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Wstep

Choroba towarzyszy cztowiekowi od zawsze. Jednak zaréwno definicja, jak
1 postrzeganie tego stanu mocno ewoluowato. Choroba to zjawisko niezwykle zlozone,
w zwiazku z czym powinna by¢ rozpatrywana z réznych perspektyw. Definiowa¢ powinno
si¢ ja nie tylko w kategoriach biomedycznych (disease), tj. jako zaburzenia stanu zdrowia,
ale rowniez w kategoriach subiektywnych, psychologicznych (illness), jako indywidualng
interpretacje ireakcje chorego na objawy choroby. Badacze podejmujacy problematyke
zycia z chorobg stwierdzajg, ze nie podwazaja przydatnosci podejscia kategoryzacyjnego
(a categorical approach)! do choroby, ale uwazaja, ze bardziej ogdlne i holistyczne
podejscie jest istotne we wspieraniu osob chorych przewlekle (zob. Strauss, Glaser 1975;
Skrzypek 2011). Umozliwia ono bowiem przesuni¢cie perspektywy sticte medycznej na
rzecz takiej, ktéra uwzglednia codzienne zycie osob dotknietych chorobg 1ich otoczenia
(Strauss, Glaser 1975, s. 6). Brak interdyscyplinarnego podejscia do choroby i1 chorowania
nie tylko uniemozliwia petne zrozumienie wyzwan, z jakimi muszg si¢ zmagac¢ osoby chore,
ale moze roéwniez by¢ dla nich krzywdzacy. Skoncentrowanie uwagi wylacznie na
medycznych aspektach choroby, bez uwzglednienia czynnikow wewng¢trznych
(psychologicznych, tozsamosciowych 1 spotecznych), prowadzi do tego, ze nie tylko
spoleczenstwo, ale przede wszystkim osoby chore nie s3 w stanie w pelni zrozumie¢, co
dzieje si¢ z ich organizmem 1 dlaczego, a co za tym idzie — jak temu zapobiegac.

W zawartych wtej pracy dociekaniach podjeto probe opisania, czym jest
doswiadczanie choroby przewleklej w perspektywie osob, ktore choruja na stwardnienie

rozsiane. Przedstawiono zagadnienia, ktére sktadajg si¢ na proces doswiadczania choroby

! Podej$cie kategoryzacyjne oparte jest na rozpoznaniach medycznych. Zdaniem badaczy, miedzy innymi
Strausa i Glasera, jest ono przydatne np. w konteks$cie rozwijania systemu ochrony zdrowia. Pozwala bowiem
na ukierunkowanie badan naukowych na problemy zwigzane z konkretnymi chorobami (Strauss, Glaser 1975,
s. 4).



w nurcie  socjologii interpretatywnej, w szczegdlnosci za§ — interakcjonizmu
symbolicznego.

Na strukture niniejszej dysertacji sktadaja si¢ dwa rozdziaty o charakterze rozwazan
teoretycznych — cze$¢, w ktoérej opisane zostaly metodologiczne zatozenia podjetego
projektu, oraz czg$¢ empiryczna, zawierajgca omowienie wynikow analizy pozyskanego
materiatu badawczego. W ostatniej czeSci zaprezentowane zostaly wyniki badan, ktore
zrealizowano ws$rod osob chorych na remisyjno-rzutowa posta¢ stwardnienia rozsianego,
ktore byly objete programem leczenia stwardnienia rozsianego oraz zdecydowaly si¢ na
udziat w projekcie badawczym.

W pierwszym rozdziale teoretycznym scharakteryzowane zostaly zagadnienia
dotyczace tozsamos$ci osobistej 1 spotecznej oséb chorych na stwardnienie rozsiane.
W ramach podjetych rozwazan omowiona zostata koncepcja tozsamosci, w tym jej czasowy
charakter 1 procesy zmian zachodzace w tozsamos$ci osob chorych. W tej czesci opisano
kluczowe kwestie dotyczace podejscia do zagadnienia tozsamosci z perspektywy ,,modelu
interakcyjnego”. Duzg czeg$¢ rozdzialu rozpoczynajacego niniejsza rozprawe poswiecono na
ustalenie przyjetego ujecia tozsamosci, co wydaje si¢ kluczowe, biorgc pod uwage
roznorodnos¢ 1 niejednoznaczno$¢ definicji, ktére moga robi¢ wrazenie swoistego
,kalejdoskopu idei” dotyczacego tozsamosci, w ktorym kazdy dyskutuje o czym$ innym
(por. Bokszanski, 1989, s. 13). Ukazana zostata takze ztozono$¢ procesu doswiadczania
choroby oraz tego, jak te doswiadczenia zmieniajg si¢ w czasie, wiasnie na skutek
przewlektego schorzenia. W tej czeSci rozwazan wskazano istotne jednostkowe kwestie
zwigzane z do$wiadczaniem choroby oraz wptyw réznorodnych czynnikéw spotecznych
1 psychologicznych na przebieg tego procesu. W zaprezentowanych dociekaniach
do$wiadczanie choroby zdefiniowano jako proces, w ramach ktérego chorzy poznaja swoja
chorobe, probuja na nowo zdefiniowac, a tym samym uporzadkowacé wlasng rzeczywistos¢
1to, kim s3. Zwazywszy na to, ze choroba przewlekta stanowi — potencjalnie — krytyczne
wydarzenie Zzyciowe, naruszajgce Ww znacznym stopniu dotychczasowg rdéwnowage
w uktadzie chory—otoczenie, schorzenie wymaga od chorego adaptacji do nowej, zmienionej
sytuacji zyciowej (S¢k, Ziarko 2017). Ponadto w tej czgsci zawarto rozwazania na temat
choroby jako sytuacji ,,przerywajacej ciggtos¢ zycia” (Charmaz, za: Skrzypek 2007). Aby
moc jak najpetniej zrozumie¢ doswiadczenia 0sob chorych, nie wystarczy tylko rozpoznac
1 opisa¢ objawy fizyczne czy medyczne aspekty choroby. Konieczne jest réwniez odkrycie
1 zrozumienie subiektywnych znaczen, jakie pacjenci nadaja swoim przezyciom

1 problemom, zjakimi musza si¢ zmierzy¢ zpowodu choroby. To, co oznacza



doswiadczanie choroby, wychodzi poza sam akt chorowania. Kazda osoba ma bowiem
unikalny zestaw doswiadczen, przekonan, warto$ci 1emocji zwigzanych z choroba.
Odkrywanie tych subiektywnych znaczen jest kluczowe dla zrozumienia perspektywy
pacjenta. Uwzglednia ono sluchanie pacjentow, zadawanie pytan, wykazanie empatii
1 zainteresowania ich historig oraz kontekstem, w jakim choroba wptywa na ich codzienne
funkcjonowanie. Subiektywne znaczenia, jakie pacjenci nadajg swoim przezyciom, moga
obejmowac emocje, takie jak strach, frustracja, smutek, ale rowniez nadzieje 1 determinacje.
Moga mie¢ réwniez wptyw na tozsamos¢ chorego, relacje z innymi ludzmi, plany zyciowe
icele. Wazne jest, aby wszystkie osoby wspierajace pacjenta byly $wiadome tych
subiektywnych znaczen i uwzglednialy je w procesie diagnozowania, leczenia i opieki nad
chorym. Rozumienie subiektywnych znaczen umozliwia holistyczne podejscie do opieki nad
pacjentem. Moze pomdc w dostosowaniu leczenia i planu opieki do indywidualnych potrzeb
1 preferencji osoby chore;j.

W ostatniej czgsci pierwszego rozdziatu zawarto zagadnienia dotyczace definicji 1ol
spotecznych, ze szczegdlnym uwzglednieniem roli pacjenta w ujeciu normatywnym
1 interpretatywnym. Wskazano roznice mi¢dzy tymi ujeciami, ukazujgc tym samym zmiany,
ktore zaszty w podejsciu do roli chorego i formutowanych wobec pacjentow oczekiwan.
Ponadto scharakteryzowane zostaty koncepcje dotyczace wptywu choroby przewlektej na
wypetnianie rol spotecznych. Choroba bowiem 1 wynikajace z niej ograniczenia (fizyczne
1 psychiczne) wymuszaja na chorym zmian¢ w dotychczasowym sposobie funkcjonowania,
wypetniania rdl spotecznych, a niekiedy ich catkowite porzucenie. Przewlekle schorzenie
moze wpltywac na zdolno$¢ osoby do wykonywania pracy lub ograniczac¢ jej aktywnosc
zawodowg. Osoba moze napotyka¢ na trudnos$ci w utrzymaniu stabilno$ci zatrudnienia,
spelnianiu wymagan zawodowych lub utrzymaniu rownowagi mie¢dzy praca a dbaniem
o wlasne zdrowie, np. gdy zajmowane stanowisko generuje duzo stresu. Co wiecej,
przewlekte schorzenie moze prowadzi¢ do ograniczenia uczestnictwa w aktywnos$ciach
spotecznych, spotkaniach towarzyskich czy spotkaniach rodzinnych przez pacjentow. Z tego
wzgledu chorzy nierzadko doswiadczaja poczucia izolacji czy trudnosci w utrzymywaniu
kontaktow spotecznych.

W drugim rozdziale teoretycznym zaprezentowane zostaly rozwazania dotyczace
konstytutywnego terminu ,.choroba przewlekta” oraz zwigzanych znig ograniczeh —
fizycznych, psychicznych (poznawczych i emocjonalnych). Ta cze¢$¢ zawiera odniesienia do
niepetnosprawnosci oraz roli rodziny w zyciu osoby dotknigtej chorobg przewlekta.

W czgséci tej poruszono takze tematyke dotyczaca medycznych aspektow stwardnienia



rozsianego. Stanowig one jednak jedynie uzupehienie spotecznych podejs¢, stanowisk
1 koncepcji przedstawionych w obu rozdziatach teoretycznych. Co wazne, w medyczne]
perspektywie opisu choroby uwzglednione zostaly najwazniejsze kwestie zwigzane
z jednostka chorobowa, ktore pojawiajg si¢ w konteks$cie wypowiedzi osob bioragcych udziat
w projekcie badawczym. Konsekwentnie, w kolejnej czesci zaprezentowana zostata zatem
charakterystyka stwardnienia rozsianego, ktora stanowita swoisty kontekst interpretacyjny
dla czesci empirycznej. Ta cze$¢ nie zawiera prezentacji wszystkich medycznych zagadnien
zwigzanych ze stwardnieniem rozsianym, ale te, ktore zostaly uznane za kluczowe dla
lepszego zrozumienia przemyS$len 1iopinii wyrazanych przez osoby uczestniczace
w badaniu.

Trzeci rozdziat dysertacji to cze$¢ metodologiczna, w ktorej przedstawiono zatozenia
podjetego projektu badawczego. W rozdziale tym zaprezentowano zasadnicze elementy
sktadajace si¢ na koncepcj¢ badania, a zatem: cel, problemy badawcze, przedmiot badan
oraz uzasadnienie doboru proby. W tej czesSci zawarto odniesienia do interakcjonizmu
symbolicznego jako perspektywy teoretyczno-metodologicznej przyjetej przez badaczke. To
bowiem, jak badacz postrzega rzeczywistoS¢ spoleczng, warunkuje cato$¢ procesu
badawczego — poczawszy od jego planowania, po przeprowadzenie procesu analizy
1 prezentacji uzyskanych wynikow. W ujeciu interakcjonizmu symbolicznego, na ktérym
oparta zostata calo$¢ rozwazan zawartych w pracy, jednostka posiada zdolno$¢ do tworzenia
1 przypisywania znaczen partnerom interakcyjnym 1 wydarzeniom, w ktorych uczestniczy.
Poznanie znaczen, jakie badani nadali wlasnej chorobie, stanowito wazny aspekt
przeprowadzonego projektu badawczego. Przedmiot badan stanowily opowiesci badanych
na temat ich codziennego zycia z chorobg przewlekta. W trakcie analizy wypowiedzi osob
chorych istotny byl dla badaczki potoczny obraz $wiata spotecznego prezentowany przez
badanych. Celem przeprowadzonych badan bylo zrozumienie, rekonstrukcja, a nastepnie
opisanie rzeczywisto$ci spolecznej badanych, warunkowanej doswiadczang choroba.
Podjeto probe odtworzenia ztozonego procesu doswiadczania choroby przewlektej przez
chorych na remisyjno-rzutowg posta¢ stwardnienia rozsianego zakwalifikowanych do
programu leczenia stwardnienia rozsianego. Przeprowadzone badania jakos$ciowe
uwzglednialy indywidualng perspektywe osob, ktére zgodzity si¢ opowiedzie¢ o wlasnych
doswiadczeniach zwigzanych zchoroba 1 wynikajacych zniej ograniczeniach. Ich
zastosowanie pozwolilo na poézniejsza analize jednostkowych doswiadczen osob ze
stwardnieniem rozsianym, uwzgledniajaca ich wlasne perspektywy, jakie wybrzmiaty

w kazdej opowiesci (Flick 2012, s. 13). W trakcie badah podjeto probe zrozumienia, jak
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kazdy z rozmowcoé6w doswiadczat wiasnej choroby, co sktadato si¢ na owe doswiadczenia
oraz jaki byt ich wplyw na (re)konstrukcje tozsamosci pacjentow pod wptywem choroby
przewlektej, z ktora przyszto im zy¢. Skupiono si¢ na rekonstrukcji procesdéw doswiadczania
choroby uwzgledniajacych ich interakcyjny kontekst. Istotne bylo ,,zrozumienie” ich
ztozonosci poprzez odkrywanie sposobow interpretacji, rozumienia owego doswiadczania
oraz wyodrebnianie strategii radzenia sobie zucigzliwymi ich symptomami poprzez
podejmowanie okreslonych dziatan.

W tym celu przeprowadzono 35 wywiadéw swobodnych, poglebionych z osobami
chorymi na stwardnienie rozsiane, ktore byty uczestnikami programu leczenia stwardnienia
rozsianego. Wsrod osob, ktore wziely udziat w badaniu znalazto si¢ 30 kobiet 1 5 m¢zczyzn,
w wieku 19-50 lat. Przeprowadzono wywiady zar6wno z osobami, ktore chorowaty od
dawna (kilkanascie lat z diagnozg), jak i z osobami zdiagnozowanymi kilkanascie miesiecy
przed wywiadem. Ponadto w rozdziale metodologicznym omoéwiono wybor terenu badan
1 problemy etyczne zwigzane z ich realizacja, wynikajace migdzy innymi z wrazliwosci
podjetej tematyki badan, jak réwniez ograniczen (poznawczo fizycznych), ktorych
doswiadcza¢ mogg osoby chore na stwardnienie rozsiane (m.in. problemy z mowa, pamigcia
czy trudnosci ze skupieniem uwagi). Opisano zaréwno przygotowania do wywiadoéw, ich
przebieg, jak rowniez aspekty, o jakie starata si¢ zadba¢ badaczka w trakcie spotkan
z badanymi (m.in. wzbudzenie zaufania rozmdéwcoOw 1 danie im mozliwosci na to, by
otworzy¢ si¢ na rozmowe na temat tak osobistej kwestii, jak opowiadanie o wiasnych
doswiadczeniach wynikajacych z choroby przewlekte;).

Ze wzgledu na fakt, ze analizie zostaly poddane takze tresci opublikowane na jednej
z internetowych grup wsparcia dla osob chorych na stwardnienie rozsiane, trzeci rozdziat
dysertacji zawiera rowniez opis tej grupy oraz sposob doboru i pozniejszej analizy tych
wpiséw. Krotka prezentacja przestrzeni wirtualnej jako istotnego obszaru wymiany
doswiadczen, wiedzy, opinii iemocji mig¢dzy osobami dotknigtymi stwardnieniem
rozsianym takze zostala uwzgledniona w charakterystyce zalozen badawczych.

W czgsci metodologicznej zaprezentowano réwniez dylematy natury etycznej jakie
towarzyszyly badaczce oraz rozwigzania jakie wich wyniku przyjeta (np. proces
przygotowywania si¢ do prowadzenia wywiaddéw, rozmowy z psychologiem pracujagcym na
co dzien z osobami chorymi na stwardnienie rozsiane). Istotng ich czeScig sg subiektywne
refleksje dotyczace przebiegu catosci procedury iprocesu badawczego. Bazuja one na
strategii badawcze] wynikajacej z paradygmatu interpretatywnego (Wilson 2010 [1970]).

Watki metodologiczne zostaly wzbogacone zatem opisem indywidualnej, osobistej
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perspektywy badaczki poruszajacej si¢ po niezwykle wrazliwym terenie badan
jakosciowych, dotyczacych doswiadczania choroby przewleklej. Subiektywny wymiar
refleksji uwzglednia zarowno kontekst zrealizowanych badan, jak 1 krytyczng analize ich
przebiegu.

W rozdziale czwartym zaprezentowane zostaty wyniki analizy zebranego materiatu
empirycznego. W tej czesci podjeto probe ukazania znaczen jakie badani nadali swojemu
schorzeniu, a ktore przekazali w opowiesciach o swoich doswiadczeniach. Na podstawie
tych analiz przedstawiono rozne aspekty do§wiadczania choroby przewleklej i jej wptywu
na zycie codzienne. W ramach prezentacji wynikoOw analizy materialdéw pozyskanych
poprzez realizacj¢ wywiadow 1 za posrednictwem internetowej grupy wsparcia omowiono
doswiadczanie objawow choroby oraz proces diagnozowania. W toku analizy wyodrgbniono
takze poszczegdlne fazy procesu doswiadczania choroby przewleklej. Pierwsza faza dotyczy
zwiastunow choroby, ktore ze wzgledu na swoj czgsto subtelny 1 niejednoznaczny charakter
zostajg zbagatelizowane zaré6wno przez chorych, jak 1 przez ich otoczenie (takze lekarzy).
Druga faza to moment, w ktorym u badanych wystapily objawy dezorganizujace ich zycie
(w roznych jego aspektach). Doswiadczane dolegliwosci 1 wynikajace z nich trudnos$ci
stanowity przyczyng podjecia kontaktu z lekarzem 1 dalszej diagnostyki. Etap trzeci to okres
hospitalizacji oraz moment, w ktérym chorzy uzyskali diagnoz¢ stwardnienia rozsianego.
W kolejnej — czwartej fazie — uwzgledniono okres nastgpujacy bezposrednio po poznaniu
diagnozy 1 opuszczeniu szpitala. Ostatnim etapem ujetym w analizie jest zycie z chorobg
przewlekta. Wyodrgbniono w nim dwie kategorie. Pierwsza z nich, to ,,zycie z chorobg”,
kiedy to chorzy traktujg chorobe jako co$ zewnetrznego. Kategoria ,,zycie z chorobg”
zwigzana jest czesto z postawa ,,odrzucenia roli chorego” i brakiem akceptacji wiasnej
choroby. Druga kategoria to ,,zycie w chorobie”. W jej zakres znaczeniowy wpisuja si¢
kwestie zwigzane z postawami, w ramach ktorych choroba ,,wysuwa si¢” na pierwszy plan
w zyciu osob dotknigtych stwardnieniem rozsianym.

W rozdziale empirycznym przedstawiono rowniez sposoby radzenia sobie z chorobg,
zarbwno na poziomie fizycznym, jak iemocjonalnym. Skoncentrowano si¢ takze na
kwestiach zwigzanych ztozsamoscig chorego, takich jak redefinicja siebie samego
w kontekscie choroby, akceptacja choroby 1ijej wplyw na relacje zinnymi ludzmi.
Podsumowanie 1 wnioski zanalizy wywiadow oraz wybranych treSci pozyskanych
z internetowe] grupy wsparcia dla os6b ze stwardnieniem rozsianym stanowig zakonczenie
czwartego rozdziatu. Badania wykazaty, ze choroba przewlekla to proces zmienny w czasie,

ktory wplywa na zycie pacjenta ijego otoczenia. Wynika z tego, ze choroba wptywa na
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tozsamos$¢ osobistg 1spoteczng pacjenta oraz ma wplyw na relacje miedzyludzkie.
U kazdego zbadanych choroba przebiegala inaczej. Objawiata si¢ 1 postgpowala
w zaleznos$ci od rzutdw 1 towarzyszacych im objawdw. Schorzenie znaczaco wplywalo na
tozsamos$¢ osobistg badanych. W jego wyniku jedni odczuwali utrate kontroli nad swoim
ciatem, co skutkowalo poczuciem zachwiania dotychczasowej tozsamosci jako statego
aspektu wlasnego zycia. Prowadzito to do trudnosci w akceptacji nastepujacych w wyniku
choroby zmian w postrzeganiu siebie 1 dostosowaniu si¢ do nowych warunkow. Choroba
wplyneta takze na zdolno$¢ badanych do wykonywania okre§lonych rdl spotecznych.
Nierzadko chorzy mieli trudnosci z realizacja codziennych obowigzkow zawodowych lub
domowych. Schorzenie ograniczalo wydajnos¢ fizyczng lub poznawczg pacjentow, co
skutkowato trudnosciami w spelnianiu oczekiwan zwigzanych z rolami spotecznymi, takimi
jak rola rodzica, pracownika czy przyjaciela. W wyniku choroby niektorzy doswiadczali
izolacji spolecznej ze wzgledu na ograniczenia wynikajace z ich stanu, np. zwazywszy na
konieczno$¢ dostosowania codziennych aktywnosci, spotkan towarzyskich do czestych
wizyt lekarskich, hospitalizacji lub restrykcyjnego leczenia, co w konsekwencji prowadzito
do ograniczenia aktywnosci spoteczne;.

Ostatnia  cze$¢  rozprawy  doktorskiej obejmuje  wnioski  wynikajace
z przeprowadzonych badan, co stanowi istotny element pracy naukowej. Analiza danych
zebranych w trakcie badan pozwolita na zidentyfikowanie potrzeb 1oczekiwan osob
cierpigcych na stwardnienie rozsiane w zakresie wsparcia. Opierajac si¢ na wynikach badan,
w przedtozonej rozprawie doktorskiej zaproponowano praktyczne implikacje dotyczace
wsparcia dla osob zmagajacych si¢ z chorobg przewlekta. Wyniki odnoszg si¢ do dziatan
podejmowanych przez otoczenie oraz osrodki medyczne. Wskazano na potrzebg stworzenia
dodatkowych systemdw wsparcia, ktore uwzgledniajg potrzeby oséb cierpigcych na chorobe
przewlekta, w tym stwardnienie rozsiane. Nawigzuja one migdzy innymi do dziatan
podejmowanych przez lekarzy (internistow, lekarzy neurologow) na kazdym etapie choroby.
Wskazano na potrzebe okreslenia procedur (w odniesieniu do lekarzy pierwszego kontaktu),
ktore przyczynityby si¢ do tego, ze osoby doswiadczajace pierwszych niepokojacych
symptomow bedg szybciej kierowane do osrodkow medycznych, ktore zajmujg si¢
szczegotowym diagnozowaniem chorob o podtozu neurologicznym.

Warto zaznaczy¢, ze wplyw choroby na tozsamos$¢ osobista, wypelniane role
spoteczne 1 relacje migdzyludzkie jest bardzo indywidualny i zalezy od rodzaju i nasilenia
choroby, osobowo$ci pacjenta oraz wsparcia spolecznego, jakie otrzymuje. W takich

przypadkach istotne jest zrozumienie i1 wsparcie ze strony rodziny, przyjacidt, a takze
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profesjonalnego zespotu medycznego, aby pomoc pacjentowi w radzeniu sobie z wplywem
choroby na rézne aspekty jego zycia.

Pragne tez w tym miejscu podzigkowaé wszystkim osobom, ktére przez swoja
obecno$¢ w moim codziennym zyciu zainspirowaly mnie do podjecia problematyki chorob
przewlektych, ale przede wszystkim umozliwity mi spojrzenie na rzeczywisto$¢ choroby
przewlektej w zupetnie inny, moim zdaniem pelniejszy sposob. Szczegdlnie dzigkuje moim
rozmowcom — za zaufanie, cierpliwos¢ 1 podzielenie si¢ ze mng swoimi historiami.

Dzigkuje takze moim promotorom — za czas, uwage 1 nieoceniong pomoc w procesie

przygotowywania badan i pisania niniejszej dysertacji.
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Rozdzial 1
Doswiadczanie choroby przewleklej —
wybrane rozstrzygni¢cia teoretyczne

na gruncie socjologii interpretatywnej

W niniejszej czesci dysertacji zaprezentowano zatozenia teoretyczne rozwazan, ktore
wyznaczaly przyjete rozumienie badanej rzeczywistosci spotecznej oraz zastosowane
procedury interpretacyjne. Warunkowaty one zaro6wno proces przebiegu badan, jak
1 p0zniejszej analizy pozyskanych materialow zrodlowych. Tym samym juz na tym etapie
pragne w kilku stowach nakresli¢ zakres mojego projektu badawczego.

Tematyka przedtozonej rozprawy doktorskiej dotyczy doswiadczania choroby
przewlektej na przyktadzie oséb chorych na stwardnienie rozsiane. Podejmujac wysitek
interpretacyjny, staratam si¢ zrekonstruowac¢ osobiste, indywidualne przezycia pacjentow
chorych na stwardnienie rozsiane oraz subiektywne interpretacje, jakie nadajg swojej
chorobie. W ponizszym rozdziale prezentuje¢ nie tylko pojecia kluczowe dla przyjete)
perspektywy teoretycznej, ale przede wszystkim catosci przeprowadzonych badan.

Rozwazania rozpoczynam od charakterystyki tozsamosci, tego jak zmienia si¢ ona
pod wplywem doswiadczen wynikajacych zchoroby. Nastepnie podejmuje probe
przeprowadzenia Czytelnika przez proces ksztalttowania tozsamosci chorego: poczawszy od
tego, jak jest ksztalttowana przez doswiadczenia zwigzane zchorobg (zagadnienie
do$wiadczania choroby — odpowiedz na pytanie ,,Kim jestem?”; zob. Czyzewski 1985),
konczac na opisie, jak te do§wiadczenia zmieniajg si¢ w czasie (zagadnienie trajektorii).
Choroba jest bowiem doswiadczeniem nowym, zwigzanym nierzadko z cierpieniem
fizycznym, psychicznym oraz spolecznym. W wielu sytuacjach osoba chora nie jest w stanie
wyrazi¢ tego, zczym si¢ zmaga. Wynika to zfaktu, iz jezyk, jakim si¢ dotychczas

postugiwata, okazuje si¢ niewystarczajacy.
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W ostatniej cze$ci przedstawiam, w jakim stopniu owe doswiadczenia wynikaja
z 101, jakie chory petni badz jakich wypetnia¢ dluzej nie moze (zagadnienie roli spotecznej).
Jednoczesnie nalezy podkresli¢, ze doswiadczanie choroby ma réwniez wptyw na sposob
1 zakres petnienia rél przyjetych oraz tych dopiero podejmowanych, gdyz pojawienie si¢
choroby w zyciu cztowieka sprawia, ze wchodzi on w inng role¢ — np. chorego. Oznacza to,
ze pod jego adresem formutowane sg pewne oczekiwania stanowigce ogolne instrukcje
zachowan, ktorych znaczenie jest interpretowane przez sama osobe chorg badz negocjowane
(przez nig) z jej otoczeniem.

Réznorodnos¢ paradygmatyczna nauk spotecznych jest wyrazona poprzez rozne
zatozenia dotyczace rzeczywistosci spolecznej, mozliwos$ci jej poznania oraz adekwatnos¢
metod, ktore umozliwiaja jej jak najbardziej precyzyjne przedstawienie (Konecki 2000;
Ritzer 2004; Hatas 2006). W zwigzku ztym kierowanie si¢ zaloZzeniami zwigzanymi
z okres$long orientacjg paradygmatyczng moze by¢ opisane jako sposob, w jaki badacz
postrzega rzeczywisto$¢ spoteczng. W tym kontekscie nalezy bra¢ pod uwage znaczenie
natury ontologicznej (czy 1jak spoleczenstwo istnieje), epistemologicznej (dotyczace
mozliwosci 1 zasiggu jego poznania) oraz metodologicznej (na temat sposobow gromadzenia
wiedzy na jego temat 1 podejmowania dziatan w tym zakresie) (zob. np. Krzeminski 1986;
Hammersley, Atkinson 2000; Konecki 2000).

Odnoszac si¢ do powyzszego, nalezy juz na tym etapie zaznaczy¢, ze wykladnia
teoretyczna zrealizowanego projektu badawczego zakorzeniona zostala w perspektywie
interpretatywnej, w ramach ktorej §wiat opisywany jest jako rzeczywisto$¢ nieustajgco,
dynamicznie konstruowana (zob. Blumer 2007; Berger, Luckmann 2010) w toku interakcji
o charakterze symbolicznym. Moim celem nie jest jednak odtworzenie ,,obiektywnej”
rzeczywistosci, czyli istniejacej poza ludzka obserwacjg 1 sktadajacej si¢ z rzeczy samych
w sobie. Zamiast tego, skupiam si¢ na rzeczywistosci moich rozmowcow, ktora sktada sig
ze znaczen, jakie nadajg oni swoim doswiadczeniom.

Przyjmuj¢ tym samym zatozenie, ze kazda jednostka podejmuje dzialania
w zaleznosci od konkretnego kontekstu interakcyjnego lub sytuacyjnego — po nadaniu
znaczenia danej sytuacji, zjawisku lub wydarzeniu ze swojego zycia. To oznacza, ze
definicje sytuacji nalezy zweryfikowa¢ poprzez jej ,,wspottworzenie” (i podtrzymywanie)
w procesie interakcji, w ktorych biorg udzial poszczegdlni aktorzy spoteczni. Konstruowana
w ten sposob rzeczywisto$¢ spoteczna moze by¢ pojeta w kategoriach pewnej struktury
znaczen, abadacz bedzie w stanie zrozumie¢ jej sens, jesli pozna doswiadczenia

poszczegbdlnych jednostek (zob. Konecki 2018a; 2018b). Ponadto badacz powinien
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zrelatywizowaé te doswiadczenia do okreslonego kontekstu interakcyjnego lub
sytuacyjnego, ktory okresla ich znaczenie.

Majac na wzgledzie powyzej nakreslone uwagi, warto zauwazyc¢, ze tak zarysowana
refleksja, jakiej poddatam doswiadczenia oséb chorych na stwardnienie rozsiane, wytania
si¢ z kontekstu konstruowania rzeczywistosci spolecznej, ktory wpisuje si¢ w zatozenia

teoretyczne symbolicznego interakcjonizmu.

1. W Kkierunku socjologii doSwiadczania choroby —

zmiana w podejsciu do badan nad choroba przewlekla

Zagadnienia zwigzane ze zdrowiem czy zchoroba’ nie zawsze postrzegano
w kontekscie jednostkowych doswiadczen osob chorych. W niniejszej pracy choroba
ujmowana jest w ujeciu interpretatywnym poprzez nawigzanie do indywidualnych,
subiektywnych przezy¢, jakich pod jej wptywem doswiadczaja osoby chore na stwardnienie
rozsiane. Takie rozwazania mozliwe s3 dzigki zmianom, jakie zaszly w podej$ciu
badawczym do roli chorego, do roli pacjenta. Obecne we wspotczesnej socjologii medycyny
poglady (m.in. Magdaleny Sokotowskiej, Beaty Urmanowskiej-Zyto, Wtodzimierza
Pigtkowskiego, Uty Gerhardt) s3 bowiem zbiezne ze stanowiskiem, ze interpretatywne
zrozumienie spotecznego dziatania (interpretative understanding of social action) (Weber
1974, s. 88; Clarke 1981, s. 90) pomaga badaczowi spolecznej rzeczywistosci na stworzenie
jej najpetiejszego opisu. Przyktadem takiego podejs$cia na gruncie teoretycznej wyktadni
wpisujacej sie¢ w socjologie medycyny zdrowia 1 choroby jest uksztattowanie si¢ socjologii

doswiadczania choroby (illness experience), ktora uwazana jest za (...) sprofilowang

2 Obszar zdrowia i choroby byl eksplorowany przez wielu badaczy reprezentujgcych rézne dyscypliny
naukowe, nie sposob zatem odnie$¢ si¢ do wszystkich. Pragne jedynie zasygnalizowaé, ze przywolang
tematyke podejmowali rowniez, m.in.: Stefan Timmermans i Steven Haas (2008). Autorzy Ci postulowali
potrzebe rozszerzenia zainteresowan socjologii medycyny o biologiczne aspekty chorowania, a nurt badan
o takim profilu nazwali: socjology of disease, co jest ttumaczone jako ,,socjologia biochoroby”. Ponadto,
Robert Straus opracowal koncepcje, w ktorej wyodrebnit zorientowang utylitarnie ,,socjologi¢ w medycynie”
(socjology in medicine) oraz ,socjologie¢ o medycynie” (socjology of medicine). Autor prowadzil badania,
ktorych celem miato by¢ dopelnienie wiedzy o spoleczenstwie o aspekty zycia spolecznego, ktore podejmujg
tematyke zdrowia, choroby oraz opieki medycznej (Straus 1957). Z kolei David Mechanic stworzyt koncepcje
,,zachowan w chorobie” (illness behawior), ktdrg uwaza si¢ za jedng z pierwszych koncepcji podejmujacych
tematyke choroby w ujeciu interpretatywnym (Mechanic 1995).
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interpretatywnie wersje socjologii choroby przewlektej (Skrzypek 2011, s. 341). By moéc
rozpozna¢, zrozumie¢, a wreszcie opisa¢ doswiadczenia 0sob chorych, nalezy odkry¢
subiektywne znaczenia, jakie pacjenci nadaja swoim przezyciom, problemom jakich
doswiadczajg w wyniku swojego schorzenia.

Zagadnienia zwigzane z chorobg podejmowane byty takze przez przedstawicieli
funkcjonalizmu spolecznego, w szczeg6lnosci przez Talcota Parsonsa. Mimo roéznic
w odniesieniu do zjawiska choroby wystepujacych miedzy paradygmatem strukturalno-
funkcjonalnym a paradygmatem interpretatywnym, 6w funkcjonalizm nie jest catkowicie
negowany. Bowiem badacze, ktorzy zajmowali si¢ problematyka choroby (np. David
Mechanic) na gruncie socjologii interpretatywnej, nie stawiali ujecia Parsonsa jako
koncepcji opozycyjnej, a pewnego rodzaju ,typ idealny”, ktorym mozna si¢ inspirowac,
ktory mozna ,dopelnia¢™®. Ponadto socjo-medyczna koncepcja teoretyczna Parsonsa
uwazana jest przez wielu badaczy za istotng inspiracje procesu ksztattowania si¢ naukowe;j
tozsamosci socjologii medycyny. Zarowno w odniesieniu do zainteresowan badawczych,
jak réwniez zainicjowania debaty na temat wzajemnej relacji socjologii 1 medycyny (zob.
Higgins 1997; Skrzypek 2011).

Parsons jest tworcg funkcjonalistycznej koncepcji choroby. Poniewaz punktem
wyjscia dla jego rozwazan byla perspektywa systemu spotecznego, wszelkie zdarzenia
stanowigce wyzwanie dla jego stabilno$ci — w tym chorobe — rozpatrywat w kategoriach
dewiacji. Wedlug Parsonsa, aby choroba mogta by¢ okreslana jako dewiacja, musi spetniac
co najmniej jeden z dwoch warunkow. Pierwszy dotyczy umotywowania — jesli chory lub
jego otoczenie postrzega chorobg w kategoriach psychosomatycznych, gdy wynika ona
zmniej lub bardziej §wiadomego narazania si¢ na chorobe (np. poprzez prowadzenie
niezdrowego stylu zycia, ktory spowodowal, ze dany cztowiek zachorowat) czy tez gdy jest
efektem presji spolecznej. Zdaniem Parsonsa choroba to zjawisko spoteczne, ktore moze
wynikac z presji, jaka spoteczenstwo wywiera na jednostke. Dzigki chorobie jednostka moze
wyj$¢ zroli spotecznej, ktora w danym momencie zycia jest dla niej niemozliwa do
spelnienia. W ten sposob unika konfliktoéw spotecznych, ktore wynikaja z niemoznosci

spetniania okre§lonych rol (Parsons 2009). Choroba staje si¢ wiec dla jednostki sposobem

3 Mechanic nie stworzyt swojej koncepcji w opozycji do podejécia Parsonsa (do zjawiska choroby), lecz
traktowal go jako uzupelnienie i rozwiniecie koncepcji roli spotecznej chorego. Interpretowat koncepcje
Parsonsa jako typ idealny, czyli model teoretyczny, majacy na celu ukazanie zachowan pacjenta w procesie
szukania pomocy medycznej, ale nie stanowigcy opisu rzeczywistosci opartej na danych empirycznych
(Mechanic 1968, s. 173).
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na dostosowanie si¢ do wymagan spotecznych i osiggnigcie stanu rownowagi. Jednoczesnie
Parsons podkreslat, ze choroba jest stanem niepozadanym inalezy dazy¢ do
minimalizowania jej wplywu na funkcjonowanie jednostki 1 spoteczenstwa. Drugi
z warunkow, decydujacy o tym, ze choroba moze by¢ rozpatrywana w kategorii dewiacji,
dotyczy skutkéw choroby — jej znaczenia dla systemow spotecznych, w ktorych osoba chora
uczestniczy, wypetiajac przy tym okreslone role. Zatem, jezeli choroba nie wptywa na
systemy spoleczne, w ktorych funkcjonuje chory (jezeli wywigzuje si¢ on
z dotychczasowych 161, z przypisywanych mu obowigzkow etc.), nie jest okreslana mianem
dewiacji (Parsons 2009).

Eliot Freidson w wypracowanym stanowisku teoretycznym takze definiowat
chorobe jako dewiacj¢ spoteczng, ktéra ma przyczyny biofizyczne 1 wymaga leczenia
biologicznego przez lekarzy. Autor wyr6znit dwie formy dewiacji: pierwotng oraz wtdrna.
Dewiacja pierwotna wptywa jedynie na sposob wykonywania codziennych rol spotecznych
1trwa w ograniczonym czasie. Natomiast choroba, jako dewiacja wtérna, powoduje
zatlamanie zasad komunikowania si¢ z innymi, zmian¢ tozsamos$ci chorego, jego rodziny
oraz stygmatyzacje, pigtnowanie i segregacj¢ przez otoczenie. W tym przypadku choroba
jest rozumiana jako dewiacja, poniewaz jej wptyw na zachowanie spoleczne jednostki jest
trwaly 1prowadzi do powaznych zmian w zyciu spotecznym chorego ijego otoczenia.
Wedlug autora choroba jako dewiacja pierwotna jest tatwiejsza do zaakceptowania przez
spoleczenstwo 1 czesto nie wymaga petnego leczenia medycznego. Z kolei wtérna moze
prowadzi¢ do powaznych probleméw spotecznych i psychologicznych zaréwno dla chorego,
jak 1dla jego rodziny (Freidson 1988). Przykladem schorzenia jako dewiacji pierwotnej
moze by¢ katar, ktory utrudnia codzienne funkcjonowanie pacjenta, ale zazwyczaj nie
prowadzi do powaznych zmian w jego zyciu spolecznym. Z kolei przyktadem dewiacji
wtérnej moze by¢ choroba psychiczna, ktora prowadzi do trwatych zmian w zyciu
spotecznym chorego, takich jak wykluczenie, stygmatyzacja i izolacja spoteczna. Warto
podkresli¢, ze Freidson uwazal, ze choroba moze by¢ traktowana jako dewiacja spoteczna
albo biologiczna, w zaleznos$ci od jej wplywu na zachowanie spoleczne jednostki. W ten
sposob akcentowal znaczenie spotecznego kontekstu, w jakim wystepuje choroba oraz
wplywu otoczenia na proces zdrowienia pacjenta (Freidson 1998).

W mysl koncepcji przywotanego wezesniej Parsonsa, chory powinien wykonywaé
dziatania po to, zeby zroli chorego przej$¢ w role pacjenta. Przypisanie chorobie miana
dewiacji wigze si¢ ze szczegdlng rolg lekarza, jako osoby, ktorg pacjent powinien postawic¢

w roli autorytetu 1 do ktorego zalecen powinien si¢ bezwzglednie stosowac. Nalezy jednak
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podkresli¢, ze lekarz nie definiuje co jest dewiacja, a co nig nie jest — on jedynie odtwarza
,dewiacyjng definicj¢” sformulowang w obrebie systemu, a nastgpnie przekazuje ja
pacjentowi. O roli lekarza Parsons pisze (2009, s. 323), iz (...) nalezy [ona] do ogolnej klasy
rol «profesjonalnychy, podklasy szerszej grupy rol zawodowych. Opieka nad chorym nie jest
bowiem poboczng dziatalnoscig w ramach innych rol — cho¢ na przyktad matki wykonujg
sporq jej czes¢ — lecz stata si¢ funkcjonalng specjalizacjq jako «petnoetatoway praca (...).

Jako przedstawiciel funkcjonalizmu Parsons w swoich rozwazaniach skupial si¢ na
funkcjach 1 rolach spotecznych, jakie jednostki petnig w systemie spotecznym. Na gruncie
tej teorii choroba jest postrzegana jako dewiacja, odchylenie od norm spotecznych, ktore sa
podstawg funkcjonowania systemu. W przypadku jednostki chorej, system medyczny dazy
do przywrécenia jej stanu sprzed choroby izdolnosci do efektywnego pelnienia roli
w spoleczenstwie. Jednocze$nie — zdaniem Parsonsa — lekarz w relacji z pacjentem
dokonuje szeregu wyboréw powigzanych z przezywanymi przez niego (lekarza) dylematami
(Parsons, Shils, Olds 2006; Biatyszewski 1972, s. 3), ktére pokrotce scharakteryzowane
zostaly ponizej.

Pierwszy z nich odnosi si¢ do zajgcia okreslonej postawy wobec pacjenta i dotyczy
wyboru pomi¢dzy afektywnym zaangazowaniem a afektywna neutralno$cig. Zdaniem
Parsonsa wrelacji zpacjentem lekarz powinien przyjmowaé postawe afektywnej
neutralno$ci, gdyz wigze si¢ ona ze zwrdceniem uwagi na najwazniejszy cel, jakim jest
skuteczne motywowanie pacjenta do zdrowienia. Afektywne zaangazowanie w relacji
lekarz—pacjent wigzatoby si¢ ze zbytnim uatrakcyjnieniem roli chorego, co hamowatoby
jego dazenie do wyzdrowienia. Na przyktadzie przeprowadzonych przeze mnie badan
zaprezentowanych w dalszej czg¢$ci rozprawy wnioskowa¢ mozna, ze wigkszos$¢ pacjentow
11ich rodzin potrzebuje zaangazowania ze strony lekarza i to wlasnie owo zaangazowanie
moze sta¢ si¢ czynnikiem motywujagcym samego chorego czy jego rodzing do walki
o zdrowie. Daje zarazem nadziej¢ na to, ze cho¢ pacjent nie wyzdrowieje (bo stwardnienie
rozsiane jest jak dotad chorobg nieuleczalng), to bedzie jak najdtuzej mogt funkcjonowac
samodzielnie 1 wykonywa¢ wiele obowigzkow wynikajacych z pelionych rol (rodzica,
matzonka, pracownika). W swoich badaniach Urszula Klajmon-Lech opisata, ze wiele razy
spotkata si¢ z relacjami rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia, ktorzy odczuwajac brak
zaangazowania lekarza czy wrecz bezduszno$¢, a czasem ,,tylko” brak empatii, przyjmowali
negatywne postawy wobec choroby 1 procesu leczenia (Klejmon-Lech 2019, s. 200-204).

Kolejny ze wspomnianych dylematow towarzyszacych lekarzowi w relacji

z pacjentem ,,rozgrywa si¢” pomiedzy aspektowos$cig a calosciowoscig. Lekarz nie ma
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mozliwosci catosciowego przyswojenia ogélnej wiedzy czy tez nabycia umiejgtnosci
niewpisujacych sie¢ w zakres jego specjalizacji. Takie ograniczenie (aspektowos¢) zakresu
kompetencji lekarza (do specjalizacji, ktorej jest przedstawicielem) powoduje, ze chory
1jego najblizsi mogg odczuwa¢ wigksze zaufanie do lekarza 1jego kompetencji
zawodowych. Ponadto sprecyzowany 1 jasno okreslony zakres kompetencji lekarza sprawia,
ze pacjent jest zobowigzany do wykonywania jego polecen, jesli dotycza sprawy leczenia.
Aspektowos¢  pozwala zatem wydawac zalecenia (z punktu widzenia lekarza)
i podporzgdkowac sie tym zaleceniom (z punktu widzenia pacjenta) niezaleznie od
umiejscowienia wskazanych jednostek w strukturze spolecznej (Kotodziej 2012, s. 401), co
wzmacnia autorytet lekarza. W badaniach, ktorych wyniki staty si¢ przedmiotem rozwazan
W niniejszej rozprawie, pacjenci zarzucajg jednak lekarzom brak holistycznego podejscia:
powszechnie uwazanego za konieczne w procesie leczenia 1 obejmujgcego szereg dziatan
gwarantujacych tzw. dobre funkcjonowanie (odpowiednia dieta, suplementacja, pomoc
psychologiczna, r6znego rodzaju rehabilitacje etc.).

Wedtug Parsonsa lekarz musi dysponowaé oraz wykorzystywa¢ swoja ogolng
wiedze, ktorg zdobyt w trakcie studiow medycznych. Dylemat lekarza rozgrywa si¢ tutaj
mi¢dzy uniwersalizmem i partykularyzmem. Polega on na wyborze mi¢dzy dziataniem
opartym na irracjonalnych pobudkach (partykularyzm) a racjonalnym podejsciem lekarza,
popartym ogélng wiedza medyczng, ktéra zdobyt w trakcie swojej kariery zawodowe;j
(Parsons 2009, s. 402).

Kolejny dylemat pojawiajacy si¢ na poziomie budowy relacji lekarza z pacjentem
wystepuje mi¢dzy przypisaniem a osigganiem, gdzie za wlasciwg postawe uznaje si¢
osigganie. Ocena lekarza dokonywana jest bowiem w odniesieniu do jego osiggniec
(zdobytych w trakcie nauki oraz dzigki jego doswiadczeniu zawodowemu). Inne czynniki
statusu spolecznego, tj. zamoznos¢, prestiz czy udzial we wladzy, nie sg brane pod uwage
w ocenie lekarza. Podkreslanie w ocenie lekarza wytacznie jego osiggniec staje si¢ podstawa
do podnoszenia przez niego kwalifikacji (Parsons 2009, s. 402).

Zdaniem autora specjalista dokonuje takze wyboru pomiedzy orientacjg na
kolektyw a interesem wlasnym. Orientacja na kolektyw pozwala profesjonalnie
wykonujgcemu swdj zawod lekarzowi na osiggniecie sukcesu wtedy, gdy realizuje dziatania
prospoleczne (np. wykraczajace poza partykularne pragnienie zysku). Przeciwna postawa —
dbatos¢ o interes wilasny — skutkowalaby wieloma dysfunkcyjnymi konsekwencjami

(Parsons 2009, s. 402).
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Koncepcja Parsonsa w badanym obszarze opiera si¢ na ,,wyposazeniu” obu
podmiotow tej relacji — pacjenta i lekarza, rozpatrywanych w konteks$cie rél spotecznych,
w okreslone obowiazki oraz przywileje. Wynikiem zastosowania przez Parsonsa koncepcji
funkcjonalnego zdrowia, okreslanego jako stan, w ktérym jednostka wykazuje najlepsza
zdolno$¢ do skutecznego spelniania swoich r6l, jest przypisanie medycynie funkcji
regulacyjnej. Wprowadzenie koncepcji funkcjonalnej w odniesieniu do zdrowia/choroby
spowodowato, ze medycynie zostata przypisana swoista odpowiedzialno$¢ za utrzymywanie
1 przywracanie zdrowia jednostkom w celu umozliwienia im skutecznego pelnienia swoich
rol spotecznych. Innymi stowy, medycyna ma za zadanie zapobiega¢ chorobom lub leczy¢
je po to, aby jednostki byty zdrowe 1 mogly wykonywac swoje obowigzki w spoteczenstwie.
W tym podejsciu medycyna staje si¢ pewnego rodzaju narzedziem, ktéore pomaga
jednostkom w ich funkcjonowaniu w spoteczenstwie. Choroba jest uwazana (przez chorego)
za przeszkode w realizacji swoich celow zyciowych 1 spotecznych, a medycyna ma za
zadanie usuwac te przeszkody. Mimo pewnych ograniczen i formutowanych wobec niej
uwag krytycznych, koncepcja Parsonsa moze stanowi¢ zrodio inspiracji dla innych badaczy
zajmujacych si¢ problematyka choroby, np. poprzez spojrzenie autora na chorobe jako
dewiacje, co mozna wigza¢ (uwzgledniajac pozniejsze przemyslenia socjologdw) z teoriami
stygmatyzacji i naznaczenia (Uramowska-Zyto 1992, s. 71-72).

Niemiecka badaczka Uta Gerhardt (1989b, s. 15-17) korzeni socjologii medycyny
upatruje  w zainspirowanych przez Holocaust socjologicznych analizach, ktore
ukierunkowane byly na ponowne ustanowienie granic miedzy dewiacjq a normalnosciq.
Mowa tutaj oswego rodzaju fenomenie ideologii faszystowskiej wystepujacej
w Niemczech. Konkretnie, analizie 1refleksji teoretycznej poddawane sa zagadnienia
dotyczace m.in. kwestii, czy 1 wjaki sposob postrzeganie irozumienie dewiacji ulega
zmianie, gdy wing za niemoralne dziatania przypisuje si¢ nie jednostkom, lecz catemu
spoteczenstwu (ktére to spoteczenstwo stanowi punkt odniesienia w definiowaniu
,hormalno$ci”) (Gerhardt 1989, s. 15-17). Zdaniem Gerhardt (1989b; 1963) tak
ukierunkowana dyskusja socjologiczna byla poczatkiem wylonienia si¢ podstaw
socjomedycznych, kategorii analitycznych dotyczacych ,,choroby” 1 ,,spotecznej kontroli
nad chorobg”. Autorka podkresla, ze krokami milowymi w rozwoju socjologii medycyny
byta ksigzka The Social System autorstwa Parsonsa oraz dzieto Edwina Lemerta, pt. Social
Pathology. Powyzsze opracowanie odwotywato si¢ do teorii naznaczania spolecznego
(labeling theory) (Armstrong 2003, s. 26) inawigzywalo do interakcjonizmu

symbolicznego.
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Koncepcja spotecznego naznaczania zaktada, ze jednostki sg identyfikowane przez
spoleczenstwo na podstawie okreslonych cech, dziatan lub etykiet (zob. m.in. Goffman
1963). W ten sposob osoby moga zosta¢ oznaczone jako patologiczne lub dewiacyjne, co
prowadzi do ich izolacji 1 wykluczenia z grupy spotecznej. Wedlug Lemerta (1951)
patologie spoteczne wynikajg z procesu oznaczania spotecznego, czyli spotecznych definicji
okreslonych zachowan lub sytuacji, ktore uchodza za patologiczne. Przywolywana
koncepcja laczy teori¢ naznaczenia spolecznego z interakcjonizmem symbolicznym, co
pozwala na zrozumienie patologii spotecznej jako wyniku spolecznych definicji oraz
interakcji miedzy jednostkami aich otoczeniem spotecznym. Zgodnie zta koncepcja
patologie spoleczne nie wynikajg z cech jednostek, ale raczej z ich interakcji z otoczeniem
spotecznym. Zdaniem autora osoby nie rodzg si¢ jako patologiczne lub dewiacyjne, ale staja
si¢ nimi w wyniku spotecznych definicji i etykiet, ktére im przypisujg inni ludzie. Gdy
zostang nazwane patologicznymi, sg izolowane 1 wykluczane ze spoleczenstwa, co z kolei
prowadzi do dalszego nasilenia patologii spotecznej (Lemert 1951). Tym samym
spoleczenstwo ma ogromny wpltyw na ksztattowanie zachowan jednostek. Definicje
spoteczne oraz interakcje miedzy jednostkami a ich otoczeniem spotecznym okreslaja co jest
uznawane za patologiczne. W ten sposob patologie spoleczne sg wynikiem procesow
spotecznych, a nie tylko indywidualnych zachowan jednostek.

Jak zatem doszlo do tego, ze w obszarze socjologii medycyny zacz¢to odchodzi¢ od
podejécia  strukturalno-funkcjonalnego 1podaza¢ w kierunku podejs¢ teoretycznych
nawigzujacych do socjologii humanistycznej? Zdaniem Gerthardt poczatkiem tego procesu
byto uksztattowanie si¢ w socjologii medycyny paradygmatu interakcjonistycznego
1 fenomenologicznego. Autorka przypisuje tutaj duze znaczenie koncepcji Ralfa
Dahrendorfa (1959), a przede wszystkim zaproponowanego przez niego ,,konfliktowego
modelu spoteczenstwa”. W swoich tezach Dahrendorf zasugerowal utopijnos¢
parosonsowskiej koncepcji spoteczenstwa (Dahrendorf, za: Szacki 2002, s. 831). Gerhardt
(19890, s. 80) wskazuje, ze rownoczesnie dokonywata si¢ zmiana podejscia badawczego na
gruncie socjologii medycyny, gdzie odchodzono od analiz w skali makro, odnoszacych si¢
do funkcjonowania spoleczenstwa jako catosci, w kierunku analiz ,mikro”,
skoncentrowanych na (...) jednostce i jej doswiadczeniu.

Zmiany w tym zakresie byty bardzo wyrazne w subdyscyplinie — socjologii choroby.
Wczesne analizy podejmowane na tym gruncie koncentrowaly si¢ na zachowaniach chorych,
ktére miaty shuzy¢ podtrzymaniu funkcjonowania systemu spolecznego ibazowaé na

normatywnych uwarunkowaniach tychze zachowan. Na dalszych etapach ewolucji badan
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1 analiz podejmowanych na gruncie socjologii medycyny zaczgto uwzglednia¢ znaczenie
subiektywnych, podmiotowych interpretacji osoby chore;.

Teoretyczne podstawy socjologii doswiadczania choroby zostalty wypracowane
przez amerykanskich badaczy zwigzanych ze szkola w chicagowska, m.in. przez Ervinga
Goffmana, Freda Davis'a 1 Juliusa Rotha. Goffman w swojej ksigzce Pietno. Rozwazania
o zranionej tozsamosci (ang. Stigma, 1963) przeanalizowat zjawisko stygmatyzacji, czyli
przypisywania jednostce negatywnych etykiet, co prowadzi do jej wykluczenia i odrzucenia
przez spoteczenstwo. Autor przedstawit liczne przyklady, w ktérych osoba z cechami
uznawanymi przez spoleczenstwo za nieprawidlowe, np. zchorobg psychiczng czy
z niepelnosprawnoscia, jest zmuszona do petnienia okreslonej roli spotecznej zwigzanej z ta
cecha. Goffman opisat (1963), jak spoteczenstwo traktuje jednostki stygmatyzowane 1 jakie
skutki emocjonalne 1 spoteczne to dla nich niesie. Jego ksigzka stata si¢ fundamentem dla
dalszych badan nad wplywem spolecznej oceny na doswiadczanie choroby. Autor w swoich
rozwazaniach ktadl nacisk na indywidualne doswiadczenia, w tym te zwigzane z choroba,
ktore stanowily inspiracj¢ do podejmowania na gruncie socjologii, analiz w skali mikro
(Gerhardt 1990; 1989).

Davis (1991) 1Roth (1963) przyczynili si¢ do podwazenia socjologii medycyny
skupiajacej si¢ na medykocentrycznej koncepcji roli spolecznej pacjenta. Ich prace
stanowity zatem punkt wyjscia dla poszukiwan nowych teoretycznych schematow, ktore
umozliwity bardziej adekwatne opisywanie do§wiadczenia choroby i procesu chorowania
z perspektywy socjologicznej. W opracowaniach wskazywali na istotne jednostkowe
kwestie zwigzane z do$wiadczaniem choroby 1zwrécili uwage na wplyw czynnikéw
spotecznych 1 psychologicznych na przebieg tego procesu. Dlatego tez uznaje si¢ je za
bardzo wazne w kontekscie zapoczatkowania koncepcji socjologii do§wiadczania choroby.
Uwaza si¢ bowiem, ze opracowali oni podstawy teoretyczne socjologii doswiadczania
choroby. Dzi¢ki temu udato si¢ wprowadzi¢ nowe podejscie do rozumienia choroby, ktora
postrzega si¢ nie tylko jako problem medyczny, lecz takze jako zlozony i1 wielowymiarowy
proces o charakterze spolecznym, majacy takze wptyw na tozsamos$¢ jednostki (zob. m.in.

Skrzypek 2011).

24



2. Praca nad odczuciami — kontekst symbolicznego interakcjonizmu

Naturalng konsekwencjg prowadzonych rozwazan wydaje si¢ przejscie do zagadnien
wpisujacych sie¢ w ksztatltowanie jazni itozsamosci osob chorych. Charakteryzujac ten
wymiar, odwotuje si¢ w szczegdlnosci do takich autorow, jak: Anselm Strauss, Barney
Glaser, Juliet Corbin, Michael Bury oraz Kathy Charmaz. Ich prace, koncentrujace si¢ m.in.
na tematyce przebiegu procesu umierania i choroby, pozwolity mi w duzej mierze dookresli¢
ramy interesujgcych mnie obszaréw, zagadnien.

Choroba przewlekta czy ograniczona sprawnos$¢ ciata i/lub organizmu powoduja, ze
zwykle obszary codzienno$ci stajg si¢ problematyczne. Okazuje si¢, ze kwestie, ktore
zwykle uwazamy za oczywiste (nad ktorymi si¢ nie zastanawiamy), takie jak nasze ciato
(organizm), jego wyglad (aparycja) czy zdolnos¢ do wykonywania okreslonych czynnosci
(dziatanie), stanowigce integralng cze¢s¢ naszej tozsamosci, stajg si¢ przedmiotem doglebne;
refleksji. W ujeciu socjologii interpretatywnej tozsamos¢ jest wytwarzana w interakcjach,
zatem pojawienie sie trudno$ci w relacjach z innymi* angazuje jazn i sktania do przemy$len
(Strauss 1993, s. 43).

W wyniku pojawienia si¢ cigzkiej choroby naturalny porzadek rzeczy zostaje istotnie
zaktocony lub wrecz zniszczony w niektorych przypadkach. Ogromnie wazna okazuje si¢
praca nad odczuciami (Strauss, cyt. za: Slezak 2012, s. 228), obejmujaca te sfere ludzkiego
,ja’, ktora zostaje zaniedbana, gdy leczenie dotyczy wytacznie fizycznej sfery pacjenta,
a nie cztowieka jako pewnej integralnej catosci. Celem takiej pracy jest przedstawienie
nowego obrazu codziennej rzeczywistosci 0sob chorych. Obrazu, w ktérym beda dostrzegac
szanse na to, by wies¢ satysfakcjonujace ich zycie (mimo do$wiadczanej choroby).

Wypracowanie nowego obrazu rzeczywistosci wydaje jest takze konieczne ze
wzgledu na wielowymiarowos$¢ procesu chorowania. Na owo ,,chorowanie” sktadaja si¢ nie
tylko zjawiska stricte biologiczne, ale tez (moze nawet przede wszystkim, przynajmniej
w kontek$cie moich rozwazan) psychospoleczne. Zatem proces chorowania nalezy
analizowa¢ z wielu roznych perspektyw. Chorobe definiowa¢ powinno si¢ nie tylko
w kategoriach biomedycznych (disease), tj. jako zaburzenie stanu zdrowia, ale rowniez
(szczegbdlnie w przypadku choroby przewleklej) w kategoriach wewnetrznych,

subiektywnych, psychologicznych (illness), jako indywidualng interpretacje i reakcje

4 Miedzy innymi - trudno$ci wynikajacych z choroby.
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chorego na stan, ktorego doswiadcza (objawy, samopoczucie etc.). W procesie chorowania
istotne sg takze aspekty spoteczne (sickness), ktére dotycza interakcji 1relacji z innymi.
Sickness to choroba w znaczeniu spotecznym — (...) rola spoleczna wphwajgca na
postrzeganie jednostki w grupie, okreslony status bedgcy wynikiem negocjacji pomiedzy
jednostkq, instytucjami zdrowotnymi a innymi cztonkami spoteczenstwa (Skrzypek 2014, s.
12-15). Chodzi zarowno o chorowanie (jako aktywno$¢), jak 1o bycie chorym (czyli
pasywne przyjmowanie zzewnatrz okreslonych sposobdéw porzadkowania wilasnego
doswiadczenia). W podejmowanych rozwazaniach sickness odnosi si¢ do szeroko
rozumianego procesu definiowania choroby, siebie jako chorego, w ktorym to procesie
bierze udzial osoba chora 1 jej otoczenie.

Zwazywszy na zlozono$¢ procesu chorowania, doswiadczania choroby, tlem
teoretycznym dla moich dociekan jest symboliczny interakcjonizm, ktérego korzenie tkwig
w koncepcji teoretycznej Georga Herberta Meada. W koncepcji tej sugeruje sig, ze
samo$wiadomo$¢ nie ma immanentnego charakteru, nie powstaje bowiem w wyniku
samostanowienia, ani nie lezy w wytacznej dyspozycji cztowieka. Samoswiadomos¢ jest
zjawiskiem wytwarzanym w toku interakcji spotecznych. Wedlug Meada to, ze cztowiek
posiada jazn oznacza, iz (...) jest on sam dla siebie przedmiotem, tzn. moze postrzegac
samego siebie, mie¢ koncepcje¢ siebie, komunikowac si¢ ze sobq i dziata¢ wobec siebie
samego (Blumer 1969; 2007, s. 49). To wtasnie w procesie wzajemnego oddziatywania
powstaje jazn (self), czyli indywidualny proces §wiadomosci, dzigki ktoremu cztowiek moze
interpretowac srodowisko, ksztattowaé swoje dziatanie i kierowa¢ nim. Co wigcej, wedtug
Meada podstawowa funkcja jazni jest konstruowanie wzglednie trwatych wyobrazen
o samym sobie, ktore powstajg dzigki umiejetnosci podmiotu do odnoszenia si¢ do siebie
poprzez drugg osobe.

Jazn posiada dwa aspekty (postacie): ,,ja podmiotowe” (I — ,,ja subiektywne”) 1 ,,ja
przedmiotowe” (me — ,,ja interakcyjnie zaposredniczone”) (Mead, za: Kaniowski 1990, s.
264). Owo ,,ja przedmiotowe” jest zdolnoscig jednostki do podejmowania punktu widzenia
innego (zorganizowanym zbiorem postaw innych jednostek, ktore przyjmuje si¢ samemu).
,Ja przedmiotowe” stanowi cze$¢ spoleczng jazni, odwoluje si¢ do postaw wynikajacych
z przyjecia roli innych, to tzw. zinternalizowani inni. Zatem zdaniem Meada cztowiek jest
ksztaltowany w toku interakcji spotecznych przez to, ze przyjmuje ich postawy (Mead, za:
Koczanowicz 1994, s. 152).

W opisywanej koncepcji wystepuje réwniez druga kategoria, mianowicie ,ja

podmiotowe” (1), ktore jest niejako czegscig kreatywna jazni. Wedlug powyzszej koncepcji
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jazn jest takze pochodng (...) tego, co psychiczne, czyli jego utozsamienia z doswiadczeniem
jednostki jako jednostki (Lejzerowicz 2003, s. 310). ,,Ja podmiotowe” jest rezultatem
nieustannego procesu wewnetrznej komunikacji jednostki ,,z sobg samg na swoj wiasny
temat”, gdy jednoczesnie jest ona postrzegana przez innych (Bokszanski 1989, s. 64). To
wlasnie poprzez wyroznienie obu czegsci jazni, tj. ,,ja przedmiotowego” 1 ,,ja podmiotowego”
wyraza si¢ dwoisty charakter jazni w teorii Meada. Relacja miedzy powyzszymi tworzy
ramy dla catego szeregu rozwazan dotyczacych konkretnych mechanizmoéow identyfikacii,
regul myslenia refleksyjnego, tresci Swiadomosci, jak rowniez tworzenia i postugiwania si¢
pojeciami. Jedna zdefinicji ,ja podmiotowego” (I) 1i,ja przedmiotowego” (me)
zaprezentowana w pracy Meada Umysi, osobowos¢ i spoleczenstwo (1975) brzmi
nastepujaco: ,,Ja podmiotowe” jest reakcjq na postawy innych; ,ja przedmiotowe” jest
zorganizowanym zbiorem postaw innych jednostek, ktore jednostka internalizuje. Autor
podkresla rownowazno$¢ obu przytoczonych faz jazni (Mead, cyt. za: Wolinska 1975, s.
267).

Odwolujac si¢ do zarysowanej przez Meada koncepcji jednostki ijej relacji ze
spoteczenstwem, Herbert Blumer twierdzi, ze symboliczny interakcjonizm opiera si¢ na
trzech podstawowych przestankach. Po pierwsze, dzialanie cztowieka, podejmowane
zarOwno wobec fizycznych przedmiotdw, jak i1 innych istot zywych, opiera si¢ na znaczeniu,
ktore zostaje im przez niego przypisane. Po drugie, znaczenie to wywodzi si¢ ze spolecznej
interakcji czy, innymi stowy, jest ksztalttowane w procesie wzajemnego oddziatywania na
siebie poszczegodlnych jednostek. I wreszcie po trzecie, owo znaczenie jest nieustannie
podtrzymywane 1 modyfikowane w czasie toczacej si¢ interakcji. Nie jest ono ustalone raz
na zawsze, ale zmienia si¢ ze wzgledu na przedmiot, ktorego dotyczy, tj. czas, sytuacje,
kulture oraz jednostke dokonujaca interpretacji (Blumer 1969, s. 2). Aktor wybiera,
sprawdza, zawiesza, reorganizuje i przeksztalca znaczenie w Swietle sytuacji, w ktorej sie
znajduje i kierunku w jakim zmierza jego dziatanie (Blumer 19609, s. 5).

Wspomniana koncepcja teoretyczna inspirowata wielu socjologéw, reprezentujacych
rozne szkoty. Moje zainteresowania koncentrujg si¢ na tradycji typowej dla szkoty
chicagowskiej, w szczego6lny sposob akcentujacej procesualny charakter interakcji, w czasie
ktorej jednostka prowadzi ze sobg nieustanny dialog w celu okreslenia znaczen 1 waznosci
przedmiotow, wobec ktorych dziata i projektuje dziatanie (Piotrowski 1985a, s. 61).

Pojecie jazni zwigzane jest z pojeciem tozsamosci, ktorej poswiecony jest dalszy
fragment niniejszej rozprawy. Opisujac relacje miedzy jaznig a tozsamoscig, odwotuje si¢

do prac Michaela Kelly’ego, ktory inspirujac si¢ zatozeniami opracowanymi przez, miedzy
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innymi, Petera Burke’a, uwaza, ze tozsamos¢ mozna interpretowaé w kategoriach (...)
znaczen nadawanych przez innych (Kelly 1992, s. 395), a wowczas zasadne staje si¢
nazwanie jej mianem tozsamosci spotecznej. Jest ona efektem internalizacji znaczen
nadawanych przez innych — ,,wkomponowuja si¢” one w naszg jazn i umozliwiaja nam
organizowanie 1porzagdkowanie wiedzy na temat §wiata (Kelly 1996). Z drugiej jednak
strony znaczenia mogg by¢ nadawane takze przez samg jednostke. Mamy woéwczas do
czynienia ztozsamos$cig osobistg. Cztowiek, doswiadczajac $wiata zewnetrznego,
organizuje swoje interakcje w oparciu o znaczenia wytwarzane przez innych, przyswojone
przez niego i stanowigce odtad t¢ czgs¢ jazni, ktorg nalezatoby nazwaé mianem tozsamosci
spotecznej, badz o znaczenia wlasne, jednostkowe, bedace wyrazem jego tozsamosci
osobistej. Oba te procesy warunkowane s3 wplywem interakcji spolecznych,
w szczegollnosci reakcji innych na (...) sposob prezentowania przez jednostke jazni

w przestrzeni spolecznej (Kelly 1996, s. 395).

3. Zycie z diagnoza choroby przewleklej —

tozsamos¢ w procesie chorowania

Ta czes$¢ rozprawy zogniskowana jest wokol zmian koncepcji siebie i rekonstrukcji
tozsamosci osobowej zachodzacej w kontekscie zycia z chorobg przewlekta. Rozwazania
wokot tego zagadnienia rozpoczng, odnoszac si¢ do kategorii analitycznej jaka jest
tozsamos¢ (identity) z perspektywy socjologicznej. W jej mys$l jednostki 1 grupy w toku
swojego zycia nieuchronnie ulegajg licznym zmianom. Zachowuja jednak pewne state
cechy, ktore warunkujg to, kim s3, a tym samym wyrdzniajg je sposrdd catej gamy innych
jednostek czy grup (Skrzypek 2011, s. 203). Podstawowa konstatacjg dotyczaca tozsamosci
jest ta, ktéra mowi, ze tozsamos¢ jest do tego stopnia nieuchwytna (ze wzgledu na jej
wielowymiarowos$¢ 1 zmienno$c€), ze nie sposob ja zamkng¢ w waskiej definicji. Mozemy
natomiast postugiwac si¢ pojeciami (definicjami) uwrazliwiajgcymi, ktére wyznaczaja
kierunek 1 dajg pewne wskazowki dla obserwacji.

Wedlug Straussa, badanie tozsamos$ci obejmuje: autodefinicje, sposoby definiowania
jednostki przez innych oraz interakcyjne nastgpstwa obu tych zjawisk. Istotg interakcji jest
nieustanne negocjowanie, modyfikowanie i ustalanie swojej tozsamos$ci oraz wlasnego

wizerunku w oczach partnerow, ktorzy przez dzialania definiujg jej znaczenie (Strauss 1969,
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s. 47). Sposbéb przebiegu wzajemnego spotkania przynajmniej dwojga oséb jest procesem
dynamicznym, plynnym 1ikreatywnym, wymaga bowiem ciaglego interpretowania
zachowan ,,drugiego” w celu wzajemnego dopasowania dziatan (Strauss 1969, s. 55-56).
Z drugiej strony jednak Strauss wychwytuje taki wymiar pojmowania siebie przez jednostke
oraz sposobu definiowania otaczajacej ja rzeczywistosci, ktory w pewnym zakresie jest
niezmienny 1 nienaruszalny. Mozna zatem powiedzie¢, ze cztowiek pojmuje §wiat niejako
w rutynowy sposob 1 mimo nieustannych interakcyjnych negocjacji 1 ustalen postrzega go
jako uporzadkowang 1 trwalg strukturg. Co wigcej, na podstawie swojego wczesniejszego
do$wiadczenia ujmuje siebie 1 stojacego vis-a-vis cztowieka jako okreslony typ osoby, ktora
w danej sytuacji zachowa si¢ w okreslony sposob (Strauss 1969, s. 39).

Wsréd wielu obecnych w literaturze socjologiczne] uje¢ tozsamosci pragng
przytoczy¢ zaproponowane przez Zbigniewa Bokszanskiego (1999, s. 254), ktory pojecie
tozsamosci odnosi do (...) autodefinicji aktora spotecznego — indywidualnego i zbiorowego.
Autor formutuje tezg, iz owa tozsamos¢ obejmuje (...) zbior wyobrazen, sqdow i przekonan
aktora spotecznego o samym sobie (Bokszanski 1999, s. 252). Powyzsza definicja odnosi si¢
do tzw. tozsamosci osobowej. Wyrdznia si¢ roOwniez fozsamos¢ spoleczng, ktora jest
rozumiana jako (...) samozaliczenie sie jednostki do okreslonej grupy spolecznej oraz
swiadomo$¢, co owa grupe spoleczng (do ktoérej jednostka przynalezy) odroznia od
pozostatych grup (Bokszanski 1999, s. 252). Tym samym w odniesieniu do jednej osoby
mozna mowi¢ o kilku r6znych tozsamosciach spotecznych, bowiem przynalezy ona do wielu
grup spotecznych, np. 0séb chorych na stwardnienie rozsiane. Pojgcie tozsamos$ci obecne na
gruncie symbolicznego interakcjonizmu jest ujeciem konstruktywistycznym, co oznacza, ze
tozsamos$¢ jednostki postrzegana jest jako ,,co$” konstruowanego inegocjowanego.
Tozsamos¢ jest fenomenem, ktory podlega zmianom, ma charakter dynamiczny
1 emergentny.

Istniejg sytuacje, w ktorych dochodzi do rekonstrukcji tozsamos$ci osobowej, np.
wtedy, gdy wyksztalcona wczesniej tozsamo$¢ okazuje si¢ nieadekwatna do nowych
sytuacji zyciowych (Skrzypek 2011, s. 127). Taka sytuacje stanowi¢ moze choroba
przewlekta, ktora sprawia, ze zachodzi konieczno$¢ weryfikacji i rekonstrukcji tozsamosci
osobowej (w wigkszym lub mniejszym stopniu) po to, by jednostka ,,wypracowata” nowg
tozsamos¢, adekwatng do zaistniatej sytuacji — zycia z chorobg przewlekta.

Wplyw choroby przewleklej na tozsamos¢ osobowg jednostki opisany zostat m.in.
w pracach Kathy Charmaz. Autorka rozwineta tezg, iz choroba przewlekta modeluje

sposoby funkcjonowania, aktywnosci (spotecznej, poznawczej) cztlowieka, wplywajac tym
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samym na rekonstrukcje tozsamosci osobowej chorego. Charmaz podkresla (1999a, s. 72),
ze niepewnos¢, jaka niesie ze sobg choroba przewlekta, prowadzi do (...) zakwestionowania
uprzednio wypracowanych znaczen, ktore dotychczas jednostka traktowata jako oczywiste
sposoby Zycia i rozpoznawania samego siebie (ways of knowing self). Choroba przewlekla
sprawia rowniez, ze jazn® (indywidualne ,ja” chorego) staje sic podatne na zranienia
(vulnerable) (Charmaz 1999, s. 277). Badaczka dostrzega, ze wsrdd osob chorujacych
przewlekle dokonuje si¢ proces ,,rekonstrukcji jazni” (rekonstruction of the self), a utrata
2" (loss of self) stanowi podstawowa forme cierpienia osob chorych przewlekle (Charmaz
1999, s. 170).

Charmaz wskazuje, jak doswiadczenie choroby wpltywa na wewnetrzny dialog
pomiedzy wyrdznionymi przez Meada aspektami jazni. Skupia si¢ na tym, jak cztowiek,
opierajac si¢ na dos$wiadczeniach 1 wiedzy sprzed choroby, konstruuje i nadaje znaczenie
swemu aktualnemu zyciu, atakze na tym, w jaki sposéb manifestuje si¢ ta ,,nowa”
tozsamos$¢ spoteczna jednostki (Charmaz 1999, s. 170). Kluczowy dla zaistnienia
rekonstrukcji tozsamosci osobowej jest w przypadku choroby przewlekte; — uptyw czasu.
Chorujac, cztowiek pobiera lekcje chronicznosci (Charmaz 1999, s. 277), wypehione
codziennymi trudnos$ciami, z jakimi musi si¢ zmierzy¢ wraz z utratg zdrowia. W wyniku
tych lekcji nabiera doswiadczenia iuczy si¢ tego, czym jest choroba ijak znig zy¢
(Charmaz, cyt. za: Skrzypek 2011, s. 209).

To wiasnie konieczno$¢ wypracowania nowych sposobOow postepowania, strategii
zycia z choroba, zapoczatkowuje zmiany w zakresie koncepcji siebie. Dostosowanie si¢ do
choroby przewleklej wymaga od pacjentow zmiany swojego stylu zycia, relacji
miedzyludzkich, celow zyciowych 1pracy. Cho¢ to trudne, pacjenci moga osiggnac
satysfakcje wnowym stylu zycia dzigki odpowiedniemu wsparciu spolecznemu,
psychologicznemu i1 medycznemu, rozwijajac nowe sposoby radzenia sobie z chorobg
przewlekia.

Proces rekonstrukcji tozsamosci osobowej moze przebiega¢ roznorako. Kazda osoba

przechodzi przez ten proces na swdj wlasny sposob, w zaleznosci od kontekstu zyciowego

5 Piszac o jazni w rozdziale dotyczacym tozsamosci, pragne zwrocié uwage na zwiazek miedzy oboma tymi
pojeciami. Jak podaje Grzegorz Stowinski: ToZsamosé¢ to konsensus znaczen zwigzany z uczestnikiem
interakcji, jakie aktor spoleczny przypisuje sam sobie oraz jego partnerzy w konkretnej sytuacji [por. Halas,
1987]. Jest efektem posiadania przez cztowieka jaini spolecznej. Jazh tworzy mniej lub bardziej trwale
wyobrazenia dotyczace zarowno samej jednostki, jak ijej partneréw (Konecki iin. 2012, s. 298).
W interakcjonizmie podkresla sig, ze jazn podmiotu dziatajacego (...) wylania si¢ z interakcji aspektow
tozsamosci (zob. Hatas 1998, s. 355).
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1 indywidualnych predyspozycji i potrzeb. Niektorzy ludzie mogg przejs¢ przez to naturalnie
1 bez wysitku, podczas gdy inni moga potrzebowaé wsparcia i pomocy specjalisty, by
odnalez¢ swoja nowg tozsamos$¢. Podczas rekonstrukcji tozsamosci osobowej jednostka
moze eksperymentowa¢ zroéznymi sposobami radzenia sobie z trudnosciami, szukac
pomocy psychologicznej lub medycznej, angazowac si¢ w dziatalno$¢ spoleczng i budowac
nowe relacje interpersonalne. Mimo ze proces rekonstrukcji tozsamos$ci osobowej moze by¢
trudny 1 bolesny, moze przynies¢ wiele korzysci, takich jak wzmocnienie poczucia wlasnej
warto$ci oraz lepsze zrozumienie siebie 1 swojego miejsca w Swiecie.

Jednakze w swoich badaniach Charmaz podkresla (1999a, s. 91), ze rekonstrukcja
tozsamosci nie jest mozliwa, kiedy osoba z chorobg przewlekta uwaza si¢ za zdrowa,
szczegblnie jesli stan pozwala jej na petng samodzielno$¢ bez zadnych ograniczen.
Oczywiscie w tym przypadku méwimy o laickim definiowaniu poje¢ zdrowia i choroby.
Autorka zauwaza rowniez, ze do rekonstrukcji tozsamosci nie dochodzi takze wtedy, kiedy
pacjent nie ma petnej Swiadomosci swojej sytuacji (np. nie ma $wiadomosci swojej choroby,
jej przebiegu 1 mozliwych konsekwencji) 1 skupia si¢ na jak najkorzystniejszym (w swoim
przekonaniu) przebiegu choroby. W takim przypadku mozemy mie¢ do czynienia
tozsamoscig fikcyjng (a fictional identity) (Charmaz 1999, s. 91), ktéra jest wynikiem
dazenia pacjenta do utrzymania swojej dawnej tozsamosci (sprzed choroby). Wedtug
Charmaz (1999, s. 91) koncepcja samego siebie jest wtedy oddzielona od choroby, co moze
nawet prowadzi¢ do jej zaostrzenia w wyniku ignorowania oraz niestosowania si¢ do zalecen
lekarza.

Zatem w odniesieniu do rekonstrukcji tozsamosci (na skutek choroby) istotna jest
akceptacja faktu, ze choroba bgdzie wptywaé na zycie jednostki w sposob trwaly. Owa
akceptacja powyzszego stanowi kluczowy element procesu rekonstrukcji tozsamosci
osobowej. Piszac o akceptacji w tym kontekscie, mam na mysli nie tyle akceptacje choroby
(w rozumieniu psychologicznym), co niejako uczynienie zniej fragmentu tozsamosci
(wlaczenie jej przebiegu do wlasnej biografii), ktéry pozwala na fizyczne i1 psychiczne
»przezycie”. Wilaczenie przebiegu choroby do biografii moze by¢ catkowite lub wrecz
przeciwnie — moze do niego w ogole nie dojs¢. Zerowe wiaczenie choroby do jednostkowe;j
biografii ma miejsce, gdy nie nastepuje integracja choroby z zyciem. Choroba istnieje wraz
ze swoim przebiegiem, ale jest ignorowana, oddzielona od reszty biografii 1 nie stanowi
czgsci osoby. W pierwszym przypadku (catkowitego wiaczenia) dochodzi do specyficznej
fuzji, w ktoérej choroba wptywa na tozsamos$¢ jednostki i tworzy jg na nowo. W wigkszosci

przypadkow jednak stopien integracji lezy migdzy tymi dwoma postawami. Jest to proces
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dynamiczny, ciagle si¢ zmieniajacy w zaleznosci od faz choroby, ktére sg istotne dla
okreslenia wlasnej tozsamosci.

Piszac o wilaczeniu choroby do biografii, nalezy odnie$¢ si¢ do kolejnego ujecia
choroby — jako zaktocenia biograficznego (biographical disruption) (Bury 1997, s. 124).
W tym podejsciu choroba jest postrzegana jako swego rodzaju dysfunkcja, zaburzajaca
dotychczasowy bieg zycia spotecznego. Szczegdlnie na etapie przewlektego chorowania,
ktory nastepuje zaraz po tym, jak chory ustyszy diagnoze (Bury 1997, s. 283). Osoba chora
moze nie by¢ w stanie wypelnia¢ obowigzkéw, cechowac si¢ mniejszag wydajnoscia
1 odpowiedzialnoscig niz dotychczas. Przewlekla dolegliwo$¢ moze by¢ bezposrednig
przyczyng ograniczenia (czasowego lub stalego), anawet catkowitej rezygnacji
z dotychczasowej aktywnos$ci oraz pelnienia rdl spotecznych, takich jak role zwigzane
z pracg zawodowa czy role rodzinne.

Choroba lub niepelnosprawnos$¢ oraz zmiany w petnionych rolach spotecznych moga
prowadzi¢ zatem do utraty tozsamosci spotecznej, co oznacza, ze osoba, ktora nie wie, kim
jest w sensie spotecznym, nie wie rowniez, jak powinna postepowa¢ w konkretnych
sytuacjach. Napigcia zwigzane z zaburzeniem tozsamos$ci spotecznej moga prowadzi¢ do
psychicznej 1 spotecznej izolacji chorego. Ponadto dezorganizacja sytuacji zyciowej
zwigzana ze zmiang zachowan chorego w wyniku powaznej choroby moze spowodowac, ze
jednostka znajdzie si¢ poza sferg swojej dotychczasowej aktywnosci, a tym samym zakres
jej relacji spolecznych ulega zawegzeniu (Tobiasz-Adamczyk 2016, s. 123; Tobiasz-
Adamczyk, Szafraniec, Bajka 1999).

Osoby cierpigce na choroby przewlekte mogg doswiadcza¢ stygmatyzacji, utraty
szacunku, poczucia braku kontroli nad swoim Zyciem 1zwigzanej z tym niepewnosci.
Wszystko to moze takze przyczyni¢ si¢ do znacznego obnizenia poczucia wlasnej wartosci.
Choroba przewlekta, atakze zwigzana znig — chocby czesciowa — utrata sprawnosci,
stanowig doswiadczenia majace wptyw na uktad 1sposdb spedzania kazdego dnia.
W wyniku tego osoby chore nierzadko wchodza w odmienny uktad interakcji. Jak podaje
Bury (1991), musza bowiem kazdego dnia mierzy¢ si¢ z konsekwencjami choroby, co
wymaga od nich takze zmiany dotychczasowych relacji. Zasadniczym punktem odniesienia
Burego jest koncepcja ,,sytuacji krytyczne)” (critical situation), autorstwa Anthony’ego
Giddensa, w ktorej to istotnym zZrodtem wiedzy o ,,codzienno$ci” sg analizy tych sytuacji,
w ktorych okolicznosci czy dotychczasowe rytuaty zycia codziennego zostaja (pod

wplywem choroby) radykalnie zaburzone (zob. Bury 1991, s. 161).
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Jednostki chore czgsto nie majg mozliwosci petnienia wszystkich z wczesniejszych
rol spotecznych. Takze zycie 0sob z ich otoczenia ulega modyfikacji (Giddens 2008a, s.
181). Choroba przewlekta prowadzi do nieodwracalnej zmiany koncepcji siebie, ktorag
Strauss okresla mianem , transformacji tozsamosci” (Strauss 1959, cyt. za: Slezak 2012, s.
305). Postawiony wobec nowej rzeczywistosci (nierzadko) ograniczajacej pewne
mozliwosci dziatania, cztowiek zmuszony jest do refleksji dotyczacych przede wszystkim
tego, ze juz nie jest taki sam jak kiedys (cho¢by na skutek do§wiadczanych ograniczen) 1 ze
swiat, w ktorym zyje, rOwniez nie jest taki sam, a przynajmniej nie da si¢ go opisaé za
pomocg dotychczasowych kategorii (Bokszanski 1986, s. 101-104). Jest to moment,
w ktorym kazdy czlowiek kwestionuje pewne swoje wazne ,,me” (ja przedmiotowe)
i odkrywa, Ze catkiem nie wie, jak je scharakteryzowad, znajduje sie w glownym nurcie
pomiedzy zagrozeniem a odkryciem. Zmaga si¢ z czymsS, co, jak do tej pory, jest
niekomunikatywne (Strauss 1969, s. 38).

Zgodnie z zatozeniami Straussa, pod wplywem nowych okolicznos$ci, zewnetrznych
czynnikow oraz rdéznych typodw relacji migdzyludzkich moze doj$¢ do zmiany tozsamosci
jednostki. Staje si¢ ona kim$ innym niz wczes$niej, inaczej (niz dotychczas) postrzega siebie,
innych oraz sytuacje spoleczne, w ktorych uczestniczy (czg¢sto takze na odmiennych
zasadach). Niektore ztych zmian sg celowe lub wspierane przez instytucje spoteczne,
w ktorych jednostka funkcjonuje (np. zmiany tozsamosci zwigzane z awansem
zawodowym), a inne zachodzg pomimo lub wbrew przewidywanym regulacjom. Biorac pod
uwage powyzsze zatozenia, choroba przewlekta moze prowadzi¢ do powaznych zmian
w tozsamosci jednostki, poniewaz wptywa ona na wiele aspektow zycia, w tym na codzienne
funkcjonowanie, relacje interpersonalne 1poczucie wilasnej wartosci. W wyniku tego
jednostka moze doswiadcza¢ kryzysu tozsamosci, w ktorym musi przej$¢ etap nowego
sposobu rozumienia i postrzegania siebie. Proces transformacji tozsamosci jest ztozony
1 zalezny od wielu czynnikow, w tym od indywidualnych cech osobowosci, wsparcia
spotecznego, doswiadczen zyciowych 1 sposobu radzenia sobie z choroba.

Takze Bury uwaza, ze pod wplywem choroby przewleklej zatamaniu ulegaja nie
tylko zalozenia 1 zachowania (uznawane dotychczas za oczywiste), ale réwniez ,,systemy
objasniajace”, do ktorych chory dotychczas si¢ odwotywat w ciggu swojego zycia (sprzed
choroby). Powoduje to konieczno$¢ rekonstrukcji zaréwno osobistej biografii, jak
1 indywidualnej koncepcji siebie, atakze mobilizacji dostepnych dla chorego zasobow
spotecznych, waznych (nierzadko niezbednych) dla poradzenia sobie z choroba (i jej

konsekwencjami) (Bury 1991, s. 169).
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Wydaje si¢, ze choroba przewlekta czy niepelna sprawno$¢ (mniejsza sprawnosé
bedaca nastepstwem choroby) stanowig inng, odrebng rzeczywistos¢, ktora nie bedzie
w pelni zrozumiata dla os6b niedo$§wiadczajacych danej choroby. Sytuacja biograficzna
osoby chorej (szczegdlnie przewlekle) r6zni si¢ od jej codziennego zycia sprzed choroby.
Swiadomie postuguje si¢ terminem ,,niepetnej sprawnosci”, gdyz rozumiem ja jako ,,co$”
miedzy catkowita sprawnos$cig a niepetnosprawnos$cia. Niepelna sprawnos¢ (czyli mniejsza,
ograniczona sprawnos¢) w podejmowanych przeze mnie rozwazaniach odnosi si¢ zarowno
do sprawnosci fizycznej, jak 1 ogdlnej sprawnosci ludzkiego organizmu. Osoby chorujace
na stwardnienie rozsiane doswiadczajg czesto problemdw w zakresie sprawnosci fizyczne;,
ale zarazem tez ograniczen, ktore wykraczajg poza sfer¢ fizyczng, m.in. probleméw
z koncentracja, pamie¢cig, chronicznego zmeczenia etc. Ograniczona mozliwos¢ (czasem
zupelna niemoznos$¢) wykonania okreSlonych czynnosci — ze wzgledu na niepeing
sprawnos¢ ciata, organizmu i/lub odczuwanie bolu — sg czynnikami wpltywajacymi na
rzeczywisto$¢ osoby chorej. Zmienione pod wptywem choroby cialo moze prowadzi¢ do
utraty zaufania do wlasnej cielesnosci (ktore nierzadko ,,odmawia” choremu trwale lub
czasowo postuszenstwa). Jak zauwaza Bury (1991, s. 453): (...) utrata zaufania do ciata
prowadzi do utraty pewnosci siebie w spotecznych interakcjach.

Inny jest zatem posiadany przez jednostke system istotno$ci — inne aspekty
codziennego $§wiata sg przez nig dostrzegane, inny jest sposob budowania przez nig wtasnych
identyfikacji 1 wreszcie inne sg schematy odniesienia, na podstawie ktorych definiuje ona
pojawiajace si¢ w jej zyciu sytuacje (Schiitz 1984, s. 144). To, co odmienne i nowe, wynika
jednak z postrzegania §wiata przed choroba, sposobdéw jego opisu oraz zasobdéw wiedzy
zdobytej w poprzednich doswiadczeniach. Budowanie tozsamo$ci wymaga czasu oraz
olbrzymiego naktadu pracy ze strony samego chorego, jego najblizszych oraz personelu
medycznego, przede wszystkim wowczas, gdy pobyty w szpitalu sg czeste 1 dtugie. Trwa to
zazwyczaj do momentu, w ktorym cztowiek przezwycigzy kryzys tozsamosci 1 wypracuje
nowe sposoby, za pomocag ktorych bedzie mogt porzadkowaé i organizowaé swoje
doswiadczania — wynikajace z towarzyszacej mu choroby.

Czilowiek z diagnoza choroby przewlektej zostaje niejako skazany na jej nieustanne
towarzystwo w toku codziennego zycia. Rzeczywisto$¢ choroby staje si¢ wowczas bardzo
istotnym elementem wplywajacym na ,,obraz” samego siebie oraz sposob doswiadczania
otaczajacego $wiata. Co wigcej, przebieg choroby chronicznej czesto czyni cztowieka
zaleznym od $rodkow farmakologicznych (np. osoby zakwalifikowane do programu

leczenia stwardnienia rozsianego) oraz dostgpu do aparatury medycznej, ktorej celem jest
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diagnozowanie stanu zdrowia (elektrokardiograf, ultrasonograf etc.). Chory zostaje poddany
oddziatywaniu tych urzadzeh w mniejszym lub wiekszym zakresie (zaréwno, jesli chodzi
o czas, jak 1 stopien ingerencji w ciato), co nierzadko wywotuje w nim strach, dyskomfort
psychiczny, czasem bol a bywa, ze i $mieré®. Jak pisze Strauss (1979, s. 7): Tak zwany
technologiczny imperatyw wbudowany we wspotczesng medycyne wydtuza czas zZycia wielu
ludziom, ale podnosi trudne problemy dotyczqce , jakosci” Zycia, wartosci i kwestii
etycznych.

Choroby przewlekte istotnie si¢ miedzy sobg roéznig, np. pod wzgledem ostrosci
przebiegu czy skutkow, do jakich prowadza. Roznice te nie pozostaja bez wpltywu na
zaangazowanie interakcyjne chorego. Moga one doprowadzi¢ do ,,utraty wlasnego ja” albo
by¢ niejako inspiracjg do ,,odkrywania nowego ja” przez pacjenta, tj. do jego osobistego
rozwoju (Charmaz, cyt. za: Skrzypek 2011, s. 210). Charmaz zaznaczala, ze to, w ktora
stron¢ z powyzszych podazy chory, wynika z roznych czynnikow, a w szczegdlnosci z tego,
jak na sprawno$¢ (fizyczng, emocjonalng, poznawczg) jednostki wplyneta choroba
(Charmaz, cyt. za: Skrzypek 2011, s. 213). W swoich badaniach autorka podkreslata jednak
— co 1ja pragn¢ powtdrzy¢ — ze rekonstrukcja tozsamos$ci nie dokonuje si¢, gdy pomimo
choroby przewlektej osoba uwaza si¢ za zdrowa, zwlaszcza, jesli stan jej zdrowia pozwala

na wzglednie samodzielne funkcjonowanie (Charmaz, cyt. za: Skrzypek 2011, s. 213)’.

3.1. ,,Kim jestem?” — problematyczna tozsamos¢ w chorobie przewleklej

Jednak najczgsciej choroba wigze si¢ z odczuwaniem objawdw, ktére znaczaco
utrudniajg codzienne funkcjonowanie chorego. Choroba przewlekta charakteryzuje si¢ tym,
ze owe utrudnienia towarzyszg cztowiekowi niejako na state (z czasem dochodzi wrecz do
ich poglebienia). Tym samym powazne, przewlekle schorzenie niesie ze sobg daleko idace
zmiany w zyciu pacjenta. Dotyczg one zardwno postrzegania siebie jak 1 odbioru otoczenia.
Zmiany te potrafig by¢ na tyle diametralne 1 gwaltowne, Ze osobie chorej bardzo trudno jest
si¢ w nich odnalez¢. Nagle znajduje si¢ w nowej rzeczywistosci, gdzie nabyta do tej pory

wiedza dotyczaca myslenia o sobie i codziennym $wiecie okazuje si¢ nieadekwatna. To

¢ W odniesieniu do spotecznych ram i kosztow jakie niesie ze sobg choroba chroniczna, zob. m. in.: Wiener
iin. 1982, s. 13-36.

7 Nalezy jednak pamieta¢, ze choroba (takze choroba przewlekla) zawsze niesie ze soba pewne
ograniczenia, np. w zwigzku z przyjmowanymi lekami, wizytami u lekarzy, do ktérych dostosowac trzeba
czasem pozostale aktywnosci.
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wywotuje wniej poczucie leku, takze przed kontaktem zinnymi Iludzmi, ktéry
nieoczekiwanie moze zosta¢ zaktocony przez symptomy choroby. Czlowiek nie jest w stanie
wytoni¢ z ogarniajgcego go chaosu spojnego obrazu wilasnej osoby, ginie w btednych
interpretacjach i1 obcych sobie doswiadczeniach. Nie wie, co z nim bedzie ani co z nim si¢
dzieje teraz i zaczyna poszukiwac rozwigzania w czyms, co wydaje si¢ pewne — w swojej
przesztosci. Ale i ona okazuje si¢ wygladac inaczej z perspektywy choroby. Dawne troski,
ktopoty, koncepcje $wiata, siebie 1 innych wydajg si¢ nie przystawac¢ do aktualnej sytuacji
1 okazuja si¢ bezwartosciowe. Osoba chora staje przed konieczno$cig tworzenia nowych
potocznych praktyk rozpoznawania i rozumienia rzeczywistosci, w ktorej musi odbudowac
swoja tozsamos¢. Musi podja¢ wysitek oddzielenia tej osoby, ktora byta kiedys 1 planowata
by¢ w przysztosci, od tego kim jest teraz. Jest to sytuacja bardzo delikatna, pochtaniajaca
czas, energi¢ 1wymagajaca zaangazowania kompetentnych zawodowo osob (lekarzy
1 terapeutdw) oraz ludzi bliskich, ktorzy pomoga choremu odzyska¢ wzgledng rownowage
fizyczna 1 psychiczng.

Refleksje dotyczace poczucia wlasnej tozsamosci w chorobie przewlektej moga by¢
bardzo glebokie 1 dotyczy¢ kilku ptaszczyzn zycia (takich, w ktorych cztowiek musi sobie
odpowiedzie¢ na pytanie, kim jest). Bardzo czestym przedmiotem rozwazan staje si¢
przesztos¢. Cztowiek dotkniety chorobg przewlekta poszukuje w niej takich wskazoéwek czy
wydarzen, ktore mogty spowalnia¢ chorobe. Analizuje doglebnie histori¢ wlasnego zycia,
by doszuka¢ si¢ przyczyn obecnej (niekorzystnej dla niego) sytuacji zyciowej. Osoba chora
moze tkwi¢ w przekonaniu, ze choroba jest karg za wykroczenia wobec zasad wyznawanej
religii lub skutkiem nawarstwiajacych si¢ sytuacji wywolujacych stres, czy wreszcie
niezdrowego stylu zycia (Blicharski 1985, s. 104). Charmaz opisuje w swoich pracach skutki
do$wiadczania dtugotrwate; choroby dla tozsamosci jednostki. Wedlug niej choroba
prowadzi przede wszystkim do utraty poczucia wlasnej tozsamosci, co oznacza zerwanie
z dotychczasowag formutg osobowej identyfikacji. Takie zalamanie wynika z wptywu
choroby na sfer¢ spoteczno-interakcyjng oraz sfer¢ somatycznej egzystencji (Charmaz
1983). Wedtug autorki, koncepcja ,,ja” jest zakorzeniona zarowno w ciele, jak 1 w kontekscie
spotecznych interakcji, ktore sag uwarunkowane przez ciato (Charmaz, cyt. za: Skrzypek
2011, s. 151).

Weczesniejsze doswiadczenia biograficzne determinujg sposob radzenia sobie
chorego z obecng sytuacja w jakiej si¢ znalazt (na skutek choroby) oraz umiejetnosci
dostosowania si¢ do nowych, poczatkowo zdefiniowanych jako trudne, warunkow.

Konstruowanie tozsamosci w nowej rzeczywistosci wymaga nie tylko codziennych zmagan
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z chorobg 1 jej objawami, ale rowniez fizycznymi i psychicznymi ograniczeniami, jakie jej
towarzysza. Jest to w kazdym pojedynczym przypadku sprawa bardzo indywidualna, ktorg
kazdy przezywa na swoj wlasny sposob.

Sposoby definiowania choroby mozna umiesci¢ na pewnym kontinuum
rozciggajacym si¢ od takiej wizji, w ktorej cztowiek czyni z niej podstawowy sktadnik
swojego zycia 1 nieustannie postrzega siebie jako osob¢ pokrzywdzong przez los (jest to
dominujacy sposob myslenia, szczegdlnie w poczatkach choroby), do takiego stanu, kiedy
jednostka integruje chorobe z innymi wymiarami swego zycia. Naturalnie, im czgstsze
1 powazniejsze symptomy choroby, tym trudniej zepchna¢ jg na drugi plan, a — co réwnie
wazne — intensywne odczuwanie bolu moze przestoni¢ wszystkie inne wymiary codziennej
rzeczywistosci.

Wydaje sig, ze podejscie, w ktérym choroba jest jednym zelementow zycia
codziennego (zawsze jest si¢ przeciez kim$ wigcej niz tylko chorym: rodzicem,
wspotmalzonkiem, pracownikiem), anie czynnikiem catkowicie determinujagcym zycie
chorego (ijego najblizszych) to cel, do ktérego zaréwno sam chory, jak i jego bliscy powinni
dazy¢. Skutecznym narzedziem do osiggnigcia tego celu moze by¢ wypracowanie strategii
dziatan, ktére pomoga jak najpetniej funkcjonowac choremu na co dzien, tak by mogt
realizowac pasje oraz wypetia¢ pozostate role spoleczne 1 wynikajace z nich obowigzki.
Niewykluczone jednak, Zze choroba bedzie czasowo wysuwala si¢ na pierwszy plan,
szczegblnie w czasie zaostrzenia czy wowczas, gdy ograniczenia zniej wynikajace
pokrywac si¢ beda z wyjatkowo pozadang (przez chorego) aktywnoscia.

Choroba przewlekta w sposéb szczegdlny oddzialuje na trzy $cisle powigzane ze
soba wymiary: czas biograficzny, koncepcje siebie oraz ciato. Jesli nieudane dzialanie
bezposrednio wptynie na jeden ztych wymiarow, wistocie przyczyni si¢ do zmiany
pozostatych dwoéch, gdyz wszystkie pozostaja ze sobg w Scistym zwigzku. Dla tych
potaczonych 1 wzajemnie na siebie oddzialujgcych elementéw Strauss 1 Corbin stworzyli
termin ,,biograficzna koncepcja ciata” (biographical body conceptions), a dla pojawiajacych
si¢ miedzy nimi relacji proponujg termin ,lancuch biograficznej koncepcji ciata”
(biographical body conceptions chain) (Strauss 1991, s. 344). Ciagle zmaganie si¢
z okreslonymi czynnikami dotyczacymi okreslonych aspektow tozsamosci wymaga
odpowiedniej sprawnos$ci ciata. Itu — w przypadku choroby chronicznej — pojawia si¢
powazny problem. Ciato bowiem nie funkcjonuje normalnie i nie gwarantuje jednostce tak
sprawnego dzialania, jak to miato miejsce wczesniej (gdy nie wystepowatly objawy

choroby). To narusza sposob w jaki sg przez nig postrzegane wtasna biografia i tozsamos¢.
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Podsumowujac, podejmujac watek tozsamosci osob chorych, wazne jest, aby
zastanowi¢ si¢, jak pacjenci konceptualizujg siebie, jakiej odpowiedzi udzielajg sobie na
pytanie ,,Kim jestem?”. Ma to bowiem niebagatelne znaczenie dla przebiegu leczenia
(szczegoblnie leczenia dtugookresowego). Pojawia si¢ jednak kluczowe pytanie: co sprawia,
ze osoba chora postrzega siebie w okreslony sposob? Odpowiedzi upatruj¢ w procesie
doswiadczania choroby, ktéremu poswiecona jest niniejsza dysertacja. Doswiadczenie,
jakim jest choroba przewlekla, niesie ze sobg doznania, ktorych wczesniej jednostka nie
znata, w tym: doznania fizyczne (objawy choroby), psychiczne (Igk, niepewnos¢), spoteczne
(poczucie izolacji). Osoba chora prébuje wyjs¢ temu naprzeciw, podejmujgc pewne
dzialania, stosujac rozne mechanizmy: zaré6wno te adaptacyjne, pozwalajace jej pogodzi¢ si¢

z cierpieniem, jak 1 nieadaptacyjne, zwigzane z zaprzeczaniem chorobie.

4. ,,Przerwania cigglosci zycia” — doSwiadczanie choroby

Doswiadczanie choroby postrzegam jako proces, w ramach ktorego jednostka
poznaje swoja chorobe, uczy si¢ znig zy¢ iprobuje na nowo zdefiniowal wlasng
rzeczywisto$¢ ito kim jest. Doswiadczenia zwigzane z chorobg rdznig si¢ znaczaco
u kazdego z pacjentow. Odmienne sg takze ich reakcje na doznawane objawy 1 ograniczenia.
Roéznice te dotycza takze przebiegu schorzenia, jego intensywnosci i1 skutkow. Nie ulega
jednak watpliwosci, ze diagnoza choroby przewleklej, szczegdlnie w mtodym wieku®, jest
dla cztowieka wydarzeniem niezwykle trudnym, ktory stawia przed nim wiele wyzwan
1 nietatwych decyzji. Nierzadko decyzje te podejmowane sg nie przez chorego, a niejako
przez chorobg (m.in. w przypadku szybkiego postepu czy silnych zaostrzen). W tym
podrozdziale podjetam probe zaprezentowania tego, jak rozumiem proces doswiadczania
choroby oraz trudnosci z jakimi (w jego wyniku) muszg si¢ mierzy¢ osoby chore.

Pragne jednak rozpocza¢ od prezentacji obszaru socjologii, wramach ktérego
rozwijane sg zagadnienia dotyczace choroby (w tym doswiadczania choroby). Stanowiska
prezentowane na gruncie socjologii medycyny stanowig istotne tto dla rozwazan, ktore

podejmuje w odniesieniu do omawianego w tej czgsci zagadnienia. W dzisiejszej socjologii

8 Piszac o tym odwoluje si¢ do tego, ze stwardnienie rozsiane nazywane jest takze ,,chorobg miodych”,
poniewaz t¢ chorobg rozpoznaje si¢ najczesciej u 0soéb miedzy dwudziestym, a czterdziestym rokiem zycia.
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medycyny rozni badacze (tacy jak Sokolowska, Urmanowska-Zyto, Pigtkowski, Gerhardt)
zgadzaja si¢, ze ,interpretacyjne zrozumienie spolecznego dziatania” (interpretative
understanding of social action) pomaga w stworzeniu pelnego opisu spolecznej
rzeczywisto$ci. Przykladem takiego podejScia w teoretycznej orientacji socjologii
medycyny jest rozwdj socjologii doswiadczania choroby (illness experience) (zob. Bell
2000, s. 82), ktora jest uwazana za interpretacyjng wersje socjologii choroby przewlekle;j.

Punktem wyjscia dla teorii socjologii do$wiadczania choroby byta dychotomia
miedzy disease aillness. Horace Fabrega (cyt. za: Penkala-Gawecka 2008, s. 229)
wprowadzit rozréznienie dwdch, nie zawsze tozsamych wymiaro6w choroby i chorowania,
tj. wymiaru biologicznego (disease) 1 (...) wymiaru socjokulturowego, postrzeganego jako
produkt kultury i spoleczenstwa ujetego za pomocq terminu illness. Z kolei Allan Young
(cyt. za: Penkala-Gawecka 2008, s. 230) wprowadzit interpretacj¢ terminu illness jako (...)
odnoszgcego si¢ do jednostkowego doswiadczenia choroby i chorowania. Tak wlasnie
pojecie illness interpretowane jest w kontekscie podejmowanych w tej pracy rozwazan.
Aspekt chorowania i1 choroby odnosi si¢ do: subiektywnych odczué¢ pod wplywem ktorych
ludzie ich doswiadczajgcy okreslajq si¢ jako (...) niezdrowe, ktore mogq ponadto, po ich
zrelacjonowaniu, sta¢ sie powodem do uznania takich osob za niezdrowe przez otoczenie
(Young, cyt. za: Penkala-Gawecka 2008, s. 230). Zatem zmiana w sposobie rozrézniania
(swoistej dychotomii) w postrzeganiu choroby jako disease 1 jako illness polega na odejSciu
od traktowania choroby jako (...) obiektywnie istniejgcego fenomenu, poddajgcego sie
identyfikacji za pomocg metod nauk przyrodniczych (Kleinmann, Seeman 2003, s. 231) na
rzecz dostrzegania jednostkowych doswiadczen osob chorych.

Przelomowe znaczenie w ksztattowaniu si¢ socjologii doswiadczania choroby
przypisywane jest ksigzce Straussa i Glasera, pt. Chronic Illlnes and the Quality of life
(1975). Tresci zawarte w tym dziele wytyczg kierunek zainteresowan badawczych tego
nurtu w socjologii medycyny. Strauss byt inicjatorem socjologicznych badan nad choroba
przewlekta obejmujacych studia nad fenomenem doswiadczania choroby (Strauss, Glaser
1975). Autorzy zaznaczyli potrzebe odejscia od perspektywy medykocentrycznej
w badaniach socjomedycznych oraz postulowali potozenie nacisku na chorego, na jego
podmiotowg, indywidualng aktywno$¢ podejmowang w kontekscie zycia z chorobag
przewlekta (Skrzypek 2011, s. 146). Strauss 1Glaser (1975, s. 7-8) podkreslali, zZe
zasadniczym celem ich projektu badawczego bylo (...) zapoznanie czytelnikow z niektorymi
sposrod ogromnego zakresu doswiadczen zwigzanych z chorobg przewleklq. Gtownym

przedmiotem swoich badan uczynili to (...) jak osobie chorej ijej rodzinie udaje sie
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w obliczu choroby prowadzi¢ normalne Zycie w takim stopniu, w jakim to mozliwe (Strauss,
Glaser 1975, s. 7-8). Uwzglednili: spoleczne i psychologiczne (niemedyczne) aspekty Zycia
z chorobg przewleklq oraz wplyw sposobu Zycia z chorobg przewlekiq na jakosé¢ zycia
dotknietej nig osoby (Strauss, Glaser 1975, s. 7-8).

Strauss zwrocit uwage na fakt, iz choroba przewlekta powoduje wiele réznych

problemow w zakresie codziennego funkcjonowania, w takich obszarach jak:
e zapobieganie kryzysom medycznym i radzenie sobie z nimi w przebiegu choroby,
e kontrolowanie objawow choroby;

o wdrazanie zaleconych rezimow terapeutycznych oraz radzenie sobie

z problemami jakie si¢ z tym wigzgq;
e zapobieganie spotecznej izolacji oraz radzenie sobie z nig;

e przystosowanie do zmian w zakresie przebiegu choroby rozpatrywanego

w kategoriach biomedycznych (the course of disease),

e dziatan nakierowanych a normalizacje zarowno interakcji spotecznych, jak i stylu
zycia;
o rozwigzywanie problemow finansowych wynikajgcych z kosztow leczenia oraz

catkowitej lub czesciowej utraty pracy;

e radzenie sobie przez chorych z problemami psychologicznymi, matzenskimi oraz

rodzinnymi/towarzyskimi (Strauss, Glaser 1975, s. 9).

Rozwigzywanie wyzej wymienionych ,kluczowych” probleméw przez osoby
przewlekle chore wymaga zastosowania ,,strategii podstawowych” (basic strategies), czyli
np. unikania jedzenia czy aktywnosci, ktore szkodzg choremu. Jednak do stosowania wielu
z nich konieczny jest aktywny udziat osob bliskich, czy specjalistow. W zalezno$ci od tego,
w jakie dziatania chorego be¢dzie wigczane otoczenie, mozna mowic o funkcjach ratujacych,
chronigcych lub kontrolujacych. Strauss podkreslat (1998, s. 108), ze poradzenie sobie
z problemami zyciowymi wynikajgcymi z choroby przewlektej (...) wymaga wypracowania
okreslonych strategii. Ich istotnym elementem jest zorganizowany wysitek wszystkich o0sob,
ktorych dotykajg konsekwencje choroby (...) przy czym warunkiem jego efektywnosci sq
okreslone zasoby, a ponadto kompetencje interakcyjne i spoleczne. Akcentuje takze, ze
rozwigzanie probleméw zwigzanych zchorobami przewleklymi jest procesem

skomplikowanym 1 wymaga opracowania konkretnych  strategii. =~ Wspotpraca
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1 zorganizowane dziatania wszystkich os6b dotknietych chorobg sg niezbednym elementem
tego procesu (Strauss 1998).

Odnoszac si¢ do powyzszego, warto podkresli¢, ze nauka Zzycia niejako na nowo
z chorobami przewleklymi moze by¢ szczegdlnie trudna. Dlatego istotne jest, aby osoby
borykajace si¢ ztymi chorobami mialy wsparcie ze strony rodziny, przyjacidl oraz
specjalistow zajmujacych si¢ opiekg zdrowotng. Wspotpraca i zorganizowane dzialania sg
kluczowe, poniewaz osoby z chorobami przewleklymi nie sg w stanie poradzi¢ sobie
samodzielnie ze wszystkimi konsekwencjami, takimi jak zmiana stylu Zycia, leczenie oraz
ogolne wyzwania emocjonalne. Dlatego takie wsparcie moze pomodc im w radzeniu sobie
z chorobg 1 osiggnigciu rOwnowagi ciala i ducha. Zasoby, o ktorych pisze Strauss odnies¢
mozna do roznych aspektow. Sg to m.in. zasoby finansowe, poniewaz choroby przewlekie
wigzg si¢ nierzadko z dtugotrwatym 1 kosztownym leczeniem. Ponadto pacjenci powinni
otrzymac¢ takze wsparcie informacyjne dotyczace tego, gdzie ijakiego rodzaju wsparcia
powinni szuka¢ w zwigzku ze swoim schorzeniem (np. psychologicznego, w zakresie
specjalnej diety).

Informacje, ktore sg istotne dla chorego dotycza takze mozliwych konsekwencji
1 dalszego przebiegu choroby. W przypadku osob chorych na stwardnienie rozsiane pacjenci
doswiadczajg zaostrzen w postaci rzutow. Wazne jest, aby potrafili odpowiednio reagowac
w przypadku pogorszenia stanu zdrowia. By jednak odpowiednio reagowac, chorzy powinni
by¢ przygotowani do tego, jak obserwowa¢ wlasne ciato i jego reakcje na sytuacje, ktore
mogg przyczyniac si¢ do wystapienia rzutu (stres, wysokie temperatury powietrza). Wielu
pacjentOw ma problem w ustaleniu, czy pojawiajace si¢ nowe objawy zakwalifikowac jako
rzut, czy nie.

Oczywiscie w celu ustalenia konkretnej (medycznej) przyczyny nagltego pogorszenia
kondycji pacjenta wykonuje si¢ specjalistyczne badania. Niemniej chorzy, nie posiadajac
odpowiednie] wiedzy w tym zakresie, moga wiele objawdéw zignorowac inie podjac
konsultacji z lekarzem. Kluczowe w procesie radzenia sobie z chorobg sg takze kompetencje
interakcyjne 1 spoteczne. Osoby dotknigte chorobami przewlektymi czesto doswiadczajg
uczu¢ izolacji 1braku zrozumienia ze strony innych, atakze negatywnych skutkow
emocjonalnych, takich jak depresja i1 lek. W takich sytuacjach wazne jest, aby osoby te miaty
dostep do wsparcia emocjonalnego oraz byly w stanie skutecznie komunikowaé swoje
potrzeby 1 oczekiwania wobec innych.

Aby moc rozpoznaé, zrozumieé¢, a wreszcie takze iopisa¢ doswiadczenia osob

chorych, nalezy odkry¢ subiektywne znaczenia nadawane przez pacjentow swoim
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przezyciom oraz problemom, jakim musza stawia¢ czoto w zwigzku z choroba.
Doswiadczanie choroby to wigcej niz chorowanie. Nacisk, jaki ktadzie si¢ na to pojecie,
sprawia, ze przedmiotem zainteresowania staje si¢ sam proces, obejmujacy zardwno
przezycia jednostki, jak 1 wlasciwe dla niej reakcje, odzwierciedlajace to, ze ,,co$ si¢ z nig
dzieje” (Konecki 2015, s. 26-28).

Kazdy cztowiek inaczej doswiadcza choroby, tym samym przejawia inne postawy,
zachowania i reakcje na doznawane symptomy 1 konsekwencje swojej choroby (np. na bol,
niepelng sprawno$¢). Zdaniem Roberta Bluma (1992), istnieje pig¢ wilasciwosci
decydujacych o specyfice schorzenia. Sg to: rodzaj i stopien ci¢zkosci, stopien jawnosci,
prognoza, przebieg 1iczas trwania oraz koszty. Wymienione parametry 1iich
psychospoteczne znaczenie sg istotne podczas prowadzenia badan (Pilecka W. 2007, s. 21-
23), a takze analizowania 1 opisywania choréb przewlektych (Blum 1992, s. 364 -368).

Piszac o doswiadczaniu choroby, warto byloby dokona¢ podzialu oséb przewlekle
chorych ze wzgledu na poziom ich sprawnosci somatycznej. Wowczas mozna wyodrgbnic
cztery grupy, wtym: (I) osoby, ktére pomimo choroby wykazuja pelng sprawnosé
1 wydolnos¢ fizyczng; (II) jednostki, ktorym schorzenie uniemozliwia duzy wysiltek
fizyczny; (III) chorzy, ktérzy odczuwajg dolegliwosci podczas codziennej (nawet
nieznacznej) aktywnosci fizycznej; (1V) ludzie catkowicie niezdolni do normalnego trybu
zycia, zmuszeni do statego przebywania w 16zku (Pilecka W. 2007, s. 17-22).

Kategoryzacja ta uwzglednia cechy odnoszace si¢ do zdolnosci fizycznych osob
w kontekscie doswiadczanej choroby. Do kategorii pierwszej zaliczone sg jednostki, ktore
mimo choroby sg catkowicie sprawne 1 wykazujg typowe umiejetnosci fizyczne. Oznacza
to, ze choroba nie wplywa na ich zdolnos¢ do wykonywania normalnych czynnosci dnia
codziennego. Grupa druga to osoby, ktore cierpig na chorobe, ktéra uniemozliwia im
wykonywanie duzych wysitkow fizycznych. Oznacza to, ze osoby te musza unikac
aktywnosci, ktora moze prowadzi¢ do nasilenia objawdéw choroby. Do trzeciej grupy
wpisane zostaty osoby, ktore odczuwajg dolegliwosci podczas codziennej aktywnosci
fizycznej, co oznacza, ze ich choroba jest na tyle powazna, ze nawet zwykle czynnosci, takie
jak chodzenie czy wstawanie, sg dla nich ucigzliwe 1 wymagaja wysitku. W grupie czwartej
znajdujg si¢ jednostki, u ktorych choroba jest na tyle powazna, ze nie sg w stanie wykonywac
zadnych czynnosci fizycznych.

Powyzsza kategoryzacja porzadkuje potocznie logiczng wiedze, ze choroby
wplywaja rdznie na zdolnos$ci fizyczne 1 ze nie wszyscy chorzy wymagaja takiego samego

poziomu opieki medycznej 1 wsparcia. W zaleznos$ci od stopnia nasilenia choroby pacjenci
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potrzebuja bowiem zrdznicowanych form pomocy, indywidualnie dostosowanych do
kazdego, aby poradzi¢ sobie zcodziennymi czynno$ciami izachowac jak najwigce]
niezaleznosci. Osoby z kategorii pierwszej moga potrzebowa¢ wytacznie rutynowych badan
kontrolnych, podczas gdy osoby zkategorii czwartej wymagajg ciagte] opieki
pielegniarskiej oraz pomocy w wykonywaniu codziennych czynnosci.

Istotne jest takze, ze wyodrebnione kategorie nie wykluczaja si¢ wzajemnie,
a choroby moga przebiega¢ w rozny sposob, co wptywa na zdolnosci fizyczne i codzienne
funkcjonowanie pacjenta. W praktyce medycznej te kategorie pomagaja lekarzom,
pielegniarkom 1 pozostalym pracownikom stuzby zdrowia w dostosowaniu opieki
medycznej 1 terapii do potrzeb 1 mozliwos$ci pacjentow. Pomagaja rGwniez w podejmowaniu
decyzji odnos$nie do planowania rehabilitacji 1 opieki dtugoterminowej, co jest szczegdlnie
istotne w przypadku osob klasyfikowanych do trzeciej 1 czwartej kategorii, ktore wymagaja
szczegolnie intensywnej opieki.

Osobom chorym 1 ich rodzinom zrozumienie specyfiki tych czterech kategorii moze
pomdc  w akceptacji choroby, atakze w okresleniu rodzajéw wsparcia 1 pomocy
potrzebnych w réznych fazach choroby. Dla pacjentéw z grupy I, ktérzy zachowuja
zdolno$¢ do normalnego funkcjonowania fizycznego, wazne jest, aby kontynuowali dbanie
o swoje zdrowie 1regularnie poddawali si¢ badaniom kontrolnym, aby zapobiec
ewentualnym powiktaniom i pogorszeniu stanu zdrowia.

Pacjenci z kategorii drugiej, ktérzy majg trudnosci z wykonywaniem duzych zadan
fizycznych, istotne jest, aby okreslili swoje ograniczenia i1nauczyli si¢ dostosowywac
aktywnosci do swoich mozliwosci fizycznych. W przypadku tej kategorii rehabilitacja moze
by¢ pomocna w utrzymaniu kondycji fizycznej 1 uniknigciu dodatkowych powiktan. Dla
pacjentow z kategorii trzeciej, ktorzy odczuwaja dolegliwosci podczas codziennej
aktywnosci fizycznej, wazne jest, aby skonsultowali si¢ z lekarzem w celu ustalenia planu
leczenia 1 terapii, ktére pomoga zmniejszy¢ objawy choroby 1 zwigkszy¢ ich zdolnosci
fizyczne. Dla osob z kategorig czwarta, ktore nie sg w stanie prowadzi¢ normalnego stylu
zycia, kluczowe jest ustalenie rodzaju opieki, ktéra bedzie dla nich odpowiednia, takiej jak
opieka dhugoterminowa lub hospicyjna, atakze zapewnienie dostepu do odpowiedniej
opieki medycznej 1 pielggniarskiej. Dla krewnych 1 opiekundow pacjentdw istotne jest, aby
uzyskac¢ wsparcie 1 edukacje, ktére pomoga im zrozumie¢ chorobe 1 jak najlepiej opiekowac
si¢ pacjentem. Wsparcie to moze obejmowac dostep do grup wsparcia, terapii rodzinnej,

pomocy psychologicznej, atakze informacje na temat opieki domowej 1ustug opieki

paliatywne;.
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Osoby chore na stwardnienie rozsiane w zalezno$ci od stopnia zaawansowania
swojej choroby oraz postaci, na jaka choruja, moga zalicza¢ si¢ do kazdej z powyzszych
grup (nawet ta sama osoba). Chorujac na rzutowo-remisyjng posta¢ stwardnienia rozsianego,
w trakcie rzutéw jednostka moze doswiadcza¢ tak duzego dyskomfortu fizycznego
1 psychicznego, ze nawet najmniejszy wysitek moze by¢ dla niej ,,przeszkoda nie do
pokonania”. Niektore osoby w trakcie rzutow doswiadczajg nierzadko tak duzej
niedyspozycji (dretwienie, niedowlad kofhczyn), ze sa zmuszone leze¢ w tozku, a pozniej
podejmuja rehabilitacje, by np. ponownie zacza¢ chodzi¢. W trakcie remisji moga czu¢ si¢
jednak w pelni sil, odzyskiwaé czucie (czasem petne, czasem nie), moga funkcjonowac na
tyle dobrze, ze sami okreslajg je jako ,,normalne funkcjonowanie”, tj. bardzo zblizone do
tego, jak funkcjonuja osoby zdrowe’. Zatem proces doswiadczania choroby przebiega
inaczej u kazdego z pacjentow, nawet, jesli chorujg na to samo schorzenie.

W celu okreslenia rézni¢ w zakresie doswiadczania choroby odwotuje si¢ do
Charmaz. Autorka bowiem wyro6znita trzy sposoby doswiadczania choroby przewlekte;j.
Zdecydowatam si¢ na ich prezentacje ze wzgledu na ich interpretatywny charakter, jak
rowniez duzg zbieznos¢ z wynikami zrealizowanych przeze mnie badan. Nawiazujg one do
rozumienia choroby w kategoriach ,,przerwania ciggtosci zycia” (Charmaz, cyt. za:
Skrzypek 2007, s. 27-37). Pierwszy z nich odnosi si¢ do etapu, ktory nastepuje po diagnozie.
Autorka wskazuje na do$wiadczenie ,,zalamania” w odniesieniu do dotychczasowych
sposobow zycia. Jest to czas, w ktorym chory nie ma wypracowanych sposobow
funkcjonowania z choroba, uwielu os6b wystepuje nadzieja na petne wyzdrowienie
1 powro6t do tzw. normalnosci sprzed choroby.

W swojej ksigzce o zyciu ze stwardnieniem rozsianym Elwira Sobolewska tak oto
opisuje moment, w ktorym ustyszala diagnoze (b.r., s. 107-109): (...) teoretycznie
zaktadatam, ze moze sie potwierdzic najgorsze, ale jednak w duchu liczytam, Ze jednak okaze

sig, Ze to cos innego, sama nie wiedziatam co myslec¢ (...) moment, w ktorym w zasadzie

® Mowa o ,,funkcjonowaniu zblizonym do funkcjonowania oséb zdrowych”, bo osoby chore przewlekle (w
tym przypadku ze zdiagnozowanym stwardnieniem rozsianym) w przeciwienstwie do osob zdrowych
przyjmuja na state leki, podejmuja rehabilitacj¢, odbywaja regularne wizyty w poradniach neurologicznych,
etc. Wielo$¢ (czgsto regularno$é) tych ,,zobowigzan™ sprawia, ze osoby chore na stwardnienie rozsiane
planujac swoje inne aktywnosci (prace, zycie rodzinne, towarzyskie, aktywnosci zwigzane z realizacjg swoich
pasji) musza dostosowywaé swoje plany do wizyt lekarskich, przyjmowania lekéw (znajac swoje
samopoczucie po ich zazyciu), czy to pod katem ustalania termindéw, czy intensywnosci dziatan, ktore planujg
podejmowac.
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wiedziatam, Ze nie jestem sama, ajednak nie zapomng jak bardzo bezradna, bezsilna
i samotna zaczelam sig¢ wtedy czu¢. Miatam ochote uciec”.

O tym, jak istotng rol¢ w kontek$cie doswiadczania choroby (szczegdlnie
terminalnej, czy jak w przypadku tej rozprawy — przewleklej) petni diagnoza $wiadczy¢
moze fakt, ze na gruncie socjologii medycyny powstata nowa gataz, tj. socjologia diagnozy.
Michat Skrzypek podaje, ze analizy na gruncie socjologii diagnozy wskazuja, ze stosowanie
(a nastepnie przekazywanie) diagnozy w odniesieniu do konkretnego pacjenta nie jest
wylacznie aktem klinicznym (o kluczowym znaczeniu w nauce 1 sztuce medycznej), ale
takze aktem spotecznym.

W obecnych czasach rosngcej §wiadomosci dotyczacej znaczenia podmiotowosci
chorych w opiece medycznej diagnoza staje si¢ produktem interakcji spotecznych
1 toczacych si¢ wich toku negocjacji, ktore majg konsekwencje zarowno kliniczne, jak
1 spoteczne. Przyktadowo diagnoza wptywa na sposob doswiadczania choroby, relacje
pacjenta zsystemem medycznym oraz na wirtualng kolektywizacje doswiadczen
zwigzanych z chorobg (Skrzypek 2013, s. 51). Wiodaca teza socjologii diagnozy mowi
o tym, ze zarowno proces diagnozowania, jak iaplikowania diagnozy do konkretnego
chorego posiadajg aspekt spoleczny i mogag by¢ przedmiotem badan socjologicznych.
Powstawanie nowych jednostek chorobowych jest =z perspektywy socjologicznej
interpretowane jako (...) wypadkowa wielu oddzialywan, wykraczajgcych poza zakres
kompetencyjny biomedycyny, obejmujgcych m.in. kulture, a takze roznorodne grupy nacisku,
wtym ruchy spoleczne (health social movements), ktore domagajq si¢ medykalizacji
okreslonych problemow iich wigczania do medycznych systemow nozologicznych lub
odwrotnie (Brown, Morello-Frosch, Zavestoski 1 in. 2011; Jute 2009, s. 282-284). Stawianie
diagnozy w praktyce medycznej to (...) akt o znaczeniu nie tylko klinicznym,
strukturalizujqcy dziatlania personelu medycznego i relacje chorego z medycyng, ale takze
wlasnie  spolecznym, wtym sensie, ze pozostaje pod wplywem  czynnikow
socjodemograficznych (w tym wieku chorego, pici etc.), a ponadto, w realiach rosngcej
podmiotowosci chorych w procesach opieki medycznej, coraz czesciej jest ,,produktem”™
interakcji lekarz — chory i toczqcych sie w jej toku negocjacji (Skrzypek 2013, s. 52).

Rozwazania prezentowane na gruncie socjologii diagnozy wskazuja na kluczowe
aspekty wptywu diagnozy na spoleczenstwo oraz na to, jak diagnoza jest ksztaltowana przez
czynniki spoleczne. Z perspektywy socjologicznej diagnoza i proces diagnozowania sg
ztozonymi zjawiskami, ktorych nie mozna postrzega¢ wylacznie w kategoriach klinicznych,

ale trzeba uwzglednia¢ kontekst spoteczny i1 kulturowy. Jednym z waznych elementéw, na
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ktore zwracajg uwage przedstawiciele subdyscypliny socjologii diagnozy, jest wptyw grup
nacisku 1ruchéw spotecznych na procesy medyczne oraz na definiowanie chordb.
Przyktadem moga by¢ ruchy spoteczne, ktore postuluja medykalizacje konkretnych
problemow, czyli uznania ich za choroby, ktére powinny by¢ leczone przez system
medyczny. Innym waznym aspektem wptywu czynnikdéw spotecznych na diagnozg jest
rosngca rola pacjentdow w procesach opieki medycznej. Biorg oni coraz czesciej udziat
w decyzjach dotyczacych swojego leczenia 1odgrywaja aktywna role w relacjach
z lekarzami. W ten sposob diagnoza staje si¢ wynikiem interakcji migdzy lekarzem
a pacjentem 1 jest ksztalttowana przez obie strony (zob. Skrzypek 2013).

Podsumowujac, rozwazania podejmowane w zakresie socjologii diagnozy pozwalajg
na lepsze zrozumienie procesdéw medycznych iich wplywu na spoteczenstwo. Analiza
czynnikéw spotecznych wplywajacych na diagnozg 1 proces diagnozowania pozwala lepiej
zrozumie¢ relacje miedzy lekarzem a pacjentem oraz wpltyw diagnozy na doswiadczenia
chorobowe 1 funkcjonowanie spoteczne pacjenta.

Drugim ze wskazanych przez Charmaz (1997a, s. 37) sposobow doswiadczania
choroby przewlektej jest definiowanie schorzenia jako czego$, co ma trwale konsekwencje
dla zycia pacjenta. Wowczas choroba niejako wymusza ciggla uwage chorego (na wtasne
ciato, samopoczucie), ustalenia nowego rozkladu czasu (np. ze wzgledu na przyjmowane
leki) oraz zwigkszenia wysitku w celu przystosowania si¢ do nowej, trudnej sytuacji.
Choroba staje si¢ wydarzeniem natretnym (Charmaz 1997, s. 38). Jesli dalszy przebieg
1 objawy choroby pozostaja nieprzewidywalne, to towarzyszaca im niepewnos¢ staje si¢
integralnym elementem dos$wiadczania choroby, a sama choroba zaczyna by¢ stabilnym,
pewnym elementem codziennosci chorego. Wysitki pacjenta ukierunkowane sg na
kontrolowanie choroby — kontrolowanie zarowno czasu, jak i nowo wytonionej w wyniku
choroby jego tozsamos$ci osobowej.

W pracy pt. Good Days, Bad Days Charmaz pisze, ze (...) jednym ze sposobow
stosowanych przez chorych w celu zrozumienia i objasnienia choroby natretnej jest
dzielenie zycia na ,,dni dobre” 1,,dni zte” (Charmaz 1997, s. 51-52). W trakcie ,,dobrych
dni” choroba ,,daje o sobie zna¢” w minimalnym zakresie. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze
przyjete przez chorego kryterium oceny ,,natretnosci choroby” ma charakter tozsamosciowy
1zwigzany jest z aktualnym ,autoportretem” jednostki, ktéra doswiadcza choroby
(Skrzypek 2011, s. 215). Osoby przewlekle chore ucza si¢ w trakcie zycia z choroba
obserwowac siebie, reakcje swojego organizmu, tak by moc funkcjonowaé na tyle

normalnie, na ile jest to mozliwe (szczegdlnie w okresie ,,dobrych dni”).
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Sobolewska w ksigzce pt. SM — przyjaciel z rozsgdku. Mam SM i spetniam marzenia
(b.r.,, s. 107) opisuje swoje indywidualne doswiadczenia zwigzane z codziennym
funkcjonowaniem jako osoby chorej na stwardnienie rozsiane. Autorka pisze m.in.: (...)
wychodzi na to, Ze w ciggu tygodnia jedyny swobodny czas, jaki mam, to poniedziatki do
wieczora, czyli przed przyjeciem dawki, srody, pigtki oraz niedziele. Moge wtedy cos sobie
zaplanowacé, wiedzqc, Ze raczej moje samopoczucie tych planow nie pokrzyzuje. Cytowany
fragment to przyktad strategii stosowanej przez osobe¢ chorg przewlekle do organizowania
swojego zycia, dzielonego na ,,dobre izte dni”. Dobre, czyli w przypadku autorki te,
w ktorych nie przyjmuje lekow (ktore powoduja u niej skutki uboczne), a wiec dni, w ktore
stara si¢ tak planowac¢ swoje aktywnosci, by wykorzysta¢ czas, w ktorym choroba ,,mniej
daje o sobie zna¢”. Poprzez obserwacje swojego organizmu, jego reakcji na przyjmowane
leki, autorka potrafi wskaza¢ konkretne dni tygodnia, podczas ktérych jej samopoczucie
pozwala jej ,najczeéciej”!? funkcjonowaé na tyle dobrze, Ze jest w stanie zrealizowaé
zaplanowane wcze$niej aktywnosci. ,,Zte dni”, czyli takie, w ktérych pacjentka (np. po
przyjeciu lekdw) odczuwa skutki uboczne na tyle silne, Ze musi zrezygnowac z wielu
aktywnos$ci. Jej zle samopoczucie 1ogolne oslabienie organizmu sprawiaja, zZe
podejmowanie dziatan okazuje si¢ niemozliwe.

Trzeci ze sposobow doswiadczania choroby to ,,pograzenie w chorobie” (immersion
in illness) (Charmaz 1997a, s. 73-85). Sytuacja ta zwigzana jest z konieczno$cig catkowite]
rekonstrukcji codziennego funkcjonowania jednostki w zwigzku z chorobg jakiej
doswiadcza. Chodzi tutaj o zbudowanie zycia na nowo wokot choroby (Charmaz 1997, s.
85). Choroba, jej przejawy 1 konsekwencje zaczynajag dominowaé¢ w zyciu chorej jednostki
1 jej najblizszego otoczenia. Stan zdrowia pacjenta ogranicza (nierzadko uniemozliwia) jego
samodzielne funkcjonowanie. Staje si¢ w duzym lub catkowitym stopniu zalezny od innych.
W takiej sytuacji codzienna aktywno$¢ chorego (takze w zakresie relacji spolecznych)
zaczyna ,.kurczy¢ si¢” na rzecz codziennych, rutynowych czynnos$ci zwigzanych z choroba.
Dochodzi do utraty ,,ja” oraz do zaniku dawnej tozsamosci — sprzed choroby (Charmaz
1997).

Przyktadem takiego zachowania moze by¢ nastgpujacy opis pochodzacy z ksigzki

Sobolewskiej (b.r., s. 99-100): (...) miatam zorganizowane kilka tygodni wolnego, ustalitam

10 Oczywiscie nie zawsze kazdy z tych dni ,,jest dobry” na tyle, by normalnie funkcjonowa¢ i zrealizowaé
zatozone plany. Niemniej, to Swietny przyklad tego jak osoby chore probujg na bazie samoobserwacji
organizowac swoje zycie w chorobie.
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to z klientkami (...). Nikt nie mial mi za zle, Ze musi na mnie poczekac. Czasami tak bywa,
ze trzeba zrezygnowac. Dla mnie to byl czas odpoczynku, regeneracji i dojscia do dobrego
samopoczucia. Bardzo duzo lezalam, staratam sie takze odpoczywac psychicznie, pomagato
mi w tym skupienie sie na pasji — bylo to takie oderwanie sie od problemu, Zytam w tym
momencie w innym swiecie. Mqz zorganizowat sobie na ten czas prace w taki sposob, aby
mogt tez otoczy¢ mnie opiekq, nie musiatam robic¢ nic, we wszystkim mnie wyreczatl. Chyba
moje samopoczucie bylo na tyle zte, ze nawet nie rwatam sie do roboty (...). Po wyjsciu ze
szpitala autorka, ktéra dotychczas byta bardzo aktywna zawodowo, towarzysko,
zrezygnowata z wielu aktywnosci, ktore stanowily wazne aspekty jej zycia.

Ze wzgledu na chorobe zycie pacjentéw skupia si¢ gtownie na schorzeniu i jego
leczeniu, a wczesniejsze wazne aktywnosci stajg si¢ mniej istotne. Codzienne czynnosci
zwiazane z choroba, takie jak odpoczynek i regeneracja, staja si¢ rutynowe. Choroba moze
wplyna¢ na ilos¢ energii 1 motywacji, jakg pacjent ma na wykonywanie innych zadan.
Wazne jest, aby chorzy nie czuli si¢ osamotnieni i mieli wsparcie ze strony rodziny,
przyjaciol 1 profesjonalistow zajmujacych si¢ opieka zdrowotng. Pomoc w codziennych
czynno$ciach moze przynies¢ ulge 1 pozwoli¢ skupi¢ si¢ na zdrowiu oraz dobrej kondycji
psychicznej. Pograzenie si¢ w chorobie nierzadko prowadzi do utraty tozsamosci
1 ostabienia poczucia wtasnej wartosci, dlatego tak wazne jest wsparcie ze strony innych.
Osoby chore muszg catkowicie zmieni¢ swoje codzienne funkcjonowanie i zbudowac swoje
zycie na nowo wokot choroby. Pomoc w codziennych czynnosciach i wsparcie ze strony
innych mogg pomoc utrzymac¢ rownowage 1 nadzieje na przysziose.

W swojej ksigzce Strauss 1 Glaser przedstawili wyniki badan dotyczacych
doswiadczen 1 przezy¢ pacjentow w szpitalach. W swoich rozwazaniach podkreslaja, ze
pacjenci w szpitalu staja si¢ niejako przedmiotami instytucjonalnej kontroli. W trakcie
pobytu w szpitalu moga odczuwa¢ brak mozliwosci kierowania wilasnym zyciem.
Instytucjonalna kontrola, procedury i zasady szpitalne ograniczajg ich wolno$¢ 1 autonomig.
Chorzy czesto muszg dostosowywac si¢ do planéw lekarzy, pielegniarek i innych
pracownikow. Zdaniem autorow wspoipraca 1komunikacja miedzy pacjentami
a personelem medycznym sg kluczowe dla poprawy doswiadczen pacjentéw w szpitalu.
Pacjenci, ktorzy czuja si¢ zrozumiani 1 szanowani przez pracownikOw medycznych, maja
wieksze poczucie kontroli 1 radzg sobie lepiej z trudno$ciami. Szpital to miejsce, w ktorym
pacjenci doswiadczajg takze izolacji 1 samotno$ci. Wyniki te potwierdzajg fakt, ze szpital to

nie tylko miejsce leczenia chordb. Instytucja ta ma ogromny wplyw na doswiadczenia
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pacjentow, dlatego autorzy postanowili uwzgledni¢ ja w swoich dalszych analizach nad
spotecznymi aspektami chorowania (Strauss, Glaser 1975).

Warto w tym miejscu nadmieni¢, ze w pierwszym wydaniu ksigzki autorzy
prezentowali ,,antymedykocentryczne” podejscie do choroby ichorowania. Dopiero
w drugim wydaniu tego dziela, autorzy rozszerzyli kontekst rozwazan, uwzgledniajac pigc
rozdziatoéw poswigconych analizom doswiadczania choroby w kontekscie instytucji szpitala,
tlumaczac, ze szpital 1 dom znajdujg si¢ na przeciwnych koncach tego samego kontinuum,
dlatego wazne jest, aby zrozumie¢ do$§wiadczenia pacjentdow w obu tych kontekstach
(Strauss, Glaser 1975).

Wydaje si¢ zatem, ze szpital nie jest miejscem, ktdre sprzyja procesowi regeneracji
pacjentow (np. po przebytym rzucie choroby). Przestrzenig, ktéra w wigkszym zakresie
wspiera ,,dochodzenie do siebie” jest dom, obecnos¢ bliskich 0sob. Jednak jeszcze na dtugo
po rzucie organizm 0sOb ze stwardnieniem rozsianym jest bardzo ostabiony i podatny na
wszelkie infekcje. Z tego wzgledu pobyt w domu, mimo ze moze by¢ sytuacjg bardziej
intymng 1 swobodng, niesie ze sobg inne wyzwania, wymagania i ograniczenia. Zachodzi
bowiem konieczno$¢ samodzielnego zarzadzania chorobg i jej objawami. Jest to zadanie
niezwykle trudne przy tak znacznym ostabieniu organizmu. Chory nie ma réwniez dostepu
do specjalistycznej opieki czy srodkow medycznych, ktére moglyby (niejako natychmiast)
pomodc w przypadku kolejnego nagtego pogorszenia. Poza szpitalem, nierzadko pojawia si¢
takze presja wynikajaca z koniecznosci funkcjonowania w codziennym zyciu. Moze by¢ ona
zwigzana ztym, ze osoby najblizsze beda oczekiwaé od pacjenta partycypacji
w obowigzkach domowych. Na taka sytuacje sg szczegoOlnie narazone osoby, ktore
odczuwaja objawy niewidoczne dla otoczenia, jak na przykilad przewlekte, dotkliwe
zmeczenie czy problemy z rownowagg. Mimo 1z wiele symptomoéw stwardnienia rozsianego
jest niewidocznych, pacjenci podkreslaja, ze ich obecno$¢ uniemozliwia im podejmowanie
wielu, z pozoru prostych aktywnosci, zwigzanych miedzy innymi z prowadzeniem domu.

Owe doswiadczenia wynikajg w duzym stopniu ze specyfiki choréb przewlektych
czy chronicznych!!. Warto zatem przyblizyé cechy charakterystyczne dla schorzef
przewlektych. To, z jakimi objawami w konteks§cie medycznym, spotecznym i psychicznym
wigze si¢ choroba przewlekta opisane zostalo w oddzielnym podrozdziale niniejszej

dysertacji. W tym miejscu pragng jednak przytoczy¢ cechy choroby chronicznej wyr6znione

'I' W swoich rozwazaniach uzywam okre$lenia ,,choroba chroniczna” jako synonimu choroby przewlekle;.
Czynig to w celu zminimalizowania powtorzen.
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przez Straussa. Jest to bowiem zagadnienie, ktére nadaje tto rozwazaniom poswigconym
omawianemu w tej cze$ci do$wiadczaniu choroby'?. Podejécie Straussa do opisu choroby
przewlektej uwzglednia do§wiadczenia chorego 1 jego rodziny, a takze wptyw schorzenia na
ich codzienne funkcjonowanie. Wedlug autora, chorowanie przewlekte to proces, ktory
wplywa na zycie pacjenta 1jego bliskich na réznych poziomach, w tym emocjonalnym,
spotecznym 1 fizycznym.

Strauss (1975) zwraca uwage na to, ze schorzenie przewlekle czesto kojarzy sig¢
z nieuleczalno$ciag, ajednocze$nie wymaga cigglego zarzadzania objawami. Autor
podkresla znaczenie poje¢ uwrazliwiajagcych w opisie schorzenia przewleklego, ktore
pozwalaja zrozumie¢ rozne aspekty doswiadczenia choroby, takie jak utrata kontroli,
niepewnos¢, izolacja czy niezdolnos¢ do funkcjonowania w spoleczenstwie. W kontekscie
rozwazan dotyczacych do$wiadczania choroby podej$cie Straussa jest istotne, poniewaz
uwzglednia perspektywe chorego 1jego doswiadczenia, atakze wplyw kontekstu
spotecznego na odbidr wlasnej sytuacji (przez pacjentow).

Kazda choroba wigze si¢ z unikalnymi doswiadczeniami, ale w przypadku chorob
przewlektych — towarzyszacych nam dluzej, nierzadko do konca zycia — ta unikalnosé¢
bardziej si¢ narzuca. Odwolujac si¢ do proponowanego przez Straussa sposobu opisu
rzeczywistosci spotecznej za pomocg poje¢ uwrazliwiajacych, ktorych celem nie jest
stworzenie jednoznacznych definicji, ale zarysowanie pewnego obszaru znaczenia,
przedstawie ponizej kilka cech przyblizajacych nas do tego, co nalezatoby rozumie¢ pod
pojeciem choroby przewlektej'® .

Choroba przewlekla jest ze swojej natury dlugotrwala: zazwyczaj towarzyszy
cztowiekowi do konca jego zycia i (...) nie zniknie, pomimo niesamowitego postepu wiedzy
medycznej i techniki (Strauss, 1975). Zatem obejmuje kontakt pacjenta z bliskimi oraz, gdy
jest hospitalizowany, starania personelu podejmowane w celu ztagodzeniu objawow
choroby, w tym takze prace nad emocjami, odczuciami. Ponadto sposoby jej przebiegu
nigdy nie sa w pelni okreslone. Postawiona diagnoza rzadko bywa do kofca pewna, co
poteguje  uchorego  poczucie strachu 1ibezradnosci. W rozwijajacym  si¢
nieprzewidywalnym scenariuszu zycia z chorobg nietatwo jest pacjentowi stworzy¢ ramy

interpretacji, do ktorych moglby sie¢ zawsze odwota¢, iuja¢ wnie Swiat swojego

12 Pojecia prezentowane przez Straussa sg dla mnie istotne ze wzgledu na przyjeta przeze mnie perspektywe
teoretyczng i postrzeganie choroby przewlektej w kontekscie mojego projektu badawczego.

13 Korzystam tutaj m.in. z takich pozycji jak: Strauss 1975, Lindesmith, Strauss, Denzin 1988, , s. 358 oraz
Charmaz 1997, s. 58.
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codziennego zycia ogarni¢ty nieprzewidywalnym chaosem. Co wigcej, poniewaz trudno jest
przewidzie¢ dalszy bieg wydarzen (w tym postgpu choroby), znacznemu ograniczeniu
ulegaja mozliwoéci tworzenia planéw na przyszto$é, zaréwno te najblizsza jak i te odlegta!'.
Swiat ludzi zchorobami przewlektymi charakteryzuje si¢ szczegdlnym poczuciem
bezradnos$ci, czestym odczuwaniem zagrozenia zycia, trwoga 1lgkiem wynikajacym
z nieustanne] niepewnosci. Kolejng cecha choroby przewleklej jest to, iz wymaga ona
stosunkowo wiele wysilku wlozonego w opieke, ktora przynosi ulge, lagodzac bél, ale nie
usuwa jego zrodla. Codzienne zycie osoby chorej jest postrzegane przez pryzmat
fizycznego cierpienia, ktére wplywa na tworzone przez pacjenta definicje sytuacji,
identyfikacje oraz plany na przysziosc¢.

Dziatania podejmowane wobec schorzenia przewleklego obejmuja trzy obszary: po
pierwsze — kontrolowanie bolu 1 ztej kondycji emocjonalnej, po drugie — organizacj¢ zycia
z okreslonymi objawami wedtug zasady unikania bolu 1 wreszcie po trzecie — przynoszenie
ulgi w cierpieniu (u$mierzanie bolu). Wraz z chorobg pojawiajg si¢ dodatkowe trudnosci
o charakterze fizycznym i psychicznym. Samo schorzenie, a czasami nawet sposob, w jaki
jest ono leczone, generuje kolejne dolegliwosci, na ktore trzeba znalezé rozwigzanie.
Wydaje si¢, ze problemy zwigzane z duzym stresem, bezsilnoscig i chaosem, jakie niesie ze
sobg utrata zdrowia, poglebiajg skutki choroby, az w koncu pozbawiaja osobe ,,woli walki”
o relatywnie zadowalajace zycie. Strach, frustracja, stabo$¢ 1 gniew rowniez przyczyniaja
si¢ do zwigkszonych trudnosci w relacjach miedzy osobg dotknigta cierpieniem a jej
najblizszymi, a w przypadku hospitalizacji — takze z personelem medycznym. Choroba
przewlekta bywa niezwykle zajmujaca: czasami Zzycie jest calkowicie pochtoniete
1 wymaga catkowitej reorganizacji. Codzienno$¢ osoby, ktéra zmaga si¢ z powaznymi
problemami zdrowotnymi, jest catkowicie uzalezniona od wymagan choroby (dziatania)
(Strauss 1975)"3.

Podazajac sladami Straussa, wyodrebnitam kilka kluczowych poje¢, ktore istotne sg

w kontekscie rozwazan dotyczacych doswiadczania choroby przewlektej. Pokazuja one

“4Warto zauwazy¢, ze odczuwanie frustracji wynikajacej z niezdolno$ci do planowania przysztosci zalezy
od indywidualnej sytuacji zyciowej danej osoby. Na przyktad, osoby mtode, ktorych plany zyciowe zostaly
pokrzyzowane przez chorobg, beda bardziej dotknigte tym problemem niz osoby starsze, ktore juz zrealizowaly
wigkszos¢ swoich celow.

15 Warto zauwazyé¢, ze dtugotrwala choroba dotyka nie tylko osoby chorej, ale takze wptywa na Zycie
bliskich w kazdym z wymienionych aspektow. Rodzina i przyjaciele czgsto muszg zmieni¢ swoje codzienne
harmonogramy, plany finansowe, czasem nawet pracg czy miejsce zamieszkania, zob. Strauss 1975, s. 20 oraz
Charmaz 1997a, s. 83.
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zagadnienia, ktére si¢ na owo doswiadczanie sktadaja. Ot6z doswiadczanie choroby, jak
pisalam wczesniej, odnosi si¢ do subiektywnych znaczen jakie pacjenci nadaja
przezywanym problemom. Problemy te sa zwigzane z doznaniami, na ktore sktadaja sie
dolegliwosci fizyczne 1 psychiczne oraz zwigzane z nimi ograniczenia.

Dolegliwosci, jakich doswiadcza osoba chora mogg mie¢ charakter somatyczny i/lub
psychiczny. Ich identyfikowanie, a takze porzadkowanie wiedzy na ich temat stanowi
rezultat jednostkowej obserwacji wlasnego ciata 1 kondycji psychicznej, jak rowniez wynika
z procesu ,,negocjowania”’ (kiedy jednostka u$wiadamia sobie obecnos¢ okreslonych
objawow w wyniku rozmow z innymi, np. znajomymi, cztonkami rodziny czy tez innymi
osobami chorymi). Dolegliwosci nierzadko sg zrodlem ograniczen, na ktore napotyka
chory. Sa to dostrzegane przez jednostke bariery w zakresie codziennego funkcjonowania.
Przejawiajg si¢ (manifestuja si¢) w sytuacjach, gdy osoba chora nie jest w stanie wykonywac
czynnosci, ktore wezesnie] wykonywata badz moglaby wykonywac, gdyby nie odczuwane
przez nig dolegliwo$ci. Ze wzgledu na to, Zze te ograniczenia s3 SciSle zwigzane
z dolegliwo$ciami, ich obecnos¢ moze by¢ epizodyczna (np. w trakcie rzutow choroby) badz
permanentna. Co wazne, percepcja ograniczen moze by¢ znieksztalcona — w tym sensie, ze
niektore z nich mogg by¢ w rzeczywistos$ci ograniczeniami pozornymi. Moze to dotyczy¢
sytuacji, w ktorej jednostka wycofuje si¢ z jakiegos dzialania, zachowania, bo jeszcze przed
jego rozpoczeciem zaktada, ze w trakcie jego realizacji wystapia dolegliwosci.

Kazdorazowo chorzy definiuja swoja sytuacje 1 na owej definicji opierajg swoje
dziatania. Definiowanie sytuacji rozumiem jako porzagdkowanie wiedzy na temat choroby
(obiektywnej i tej stricte subiektywnej). W tym procesie bierze udziat nie tylko sam chory,
ale 1 jego otoczenie (np. lekarz diagnozujacy chorego — diagnozowanie ewidentnie wptywa
na definiowanie sytuacji choroby). O ile to doswiadczanie choroby bytoby swego rodzaju
rejestracjg zdarzen sktadajacych si¢ na chorobe, o tyle definiowanie sytuacji oznaczatoby
proces poznawczy, polegajacy na porzadkowaniu wiedzy na temat choroby oraz prowadzacy
do okreslonych wnioskow praktycznych wyrazajacych si¢ w przyjeciu okreslonej postawy
wobec choroby.

W kontekscie moich rozwazan do$Swiadczanie rozumiem jako proces obejmujacy
obie te kwestie (tj. rejestracje zdarzen oraz definiowanie wlasnej sytuacji przez pacjentow).
Probujac opisa¢ wlasne doswiadczenia (objawy, stan w jakim si¢ znajduja) chorzy nierzadko
uzywaja réznego rodzaju metafor, ktore maja pomoc osobom zich otoczenia lepiej
zrozumie¢ ich sytuacj¢ 1 doswiadczenia. Jezyk, tj. okreslenia jakimi opisujg swoja chorobe,

symptomy, jest sposobem na komunikowanie innym tego, co odczuwaja, z czym si¢ mierzg.
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Do opisu sytuacji zwigzanej zchorobg pacjenci uzywaja takze okreslen eksperckich,
medycznych. Sytuacja choroby przewleklej jest niezwykle ztozona 1 wplywa na niemalze
kazdg sfere zycia pacjentéw, nawet na postrzeganie przez nich czasu.

Charmaz (1997a, s. 87) pisze, ze: w chorobie czas nabiera nowych wymiarow
i znaczen (...). Dominujacym ws$rod odczu¢ doznawanych przez pacjentéw staje sie: (...)
uczucie zagubienia zarowno w czasie jak i w samej chorobie (Charmaz 1997a, s. 91).
Zjednej strony jego wyznacznikami s3 czgsto zachowania zwigzane z takimi
aktywnos$ciami, jak m.in.: przyjmowanie lekdw, rehabilitacja oraz inne niezbedne zabiegi
lecznicze. Z drugiej strony osoba doswiadczajaca szerokiej gamy dolegliwosci musi zdawac
sobie sprawe, ze wykonywanie okreslonych zadan zajmuje znacznie wigcej czasu 1 wysitku
niz przed chorobg, co wymaga dodatkowego czasu na odpoczynek. Czas wydaje si¢ by¢
wiecznos$cig, achwile, ktore wczesniej przemijalty w pospiechu codziennosci, teraz
nabierajg szczegdlnego znaczenia. Pojecie czasu w przypadku chordb przewlektych jest
wyjatkowo subiektywne 1 nie da si¢ go obiektywnie zmierzy¢ (Charmaz 1997a).

Zmiany wynikajagce z wystgpienia choroby przewlekle; w zyciu czlowieka moga
przyja¢ roznorodng forme. Obejmuja spektrum, ktorego jeden biegun to monotonia,
wymuszona bezczynno$¢, poczucie pustki 1towarzyszgca temu refleksja nad whasnym
zyciem, adrugi — wymuszona rygorystycznym rezimem leczenia 1 koniecznoscig
intensywnej rehabilitacji nadmierna aktywnos¢, czesto wypetniajaca czas do tego stopnia,
Ze pacjent nie moze sobie juz na nic innego pozwolil.

O uptywie czasu w zyciu oséb chorujacych przewlekle pisat rowniez Julius Roth
(1963). Autor, przebywajac w szpitalach i leczac si¢ w nich na gruzlice, prowadzit dziennik,
w ktorym zawart wnioski wytaniajace si¢ z obserwacji osob chorych oraz zycia szpitalnego.
Zwrocit w nich uwage na to, ze chorzy doswiadczaja czasu inaczej niz personel medyczny.
Roth zauwazyl, ze od momentu, w ktorym pacjent trafia do szpitala, ,,zostaje uruchomiony”
proces zdobywania przez niego informacji, tak od pracownikow medycznych, jak 1 od
innych chorych. Chory porownuje niejako przypadki innych pacjentow do wtasnego, by moc
oszacowac, stworzy¢ wlasny terminarz leczenia (timetable), adekwatny do jego
jednostkowej sytuacji (Roth 1963, s. 7-12). Autor zauwazyl, ze kluczowa role w tym
procesie (...) odgrywa jednak terminarz prowadzgcych i koordynujgcych proces leczenia,
ktorzy podejmujq decyzje co do mozliwosci przechodzenia chorych na kolejne etapy
leczenia, a tym samym kolejne etapy ,, kariery chorego” (Roth 1963, s. 14). Zdaniem Roth'a
roznica migdzy subiektywnym postrzeganiem czasu pacjentow a planem leczenia moze

prowadzi¢ do konfliktéw w relacji lekarz—pacjent. Dla pacjentow czas ma czgsto znaczenie
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psychologiczne zwigzane z doswiadczaniem boélu, cierpienia i niepokoju. Z tego powodu
czesto oczekuja, ze lekarze beda im poswigcaé wiecej uwagi.

Z drugiej strony specjalisci'® sa zobowigzani do pracy wedtug éciéle okreslonych
planoéw 1 grafikdbw, co wymusza na nich ograniczenie czasu spedzanego z pacjentami.
Jednoczesnie muszg dokladnie diagnozowac chorobe, przygotowywac plan leczenia
1 przeprowadza¢ procedury medyczne w sposob skuteczny. Autor objasnia, ze (...)
sporzgdzenie terminarza umozliwia podzielenie diugich odcinkow czasu (dla chorego
ciggnqgcych si¢ czasem w nieskonczonosc) na mniejsze, dajqce sie tatwiej ogarngc choremu
(more manageable units) (Roth 1963, s. 12).

W tworzeniu indywidualnego terminarza leczenia punkt odniesienia dla chorego
stanowi tzw. grupowy konsensus, ktéry dotyczy przechodzenia na kolejne etapy leczenia,
w tym takze uzyskiwania zwigzanych z tym przywilejow (jak np. przepustki do domu)
1 zwigkszenie nadziei na powr6t do zdrowia albo do takiej kondycji, ktora umozliwia ,,w
miar¢ normalne” funkcjonowanie. Terminarze leczenia stworzone przez pacjenta i lekarza
nierzadko réznig si¢ od siebie. Inne jest chociazby postrzeganie czasu przez jednych
1 drugich. Regularne zazywanie lekow jest czgsto niezbedne w przypadku chorob
przewlektych, aby kontrolowa¢ objawy 1 zapobiega¢ ich nasileniu. Pacjenci musza
przyjmowac leki o okreslonych porach dnia, co skutkuje tym, Zze zaczynajg Sledzi¢ czas
1 dzieli¢ swoje dni na cykle zwigzane z zazywaniem lekow. W ten sposob czas spedzany
w szpitalu staje si¢ powigzany z przyjmowaniem kolejnych dawek lekow, co wptywa na
sposoOb jego postrzegania przez pacjenta.

W  odniesieniu do  hospitalizacji  pacjentow  zaréwno duza  ilo$¢
niezagospodarowanego czasu, jak 1poczucie osamotnienia wydaja si¢ skutkowac
subiektywnym wrazeniem, ze czas uptywa niezwykle wolno, ciggnac si¢ niemalze
w nieskonczonos¢. Cos, co dla zdrowego personelu medycznego twa godziny, dla chorego
ciggnie si¢ w nieskonczonos¢. Nalezy przy tym zaznaczy¢, ze przechodzac na kolejne etapy
leczenia, przyjmujac kolejne leki, chory doswiadcza poczucia "niepewnosci”, bedacego
zresztg waznym przedmiotem analiz podejmowanych na gruncie socjologii doswiadczania
choroby. Proponowane przez lekarzy nowe sposoby leczenia (czy to leki, czy zabiegi) maja
wspomoc proces zdrowienia chorych, niekiedy jednak prowadza do pogorszenia stanu
pacjenta (np. zwazywszy na skutki uboczne), przez co chory wpada w dezorientacj¢

1zaczyna traci¢ zaufanie zarOwno do tych metod, jak ido samego lekarza. Owa

16 Chodzi o lekarzy i personel medyczny, stowo “specjalisci” uzyte jest w celu unikniecia powtdrzenia.

54



,hiepewnos¢” obecna jest (w réznym stopniu) na kazdym etapie zycia z chorobg, nawet
wtedy (moze szczegolnie wtedy), gdy chory nie ma jeszcze postawionej diagnozy.

W tym obszarze badania w latach 70. prowadzili David Stewart i Thomas Sullivan.
Przedmiotem ich zainteresowania staty si¢ doswiadczenia oséb chorych na stwardnienie
rozsiane. Analizag objeli 60 pacjentow. Poczatkowa faza stwardnienia rozsianego
(szczegblnie w tamtych latach, gdy o tej chorobie wiadomo byto niewiele) objawiala si¢
niejednoznacznymi symptomami, ktore przypomina¢ mogty inne choroby (bolerioze, RZS,
skutki dlugotrwalego stresu czy przemegczenia), co generowato wsrod chorych duza
dezorientacje 1 niepewnos$¢. To z kolei implikowa¢ moze (...) intensywnq laickg aktywnos¢
interpretacyjng (Stewart, Sullivan 1994 [1982], cyt. za: Skrzypek 2013, s. 52). Chory
generuje wowczas zdroworozsagdkowe objasnienia problemu, m.in. samodzielnie
formutowane diagnozy. Dopiero w momencie wystgpienia ,,powaznych” objawow,
niedajacych si¢ wyjasni¢ np. przemeczeniem, decyduje si¢ na kontakt z lekarzem. Wedtug
autorow faza poczatkowa konczy si¢ wtedy, gdy wobec wystepujacych objawow (...) laickie
objasnienia okazujq sie jawnie nieadekwatne (Stewart, Sullivan 1994 [1982], cyt. za:
Skrzypek 2013, s. 52). Wzmaga to proces poszukiwania diagnozy medycznej, ale nie
przerywa procesOw zwigzanych z poszukiwaniem wyjasnien w obrebie ,,systemu laikow”
(owa aktywnos$¢ intensyfikowana jest w gtownie w Internecie).

Wedlug Sullivana uzyskanie diagnozy (stwardnienia rozsianego) jawi si¢ jako (...)
,produkt”  spolecznych  negocjacji  (wypadkowa procesu), w ktorym  aktywnie
wspotuczestniczq chorzy. Zdaniem autora moment potwierdzenia diagnozy redukuje poziom
niepewnosci 1niejako (...) otwiera pozgdang przez chorych mozliwos¢ prawomocnego
wejscia w role spoteczng chorego oraz skorzystania z przypisanych jej przywilejow.
Cierpienie chorych zyskuje spoleczne uprawomocnienie, dochodzi do zlagodzenia
spotecznego konfliktu oraz (paradoksalnie) do zmniejszenia stresu psychicznego u chorych
(Stewart, Sullivan 1994, s. 24-25).

Jednak rozpoznanie stwardnienia rozsianego, czyli choroby przewlektej o nieznane;j
przyczynie 1 nieprzewidywalnych skutkach, powoduje innego rodzaju niepewnos¢. Osoba
chora przechodzi z etapu ,,nie wiem, co mi dolega” do etapu ,nie wiem, jakie beda
konsekwencje dla mojego zycia”, co niesie za sobg dalszg niepewnos¢ 1 inny, ale rownie
silnie odczuwany poziom stresu, podobny do tego sprzed otrzymania diagnozy.

Analizujgc kategori¢ czasu jako sposobu opisu 1umiejscowienia okreslonych
wydarzen w ludzkim zyciu, bez trudu mozna zauwazy¢, ze obejmuje on zarowno przesztosc

zwigzang z okreSlonymi do$wiadczeniami, terazniejszos$¢, jak 1 przysztos¢. Czas
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pojmowany w tym sensie hazywam tu — za Straussem — czasem biograficznym, ktory jest
mierzony zazwyczaj przez odniesienie do minionych lub nadchodzacych waznych
doswiadczen w zyciu (np. ,,kiedy bytem zdrowy”, albo: ,,kiedy znow bede mogt chodzi¢”).

Z pojeciem czasu w bardzo Scisly 1 zarazem niezwykle skomplikowany sposob wigza
si¢ koncepcje siebie. Zmieniaja si¢ one nie tylko w trakcie uptywu czasu, ale réwniez
w odniesieniu do réznych sytuacji i uktadu spotecznego, w jakim cztowiek si¢ aktualnie
znajduje. Kazdy element w indywidualnym do$wiadczeniu jednostki moze staé si¢
kamieniem milowym w interpretacji kolejnych zdarzen i sytuacji. Definiujac osoby czy
rzeczy w kontaktach migdzyludzkich, réwniez osoba chronicznie chora musi dostosowaé
koncepcje siebie 1 swoje dziatanie w danym momencie.

Zmiany wynikajgce z powaznej choroby mogg takze obejmowac miejsce 1 przestrzen
zycia. Choroba bowiem wymusza w wielu przypadkach reorganizacje przestrzeni. Pojawia
si¢ konieczno$¢ dostosowania mieszkania 1otoczenia do potrzeb osoby chorej czy
z niepetnosprawnosciami. Ta zpozoru blaha sprawa niesie ze soba nieraz powazne
dylematy. Strauss 1 Corbin przytaczajg stowa mezczyzny, dla ktérego czynione przez jego
najblizszych zabiegi majace na celu utatwienie mu bytowania w domu wigzaty si¢ z duzym
dyskomfortem psychicznym: Do diabla, dlaczego majg rozwalac¢ caly dom ze wzgledu na
mnie (Strauss 1991, s. 377). Istotng kwestia w tym wymiarze jest utrudniona mozliwo$¢
dotarcia do wielu miejsc. Im wigksze choroba niesie ze sobg ograniczenia ruchowe, tym jest
ona bardziej ktopotliwa 1 wigze si¢ z coraz wigkszym uzaleznieniem od innych.

Opisujac doswiadczenia osob chorych, Strauss przywigzywat takze duza wage do
kwestii dziatania. Oczywiscie, brak mozliwosci wykonywania pewnych czynnosci nie jest
jeszcze powodem do definiowania siebie w kategoriach ,,utomnosci”. Tymczasowo kazdy
znas moze odczuwac ograniczenia fizyczne, kiedy jest niewyspany, ci¢zko pracowal
ostatnimi czasy, zle na niego wplywa np. przezigbienie (Lindesmith, Strauss, Denzin 1988,
s. 386). Natomiast niemozliwo$¢ wykonania waznych dla cztowieka czynnosci, ktore przed
chorobg przebiegaly rutynowo 1 niemalze bezrefleksyjnie, jest podstawg bardzo istotnych
przemyslen zwigzanych z nadaniem znaczenia swojej tozsamosci, jak tez zadumy nad swoja
codziennos$cig. Czasami wykonanie nawet drobnej czynnosci moze sta¢ si¢ problematyczne
1 wywota¢ niepokd;j.

W wyniku choroby przewlektej konieczna jest dokladna reorganizacja sposobu

zycia, zmiana pewnych nawykow poprzez zaprzestanie okreslonych dziatan lub zmiane
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sposobu, w jaki byly one wczeéniej wykonywane!’. Sobolewska, sama zmagajaca si¢ ze
stwardnieniem rozsianym, opisala w swojej ksigzce wiele takich sytuacji, w ktérych
zpowodu dolegliwosci towarzyszacych chorobie musiata zrezygnowac zrzeczy oraz
czynnoSci sprawiajgcych jej wezesniej przyjemnos¢. Oto przyktad jednej z nich (b.r., s. 108-
109): (...) jednym z nowych symptomow, jakie si¢ pojawily, to niemoznos¢ tanczenia. Nogi
zaczely odmawiac mi postuszenstwa. Zaczely tak bolec, zZe nie bylam w stanie nawet wykonac
normalnych krokow, nie wspominajgc juz o tym, Ze musialam zrezygnowac z noszenia
swoich ukochanych szpilek. Wiele osob nie zrozumie, dlaczego przezywam to, zZe nie moge
nosi¢ butow na wysokich obcasach, bo po prostu osoby, ktore nie doswiadczytly takich
przezy¢, jak ja i nie musialy zrezygnowac z tak wielu rzeczy, ktore lubiq, nie potrafig tego
zrozumie¢. Dla mnie to byla kolejna mala tragedia, bo ja znowu musze z czegos
zrezygnowac's.

Chory zmuszony jest do wprowadzenia lub zaakceptowania wielu zmian w swoim
codziennym zyciu, poczawszy od koniecznosci zmiany sposobu przezywania uptywajacego
czasu, przez istotne ograniczenie mozliwosci podejmowania waznych dzialan,
a skonczywszy na nowej aranzacji przestrzeni. Zmiany bywaja tak duze, ze osoba chora nie
jest w stanie upora¢ si¢ z ich interpretacja, odwolujac do posiadanej przez siebie wiedzy
podrecznej, co stanowi zrodto strachu i zwatpienia w realno$¢ otaczajacego ja $wiata'®. To,
co kiedy$ chory uwazal za powszednie, zwykte, wrecz banalne, staje si¢ w rzeczywistosci
choroby ogromnym problemem. Nierzadko przygnebiony izagubiony w obcym sobie
swiecie, gdzie nic nie jest takie jak bylto, cztowiek przyjmuje postawe pretensji, a w koncu
przestaje wierzy¢ w sensownos¢ swojego istnienia (Charmaz 1997a, s. 79).

Kolejnym waznym pojeciem stosowanym w odniesieniu do zagadnienia choroby
przewlektej jest dzialanie. Jest to takze jedno z kluczowych poje¢ prezentowanych przez
Glasera 1 Straussa w podejsciu do procesu chorowania. Wymienione wczesniej za autorami

,kluczowe problemy osob przewlekle chorych” wyznaczaja kontekst, w ktorym

17 Strauss dodaje, Ze istnieja dwie kluczowe cechy chordb przewleklych. Po pierwsze, chorzy wymagaja
szerokiego zakresu uslug wspomagajacych, takich jak terapia grupowa czy edukacja. Po drugie, koszty
leczenia sg bardzo wysokie. Te cechy sg istotne, szczegdlnie jesli skupiamy si¢ na organizacji pracy w szpitalu
wokot pacjenta. Jednak ja skupiam si¢ na zyciu chorego poza instytucjami medycznymi.

18 Publikacja, na ktéorg si¢ powotuje nie zawiera informacji na temat roku, w ktérym zostata wydana.

19 Tutaj korzystam z terminologii Alfreda Schiitza, a przez wiedze podreczng rozumiem zbiér schematow
interpretacji, ktore jednostka jest w stanie wykorzystaé w kazdej nowej sytuacji, ktorg identyfikuje jako
podobna do tej, ktorej juz wezesniej do§wiadczyla i poznata z innych zrodet, takich jak wiedza przekazywana
przez rodzicow, dziadkoéw, nauczycieli, zawarta w ksigzkach, filmach etc., zob. Schiitz 1984, s. 142 i dalsze.
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podejmowana jest podmiotowa aktywno$¢ osob chorych 1ich otoczenia. To pojecie
odwotuje si¢ do zatozen socjologii humanistycznej, w szczegdlnosci do kategorii badawcze;
»Zycia codziennego” (Skrzypek 2011, s. 149). Jerzy Szacki nadmienial, ze specyfiki
,»socjologii zycia codziennego” (Szacki 2002, s. 842-844) nalezy upatrywaé w(...)
analizowaniu  procesow tworzenia spoleczenstwa w toku interakcji spolecznych
podejmowanych przez ,,podmioty swiadome” (Szacki 2002, s. 842). Szacki uwazat pojecia
»dziatanie” 1 ,jednostka” za kategorie, ktére wyznaczaly sens socjologii w ujeciu Maxa
Webera. Warto w tym miejscu nadmieni¢, ze Weber pisat o dziafaniu swiadomym,
zaopatrzonym w znaczenia (Weber, cyt. za: Szacki 2002), ktore jest rézne od zachowania
jedynie odruchowego, nieprzemyslanego. Taka koncepcja podkresla waznos¢ jednostki jako
,podmiotu celowych dzialan”. Kiladzie nacisk na zrozumienie ludzkich dziatan. Ich
zrozumienie pozwala lepiej pozna¢ funkcjonowanie spoteczenstwa. Owo spoleczenstwo
sktada si¢ bowiem wtasnie z tych jednostek, ktore dziatajg na podstawie swoich wiasnych,
indywidualnych interpretacji (Weber, cyt. za: Szacki 2002, s. 466). Nalezy jednak pamig¢tac,
ze spoteczenstwo takze wptywa na funkcjonowanie jednostek. Sg to niejako (...) dwie
strony, dwa aspekty jednolitej rzeczywistosci spotecznej (Sztompka 2008, s. 18).

Zorientowanie na jednostke i jej dziatanie jest obecne w socjologii doswiadczania
choroby. Zaznaczajac zwigzek socjologii codzienno$ci z analizami na gruncie socjologii
do$wiadczania choroby warto zaakcentowacé, ze socjologia codziennosci stanowi (...) nowy
punkt widzenia na wszystkie zjawiska rzeczywistosci spotecznej, gdzie (...) analizuje sie
pozornie mato wazne, rutynowe przejawy codziennego funkcjonowania (Sztompka 2008, s.
31). Zagadnieniami waznymi z perspektywy obu wyzej wymienionych socjologii sg ,,ciato”
1,,zdrowie”. Piotr Sztompka (2008, s. 25) stawia tezg, ze (...) Zycie codzienne angazuje
nasze wyposazenie biologiczne ze wszystkimi jego ograniczeniami, ale takze z calym jego
potencjatem i mozliwosciami. Zwazywszy na fakt, ze w wyniku choroby nastepuja zmiany
w zakresie funkcjonowania ludzkiego ciata, bo choroba naktada na ludzki organizm wiele
ograniczen, mozna stwierdzi¢, ze w problematyka choroby jest waznym elementem
definiowania podmiotowego zakresu socjologii codziennosci.

Cialo czlowieka stanowi zatem wspolny obszar dla socjologii doswiadczania
choroby 1 socjologii codziennos$ci. Autorzy tacy jak Michael Kelly, David Field (1996, s.
241-257) pisali, ze zmiany w funkcjonowaniu ciata (nast¢pujace pod wpltywem choroby
przewlektej) wptywaja zarowno na koncepcje siebie (self-conceptions), jak rdwniez na
tozsamos¢ chorego. Ciato ludzkie (jego fizyczne 1 biologiczne aspekty) rzutujg na ,,wlasne

ja” chorego (self), dostarczaja sygnatow, ktére wplywaja na konstruowanie tozsamosci
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chorego, pelnig niejako role czynnikdéw ograniczajacych spoleczng aktywnos$¢ chorej
jednostki (Kelly, Field 1996, s. 251).

Doswiadczanie choroby przewlektej przeksztatca tozsamos$¢ osoby chorej, jego
odpowiedz na pytanie ,,Kim jestem?” i to, jak chory widzi $wiat. Zaré6wno wiasne ,,ja” (self),
jak 1tozsamos$¢ kazdej jednostki stanowig wazne elementy codziennego funkcjonowania,
ktore uwidaczniajg si¢ jeszcze bardziej w sytuacji choroby przewlektej, szczegdlnie takie;j,
ktora wyraznie narusza funkcjonowanie ludzkiego ciata (Roth, cyt. za: Skrzypek 2011, s.
154).

Wyzwanie, jakim jest choroba przewlekta, to doswiadczenie niezwykle trudne.
Kazdy z pacjentéw w zalezno$ci od wielu czynnikdw (m.in. otrzymywanego wsparcia,
posiadanych zasobow, stopnia zaawansowania choroby) inaczej sobie z nim radzi. Jednak
tak trudne wydarzenie odbija si¢ znaczaco na zyciu pacjentéw, co trafnie prezentuje ponizej
opisane zagadnienie trajektorii choroby przewlektej. Trajektoria ukazuje, jak te

doswiadczenia zwigzane z chorobg zmieniajq si¢ wraz z uplywem czasu.

4.1. Trajektoria choroby przewleklej — etapy doSwiadczania choroby

Koncepcja choroby przewleklej jako trajektorii (¢he trajectory model) moze stanowic
przyktad socjotemporalnego podejscia do fenomenu chorowania (Skrzypek 2011, s. 165).

,» I rajektoria” to termin, ktory zostal wprowadzony do badan nad cierpieniem pod
koniec lat szes¢dziesigtych XX wieku, a jego autorami byli Glaser 1 Strauss. Jest to (...)
metafora nawiqzujgca do lotu kuli, pocisku, pojazdu kosmicznego (Dobrowolska 1992, s.
75). Inaczej trajektoria to proces przemian, to (...) koncepcja stanowigca podstawowgq
kategorie odnoszqcq sie do badania beztadnych procesow spolecznych i procesow
cierpienia, a wiec zjawisk, ktore ze swojej istoty nie poddajq sie analizie socjologicznej,
stosujgcej standaryzowane metody obrobki danych (Zakrzewska-Manterys 1995, s. 18).
Danuta Dobrowolska przyjmuje, ze pojecie trajektorii stosowane bywa (...) na oznaczenie
jednak nie tyle przebiegu calego Zycia, ile poszczegolnych jego odcinkow lub aspektow (1.
choroby, procesu umierania, zmiany statusow) (Dobrowolska 1992, s. 75-76).

Glaser 1 Strauss opracowali koncepcje trajektorii umierania w nawigzaniu do
doswiadczania choroby przewleklej, terminalnej. Strauss definiuje trajektorie choroby jako:
(...) fizjologiczny przebieg choroby danej jednostki wraz z calq organizacjqg pracy, ktora ma
by¢ wzwigzku ztym wykonana (Strauss 1989, s. 224). W pdzniejszych ujeciach
definicyjnych, Corbin oraz Strauss (1991, s. 162) zwracajg uwage na potaczone wysitki (...)
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Jjednostek, rodzin i profesjonalistow zdrowotnych ukierunkowane na ksztattowanie [procesu
trajektorii choroby], to znaczy (...) na okreslenie jej ostatecznego rezultatu, radzenie sobie
z objawami [choroby] oraz zwigzang z nimi niepetnosprawnosciq.

Jako nowatorska koncepcja teoretyczna kategoria pojeciowa zaprezentowana
w konteks§cie medycznym oraz socjologicznym, trajektoria dotyczyla gldwnie analizy
doswiadczen osob stojacych przed wyzwaniem opanowania choroby. Przedmiotem tej
koncepcji byta gtownie zmiana statusow. Wymiary zmiany statusow wskazywane przez
badaczy problemu, to: zmiana pozadana — niepozadana; uchronna — nieuchronna;
odwracalna lub nie; dotyczaca jednej osoby lub grupy oséb; wyrazajaca si¢ w sygnatach
wyraznych lub malo widocznych; dokonywana dobrowolnie lub ze wzgledu na zaistniate
okolicznosci; mozliwa do kontrolowania w trakcie jej dokonwania si¢ lub nie (Zakrzewska-
Manterys 1995).

, I rajektoria” byta traktowana jako termin, ktory obejmuje opis i1 analiz¢ umierania.
Przyjmuje si¢, ze przebieg trajektorii zalezy od indywidualnej osobowosci jednostki. Zabiegi
majace na celu zatrzymanie post¢pu choroby staja si¢ zabiegami, ktorych celem jest
minimalizowanie odczuwanego przez pacjenta bolu. To potwierdza fakt, ze pacjent
przechodzi z roli osoby chorej do roli osoby umierajacej (por. Zawita 2008).

Pojecie trajektorii mozna dzi§ zastosowaé rowniez do analizy innych problemow,
ktore nie sg zwigzane z procesem umierania. Koncepcja trajektorii generalnie stuzy do
badania zmienno$ci przebiegu zycia ludzkiego bez wzgledu na to, czy analizowana
zmienno$¢ przybiera charakter porazki, czy sukcesu (Gorecki 2007). Trajektorie mogg miec
rézng posta¢ (mogag by¢ krotkie, dlugie, mniej lub bardziej skomplikowane), a co za tym
1dzie, moga wymagac innego sposobu obchodzenia si¢ z nimi. Do tego z kolei potrzebni sa
rozni specjalisci, ktorzy beda odpowiedzialni za leczenie szeregu objawdw pojawiajacych
si¢ w trakcie przebiegu trajektorii, np. w ramach trajektorii choroby przewleklej. Tworzony
woweczas przez specjalistow (glownie personel medyczny), tzw. tuk pracy (arc of work) ma
zapobiega¢ kryzysom zdrowotnym, wspomaga¢ ich opanowywanie, gdy juz wystapia,
pomagaé w przestrzeganiu okreslonej procedury (kiedy dziatania te zostaja podjete)
(Strauss, Suczek, Wiener 1985).

Autorzy podkreslajg dwie znamienne cechy pracy zwigzanej z ludzkim zdrowiem.
Pierwsza z nich jest nieprzewidywalnos¢ zard6wno samej choroby, zabiegéw leczniczych
z nig zwigzanych, efektow pracy wobec niej podjetej, jak 1 biograficznych uwarunkowan
oraz sposobu postrzegania $wiata przez pacjenta, jego najblizszych oraz personel medyczny.

Druga z nich podkresla, ze jest to (...) praca wykonywana wobec cztowieka, nad nim i przez
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niego, zatem jego reakcje wplywajq na jej przebieg a jego aktywne uczestnictwo w procesie
leczenia czyni zen pracownika (Strauss, Fagerhaugh, Suczek, Wiener 1985, s. 9).

Trajektoria jest procesem przebiegajacym fazowo, przy czym kazda z faz moze
posiada¢ swoje wczesne, srodkowe lub pozne stadium. Jednocze$nie w trakcie trwania
kazdej znich moze pojawi¢ si¢ chwilowa zmiana na lepsze lub na gorsze. Zostalo
zidentyfikowanych osiem faz charakterystycznych dla choroby chronicznej: (I) faza
przedtrajektoryjna (pre-trajectory), (Il) faza ustalania diagnozy (diagnostic), (Ill) faza
kryzysu (crisis), (IV) faza ostrego ataku choroby (acute), (V) faza stabilna choroby (stable),
(VI) faza niestabilna (unstable), (VII) faza pogarszania si¢ stanu zdrowia (deteriorating)
1 (VIII) faza umierania (dying). Identyfikacja poszczegdlnych etapow jest istotna z tego
wzgledu, 1z kazdy z nich wymaga zasadniczo odmiennych metod zmagania si¢ z trajektoria
(zob. Strauss 1991, s. 150-151).

W analizach nad trajektorig zjawisk cierpienia 1/lub choroby przewlektej nalezy
pamigta¢, ze: [BJadacz styka si¢ znieuporzadkowanym, chaotycznym zjawiskiem
1 strategiami radzenia sobie ztg rzeczywistoscig, ktora nie jest ujeta w innych
socjologicznych schematach (Lewandowska 1997, s. 443). To rowniez uchwycenie
zewngtrznych ram, wewnatrz ktérych sam podmiot dokonuje analizy i1 diagnozy tego, co mu
si¢ osobiscie 1 bezposrednio przytrafia (por. Rieman, Schiitze 1992). Dotkniety trajektorig
cztowiek (...) ma jakby dwie biografie. Pierwsza przezywana jest, zanim czlowiek wszedt
w trajektorie, oraz druga — niekiedy catkowicie inna — biografia, ktéra rozpoczyna si¢ po
wyjsciu z niej (Nowak-Lipinska 2007, s. 186).

W strukturze trajektorycznej wazne jest zidentyfikowanych faz (rosngcego
potencjatu trajektoryjnego). Model ich przebiegu zostat przedstawiony przez Fritz'a
Schiitzego. Ten autor wyrdznia etapy 1 mechanizmy rozwoju trajektorii (Schiitze 1997).

Pierwszym znich jest (najczesciej) stopniowe gromadzenie si¢ potencjalu
trajektoryjnego — bardzo czgsto bywa tak, ze osoba dotknigta problemem trajektorii
cierpienia na poczatku nie zdaje sobie sprawy z nagle powstatego problemu, a jednoczesnie
sama potrafi wskaza¢ na pewne symptomy zblizajacej si¢ trajektorii. Potencjatl ten posiada
zreguly komponent biograficznych dyspozycji do bycia zranionym oraz komponent
zestawu kluczowych sprzecznosci w obregbie aktualnej sytuacji zyciowej (lacznie ze
zrodtami  systematycznych trudnosci w ksztattowaniu Zycia osobistego 1 zycia
codziennego); obydwa te komponenty oddziatywuja na siebie nawzajem, wzmacniajac

tendencj¢ do wpadniecia w putapke; osoba dotknigta problemem ,,Betroffene” nie zdaje
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sobie z reguty sprawy z owej tendencji, aczkolwiek bez trudu mozna odnalez¢ mozliwe do
interpretacji oznaki zagrazajacej trajektorii (Schiitze 1997).

Nastepnie dochodzi do przekroczenia granicy — osoba dotknieta problemem nie jest
Jjuz w stanie ksztattowaé swego Zycia codziennego poprzez aktywne schematy dzialania
(Schiitze 1997, s. 25). Zamiast tego nastepuje moment, w ktorym ukryty dotychczas
potencjat trajektoryjny dynamizuje si¢ ikonkretyzuje w postaci przemoznego splotu
zewnetrznych wydarzen, na ktére osoba dotknigta problemem jest w stanie reagowac
jedynie w sposdb uwarunkowany; dominuja doswiadczenia szoku i dezorientacji.

Kolejnym etapem trajektorii jest proba osiagniecia réwnowagi. Jest to jednak
czgsto rownowaga ,,chwiejna” (Schiitze 1997). Owa chwiejna rownowaga nawigzuje do
radzenia sobie zzyciem codziennym, dzigki ktoremu stan 1zam¢t mogg zostac
przezwycigzone. Pierwsze doswiadczenie szoku 1 nastgpujgcy po nim stan zame¢tu moga by¢
opanowane. Rownowaga pozostaje jednak nadal pod naciskiem potencjatu trajektoryjnego.
Nowy zyciowy uklad jest zatem zasadniczo niestabilny, poniewaz wtasciwe determinanty
potencjatu trajektoryjnego — z uwagi na brak skutecznej kompetencji do dziatania —nie moga
by¢ przepracowane 1 poddane kontroli (Schiitze 1997).

Nastepnym z etapdw trajektorii jest destabilizacja chwiejnej réwnowagi — osoba
dotknigta trajektorig staje si¢ sama sobie obca: to nagte nagromadzenie si¢ traumatycznych
problemow calkowicie zmienia oczekiwania i sytuacje (Schiitze 1997). W rezultacie
szokowych do$wiadczen przekroczenia granicy trajektorii i wysitkow radzenia sobie
z chwiejng rownowagg osoba dotkni¢ta problemem nie rozumie siebie samej, poniewaz nie
jest w stanie dziatac tak, jak wczesniej byto to mozliwe; jednostka ta zuzywa resztki energii,
by ,,jako$” podtrzymac¢ chwiejng rownowage; nadmierna koncentracja na jednym aspekcie
problemu powoduje zaniedbanie innych, ktéore moga si¢ rozwija¢ w mniej lub bardziej
niekontrolowany sposob; réznorodne aspekty problemu oraz nieadekwatne reakcje osoby
dotknigtej problemem ,,Betroffene” oddziatujg na siebie w postaci skumulowanego nietadu
(cumulative mess — Strauss 11in. 1985, s. 163-181); dodatkowe obcigzajace zdarzenie —
w przypadku alkoholika, np. utrata prawa jazdy — prowadzi do tego, ze ostabia si¢ chwiejna
rownowaga splotu problemoéw zycia codziennego, ktére stajg si¢ coraz mniej podatne na
kontrole (Schiitze 1997).

W ramach trajektorii dochodzi do zalamania si¢ organizacji zycia codziennego
i orientacji wobec samego siebie. Nagle zmasowane nagromadzenie problemdéw zycia
codziennego powoduje catkowitg destabilizacj¢ ustalonego planu zyciowego. Generuje to

stan wszechogarniajacej watpliwosci, czy $wiat codzienny (facznie z wtasnymi sposobami
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reagowania) funkcjonuje nadal w zwyczajny sposob. Ostatecznie umiejetnos¢ organizacji
zycia codziennego zanika. Jednocze$nie osoba, ktora doswiadcza takiej sytuacji, traci
zaufanie do siebie i1znaczacych innych. Osoba chora czg¢sto uwaza si¢ za niezdolng do
podejmowania dziatan, nawigzywania kontaktéw spotecznych i budowania relacji z samym
soba. Ztego powodu chory doswiadcza podejrzliwosci, odrzucenia oraz poczucia
beznadziejnosci w stosunku do samego siebie (Schiitze 1997).

Koncowym etapem trajektorii jest proba teoretycznego przepracowania zatamania
si¢ orientacji oraz trajektorii. Doswiadczenie calkowitej niezdolnosci do dzialania,
wyobcowania wobec samego siebie 1 niezgody ze swiatem wymusza na osobie dotkniete)
trajektorig redefinicje sytuacji zyciowej (Schiitze 1997). Nowe definicje (siebie czy Swiata)
wskazujg na rozne aspekty proceséw cierpienia, takie jak: zrozumienie ich przyczyn
(poprzez identyfikacj¢ potencjalnych trajektorii), ocena moralna (wlaczajac odrzucenie,
oskarzenie, usprawiedliwienie cierpienia etc.) oraz analiza wplywu procesu cierpienia na
dotychczasowy, obecny 1przyszly styl zycia. Teoretyczne opracowanie moze byc¢
autentyczne, tj. kierowane przez samg jednostke (przy czym profesjonalni ,,pomocnicy” oraz
inni moga wnies¢ cenny wkiad) lub polega¢ na powierzchownym przyjeciu gotowych
wyjasnien, bez glebszego przepracowania problemdéw trajektorii  przez osobg
doswiadczajaca cierpienia (Berger, Luckmann 1983, s. 179nn, 204-206). Istniejg takze
praktyczne proby opracowania (bearbeitung) trajektorii i uzyskania nad nig kontroli. Mozna
tu wyr6zni¢ nastgpujace formy postaw osoby dotknietej trajektorig: ucieczka z trajektoryjne;j
sytuacji zyciowej (bez skutecznej kontroli nad potencjalem trajektoryjnym), systematyczna
organizacja zycia z trajektorig (w przypadkach, gdy potencjat trajektoryjny nie moze by¢
zlikwidowany, jak przy chorobie chronicznej) i systematyczna eliminacja potencjatu
trajektoryjnego (Schiitze 1997).

Rozwijanie si¢ trajektorii nie musi koniecznie przebiega¢ zgodnie zpodang
kolejnos$cig poszczegdlnych stadidw: nie musi dojs¢ do destabilizacji sytuacji zyciowej i do
zalamania si¢ orientacji wobec samego siebie, nie muszg wystgpi¢ stadia teoretycznego
przepracowania 1 praktycznej kontroli nad trajektorig, wreszcie stadia ,,uporania si¢”
z trajektorig moga niekiedy wystapi¢ przed stadium zatamania si¢ orientacji wobec samego
siebie.

Zaprezentowane definicyjne ujecie trajektorii cierpienia uwzglednia trzy jego
wymiary: wyjasnienie procesOw cierpienia, ocen¢ moralng, analiz¢ wplywu procesow
cierpienia na terazniejszy 1przyszly sposob zycia (Schiitze 1997). Jednoczes$nie Schiitze

wyodrebnia trajektori¢ jako jedng z czterech struktur proceséw zycia. Poza trajektorig
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wskazuje na: — (...) wzorce instytucjonalne (sekwencje biograficzne, w ktorych jednostka
orientuje sie na realizacje spolecznych oczekiwan wynikajgcych z norm instytucjonalnych),
— biograficzne schematy dzialania (dziatania majgce na celu realizacje zamierzenia), —
przemiany (procesy, w ktorych projekty biograficzne jednostek koncentrujg sie wokot
zmiany tozsamosci) (Schiitze, cyt. za: Slgzak 2005, s. 305).

Piotr Wolski prezentuje inny model trajektoryjny, zwany modelem etapowego
radzenia sobie z utratg sprawnosci. Jego przedstawienie wydaje si¢ istotne ze wzgledu na
fakt, 1z osoby chore na stwardnienie rozsiane czg¢sto doswiadczajg czgsciowej lub catkowite;j
utraty sprawnosci (problemy ze wzrokiem, niedowtady konczyn etc.). Jest to model
bezposrednio odwotujacy sie do sytuacji utraty sprawnosci. Autor przedstawia mozliwosci
w zakresie radzenia sobie z niepelnosprawnoscig nabyta. W zaproponowanym modelu
opisuje etapy tego procesu (nastgpujace po sobie), przezywane emocje i1oraz mozliwe
podejmowane zachowania (Wolski 2010).

Etap pierwszy — szok i zaprzeczanie; to najczesciej moment utraty sprawnosci,
w ktorym jednostka odczuwa stres, zal do $wiata. Jednoczesnie podejmuje dziatania majace
na celu obrong ,ja idealnego” (np. poprzez racjonalizacj¢ sytuacji) (Wolski 2010).
Racjonalizowanie sytuacji choroby przewleklej jednoczesnie poprzez zaprzeczenie moze
by¢ jednym zmechanizméw obronnych, ktére osoba chora moze stosowaé w procesie
radzenia sobie z trudnoSciami zwigzanymi z chorobg. Osoba chora (odczuwajac ogromny
lek 1 dezorientacj¢) moze probowac racjonalizowaé sytuacje, czyli znajdowaé logiczne
wyjasnienia lub uzasadnienia dla swojego stanu zdrowia, jednoczesnie jednak zaprzeczajac
faktom zwigzanym z chorobg, nie akceptujac jej petnego zakresu. Moze to by¢ sposdb na
opanowanie emocji zwigzanych z choroba, proba uniknigcia lgku, strachu czy przygnebienia
zwigzanego z rzeczywistoscig choroby przewlektej. Jednakze racjonalizowanie sytuacji
choroby przewlektej moze prowadzi¢ do negatywnych konsekwencji. Zaprzeczenie utrudnia
proces akceptacji choroby, hamuje mozliwo$¢ poszukiwania adekwatnej medycznej
1 psychologicznej pomocy oraz utrzymuje osob¢ chorg w stanie nieswiadomosci co do
rzeczywistego stanu zdrowia, co moze prowadzi¢ do pogorszenia si¢ jej stanu zdrowia lub
braku odpowiedniego zarzadzania chorobg przewlekia.

Po tym etapie dochodzi do przej$cia z szoku, zaprzeczenia do etapu gniewu, podczas
ktorego jednostka odczuwa: rozzalenie, gniew, frustracje, zlo§¢ na $wiat, zto¢ na siebie,
poczucie bezradnosci, poczucie porazki i przyjmuje postawe roszczeniowq. Etap gniewu jest
jednym z etapow, ktére mozna zaobserwowal w trajektorii procesu cierpienia, czyli

w reakcji na trudne doswiadczenia, takie jak choroba czy dotkliwa strata (Wolski 2010).
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Etap gniewu w trajektorii moze przyjmowac rézne formy. Mianowicie osoba chora moze
wykazywac¢ agresywne lub wybuchowe zachowanie, takie jak krzyki, wyzwiska, unikanie
kontaktu z innymi, oddzielanie si¢ od innych ludzi. Etap gniewu moze roéwniez przejawiac
si¢ objawami fizjologicznymi, takimi jak przyspieszone bicie serca, wzrost cisnienia krwi,
napigcie migséni, bole glowy czy zaburzenia snu. Dziatlania podejmowane przez pacjentow
w zwigzku z odczuwanym gniewem mogg wplyna¢ na relacje spoteczne, prowadzac do
konfliktow z innymi, izolacji spolecznej, a nawet utraty wsparcia ze strony innych ludzi.
Etap gniewu w trajektorii procesu cierpienia wydaje si¢ by¢ dos¢ powszechng reakcjg na
trudne do§wiadczenia i moze by¢ czg$cig procesu adaptacji do nowej rzeczywistosci.

Etap trzeci, tzw. targowanie si¢, w ktorym jednostka ponownie zaczyna mie¢
nadziej¢, poszukuje nowej (lepszej w jej przekonaniu) diagnozy, szuka nowych metod
leczenia, ustanawia nowe ,,prozdrowotne” postanowienia, nierzadko ,ucieka w wiar¢”,
czekajac na cud, ktory spowoduje, ze odzyska zdrowie, sprawnos¢ (Wolski 2010, s. 29-32).
W okresie ,,negocjowania” osoba chora zaczyna dostrzega¢, ze choroba jest rzeczywista.
Pacjent nierzadko na tym etapie poszukuje rozwigzan majacych ztagodzi¢ skutki choroby
lub ja catkowicie pokona¢. Chory moze probowac¢ negocjowac z samym soba, z lekarzem,
a nawet z Bogiem, probujac znalez¢ sposdéb na zahamowanie choroby lub zmniejszenie
skutkow cierpienia. Objawy etapu targowania si¢ moga obejmowac¢ szukanie informacji
o chorobie 1sposobach leczenia, atakze proby ograniczenia skutkow choroby poprzez
wprowadzenie zmian w stylu zycia. Osoba chorujgca moze szukac¢ pocieszenia w modlitwie,
medytacji lub innych duchowych praktykach, aby zmniejszy¢ stres i Igk zwigzany z choroba.

Czwartym etapem jest tzw. etap depresji. Przyttoczona nieoczekiwanymi
wydarzeniami jednostka zdaje sobie sprawe, ze nie moze juz polega¢ na wilasnych
oczekiwaniach, co do tego jak bedzie wygladac jej zycie (Wolski 2010). Cztowiek postrzega
siebie jako ofiare poteznych zewnetrznych okolicznos$ci (na ktore nie ma wptywu), ktorych
nie jest w stanie ani zrozumie¢, ani tym bardziej kontrolowa¢. Wszystko to prowadzi do
poczucia pewnego (...) oddzielenia od zewnetrznego swiata normalnej egzystencji (Barlog
2015, s. 94). W trakcie tego etapu choremu towarzyszy: obnizenie nastroju, reakcja
depresyjna, poczucie nieodwracalnosci witasnego stanu. Jednostka rezygnuje z dzialan,
wycofuje si¢ z relacji spolecznych, co niesie ze soba niebezpieczenstwo poglebiajacej si¢
izolacji. Cztowiek odczuwa, ze jego zycie nie ma sensu, czuje si¢ bezwartosciowy, a jego
samoocena zostaje w duzym stopniu obnizona. Egzystencjalny $wiat jednostki dotknigte;

trajektorig wykazuje tendencje do kurczenia si¢ 1 zanikania, przez co traci ona zdolno$¢ do
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funkcjonowania w kulturowo roznych s$wiatach spotecznych, w ktorych dziatanie nie
sprawiato jej trudnosci (Wolski 2010, s. 29-32).

Z etapu depresji osoba tracgca sprawno$¢ przechodzi do etapu piatego, czyli
akceptacji, ktory objawia si¢ poprzez podejmowanie takich dziatan jak: adaptacja do
nowych warunkow, dostrzezenie nowych mozliwosci, wyznaczenie nowych celow,
podejmowanie aktywnych dziatan, powr6t do relacji spotecznych, wygaszanie negatywnych
emocji, rekonstrukcja poczucia tozsamosci oraz dyspozycyjny optymizm (Wolski 2010).
W trakcie fazy akceptacji, osoba dotknieta chorobg przewlekta akceptuje fakt, ze jej stan jest
trwaly. Waznym aspektem w tym procesie jest zaakceptowanie swojej nowej tozsamosci
jako osoby chorej. Osoba ta moze by¢ bardziej otwarta na wsparcie spoleczne 1 emocjonalne
oraz dostrzega¢ potrzebe rozmowy o swoich uczuciach, obawach i emocjach z bliskimi,
przyjaciotmi, terapeutami czy innymi osobami, ktére maja doswiadczenie z chorobg
przewlekta. Na tym etapie osoba chora nie rezygnuje z walki o zdrowie, ale podejmuje
dziatania w sposob bardziej akceptujacy i realistyczny. Jest bardziej gotowa do radzenia
sobie z przeciwno$ciami, jakie napotyka, np. w wyniku doznawanych objawow. W tej fazie
choroba staje si¢ nieodtgczng czescig zycia, co moze przynies¢ ulge i pozwoli¢ na lepsze
zarzadzanie chorobg oraz zachowanie wigkszej réwnowagi emocjonalnej. Jednym
z aspektow akceptacji choroby moze by¢ zmiana priorytetow zyciowych i docenienie
drobnych rzeczy. Osoba ta moze rowniez pracowa¢ nad zdrowym poczuciem wiasnej
warto$ci 1 akceptacjg samego siebie, niezaleznie od ograniczen wynikajacych z choroby
przewlektej. Pomoc bliskich, profesjonalistow 1innych chorych moze by¢ cennym
wsparciem w tym procesie.

Trajektoria choroby przewlektej jest procesem, ktory moze wptyna¢ na roézne sfery
zycia osoby dotknigtej chorobg oraz jej postrzeganie wtasnej tozsamosci 1 historii zyciowe;.
Dlugotrwate doswiadczanie choroby daje jednostce okazje do systematycznej refleksji, co
moze prowadzi¢ do wyksztalcenia schematow postepowania biograficznego, ktorych celem
jest opanowanie tej trajektorii (Riemann, Schiitze 1992). Skutki dtugotrwatego przebiegu
choroby dla pacjenta mogg by¢ ztozone. Moze odczuwac trudnosci emocjonalne, takie jak
przygnebienie, niepokoj, poczucie izolacji spotecznej lub pogorszenie jakosci zycia.

W literaturze dotyczacej procesu trajektorii przedstawione sg rdézne propozycje
sposobow na zakonczenie tego procesu 1wyjscie zniekorzystnej trajektorii (por.
Zakrzewska-Manterys 1995; Gorecki 2007). Mozna wyrézni¢ trzy formy dziatan. Pierwsza
znich dotyczy ucieczki od trajektorii, czyli ignorowania jej symptomoéw lub

bagatelizowanie jej znaczenia. Kolejng forma wyjsScia z powyzszego procesu jest
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,oswojenie” trajektorii, czyli wlaczenie jej w indywidualng sytuacje zyciowsa, bez skupiania
si¢ na jej destrukcyjnym wptywie. Trzecie z mozliwych dziatan odnosi si¢ do eliminacji
potencjatu trajektorii poprzez catkowita reorganizacje sytuacji zyciowej, koncentracj¢ na
rozwoju 1 wykorzystanie traumatycznych doswiadczen do wzmocnienia wtasnej sytuacji
zyciowej (Zakrzewska-Manterys 1995). Kazdy z tych sposobow wymaga jednak podjecia
(przez pacjenta) refleksji nad wlasnymi dos§wiadczeniami 1 sytuacja zyciowa.

Podsumowujac rozwazania dotyczace koncepcji choroby przewlekte; jako
trajektorii, warto podkresli¢, ze ktadzie ona nacisk na podmiotowe sprawstwo osoby chorej
1 jej najblizszego otoczenia. Chorzy (i inne osoby dotknigte skutkami choroby przewlekiej)
zdaniem Straussa podejmujg dzialania, zeby pokona¢ trudnosci spowodowane chorobag
1 zachowa¢ (podtrzymac) jak najwigcej ,,normalnosci” w swoim codziennym
funkcjonowaniu (Corbin, Strauss 19835, s. 224; por. Giddens 2005, s. 184).

Koncepcja dlugotrwatej choroby jako trajektorii zaklada aktywno$¢ jednostki
w obliczu doznawanego bolu. Idea ta zostala szczeg6towo omowiona przez Corbina
1 Straussa (1985, 1988), ktorzy opisali trzy rodzaje pracy psychologicznej wykonywanej
przez osoby z przewlektymi chorobami oraz ich bliskie otoczenie: pracg nad chorobg (il/ness
work), prace nad codziennym zyciem (everyday life work) oraz prace biograficzng
(biographical work) (Corbin, Strauss 1985, s. 224; por. Giddens 2005, s. 184). Pierwsza
z nich jest $cisle zwigzana z procesem poddawania si¢ badaniom diagnostycznym i rezimom
medycznym zwigzanym z leczeniem, druga z wykonywaniem codziennych zadan
w nowych okolicznosciach, a trzecia akcentuje konieczno$¢ zintegrowania do§wiadczenia
chorowania z calg biografig jednostki, poniewaz ma ono ,biograficzne konsekwencje”
(Corbin, Strauss 1985, s. 231).

W celu wykonania tych zadan jednostka musi podja¢ trud rekonstrukcji swojej
biografii i probowa¢ nadac jej nowy ksztatt, uwzgledniajac pewne ograniczenia i nowe
okolicznosci, w jakich si¢ znalazla. Wszystkie te dziatania wymagaja duzego wysitku
umystowego 1 emocjonalnego oraz pelnej mobilizacji organizmu, a jednocze$nie moga
okaza¢ si¢ kruchg konstrukcja wobec nieprzewidywalnych zdarzen losowych. Owa
koncepcja odwotuje si¢ do charakterystycznych dla symbolicznego interakcjonizmu
,procesualnych uje¢ rzeczywistosci spotecznej”. Jej celem jest ukazanie zar6wno przebiegu
trajektorii, jak 1czynnikow, ktére moga wywola¢ pojawienie si¢ kazdego z kolejnych
etapow tego procesu (zob. Konecki 2011, s. 39-45).

Reimann 1 Schiitze (1992, cyt. za: Waniek 2016) uwazaja, ze koncepcja trajektorii

autorstwa Straussa ma zastosowanie do opisu ludzkiego cierpienia, w ktorym mamy do
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czynienia nie ze sprawczoscig chorego, a jak gdyby sytuacja ,,popychania” jednostki przez
nieprzewidywalne, pozostajace poza jej kontrolg zdarzenia. Pisali oni bowiem, ze aby
zrozumie¢ cierpienie, konieczne jest odrzucenie paradygmatu intencjonalnego dziatania
1 przyjecie perspektywy, ktora uwzglednia spoteczne sytuacje, w ktorych jednostka jest
niejako ,,popychana” przez zewnetrzne sily 1 okolicznosci, tym samym traci kontrole nad

swoja sytuacjg zyciowa (Reimann, Schiitze 1992, cyt. za: Waniek 2016).

5. Rola spoleczna a wyzwanie choroby przewleklej —
wplyw i znaczenie spolecznej identyfikacji

w procesie doSwiadczania choroby

Zaprezentowana powyzej trajektoria choroby przewleklej jest procesem zmian, ktore
zachodza w zyciu osoby chorej na przestrzeni czasu. Wplywa ona na rézne jego aspekty,
w tym na zdolno$¢ do wypetniania rél spolecznych. Osoby chore przewlekle czesto
doswiadczajg trudnosci w utrzymaniu swojej dotychczasowej tozsamosci 1 wypetnianiu
swoich rol spotecznych. W kontekscie petnienia rol spotecznych choroba przewlekta moze
wprowadzi¢ pewne ograniczenia, ktore utrudniajg wykonywanie codziennych czynnosci —
w pracy zawodowej, a nawet w wykonywaniu prostych zadan domowych. Te trudnosci
moga prowadzi¢ do poczucia frustracji, utraty poczucia wlasnej wartosci 1 izolacji
spotecznej. Osoby chore przewlekle musza czesto dokona¢ przewarto$ciowania
wypehianych przez siebie rol spolecznych ipodja¢ decyzje dotyczace dalszych dziatan
w zyciu. Moga zdecydowac si¢ na zmiang swojego stylu zycia, pracy, a nawet na catkowita
rezygnacj¢ z wielu aktywnosci (rodzinnych, zawodowych czy towarzyskich). Wszystko to
moze wplynac¢ na ich poczucie tozsamosci 1 miejsca w spoleczenstwie.

To wiasnie teoria rol spotecznych uwazana jest za jedng najbardziej uniwersalnych
prob stworzenia modelu powigzan pomigdzy problematyka choroby a spolecznym
funkcjonowaniem cztowieka. Mimo iz pojecie roli spotecznej nalezy do podstawowych
poje¢ nauk spotecznych, w tym socjologii, trudno jest je jednoznacznie zdefiniowaé (a
w zwigzku ztym takze zastosowa¢ w procesach badawczych)®’. Wynika to z faktu, ze

desygnatow tego pojecia poszukiwac nalezy w dwoch odrgbnych obszarach rzeczywistosci

20 Zob. Chodakowska 2002, s. 39.
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spotecznej. Mozna bowiem wskaza¢ odpowiednio dwie odmienne koncepcje teorii rol, tzn.
teori¢ normatywng (zwang takze strukturalng) (Hewitt 2005, s. 59) oraz teori¢
interpretacyjng (Burry 1in. 1975, s. 55). Moje rozwazania oparte sg na ujeciu

interpretacyjnym.

5.1. Rola chorego w uje¢ciu normatywnym

W teorii strukturalnej (normatywnej) role okresla si¢ przede wszystkim przez
pryzmat oczekiwan, a nie zachowan, a zachowania wskazuje si¢ jako gtdowne oczekiwania
wlasne jednostki. Lorne Dawson pisze, ze (...) ostateczng zmienng zalezng w jest
zachowanie spoleczne i gdyby role odnosily sie do aktualnego zachowania, nie mialyby
wiele do wyjasnienia. Zatem dla mnie rola jest zespotem oczekiwan w sensie, iz jest tym, co
ktos powinien robi¢ (Dawson 1990, s. 141).

Z kolei Ralph Linton (2000, s. 98) sformutowal definicje roli jako okreslenia na (...)
oznaczenie catosciowej sumy wzorow kulturowych wigzgcych si¢ z okreslonym statusem.
Rola w tej mierze, w jakiej jednostka reprezentuje jawne zachowanie, stanowi dynamiczny
aspekt statusu; to, co jednostka ma robi¢, by uzasadni¢ zaymowanie przez siebie okreslonego
statusu. Ten cytat wskazuje, ze rola spoleczna nie ogranicza si¢ jedynie do jednego
zachowania lub funkcji, ale jest okreslona przez wiele r6znych wzorcow kulturowych, ktore
sg zwigzane z konkretnym statusem spotecznym. W definicji tej podkresla si¢ ztozonos¢ roli
spolecznej oraz jej powigzania z normami i wartosciami kulturowymi. To oznacza, ze osoba,
ktéra pelni okreslong role, musi spetni¢ wiele roznych wymagan i oczekiwan, a nie tylko
jedno. Na przyktad lekarz nie tylko musi posiada¢ wiedz¢ medyczng 1 umie¢ diagnozowac
choroby, ale rowniez musi przestrzega¢ etycznych norm i zachowywac si¢ w sposob, dzieki
ktoremu zyska zaufanie pacjenta. W przytoczonej definicji autor sygnalizuje, ze rola
spoleczna jest elastyczna 1 zmienna i moze si¢ zmienia¢ w zaleznosci od kontekstu oraz
zmian w kulturze 1 spoleczenstwie. Zatem rola zdefiniowana jako caloSciowa suma
wzorcoOw kulturowych, ktore sg zwigzane ze statusem spotecznym uwzglednia zalozenie, ze
jest czyms$ wigcej niz tylko jednym zachowaniem. Rola to skomplikowany zbior oczekiwan,
norm, wartosci 1 wzorcOw zachowan, ktore sg zwigzane z danym statusem spotecznym.

Innymi stowy, role sa kulturowo uwarunkowane 1 spolecznie okreslone, aich
wypetianie wymaga dostosowania si¢ do spotecznie akceptowanych wzorcow zachowan.
Oznacza to, ze w trakcie pelnienia danej roli jednostka musi przyja¢ wartosci 1 normy

spoteczne, ktore s3 ztg rolg zwigzane. W tym kontekscie rola staje si¢ narzgdziem
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spotecznego uczenia si¢, gdzie jednostka zdobywa nie tylko konkretne umiejetnosci, ale
rowniez przyjmuje okreslone postawy 1 wartosci spoteczne (Linton 2000).

Wedhlug Lintona, rola to spotecznie narzucony ,przepis” dotyczacy zachowan
odpowiednich dla osoby zajmujacej dang pozycj¢ spoteczng. Innymi stowy, role sg ustalane
przez kulture, aich cel polega na ulatwieniu wspotdziatania w spoteczenstwie poprzez
okreslenie wzorcoOw zachowan odpowiednich dla danej pozycji spotecznej. Rola ta jest
okreslana 1uznawana przez spoleczenstwo 1ijest przypisana do konkretnej osoby
w zaleznosci od jej pozycji spotecznej, np. rola ojca, rola nauczyciela czy rola pielggniarki.
Lintona interesowal rowniez dynamiczny aspekt roli, tj. prawa i obowiazki z nig zwigzane.
Rola moze ulega¢ zmianie w zaleznosci od zmieniajacych si¢ okolicznosci, takich jak
zmiana pozycji spotecznej czy sytuacji zyciowej. Takim zmianom moze towarzyszy¢
pojawienie si¢ nowych praw 1obowigzkow formutowanych wzgledem danej jednostki
(Linton, cyt. za: Hatas 2012, s. 226).

W odniesieniu do rol spotecznych mozna wyrdzni¢ role: osiggnigte i przypisane.
Rola przypisana to rola spoteczna, ktora wynika z cech osobistych, takich jak wiek, ple¢,
rasa, klasa spoteczna. Z kolei rola osiagnigeta, to rola, ktorg jednostka otrzymuje w wyniku
swojego dzialania lub wyboru, np. rola lidera zespotu, trenera sportowego czy nauczyciela.
Rola osiagni¢ta to taka, ktérg jednostka zajmuje dzigki swoim zdolnosciom 1 wiedzy, na
przyktad stanowisko zawodowe, sukcesy sportowe. Zwigzane jest to z cechami jednostki,
w tym inteligencja, umiejetnosciami, wyksztalceniem, umiejgtnoscia komunikacji
1 podejmowaniem decyzji. Z kolei rola przypisana jest niejako nadana jednostce na
podstawie jej pochodzenia, pici, rasy, wieku oraz przynaleznosci do okreslonych grup
spotecznych. Rdznica migdzy rolami osiggnietymi a nabytymi polega na tym, Ze role
osiggniete sg zdobywane przez jednostki poprzez prace iwysitek, podczas gdy role
przypisywane jednostka zalezg od cech lub sytuacji, na ktore jednostka nie ma wplywu. Nie
sg one wynikiem jej indywidualnych decyzji (Parsons 2009). Parsons uwazatl, ze role
spoleczne sg integralnym elementem struktury spotecznej, a ich wypetnianie jest niezbgdne
dla funkcjonowania spoteczenstwa jako catosci (Parsons 2009).

Jedng zrdl spotecznych, ktéra zostaje przypisana, moze by¢ rola chorego, jak
w przypadku osob, u ktorych zdiagnozowano stwardnienie rozsiane. Klasyczng koncepcje
tej roli stworzyt przywolany juz wczesniej Parsons. Zostata ona tutaj przytoczona w celu
zobrazowania zmian, jakie zaszty w na gruncie postrzegania roli chorego oraz dla nadania

pewnego chronologicznego porzadku zawartym rozwazaniom (Parsons 2009).
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Zdaniem Parsonsa najlepszym sposobem socjologicznego rozumienia choroby jest
postrzeganie jej jako formy dewiacji, ktora zaburza funkcjonowanie spoteczne (Parsons
2009). Jego analityczna propozycja opiera si¢ na przyporzagdkowaniu zard6wno pacjentowi,
jak 1 lekarzowi odpowiedzialnos$ci 1 przywilejow wynikajacych z ich rol. Jak podaje Parsons
(2009, s. 323): (...) bezposrednio istotne struktury spoteczne to uwzorowanie roli samego
lekarza praktyka i, choé moze sie to wydawac¢ przesadq, rola samej osoby chorej. Obie role
wphwajq tez na wiele roznych sposobow na inne aspekty catosciowej struktury systemu
spotecznego (...). Stosunek lekarzy do pacjentéw Parsons okreslit jako stosunek
profesjonalistow do laikéw. W tym ujeciu chory nie jest kompetentny, by samodzielnie
poradzi¢ sobie ze swoja sytuacja, potrzebuje do tego pomocy profesjonalistéw. Nawet jesli
chory posiada pewne zasoby wiedzy z zakresu medycyny, owa wiedza nie zastapi jednak
pelnych kwalifikacji niezbednych do podjecia leczenia (Parsons 2009, s. 328). Zanim jednak
zaprezentowane zostang zinstytucjonalizowane oczekiwania formutowane wzgledem roli
chorego (ktore mozna okresli¢ jako spolecznie akceptowane sposoby zachowania si¢
w chorobie), nalezatoby (cho¢by w kilku stowach) wspomnie¢ o szerszym kontekscie
dokonywanych przez tego autora analiz w tym zakresie.

Po pierwsze, ,,rola chorego” stanowi kategori¢ bedaca elementem ogolniejszej teorii
dzialania. W wyniku przyjetej przez Parsonsa normy ,,zdrowia”, definiujgcej zdrowie jako
stan, w ktorym jednostka wykazuje umiejetno$¢ najbardziej efektywnego petienia r6l,
praktyce medycznej zostaje przypisana funkcja regulacyjna w ramach systemu spotecznego
(pozwalajaca radzi¢ sobie systemowi z chorobami jego cztonkéw) (Parsons 2009, s. 321).
To ujecie sugeruje, ze tylko medycyna ma wladze 1 wiedze, by odr6zni¢ zachowania chorego
od dewiacji, czyli odstepstw od norm spotecznych. Tylko ona jest w stanie okresli¢, ktore
z tych zachowan sg wynikiem choroby, a ktore nalezy uzna¢ za przestepstwo 1 ukarac.
Parsons wyraznie wyodrgbnia w tym aspekcie dwa wymiary: wymiar dewiacji spotecznej,
dotyczacy niezamierzonych przez jednostke skutkéw jej dziatan 1 wymiar kontroli
spotecznej, odnoszacy si¢ do umyslnego nieprzestrzegania norm. Zdaniem Parsonsa (2009,
s. 327): (...) jesli bycie chorym ma by¢ uwazane za ,,dewiacje”, a z pewnoscig pod pewnymi
wzgledami powinno by¢ tak traktowane, to, jak zauwazylismy, odroznia sie ono od innych
rol dewiacyjnych wlasnie przez fakt, ze osoby chorej nie uwaza sie za «odpowiedzialng» za
SWOj stan, nie moze ona nan nic ,,poradzi¢” (Parsons 2009, s. 327).

Autor traktuje: (I) chorobe i przestepstwo jako alternatywne formy dewiacji; (I)
leczenie ikaranie jako alternatywne reakcje na ich wystepowanie; (III) system opieki

medycznej 1 wymiar sprawiedliwosci — jako alternatywne systemy kontroli spolecznej
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(Twaddle 2007, s. 188). Nalezy jednak pamigtac, ze nie chodzi tyle o zdrowie jednostki jako
konkretnego indywiduum, ile o jego wplyw na funkcjonowanie systemu spotecznego. Dla
Parsonsa (...) problem zdrowia jest scisle zwigzany z funkcjonalnymi wymogami (...)
systemu spotecznego (...) nie ulega wagtpliwosci, Ze istnieje spoteczny interes funkcjonalny
wjego [zdrowia — rozumianego jako efektywne pelnienie rol] kontroli, a szerzej,
w minimalizacji choroby (Parsons 2009, s. 320). Zdrowie jest tu ujete w kategoriach
,potencjatu funkcjonalnego” i stanowi swoisty wymog przetrwania spoteczenstwa (Parsons
2009, s. 328).

Jak juz wczesniej zaznaczytam, w odniesieniu do kazdej roli, w tym przypadku roli
pacjenta, istniejg pewne ,,oczekiwania”, ktére mozna okresli¢ jako cechy z nig zwigzane.

Parsons wyodrebnit nastgpujace wyznaczniki roli chorego:

1) Choroba stanowi podstawe do ,,zwolnienia” jednostki z konieczno$ci pelnienia przez
nig niektorych rol spotecznych, ktérych wykonanie nie jest mozliwe ze wzgledu na

doswiadczane w wyniku choroby trudnosci.

Na przyktad, osoby chore na stwardnienie rozsiane nierzadko otrzymujg od lekarza
,zalecenie” rezygnacji z dotychczasowej pracy i/ lub przekwalifikowania si¢. Ma to miejsce
wowcezas, gdy charakter lub miejsce wykonywanej pracy moze wzmagaé czy tez
przyspieszac postep choroby (z reguty chodzi o prace fizyczng lub obcigzong nadmiernym
stresem). Zdaniem Parsonsa najczesciej to lekarz stanowi podmiot legitymizujacy
wspomniany stan (Parsons 2009, s. 325). Bywa niekiedy tak, ze inne osoby (nie bedace
lekarzami) ,,proponuja” choremu rezygnacje¢ z dotychczas petnionej roli lub zmiang sposobu
jej wykonywania. Przykladem takiej sytuacji moze by¢ wspomniana w ksigzce
Sobolewskiej (kobiety chorej na stwardnienie rozsiane) (Sobolewska b.r., s. 29) rezygnacja
z ,typowego” wykonywania roli uczennicy: (...) zaczely sie problemy z poruszaniem sie do
i po szkole oraz diwiganiem plecaka (...) zauwazyla to jedna z nauczycielek od zajec
zawodowych, po krotkiej rozmowie podsunela mi pomyst ubiegania si¢ o nauczanie
indywidualne [w domu] dla 0séb z problemami zdrowotnymi (...)*".

Nierzadko dochodzi do sytuacji, kiedy osobie chorej narzuca si¢ pewne zachowania
albo naktania si¢ ja do porzucenia niektorych rol, wlasnie ze wzgledu na jej chorobe, np.

sugeruje si¢ jej: ,,jestes chora, powinna$ catkowicie zrezygnowac z wyj$¢é na miasto”.

2! Publikacja, na ktorg sie powotuje nie zawiera informacji na temat roku, w ktérym zostata wydana.
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2) Chory nie ponosi odpowiedzialno$ci za swoja chorobg, jednak sama wola
wyzdrowienia nie gwarantuje powrotu do zdrowia, wigc powinien skorzystaé
z pomocy specjalisty 1 ,,0pieki” w postaci fachowych zabiegéw terapeutycznych.

Laczy si¢ to z cecha, opisang w kolejnym punkcie.

3) Jednostka powinna uzna¢ chorobe za stan niepozadany 1 podja¢ w zwigzku z tym

dziatania, ktore majg na celu powr6t do zdrowia.

W przypadku 0so6b chorych na stwardnienie rozsiane (i inne choroby przewlekie)
ostatni z powyzszych punktow mozna odnies¢ do dziatah umozliwiajacych choremu ,,jak
najlepsze” funkcjonowanie*?. W przypadku stwardnienia rozsianego mowa tutaj o: wizytach
u neurologow, udziale w programie lekowym, rehabilitacji, zmianie diety, nawykow etc.
Jednak nie kazda osoba chora na stwardnienie rozsiane ma mozliwo$¢ udziatu w programie
lekowym, a kupowanie lekow ,,we wlasnym zakresie” wigze si¢ z ogromnymi nakladami

finansowymi, na ktdore bardzo wielu osob nie stac.

4) Chory ma obowigzek szukania pomocy u kompetentnej osoby 1 wspotpracy z nig

w celu wyzdrowienia.

Jak pisze Parsons (2009, s. 325), (...) to wlasnie w tym miejscu rola chorego
formulowana jest wraz z rolq lekarza w ramach komplementarnej struktury rol. W ujeciu
autora, to na chorym spoczywa obowiqgzek (...) poszukiwania kompetentnej technicznie
pomocy, a mianowicie, najczesciej, pomocy lekarza (...) (Parsons 2009, s. 325).

Pewne ,typowe” (dla wigkszosci przypadkow) przejawy petienia roli chorego
wskazat takze Cohen 1Lazarus. Wyodrgbnit on nastepujace zadania zwigzane

z przystosowaniem si¢ danej jednostki do roli chorego:

1) zmiana 1/lub zmniejszanie wptywu srodowiska (spotecznego, naturalnego) na takie,

ktore optymalnie bedg wspiera¢ proces zdrowienia jednostki;

2) przystosowanie do bycia pacjentem i1 wigzacych si¢ ztym czynnosci, m.in. do
przykrych, nierzadko bolesnych zabiegdw, czestych 1 dtugich pobytow w szpitalu
(ktéry stanowi obce otoczenie), stosowania si¢ do zalecen lekarzy, ograniczen

w kwestii preferowanego stylu zycia;

22 W odniesieniu do SM (i innych choréb przewlektych), parsonsowski ,,postulat” dotyczacy tego, ze
pacjent powinien podejmowaé dziatania, w celu wyzdrowienia jest bezzasadny, poniewaz chory nie ma
mozliwosci petnego wyzdrowienia. Nie wynaleziono lekow, ktore pomoglyby wyzdrowie¢ osobom chorym na
stwardnienie rozsiane.
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3) przystosowanie do konsekwencji choroby, takich jak okaleczenie (np. zwigzane

z podawaniem lekéw w formie zastrzykow), oszpecenie, utrata sprawnosci;

4) umiejetnos¢ zachowania poczucia wilasnej wartosci, akceptacji siebie pomimo
niekorzystnych zmian w wygladzie zewnetrznym, jak 1 w funkcjonowaniu
spotecznym (ograniczony zakres obowigzkéw uprzednio odgrywanych rol

spolecznych);

5) zachowanie réwnowagi emocjonalnej, umiejetnos¢ przezwyci¢zania strachu

1 gniewu kierowanego do innych osob, w tym takze do lekarzy;

6) umiejetnos¢ zachowania poprawnych wiezi spotecznych pomimo zmian

zachodzacych w codziennych relacjach pod wptywem choroby;

7) nawigzywanie wilasciwych relacji z personelem medycznym, co bywa trudne
w sytuacjach konieczno$ci podporzadkowania si¢ zaleceniom stluzacym poprawie

zdrowia;

8) przygotowanie si¢ na nastgpstwa choroby, takie jak ograniczenia w sferze
funkcjonowania spotecznego, np. na skutek utraty lub znacznego ograniczenia
sprawnosci fizycznej, a nawet $mier¢ (Lazarus 1979, cyt. za: Sheridan, Radmacher

1998, s. 183).

PozZniejsze, formutowane przez rdznych autoréw, proby konceptualizacji roli
chorego zwykle krytycznie odnosity si¢ do propozycji Parsonsa, zarzucajac jej zazwyczaj
zbyt waski zakres znaczeniowy. Najczesciej stawiane zarzuty dotyczg: uymowania choroby
wylacznie w kategoriach obiektywnych (tzn. jako stwierdzonego przez lekarza zaburzenia
w funkcjonowaniu) (disease), przy jednoczesnym pomijaniu subiektywnego postrzegania
stanu swojego zdrowia przez jednostke (i//ness). Zarzuty stawiane ujeciu Parsonsa dotyczytly
takze nieadekwatnosci w przypadku chordb przewlektych i/lub terminalnych, w ktorych
narzucanie choremu ,,checi powrotu do zdrowia” z jego strony staje si¢ bezprzedmiotowe.
Krytyce poddano réwniez wymog zawieszenia zwyczajowych 1ol spolecznych
(Chodakowska 2002, s. 50-52).

W ujeciu Parsonsa (2009) koniecznos¢ zawieszenia standardowych rél spotecznych
wystepuje w przypadku, gdy jednostka doswiadcza choroby lub innego rodzaju kryzysu
zyciowego, ktory wymaga od niej przeprowadzenia reorganizacji swojego funkcjonowania
w spoteczenstwie. W takiej sytuacji osoba chora musi na pewien czas zrezygnowac

z okreslonych zadan 1obowigzkéw, ktore pelita w swoim Srodowisku, aby moc
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skoncentrowac si¢ na walce z chorobg lub innym problemem. Parsons argumentowal, ze
zawieszenie standardowych rdl spotecznych jest niezbedne dla utrzymania réwnowagi
1 stabilno$ci spotecznej, poniewaz umozliwia jednostce dostosowanie si¢ do nowych
warunkow zycia, a jednocze$nie pozwala spotecznosci na podjecie dziatan, ktore majg na
celu pomoc osobie chorej lub znajdujacej si¢ w kryzysie (Parsons 2009). W praktyce
zawieszenie standardowych rdél spolecznych moze oznaczaé tymczasowe zwolnienie
z pracy, wycofanie si¢ zzycia spolecznego lub rodzinnych obowigzkow, a takze
zmniejszenie aktywnosci fizycznej 1 spotecznej. Celem takich dziatan jest umozliwienie
choremu skoncentrowanie si¢ na swoim zdrowiu i pracy nad przystosowaniem si¢ do nowe;j

sytuacji zyciowe;.

5.2 Zagadnienie roli spolecznej w uje¢ciu interakcyjnym

Ze wzgledu na to, ze za punkt wyjscia do dalszych (ale i cato$ci) rozwazan przyjeto
W niniejszej pracy stanowisko interakcjonistyczne, warto byloby wtym miejscu
przedstawi¢, w jakim sposob definiuje si¢ na jego gruncie rol¢ chorego. Cztowiek
postrzegany jest tutaj jako istota rozumiejgca, interpretujgca rzeczywistos¢, nadajgca sens
1 znaczenia zewng¢trznemu $wiatu, ktora aktywnie 1 Swiadomie tworzy swoja rzeczywistos¢,
wchodzi w role spoteczne (Blumer 1969; Hatas 2012).

W przeciwienstwie do ujgcia normatywnego interakcjoni$ci uwazaja, ze wylacznie
pewna cze$¢ rol poddana jest normatywnym regulacjom (co wigcej normy sg ogolne
i abstrakcyjne)?’. Zatem konieczne jest dokonywanie analizy procesu ich stosowania i opisu
perspektywy dziatajacego, tego jak postrzega on wynikajace z danej roli (a formutowane
spotecznie) oczekiwania. Ponadto w stanowisku interakcjonistycznym przyjmuje si¢, ze role
spoleczne sg na ogdt abstrakcyjnie zdefiniowane. Cho¢ zwykle sg ,,doprecyzowywane”
w okreslonym konteks$cie (w wyniku interakcji zachodzacych migdzy nami a naszym
otoczeniem), to 1tak pozostaje pewna ,,wolna przestrzen”, dajaca jednostce mozliwos¢
wzglednie swobodnej interpretacji roli. Cho¢ ,aktor spoteczny” chcgc nie chcagc musi

dostosowac si¢ tutaj do scenariusza, to jednak ma sporg dowolno$¢ w zakresie interpretacji

23 W odniesieniu do normatywnego podejécia do zagadnienia roli spolecznej interakcjonisci poddali
krytyce statystyczng wizje kultury (obecng w ujeciu normatywnym), w ktorej pomini¢to poznawcze procesy
w odniesieniu do samych partneréw interakcyjnych
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swojej roli**. Przedstawiciele interakcjonizmu uwazaja, ze role decydujaca maja procesy
interakcyjne, dzigki ktorym jednostka (w danej sytuacji) (...) nadaje znaczenie postawie
partnera interakcyjnego (Hatas 2012, s. 232). Wigze si¢ to z tendencja do uyjmowania rél nie
jako konstrukcji epistemologicznych. W konsekwencji role sg konstruowane 1 negocjowane
w toku interakcji, a nie narzucane kulturowo.

Z kolei Ralph Turner (2001, s. 233) pisal, ze oczekiwania sg w istocie niejasne
zardwno jako obligatoryjne, opcjonalne czy zakazane zachowania ludzi w danej strukturze
spotecznej. Nie jest to jednak jednoznaczne z zakwestionowaniem normatywnych
wymogow zwigzanych zrola, ajedynie (...) zaznacza przesadng jednostronnosé
wyobrazenia o dzialaniu w roli jako konformistycznym wobec norm spotecznych (Halas
2012, s. 224). Interakcjonisci zaznaczaja, ze zadnej roli (nawet najprostszej) nie da si¢ opisac
jedynie za pomocg obowigzkow, praw czy zakresu odpowiedzialnosci, jakie si¢ z nig wigza.
Andrew Hewitt (2005, s. 60) okresla role jako (...) perspektywe, z ktorej konstruuje sie
postepowanie, ktora obejmuje sens struktury spolecznej w znaczeniu poznawczym
(zrozumienie, co, gdzie si¢ wydarzy 1 kto w tym wydarzeniu uczestniczy). Rola ma charakter
catosciowy, uwzglednia wzajemne relacje zaistniale w danych sytuacjach. Stanowi pewien
zasob, z ktorego korzystajg ludzie. Hewitt (2000, s. 60) pisze, ze (...) ludzie uzywajg rol,
wiedzy o rolach, aby osiggnqg¢ cele swoich dziatan.

Interakcjonisci podkreslaja, ze decydujace znaczenie w konteks$cie 1ol spotecznych
majg procesy interpretacyjne, dzigki ktorym w danej sytuacji jednostka nadaje znaczenie roli
na postawie interpretacji dzialania partnera interakcyjnego. Role sg uznawane za koncepcje
pelnigce orientujgca funkcje w interakcji, anie elementy systemu spotecznego.
Konsekwencja tego jest analiza procesoOw konstruowania i negocjowania rol, a nie tylko
reprodukowania ich jako narzuconych przez 6w system.

Zgodnie  zinterakcjonizmem  symbolicznym  konstruowanie  spotecznej
rzeczywistosci ma wymiar paradygmatyczny, anie tylko kognitywny, ktéry niejako
wypehnia si¢ w widocznych (dla obserwatoréw) konsekwencjach dziatan i ,,odpowiedziach”

partneréw interakcyjnych (indywidualnych 1 zbiorowych) (Hatas 2012, s. 233).

24 Fragment odnosi si¢ m.in. do zakwestionowania (przez interakcjonistow) pogladu obecnego w ujeciu
normatywnym, jakoby interakcje ,,rzadzone” mialy byé przez owe oczekiwania zwigzane z dang rolg
spoteczng. Najprosciej uymujac, stanowisko strukturalne zaktada, ze rola to zespdt zinstytucjonalizowanych
oczekiwan regulujacych nasze zachowania, a my sami nie mamy za bardzo wyjscia i musimy si¢ do nich
stosowac (pod grozbg ,,poczucia winy” badz sankcji spotecznych).
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Interakcjonizm symboliczny to nurt socjologiczny skupiajacy si¢ na badaniu znaczen
1 interpretacji, jakie jednostki nadajg swoim dziataniom oraz interakcjom spotecznym,
w ktorych uczestniczg. Interakcjonizm symboliczny zwraca uwage na to, ze ludzie tworza
swoja rzeczywisto$¢ spoteczng poprzez wzajemne interpretowanie znaczen, ktore przypisuja
swoim dziataniom 1 dzialaniom innych. Oznacza to, ze to, co ludzie uwazajg za rzeczywiste,
nie jest jednoznacznie okreslone przez obiektywne czynniki, ale wynika z proceséw
spotecznych, w ktorych aktywnie tworza znaczenia. W nurcie tym podkresla si¢ rowniez, ze
widoczne konsekwencje dziatan i reakcji partnerow interakcyjnych wptywaja na to, jak
jednostki interpretuja swoja sytuacje 1 ksztaltuja swoje zachowania w przysztosci.
W interakcjonizmie symbolicznym zwraca si¢ uwage na aktywnag role jednostek
w kreowaniu rzeczywisto$ci spotecznej, a nie tylko na jej pasywna percepcje. Tym samym,
konstrukcja spotecznej rzeczywistosci wymaga aktywnego dzialania i interpretacji znaczen
w konteks$cie interakcji spotecznych, anie jedynie intelektualnego rozumienia $wiata
(Blumer 1969; Hatas 2012; Konecki, Chomczynski 2019).

W kontekscie roli spotecznej w interakcjonizmie symbolicznym podkresla sie, ze
rola nie jest narzucong przez spoleczenstwo pozycja, ktora jednostka zajmuje, ale raczej jest
aktywnie konstruowana w trakcie interakcji migdzy ludzmi. Konstruowanie roli spotecznej
ma wymiar paradygmatyczny, co oznacza, ze jest to proces wzajemnej interpretacji
1 wewnetrznego porozumiewania si¢ miedzy ludZmi na poziomie symbolicznym. Oznacza
to, ze spoleczna rzeczywistos¢ nie jest jedynie postrzegana jako zbior obiektywnych faktow,
ale jest wynikiem interakcji miedzy ludzmi, ktoérzy konstruujg ja poprzez swoje dziatania,
interpretacje 1 znaczenia. W ten sposob rola spoleczna jest ciggle zmieniana 1 ksztaltowana
w trakcie interakcji migdzy ludzmi. W odniesieniu do tego, co zostalo napisane powyzej,
mozna stwierdzi¢, ze rola spoteczna nie jest jedynie sztywnym modelem, ktory jednostka
musi spetni€, ale jest to proces aktywnego kreowania iudoskonalania. W ten sposob,
koncepcja roli spolecznej oparta na interakcjonizmie symbolicznym pozwala na
zrozumienie elastycznos$ci 1 dynamicznos$ci 1ol spotecznych, jak rowniez na uwzglednienie
roli jednostki w kreowaniu i1 ksztalttowaniu spotecznej rzeczywistosci (zob. m.in. Park 1926;
Slezak 2019)>.

Takze Charles Skinner (1970, s. 334) stwierdza, ze ksztalt roli zmienia si¢ zarowno
w zaleznosci od potrzeb jak 1wymagan grupy. Jednak trudno bytoby znalezé rolg,

w odniesieniu do ktdrej oczekiwania spoteczne bytyby w peini zgodne. Wprost przeciwnie,

25 Zob. m.in. Slezak 2019, s. 240-245.
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oczekiwania te s3 na tyle rozbiezne, ze konflikty na plaszczyZnie normatywnej stanowia
zjawisko nieodlacznie zwigzane z procesem ich odgrywania (Chodakowska 2002, s. 40).
Woéwcezas nastepuje proces przeksztatcania modelu danej roli, przy czym na zmiany te
wplywaja nie tylko potrzeby i1 oczekiwania srodowisk spotecznych, ale rowniez potrzeby
1 predyspozycje wynikajace z osobowosci, kompetencji czy mozliwos$ci aktora.

Przyktadem takiej roli moze by¢ ewoluujaca rola chorego i/lub osoby
z niepetnosprawnoscia, ktoéra dawniej kojarzyta si¢ glownie z cierpieniem, ograniczeniami.
Jednak obecnie osoby chore czy z niepelnosprawnosciami ,,walcza” (z coraz lepszym
rezultatem) o miejsca pracy, aktywnosci dostosowane do ich potrzeb, by mdoc wies¢ jak
najpetniejsze zycie, realizujagc swoje pasje, plany zawodowe czy prywatne (np. zwigzane
z zalozeniem rodziny). Z jednej strony zmiany te stanowig konsekwencje glebokich
1 szybkich przeobrazen spolecznych, a zdrugiej wynikaja z indywidualnych potrzeb,
aspiracji zmieniajacych si¢ wraz ze wzrostem poziomu wyksztalcenia, swiadomosci czy
poprawa warunkow bytowych (Chodakowska 2002, s. 41).

Wracajagc do wymiaru odnoszacego si¢ do definiowania roli, przyjmuje, ze za
pojeciem tym kryje si¢ zespdt wzglednie trwatych 1 abstrakcyjnych oczekiwan tworzacych
jej esencje, ktore za kazdym razem poddawane sg interpretacji w okreslonym kontekscie
spolecznym — czy to przez samg jednostke, czy to w wyniku jej interakcji z otoczeniem.
System zachowan wyznaczany jest przez zadania danej grupy, w zaleznosci od pozycji, jaka
w powyzszej zajmuje jednostka. Odpowiednio do tych zadan tworzg si¢ wzory okreslonych
w danej grupie r6l. Wzory te maja charakter zjawisk z zakresu §wiadomosci spoteczne;,
dlatego mogg w spoteczenstwie funkcjonowac przez jaki$§ czas, nawet jesli role faktycznie
nie sg realizowane. Rola stanowi zatem swoisty typ relacji spotecznych, system stosunkoéw
pomiedzy aktywnos$ciami (ktore sg przypisywane poszczegdlnym czionkom grupy)
a wzorami panujagcymi w danej grupie (wyrazajacymi jej potrzeby 1 oczekiwania)
(Chodakowska 2002, s. 42). Wzory te sg przyswajane w procesie socjalizacji, jednak kazda
jednostka ma wlasne wyobrazenia co do sposobow ich realizacji. Nalezy pami¢tac, ze

socjalizacja®® jest procesem zlozonym, w trakcie ktérego na jednostke wplywaja rézne

26 Socjalizacja jest to proces wprowadzenia jednostki w obiektywny $wiat spoteczny lub w jego obszar.
Socjalizacja stanowi podstawowy kanat przekazu kulturowego poprzez czasy i pokolenia (Giddens 2004, s.
50). Jest szczegdlnym rodzajem interakcji, ktory ksztattuje osobowosé cztowieka, a przez to zachowania,
interakcje oraz uczestnictwo w spoleczenstwie (Turner 1998, s. 91). Doswiadczenie socjalizacyjne pozwala
jednostce na zdobycie umiej¢tnoscei potrzebnych do zajmowania okreslonych pozycji spotecznych, dzielenia
si¢ wspolnymi wartoSciami 1 przekonan, postrzegania samej siebie jako indywidualnego podmiotu,
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srodowiska, bodzce (nierzadko sg one sprzeczne iwykluczajg si¢ wzajemnie), stad
wyobrazenia jednostki co do ,,wypelniania” roli nie muszg by¢ w petni zgodne ze wzorem
spotecznym danej roli.

Poniewaz rola spoteczna stanowi rezultat relacji zachodzacych miedzy wzorami
spotecznymi a jednostkowymi dzialaniami, staje si¢ interesujagcym przedmiotem analizy
pozwalajacym diagnozowac¢ zjawiska 1 procesy odzwierciedlajace zard6wno indywidualne
losy, jak 1 funkcjonowanie catych grup. Stad obserwowanie i definiowanie zachowan
podejmowanych w ramach 16l spotecznych — azwlaszcza dostrzeganie konfliktow
1 sprzeczno$ci towarzyszacych ich odgrywaniu — pozwala na zidentyfikowanie
jednostkowych 1 grupowych problemow, w tym takze tych zwigzanych z byciem chorym.

W ciaggu swojego zycia cztowiek odgrywa rdzne role spoteczne. Niektore z nich sg

realizowane rownoczesnie. Do czesci z nich cztowiek zostaje ,,przypisany”?’

, np. do roli
dziecka, jednak znaczaca ich czeg$¢ jest ,,podejmowana” w trakcie zycia (np. na podstawie
wlasnych decyzji). Sg takze role, ktore mozna okresli¢ jako swego rodzaju ,,nabyte”, np.
zwigzane z chorobg. Pewne role sg uwarunkowane wiekiem, ptcig, wyksztalceniem czy
posiadaniem ro6znych cech, moga by¢ réwniez uwarunkowane stanem zdrowia oraz
stopniem sprawnosci jednostki. Jak stwierdza Chodakowska (2002, s. 43-44) (...) poza
nielicznymi wyjqtkami (zachowania antyzdrowotne zwiqzane z tzw. ucieczkq w chorobeg),
role warunkowane stanem zdrowia nalezq do rol przypisanych, co oznacza, ze albo nie
mamy wphywu na ich podejmowanie, bqdz tez wplyw ten jest ograniczony. W niniejszych
rozwazaniach okreslane sg one przeze mnie jednak jako role ,,nabyte”, czyli wprawdzie

niezwigzane z urodzeniem w danej rodzinie i1 nie dotyczace jednostki ,,od poczatku”, ale na

ktore nie ma ona wptywu — niejako zostaje na nie ,,skazana”.

interpretowania gestow innych, przyswajania ztozonych stanéw emocjonalnych, ktore moga sktadaé sig¢
z wielu réznych uczug, oraz na umiejetnos$¢ tworzenia emocjonalnych wigzi z waznymi dla niej osobami.

Podkresla si¢, ze George Mead zmodyfikowal definicje socjalizacji, ktora dotychczas funkcjonowata
w nauce jako proces efektywnej internalizacji norm i warto$ci. Zamiast tego, Mead skupil si¢ na zdolnosci
jednostki do efektywnego przejmowania rol innych oséb (Blumer 1969, s. 77). Socjalizacja W tym przypadku,
petnie rolg obroncy myslenia empatycznego, ktore, odbywajac si¢ w naszej psychice, utatwia nam osiggniecie
celu w sposob jak najbardziej niezawodny (por. Dewey 1988) i akceptowany spolecznie. Charles Cooley,
podkreslat interakcyjny charakter socjalizacji, stwierdzit, ze Osoba nie ma wrodzonej natury ludzkiej, lecz
zdobywa ja wylacznie poprzez interakcje spoleczne, a w przypadku izolacji ulega ona zanikowi (Cooley, cyt.
za: Miller 1981, s. 13).

27 Podzial rél zostal zaprezentowany wcze$niej w ujeciu normatywnym. Jednak w ramach interakcjonizmu
symbolicznego, 6w podzial si¢ rozni, stad ponownie podejmuje podziat rol (cho¢ tym razem w innym ujeciu -
interakcjonistycznym).
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Z koli George Herbert Mead wprowadzit pojecie przyjmowania roli (role-taking),
ktoére wedlug autora ma dwa znaczenia. Pierwsze to przewidywanie odpowiedzi partnera
interakcji. Natomiast drugie to dostrzezenie siebie z punktu widzenia partnera (bycie
obiektem dla samego siebie poprzez przyjecie jego perspektywy) (Hatas 2012, s. 234).
Zdaniem Turnera owo przyjmowanie roli to wyobrazanie sobie (przez dziatajaca jednostke),
co partner interakcji mysli w odniesieniu do tego, jak powinien zachowac si¢ dziatajacy.
Przyjmowanie roli to proces polegajacy na interpretacji znaczenia dzialan drugiej osoby
(partnera) poprzez szukanie punktu odniesienia dla nich obojga w postaci cato$ciowe;]
funkcji interakcji. Okresla 1 wspomaga zastosowanie wlasnej roli w odniesieniu do danej
sytuacji (Turner, cyt. za: Hatas 2012, s. 234).

W konteks$cie przyjmowania roli w ujgciu interakcyjnym istotng role przypisuje si¢
zagadnieniom zwigzanym wtasnie z ,,przyjmowaniem rol”. Moja koncentracja na tej kwestii
wynika z istoty chorowania 1 przyjmowania ,,roli chorego” (albo z jej odrzucenia czy proby
odrzucenia). Owo przyjmowanie rol to proces ksztaltowania i1 porzadkowania zjawisk,
zachowan, ktorym nadaje si¢ znaczenie dopiero w toku interakcji. Przyjmowanie roli ma
charakter poznawczy — w tym sensie, ze doswiadczenie dzialajagcego ulega uporzadkowaniu
w zaleznosci od tego, jak sklasyfikuje swoje zachowanie i1 postawe swojego partnera
interakcyjnego. Rola jest rodzajem idealnej koncepcji. Kazda sytuacje¢ uymuje jako mniej lub
bardziej jawny zespot 161, ktore pozostajg w interakcji (Turner, cyt. za: Halas 2012, s. 236).
Nie jest ona zatem przypisana, ale przypisywana (identyfikowana) w toku interakcji.

W odniesieniu do zagadnienia 16l spolecznych istotne jest takze pojecie
uprawomocnienia roli. Proces uprawomocnienia roli*® odnosi sie¢ do etapu, w ktorym
jednostka stopniowo zaczyna rozumie¢ i identyfikowac si¢ ze swoja spoleczng rolg oraz
przyjmuje jej wymagania, normy 1 wartosci jako swoje wilasne. Uprawomocnienie roli
stanowi istotny element w funkcjonowaniu spotecznym jednostki, poniewaz wptywa na jej
poczucie przynaleznos$ci 1 integracji z grupa, a takze na jej samoocen¢ 1 poczucie wartosci.
Jednoczes$nie, wraz z uprawomocnieniem roli jednostka moze odczuwac presje spoleczng
do utrzymywania oczekiwanego zachowania ireagowa¢ na nig w sposob adaptacyjny.
Przyktadowo dla osoby, ktora rozpoczyna prace w nowej dziedzinie, uprawomocnienie roli
polega na wewnetrznym przyswojeniu wymagan, norm 1 wartosci zwigzanych z dang

profesja oraz akceptacji swojego nowego statusu zawodowego. Realizacja tego procesu

28 Pojecie ,,uprawomocnienia roli” zostalo wprowadzone do socjologii przez amerykanskiego socjologa
Talcotta Parsonsa. Po raz pierwszy pojawilo si¢ w jego pracy z 1951 roku zatytutlowanej The Social System.
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moze by¢ stopniowa 1 wymagac od jednostki dostosowywania swojego zachowania, postaw
1 stylu pracy do wymagan zawodu (Stryker 1968).

Turner (1956, s. 318-320) wskazuje dwa sposoby uprawomocnienia roli:
zewnetrzny wobec interakcji 1 wewnetrzny (wystepujacy w trakcie samej interakcji).
Uprawomocnienie zewnetrzne pochodzi od trzeciej strony interakcji, tzw. uogoélnionego
innego, cho¢ nie musi to by¢ osoba, moga by¢ to uwewnetrznione oczekiwania spoteczne.
Uogolniony inny przejawia si¢ wigc poprzez powinnosci, zobowigzania wobec innych etc.
Przez to wybrzmiewaja zarowno oczekiwania spoteczne, jak 1 wartosci spoleczne. Zatem
pojecie uogodlnionego innego zawiera rozpoznanie tego, co jest zgodne w dzialaniu partnera
z tym, co wpisuje si¢ w spotecznie przypisane do danej roli.

Drugi rodzaj uprawomocnienia roli — tzw. uprawomocnienie wewnetrzne — polega
na antycypacji zachowania partnera w granicach koniecznych dla wypetiania danej roli
(Turner 1956, s. 29). Turner zaznacza, iz tres¢ danej roli jest stale modyfikowana. W toku
interakcji moze doj$¢ nie tylko do odrzucenia uprzedniej identyfikacji, ale rowniez do
odkrycia czy utworzenia nowej roli. Autor podkresla (cyt. za: Hatas 2012, s. 240), ze (...)
kazda interakcja jest unikalna, kazda zawiera nieco improwizacji ,,wokol tematu” jaki
stanowi rola wtasna i rola partnera. Sam akt wyrazania roli w nowej sytuacji, jakq stanowi
kazde jej wypetnianie, pozwala aktorowi zobaczy¢ role w nowym Swietle. Podobnie
w przypadku roli partnera (Turner, cyt. za: Hatas 2012, s. 240).

Wewnetrzne uprawomocnienie roli odnosi si¢ do procesu, w ktorym jednostka
postrzega swoja funkcje jako waznag 1wlasciwa, atakze zgodna zjej osobowoscia
1 wartosciami. Oznacza to, ze czlowiek uwaza, ze jego rola jest odpowiednia do
okolicznosci, a on posiada umiejetnosci 1 kompetencje do jej pelnienia. Wewnetrzne
uprawomocnienie roli oznacza, ze aktor podczas interakcji jest w stanie ,,improwizowac”
1 dostosowa¢ swoje zachowanie (w ramach danej roli), a jednoczesnie zachowaé swoje
warto$ci, postawy inormy. Tym samym jednostka jest w stanie dostosowaé swoje
zachowanie do zmieniajacych si¢ okolicznosci 1 wymagan sytuacyjnych, zachowujac przy
tym poczucie tozsamosci i1 integralnosci. Ponadto kazda interakcja jest wyjatkowa 1 zawiera
pewng doze spontanicznosci, nawet jesli odbywa si¢ w ramach okreslonych rol spotecznych.
Oznacza to, ze aktorzy spoteczni w kazdej sytuacji wypelniajg role na swdj wlasny sposob,
w zaleznos$ci od kontekstu, zdarzen, nastroju 1 osobowosci partnera interakcyjnego. Warto
podkresli¢, ze proces wypetniania roli spotecznej nie jest jednorazowy 1 statyczny, ale jest
dynamiczny 1 zmienia si¢ w zaleznos$ci od sytuacji 1 do§wiadczen. Wraz z wypetnianiem roli

w nowych sytuacjach, aktorzy moga zobaczy¢ role wnowym S$wietle inaby¢ nowe
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umiejetnosci, ktore pozwolg im lepiej radzi¢ sobie w przysztych interakcjach. W ten sposéb
proces wypelniania roli spotecznej moze prowadzi¢ do jej ewolucji 1 zmiany, co jest zgodne
z postulatami teorii interakcjonizmu symbolicznego. Wewngtrzne uprawomocnienie roli jest
wazne dla zdrowia psychicznego jednostki, poniewaz umozliwia jej poczucie sensu
1 celowosci w swoim dziataniu, a takze przyczynia si¢ do poczucia autonomii i kontroli nad

swoim zyciem.

5.3. Rola chorego na przykladzie oséb chorych na stwardnienie rozsiane

Doswiadczenia zwigzane z chorobg wynikaja migdzy innymi z rol spolecznych, jakie
chory wypelnia badz jakich wypetia¢ dluzej nie moze. W zyciu osoby dotknigtej choroba
przewlekta nastepuje takze proba adaptacji do nowych warunkéw. Bowiem pojawienie si¢
choroby w zyciu cztowieka sprawia, ze wchodzi on w role chorego. Oznacza to, ze pod jego
adresem formulowane sg pewne oczekiwania — sg one zwykle ogoélnymi instrukcjami
zachowania, ktorych znaczenie jest interpretowane przez samg osobg¢ chorg badz
negocjowane przez nig z jej otoczeniem.

W swoich rozwazaniach przyjmuje interakcjonistyczne rozumienie roli, ktore
uwzglednia dynamiczny charakter petnienia rdél spotecznych, ciaglego negocjowania
znaczen 1symboli w toku interakcji, w jakie wchodzi osoba chora. Wedlug teorii
interakcjonizmu symbolicznego role spoteczne nie sg state, lecz powstajg i1 zmieniajg si¢
w trakcie interakcji miedzy ludzmi. W tym procesie jednostki komunikujg si¢ ze sobg przy
uzyciu symboli. Interakcjonizm symboliczny zaktada, Zze jednostka nie jest bierna wobec
swojego otoczenia spolecznego, ale aktywnie interpretuje znaczenia symboli i nadaje im
sens przez swoje dziatania 1 zachowania.

Z tego wszystkiego wynika, Ze tozsamo$é* osoby chorej na stwardnienie rozsiane
moze by¢ rézna w zaleznosci od jej trajektorii choroby: jedne osoby godzg si¢ z cierpieniem
(dos$wiadczaniem choroby) i1wchodza wrole chorego, ainne, dla przykladu, beda
zaprzecza¢ swojej chorobie 1wynikajagcym zniej ograniczeniom. Tym samym, beda

odrzucac takze role chorego.

2 Tozsamo$é osobowa i spofeczna, jak réwniez role spoleczne, lacza sie ze sobg w $cisty sposob.
Tozsamo$¢ osobowa odnosi si¢ do osobistego odczucia samego siebie jako jednostki, podczas gdy tozsamosé
spoteczna odnosi si¢ do postrzegania siebie przez pryzmat spotecznych kategorii, takich jak pte¢, wiek,
wyksztalcenie, zawod czy pochodzenie etniczne, etc.
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Tozsamos¢ indywidualna 1 spoteczna, jak rowniez role spoteczne, tacza si¢ ze sobg
w $cisty sposdb. Tozsamo$¢ osobowa odnosi si¢ do osobistego odczucia samego siebie jako
jednostki, podczas gdy tozsamos$¢ spoteczna odnosi si¢ do postrzegania siebie przez pryzmat
spotecznych kategorii, takich jak pte¢, wiek, wyksztalcenie, zawod czy pochodzenie
etniczne etc.

Na role spoteczne sktadajg si¢ z kolei konkretne oczekiwania, jakie spoteczenstwo
ma wobec jednostek z okreslonej kategorii. Jednak wbrew temu, co twierdzg funkcjonalisci
role nie s3 klarownymi instrukcjami zawierajacymi oczekiwane wzory zachowania
konieczne do przejawiania w danym kontekscie. Wprost przeciwnie — sg tylko ogdlnymi
oczekiwaniami poddawanymi interpretacji przez sama osobg¢ chorg i/lub przez jej otoczenie.
Dla przyktadu mozemy sobie wyobrazi¢, ze otoczenie sktania si¢ ku temu, Zze osoba chora
powinna zrezygnowac z aktywnosci spotecznej, ale chory moze si¢ wobec takich oczekiwan
buntowaé. Moze réwniez dojs¢ do sytuacji odwrotnej, kiedy to, osoba chora chce ,,leze¢
w 16Zku”, a osoby z otoczenia wymagaja od niej zaangazowania (szczegolnie, gdy choroby
nie wida¢). Wyrdzni¢ mozna trzy kategorie oczekiwan spotecznych — wynikajace: ze
»scenariusza”, ze strony innych ,,aktorow”, ze strony ,,publicznos$ci” (Goffman 2000).
»Scenariusz” odnosi si¢ do norm, ktére przypisuje jednostce spoteczenstwo w zwigzku
Z zajmowang przez nig pozycja spoteczng (Olubinski 1990, s. 269). Owe normy mogg ulegac
zmianom Ww zaleznosci od warunkéw spotecznej egzystencji nadawcoéw roli. Takie
normatywne wzorce 1ol definiujg rowniez sami ,,aktorzy” pelnigcy dang role 1 oczekujacy
od siebie wzajemnie okreslonego rodzaju zachowan. Mozna wyr6zni¢ takze normatywne
oczekiwania ze strony innych 0sob 1 grup (,,publicznosci”), gtéwnie tzw. grup odniesienia —
zainteresowanych sposobem pelnienia danej roli. Nalezy jednak pamigtac, ze centralne
znaczenie w teorii roli zajmuje sama jednostka, jej subiektywna interpretacja sytuacji oraz
zdolno$¢ petnienia przez nig roli.

Jak to wcze$niej zostato zasygnalizowane, pod adresem chorego formutowane sg
oczekiwania ze strony poszczegdlnych osob badz grup spotecznych. Roznice migdzy nimi
wynikaja m.in. z tego, jakiego rodzaju wigz istnieje migedzy nimi a chorym, czy tez, jakim
poziomem wiedzy na temat choroby dysponuja. Majac to na uwadze, warto zastanowic sig,
jakie oczekiwania w stron¢ chorego kierujg reprezentanci tych grup spotecznych, ktore
mogg okazac si¢ wazne w procesie jego leczenia.

Lekarzy specjalizujacy si¢ w leczeniu stwardnienia rozsianego, opierajac si¢ na
swoje] wiedzy, doswiadczeniu zawodowym, na wytycznych, do jakich majg si¢ stosowac,

oraz bioragc pod uwage cel towarzyszacy leczeniu tej choroby, beda oczekiwac, ze pacjent
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zastosuje si¢ do ich zalecen. Nadrzednym celem ich relacji z pacjentem jest spowolnienie
postepu choroby, kontrola jego stanu zdrowia i ,rozliczanie si¢” ze swojej pracy przed
przelozonymi (co taczy si¢ z postawionymi lekarzowi pewnych wymagan ze wzgledu na
pelniong rolg). Jest to poziom mniej ogélny niz ten przypisany do ,.scenariusza”, gdyz
lekarze znajg swoich pacjentow, maja dostep do ich medycznej dokumentacji, regularnie
odbywaja z chorymi spotkania w celu kontroli stanu ich zdrowia®’. Jednak charakter relacji
lekarza z pacjentem sprawia, ze nie zna (tym samym nie uwzglednia w swoich
oczekiwaniach) wielu aspektéw zycia jednostki. Nie to jest zreszta jego zadaniem.
Oczekiwania lekarza wzgledem roli chorego dotycza aspektow stricte medycznych. Nawet
jesli lekarz zaleca pacjentowi zmiang nawykow zyciowych czy rezygnacje z niektorych
aktywnosci, to robi to w oparciu o rozmow¢ z chorym, wyniki badan czy dostgpng mu
wiedz¢ na temat schorzenia, anie na podstawie indywidualnej relacji taczacej go
z pacjentem. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze oczekiwania kierowane przez lekarza sa
warunkowane stopniem postepu choroby. Metody leczenia, zalecenia czy samo postrzeganie
roli chorego przez specjalist¢ roznig si¢ ze wzgledu na (warunkowany chorobg) stan
fizyczny (1 psychiczny) jednostki.

Kolejng grupa, ktérag mozna uwzgledni¢ w kontekscie roli chorego, sg inne osoby
chore (na stwardnienie rozsiane). Ich oczekiwania wobec roli chorego oparte beda na
wlasnych doswiadczeniach zwigzanych zchorobg (stopniem jej zaawansowania,
odczuwanym bolem, indywidualnym podejsciem do choroby, relacjami, uzyskiwanym
wsparciem etc.). Sytuacja, w ktorej chory ,,styka si¢” z owymi oczekiwaniami ze strony
innych 0s0b ze stwardnieniem rozsianym, moze by¢ moment, w ktérym na grupach
spotecznosciowych zada pytanie dotyczace choroby lub podzieli si¢ wlasng historig czy
»pogladem”. W odpowiedzi na to moze spotkac si¢ z tym, ze inni chorzy beda dzieli¢ si¢
wlasnymi przezyciami (w zwigzku z chorobg), udziela¢ rad czy nawet negowac jego
wybory, styl zycia ,,w chorobie”. Istnieje ogromna rozbiezno$¢ migdzy podejsciem do roli
chorego wsrdéd osob, ktore doswiadczajg tego samego schorzenia. Na portalach
spotecznosciowych znalez¢ mozna wiele przyktadow postow, w ktorych inni chorzy pisza,
ze bedac chorym na stwardnienie rozsiane ,,czegos si¢ nie powinno”, albo wprost przeciwnie
,,C0$ trzeba zrobi¢”. Przyktadem takiej narracji moze by¢ wpis z internetowej grupy dla os6b

chorych na stwardnienie rozsiane, w ktorym jeden z jej cztonkdéw zadal pytanie dotyczace

30 Mowa oczywiscie o stanie postepowania choroby, jednak w celu unikniecia nadmierne;j iloci powtorzen
uzywam terminu ,,stan zdrowia”.
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tego: (...) jakie inni majg sposoby na ,doly” psychiczne podczas walki z SM?
W odpowiedziach mozna byto zauwazy¢ jak r6zne podejscie do choroby (roli chorego) maja

ich autorzy. Oto kilka z nich:

1) Jak najmniej sytuacji stresowych, wyjazdy, leczenie, rehabilitacja i doly znikajg,

tylko to w wiekszosci utopia. Brak kasy...zamyka temat”;

2) Zjedz cos co uwielbiasz, doda ci to wigoru, bgdz twardzielem, nie musisz miec¢

zadnego dola”;

3) To normalne, ze masz doty, kazdy z nas je ma. Jestesmy nieuleczalnie chorzy, grozi
nam niepetnosprawnos¢, albo juz niektorzy sq na wozku, wiec jak mamy byc

niezdotowani?;

4) Najlepiej si¢ po prostu nie skupiaé na chorobie, nie myslec¢ o niej, ciesz si¢ tym, co

dobre i jak najmniej myslenia o chorobie.

Mimo ze ich autorzy i/lub autorki do§wiadczaja tej samej choroby, to kazdy z nich
prezentuje odmienne podejscie do radzenia sobie z jej przejawami.

Przytoczone powyzej cytaty mogg by¢ takze egzemplifikacjg kontekstu petnienia roli
chorego, w ktorym osoby chore na t¢ samg chorobe (czgsto od bardzo wielu lat) ze wzgledu
na swoje ,,do$wiadczenie” stawiaja si¢ nierzadko w roli specjalistow’!. Warto zaznaczy¢, ze
postrzeganie roli chorego przez samych chorych jest w duzej mierze oparte o wiedzg
medyczna, z ktérg sami majg ,,staty kontakt”. Wiekszos¢ chorych, szczegdlnie chorujacych
od dawna, biegle postuguje si¢ terminami medycznymi, co wptywa na ich odbiér (whasny
1 przez otoczenie) jako ekspertow.

Pewne wyobrazenia na temat tego, jak si¢ powinien zachowywac chory, majg takze
jego bliscy. Ich oczekiwania formutowane sg na podstawie bliskiej relacji, ,,towarzyszenia
w chorobie”, wlasnych nadziei i obaw oraz wiedzy laika. Aby lepiej wesprze¢ chorego
1 mozliwie w jak najwigkszym stopniu zrozumie¢ schorzenie, osoby z jego najblizszego
otoczenia zglebiajg wiedze na jej temat, korzystajac nierzadko z Internetu 1 obecnych w nim
porad, konsultujac si¢ ze specjalistami (np. lekarzami) czy zwyczajnie obserwujac jej

przebieg. Bliska relacja (jej charakter) z chorym, niejednokrotnie codzienne zycie z nim,

31 Mimo, iz jest to cze$¢ teoretyczna poshuzylam sie przykladem niezwigzanym z literaturg, bowiem
obrazuje on (jako jeden z wielu) réznorakie podejscie do roli chorego prezentowane przez osoby z SM. Osoby
na takich grupach nierzadko stawiajg si¢ w roli specjalistow (ze wzglgdu na ,,staz” choroby, ale takze szukajg
odpowiedzi na wiele nurtujacych je pytan uznajac za swego rodzaju autorytety innych chorych. Jednak o takich
sytuacjach pisa¢ bede w rozdziale poswigconym analizie badan wiasnych.
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stopien zaawansowania choroby (czasem konieczno$¢ sprawowania opieki), jak roéwniez
doswiadczenia sprzed choroby wplywaja na to, jak najblizsi postrzegaja chorego, jakie
oczekiwania wzgledem niego kierujg. Jest to oczywiscie kwestia bardzo indywidualna,
chocby wilasnie ze wzgledu na zro6znicowanie wyzej wymienionych czynnikow.

Wszystkie powyzsze grupy wpltywaja na to, jak sam chory postrzega siebie,
formutuje wtasne oczekiwania co do tego, jak powinien funkcjonowaé, jakie dziatania
podejmowac. Jest to najbardziej indywidualna kwestia zwigzana z postrzeganiem roli
chorego, bowiem oparta jest przede wszystkim o wilasny proces do$wiadczania choroby
(odczuwany bol, samopoczucie, reakcje na objawy choroby izycie znimi w kazdej
sekundzie). Wlasnie owo zestawienie wilasnych indywidualnych cech (jak wyzej) oraz
oczekiwan, ktore ,,naplywaja” z otoczenia, niemozno$¢ ich pogodzenia i/lub zbyt duza
rozbiezno$¢ migdzy nimi, moze prowadzi¢ do tzw. konfliktu rol (Turowski 2001, s. 135).

Co wigcej, odgrywanie roli i wptyw owego odgrywania na konceptualizacj¢ siebie
(na tozsamos¢, na to, kim jest osoba chora) bywa jeszcze bardziej problematyczne, gdy
pojawiajg sie konflikty miedzy rolami odgrywanymi przez osobe chorg®? (np. miedzy rolg
chorego arodzica) 1wewnatrz samych rol (np. gdy otoczenie formutuje sprzeczne
oczekiwania). Konflikty miedzy rolami odgrywanymi przez osobg¢ chora moga wynikac
z rozbieznosci miedzy oczekiwaniami wobec roznych rol, a faktycznymi zdolno$ciami
chorego do ich spelienia. Osoba chora moze odczuwa¢ trudnosci w réwnoczesnym
wypehianiu roli opiekuna dla swojego dziecka i dbania o swoje wiasne zdrowie. To moze
prowadzi¢ do poczucia winy 1 niepokoju z powodu niewystarczajacej opieki nad dzieckiem
lub do zaniedbywania swojego zdrowia. Osoba dtugotrwale chorujgca moze doswiadczaé
takze trudnos$ci w utrzymaniu zatrudnienia z powodu swojego stanu zdrowia, co moze
prowadzi¢ do utraty zrddta dochodu 1poczucia utraty tozsamosci zwigzanego z rolg
pracownika. Pacjenci moga doswiadcza¢ takze trudnosci z pogodzeniem roli chorego 1 roli
partnera/partnerki. Trudnos$ci te moga dotyczy¢ satysfakcji partnera i samego chorego ze
zwiazku, zwlaszcza w przypadku, gdy choroba wptywa na ich zdolno$¢ do aktywnosci
fizycznej, intymnej 1 emocjonalnej dostgpnosci.

Jesli natomiast chodzi o konflikty wewnatrz roli chorego, osoba cierpigca moze

napotka¢ trudnosci w akceptacji tej roli. Chorobie bowiem czgsto towarzyszy poczucie

32 Konflikt 161 zwigzany jest z tym, ze cztowiek nie moze zaspokoi¢ w petni wszystkich oczekiwan
kierowanych przez partnerdéw catej sieci rol spotecznych jednostki, napiecie wewnatrz roli lub zestawie rol jest
naturalne. Catkowity uktad oczekiwan wobec jednostki przekracza jej mozliwosci odpowiedniego wypelnienia
wszystkich zobowigzan z tym zwigzanych, co zostato zauwazone przez (Goodena 2005, s. 156).
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utraty kontroli nad swoim zyciem. Z drugiej strony moze tez odczuwac presj¢ ze strony
otoczenia, by spetnia¢ rolg chorego w sposéb okreslony przez stereotypy lub oczekiwania
innych ludzi. Otoczenie moze stawia¢ okreslone wymagania co do postawy, jaka powinien
przyja¢ chory wobec swojej choroby. Moga to by¢ takie oczekiwania, jak pozytywne
nastawienie 1 akceptacja, ale rowniez wymagania np. nienarzekania lub ukrywania choroby
przed innymi, podczas gdy chory do§wiadcza trudnosci, ktore utrudniajag mu wykonywanie
nawet najdrobniejszych czynnosci zyciowych, ajego stan psychiczny powoduje, ze nie
bedzie mie¢ motywacji do wstania z tozka.

Ludzie wokot osoby chorej moga wywiera¢ nacisk, aby spetita okreslone role, takie
jak rola ,,bohatera”, ktory radzi sobie z chorobg w sposob szczegdlnie odwazny 1 stanowczy,
podczas gdy chory nie ma sity, by tym ,,bohaterem” by¢. Albo wprost przeciwnie, otoczenie
moze oczekiwac, ze chory powinien przyja¢ postawe, w ramach ktorej bedzie wymagac
pomocy w codziennym Zyciu, porzuci swoje pasje, a pacjent bedzie chciatl zy¢ jak najpetniej,
realizujgc wiele aktywnosci 1 nie bedzie chciat przyjmowac¢ pomocy.

Konflikt wewnatrz roli moze takze dotyczy¢ sytuacji, w ktdrej osoby z otoczenia (ale
1 sam chory) moga poréwnywac chorego do innych osob, ktore radza sobie (wedtug nich)
z chorobg w sposob bardziej skuteczny lub pozytywny. Moze to prowadzi¢ do poczucia
mniejszej wartosci u chorego 1 zwigkszonej presji na petnienie okreslonych rél zgodnych
z ,narzucanymi wizjami” choroby. Owe konflikty s3 dla chorego nierzadko Zrodiem
poczucia dysonansu (Aronsos, Tavris 2014)*>. Wplywaja na jego poczucie wartosci
1 samooceng. Warto, aby osoby wokoét chorego okazywaly wigcej empatii 1 zrozumienia
wobec jego sytuacji, atakze zwracaly uwage na indywidualne potrzeby 1 preferencje
chorego, pomagajac mu radzi¢ sobie z chorobg w sposob, ktdéry dla niego jest najlepszy.

W pewnym sensie z konfliktami rol wigze si¢ rowniez zagadnienie etykietowania lub
naznaczania roli (wdrukowanie w rol¢) (zob. m.in. Goffman 1963). Grupa spoteczna
przypisuje wowczas jednostce pewne cechy, umiejetnosci, ktorych w rzeczywistosci nie
posiada 1 posiada¢ nie chce. W wyniku jednak dlugotrwalego spotecznego naznaczania

z czasem $wiadomie lub nieswiadomie przyjmuje ona narzucone jej ,,standardy” zachowan

33 Dysonans poznawczy to stan nieprzyjemnego napiecia psychicznego, ktory pojawia sie, gdy elementy
poznawcze dotyczace poznawanego zjawiska lub wydarzenia (takie jak obrazy, dzwigki, opinie i komentarze
0sOb towarzyszacych) sg ze soba niezgodne. Moze rowniez wystapi¢, gdy zachowanie 0sob nie jest zgodne
z ich postawami w przeszto$ci. Ten stan wywotuje dyskomfort i napigcie motywacyjne, co prowadzi do dziatan
majacych na celu zmniejszenie lub zlagodzenie napigcia. Moze to skutkowaé potrzeba zaghuszenia,
zignorowania obrazéw lub innych bodzcow, wtym informacji iopinii przekazywanych przez osoby
towarzyszace procesom poznawczym (zob. Aronson, Tavris 2014).
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spetniajac oczekiwania spoleczne (zob. Bandura 1969; Goffman 1961). Wigze si¢ to
z zagadnieniem tzw. wchodzenia w role. Aby lepiej zrozumie¢ ten proces, nalezatoby skupi¢
uwage na warunkach, jakie ostatecznie decydujg o tym, ze jednostka przyswaja okreslone
normy 1 wartosci, stanowigce tres¢ danej roli spotecznej. Warto w tym zakresie uwzglednic¢
zard6wno nadawcow roli, tre$¢ 1 wzory petnienia roli (standardy petnienia roli) (Gaciarz
2014, s. 7), sposoby wprowadzania jednostki w role, konflikty r6l, mozliwosci i1 charakter
ich pelnienia, jak rowniez roznego rodzaju wtasciwosci dziatajacej jednostki jako podmiotu
pozostajacego w aktywnej relacji do warunkow spotecznych. Przede wszystkim nalezatoby
wzig¢ pod uwage przebieg relacji pomiedzy nadawcami a odbiorcami roli. Jest ona o tyle
wazna, 1z od uktadu tych stosunkéw (akceptacji badz jej braku) zalezy stopien identyfikacji
z rola, zakres jej konfliktowosci, charakter jej faktycznego petlienia (zob. Gaciarz 2014).
Wiadomo, iz jednym z warunkow przyjecia roli jest odpowiedni autorytet nadawcow roli
w kontekscie zaymowanej przez jednostke pozycji spotecznej. Jesli np. lekarz nie stanowi
dla pacjenta autorytetu, moze dojs¢ do sytuacji, w ktorej pacjent nie bedzie stosowat si¢ do
jego zalecen, uznajac je za nieadekwatne do swojej indywidualnej sytuacji. Wynikiem takich
sytuacji moze by¢ postrzeganie przez chorego jako ,,potowiczne” wypelniania roli przez
lekarza, brak zaangazowania w swoje dzialania, brak motywacji do dziatan.

Odniesienie do nadawcy(-6w) roli** (Goffman 1959) jest zatem w calej teorii roli
kwestia istotna (wymagajaca oddzielnej refleksji). Scisle wiaze sie ono bowiem
z funkcjonowaniem tzw. jazni odzwierciedlonej jednostki. Mozna wtym kontekscie
zaryzykowac¢ twierdzenie, iz im bardziej niechciany, nieakceptowany nadawca roli, tym
mniejsza motywacja w wypetnianiu roli, identyfikacji znig, a wigc 1tym mniejsza
mozliwos¢ samoakceptacji w roli. Konsekwencja tego moze by¢ sytuacja, w ktorej choremu

towarzyszy poczucie zagrozenia, niepokoj, konflikty, nieufno$¢, biernos¢, nieche¢é do

34 Koncepcja nadawcy roli zostala przedstawiona w teorii spolecznego uczenia sie Alberta Bandury.
W pracy Social Learning Theory z 1977 roku, Bandura opisuje, jak ludzie uczg si¢ zachowan, poprzez
obserwacje¢ innych ludzi, a takze poprzez nagradzanie lub karanie okre§lonych zachowan. Wedlug Bandury,
nadawcy rol wplywaja na to, jakie zachowania sg nagradzane lub karane, co z kolei ksztattuje zachowania
innych ludzi.

Koncepcja nadawcy rodl jest rowniez wazna w teorii socjologicznej. W swoich badaniach nad rolami
spotecznymi Erving Goffman opisuje, jak nadawcy ro6l wptywaja na to, jak dana osoba powinna odgrywac
swoja role, jakie zachowania sg oczekiwane i jakie normy spoleczne muszg by¢ spelnione. W ksigzce The
Presentation of Self in Everyday Life z 1959 roku, Goffman opisuje, jak osoby odgrywaja swoje role
w interakcjach spotecznych i jakie sg konsekwencje, gdy te role nie sg petnione lub nie sg spetniane w sposob
oczekiwany.
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podejmowanych dziatan, brak motywacji. Nalezy zauwazy¢, ze niepozadany nadawca roli
nie zawsze jest jasno okreslony. Wazne jest rowniez to, ze nieche¢ do nadawcy roli moze
by¢ dwustronna — osoba chora moze rowniez nie akceptowac siebie samej jako chorej, co
moze prowadzi¢ do wewngtrznych konfliktow 1 trudnos$ci w codziennym funkcjonowaniu.

Waznym elementem funkcjonowania jednostki w spotecznej roli jest takze percepcja
samej siebie w tej roli i sposdb, w jaki jest postrzegana przez innych. Zgodnie z teorig
spotecznego uczenia si¢ (Bandura 1977) ludzie uczg si¢ swoich 16l spolecznych poprzez
obserwacje¢ innych i porownywanie swojego zachowania z zachowaniem innych ludzi. Jesli
jednostka nie identyfikuje si¢ z rola, jaka jej przypisuje spoleczenstwo, lub jej zachowanie
w tej roli nie spetnia oczekiwan innych, moze to prowadzi¢ do trudnosci z identyfikacja z ta
rola.

Innym waznym zagadnieniem zwigzanym z procesem socjalizacji poprzez petnienie
roli spolecznej jest zagadnienie sposobow przyjmowania roli. Jednym z autoréw, ktérzy
opisywali sposoby przyjmowania roli byt Robert Merton. W ksigzce Social Theory and
Social Structure wprowadzit on termin ,,samospetniajgca si¢ przepowiednia” (self-fulfilling
prophecy), ktory odnosi si¢ do sytuacji, w ktorej pewne przekonania lub oczekiwania na
temat danej osoby lub grupy przyczyniaja si¢ do spetnienia si¢ tych przekonan lub
oczekiwan.

W kontekscie roli spolecznej Merton wskazywatl, Zze osoby, ktore przyjmuja role,
zwykle starajg si¢ dostosowa¢ do oczekiwan innych ludzi, co z kolei moze przyczynic si¢
do spetnienia si¢ tych oczekiwan (Merton 1949). Mozna tutaj analizowa¢ zarowno okreslone
sposoby uczenia si¢ roli, np. poprzez negocjacje, perswazje, przymus, manipulacje,
zawezenie mozliwosci wyboru, jak 1 bada¢ zakres zastosowania tego, czy innego sposobu
majacego doprowadzi¢ do celu®®. Jest rzecza jasna, iz inaczej zachowywaé sie bedzie
cztowiek, ktory musi wykonywac okre§lone obowigzki, inaczej za$ ten, ktory zwigzat si¢
z rolg w sposob dobrowolny, z wyboru, ze wzgledu na zamitowania czy predyspozycje.
Sytuacja przymusowa (szczegodlnie tak trudna jak choroba przewlekla) moze obnizaé
motywacje, a tym samym 1 aktywnos¢, tym bardziej, jesli chory wie, ze choroby nie da si¢

wyleczy¢, nieznane sg jej przyczyny oraz dalszy przebieg. Moze to stanowi¢ powod

35 W ksigzce The Socialization of Emotions (1985), socjologowie David Maines i David Robinson
przedstawiajg rozne metody socjalizacji emocjonalnej, w tym sposoby nauki roli spotecznej. Arlene Daniels,
w swojej ksigzce Readings in the Sociology of Socialization (1975), takze omawia r6zne metody socjalizacji,
w tym sposoby adaptacji do rdl spotecznych. Harold Garfinkel iErving Goffman, autorzy teorii
interakcjonizmu symbolicznego, réwniez podejmujg tematyke sposobow adaptacji do rol spotecznych.
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negatywnego nastawienia nie tylko do zadan 1 obowigzkow, ale 1 oséb zwigzanych z dang
rolg. Jednostka, ktora nie moze si¢ samorealizowac w roli, ktora nie jest w stanie poprzez
nig zaspokaja¢ swoich psychospolecznych 1 fizycznych potrzeb, jest sfrustrowana,

zdezorientowana i czuje, ze traci dotychczasowg tozsamosc.

5.4. Choroba jako czynnik ograniczajacy pelnienie rol spolecznych

W ostatnich latach proponuje si¢ nowe ujecie sytuacji osob przewlekle chorych 1
z niepelnosprawnosciami, tworzac pojecie disablism (na wzor ageism) 1 koncentrujac si¢ na
spotecznych konsekwencjach ztego traktowania osob chorych (opresja spoteczna,
imperializm kulturowy, rézne formy spotecznego wykluczenia czy tez stosowanie réznych
form przemocy) (Scambler, Scambler 2010).

Ograniczenia spowodowane przez chorob¢ mogg przybiera¢ rozne formy. Termin
»Zycie wyznaczone chorobg”, ktory zostat zapozyczony od Beaty Tobiasz-Adamczyk, moze
oznaczaé, ze ludzie ulegajg specyficznemu ,,terrorowi” spowodowanemu przez choroby
(Tobiasz-Adamczyk 1999 s. 83). Moga tez by¢ zmuszeni do przestrzegania zdrowego stylu
zycia (bio-power) lub rezygnowac z dotychczasowych pasji 1 stylu zycia, aby zmniejszy¢
ryzyko zachorowania czy postgpu choroby, jak w przypadku osob ze stwardnieniem
rozsianym.

Pelnione role spoteczne zwigzane sg z relacjami i pewnymi obowigzkami, ktore
z nich wynikajg. Ludzie postrzegaja swoje zycie spoleczne przez pryzmaty, ktore nierzadko
wyznaczaja sposob ich zachowania i poczucie spotecznej tozsamosci (Antonowsky 1979,
cyt. za: Bloom, Kessler 1994). Choroba przewlekta, a przede wszystkim jej konsekwencje,
zmiany w pelionych rolach spotecznych mogg spowodowaé utrat¢ tozsamosci (o czym
pisatam wczeéniej — w podrozdziale ,,Zycie z diagnoza choroby przewleklej” — tozsamosé
w procesie chorowania). Napigcia zwigzane z probg podtrzymania spolecznej identyfikacji
mogg przyczyni¢ si¢ do psychicznej 1 spotecznej izolacji chorego. Ponadto dezorganizacja
sytuacji zyciowej, zwigzana ze zmiang zachowan chorego w wyniku powaznej choroby
moze spowodowac, ze chory znajdzie si¢ poza sferg swej dotychczasowej aktywnosci, a tym
samym zakres jego relacji spotecznych ulegnie zawe¢zeniu (Tobiasz-Adamczyk 1 in. 1999, s.
84).

Brak lub chocby czesciowa utrata mozliwosci wypelniania niektorych rdl
spotecznych z powodu choroby przewleklej moze mie¢ negatywny wptyw na osobg chorg

na wiele sposobow. Taka sytuacja to czesto przyczyna zwigkszenia poziomu stresu
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zwigzanego z rozbieznoscig mi¢dzy spotecznymi oczekiwaniami otoczenia a faktycznymi
mozliwosciami jednostki w odniesieniu do ich spetniania (Ziarko 2014). Chory moze takze
odczuwac pogorszenie jakos$ci zycia — utrata mozliwo$ci wypetniania rél spolecznych moze
prowadzi¢ do pogorszenia jakosci zycia, co moze wplyna¢ na ogdlny stan zdrowia
1 samopoczucie. Osoby z chorobg przewlekta, ktore nie sg w stanie wykonywac¢ swoich
codziennych zadan 1 r6l spotecznych moga odczuwac zwigkszone poczucie bezradnosci —
moga czu¢ si¢ niezdolne do kontrolowania swojego zycia. Co wigcej, poczucie zaleznos$ci
od 0sOb z otoczenia generuje brak poczucia kontroli 1 sprawczosci nad wtasnym losem
(Ziarko 2014).

Osoby chore przewlekle czesto musza dostosowac swoje zycie do choroby i jej
wymagan. Moga mie¢ trudnosci z realizacjg swoich celow, takich jak planowanie rodziny,
osigganie sukcesOw zawodowych czy uczestniczenie w aktywnosciach spotecznych. Innym
przyktadem moze by¢ osoba z chorobg przewlekta, ktora nie jest w stanie wykonywac
codziennych czynnosci, takich jak sprzatanie domu czy robienie zakupow. Osoba chora,
niemogaca wypetnia¢ swoich rdl 1 uczestniczy¢ w roznych ,,codziennych” (domowych czy
towarzyskich) aktywnosciach, moze doznawa¢ poczucia winy, czy bycia ci¢zarem dla
innych. Prowadzi to nierzadko do frustracji u chorego, jak rowniez do zniechgcenia i braku
motywacji do podejmowania kolejnych aktywnosci.

Z drugiej strony brak mozliwo$ci wypelniania niektorych rél spotecznych moze
prowadzi¢ do pozytywnych postaw, takich jak dazenie do samorozwoju (Antonovsky 1979).
Chory moze bowiem skupic si¢ na poszukiwaniu innych mozliwosci realizacji swoich celow
1 rozwijaniu swoich umiejetnosci w innych obszarach. Do$wiadczenie choroby przewlektej
moze réwniez skutkowa¢ wigkszg empatia wobec innych osob, ktore doswiadczaja
podobnych trudnosci. Choroba moze prowadzi¢ do zwigkszonej samoswiadomosci
1 refleksji nad sensem Zycia (zob. mi.in Frank 2002 [1991]). Osoba chora moze zacza¢
inaczej postrzega¢ swoja chorobe 1 sytuacje, w jakiej si¢ znajduje. Moze odkry¢ w sobie
nowe sity 1umiejetnosci, ktore pomoga jej radzi¢ sobie z trudnosciami. Moze tez zaczac
docenia¢ zycie i ceni¢ bardziej mate rzeczy, ktére wczesniej byly dla niej oczywiste.

Tym samym tozsamo$¢ osoby chorej 1wypelnianie przez nig réznych 1ol
spotecznych, zalezy od wielu czynnikéw (stad, warto moéwi¢ o réznych tozsamosciach) —
np. jesli doswiadczenia zwigzane z cierpieniem nie beda duze, chory bedzie mogl odgrywac
swoje dotychczasowe role spoleczne. Taka osoba ostatecznie moze uzna¢, ze ,,choroba
W niczym jej nie przeszkadza”, a otoczenie traktowac ja bedzie jako swego rodzaju wzor do

nasladowania. Wsrod oséb chorych przewlekle sg jednak takze takie, ktorych doswiadczenia
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sg bardziej dramatyczne. Te bowiem, ktore nie majg wsparcia otoczenia, sg zmuszone
zrezygnowac z petienia niektorych rol. Owo wypelnianie 16l spotecznych jest istotne dla
utrzymania stabilnych relacji migdzyludzkich 1 funkcjonowania spotecznego. Jednoczes$nie
sposob, w jaki jednostka wypelnia swoje role spoteczne, wptywa na jej tozsamos¢ spoteczng
1 osobowa.

Zwiazek migdzy tozsamoscig, do$wiadczaniem choroby (wynikajacych z niej
ograniczen) arolami spolecznymi staje si¢ szczegOlnie istotny w przypadku chorob
przewlektych, ktore moga wplyna¢ na mozliwos¢ wypetniania okreslonych rol spotecznych.
W takiej sytuacji, jednostka musi zmierzy¢ si¢ z wyzwaniem zachowania lub rekonstrukcji
swojej tozsamosci osobowej 1 spotecznej w wyniku ograniczen wynikajacych z choroby.
Nieradzenie sobie ztym wyzwaniem moze prowadzi¢ do poczucia utraty tozsamosci
1 1zolacji spoteczne;.

Dlatego tez, aby osoby chore przewlekle mogty skutecznie wypetnia¢ swoje role
spoteczne 1 zachowa¢ swoja tozsamos¢, konieczne jest wsparcie ze strony spoteczenstwa,
rodziny 1 stuzby zdrowia. Wymaga to miedzy innymi uznania ograniczen, z jakimi zmaga
si¢ chory, oraz dostosowania oczekiwan i wymagan do ich sytuacji. W ten sposob, osoby
chore na choroby przewlekte moga zachowa¢ poczucie swojej wartosci jako cztonkdéw
spoleczenstwa 1unikng¢ negatywnych skutkow wynikajacych zpoczucia izolacji

1 wykluczenia spotecznego.
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Rozdzial 11

Choroba przewlekla — wybrane watki rozwazan

Choroby przewlekie to powazne problemy zdrowotne, ktore wptywaja na zycie wielu
ludzi na catym §wiecie. W tym kontekscie wazne wydaje si¢, aby zrozumie¢ zwigzane z nimi
wyzwania i problemy. W tytule rozprawy postuzylam si¢ pojeciem choroby przewlekle;j.
W ponizszym paragrafie pragne przyblizy¢ zwigzane znig zagadnienia poprzez
zaprezentowanie definicji takiej choroby, jak rowniez zjawisk, ktoére moga by¢ znig
powigzane, takich jak: bol, aktywno$¢ seksualna, zmiany zachodzace w wygladzie, zyciu
emocjonalnym 1 spotecznym. Odnosze¢ si¢ roéwniez do tego, jaki wptyw choroba przewlekla
moze mie¢ na postrzeganie samych siebie przez pacjentow. Pragng jednak zaznaczy¢, 1z jest
to jedynie dopelnienie rozwazah zaprezentowanych w poprzedniej czgsci pracy. Tym
samym, punktem wyjscia dla rozwazan uczynilam opisane przez Straussa pojecia
uwrazliwiajace (Strauss 1975).

Rozwazania rozpoczng od przyblizenia zagadnienia choroby przewlekte; w ujeciu
medycznym. Choroby przewlekle to grupa schorzen charakteryzujacych si¢ diugim
przebiegiem 1 koniecznoscig diugotrwalego leczenia (Ziarko 2014). W odréznieniu od
chorob o ostrej etiologii, choroby przewlekte niekoniecznie prowadza do naglego
pogorszenia stanu zdrowia, czgsto jednak utrudniajg codzienne zycie 1 obnizajg jako$¢ zycia
chorego. W zaleznos$ci od rodzaju choroby przewleklej nasilenie objawow moze si¢ r6znic,
przez co proces leczenia moze by¢ dtugi i skomplikowany.

Istniejg rozne metody klasyfikacji schorzen, m.in. ze wzgledu na: przyczyny,
sposoby przenoszenia (zakazne versus niezakazne), uposledzenie konkretnych uktadow lub
narzagdéow (np. choroby ukladu krazenia) (Ostrzyzek 2008, s. 467). Jednym
z najpowszechniejszych systemow klasyfikacji chorob jest ich podzial na dwie kategorie, tj.
choroby ostre 1 przewlekte. Termin ,,0stre” (fac. acutus) odnosi si¢ do stanéw chorobowych,

ktore sa oceniane wedlug nastgpujacych kryteriow: krotkiego czasu trwania, szybkiego
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poczatku choroby oraz znacznego nasilenia objawow chorobowych. Z kolei choroby
przewlekte (tac. chromicus, co oznacza ciagly lub staly) to schorzenia, ktéore maja
dhlugotrwaty przebieg, powolny (czasem trudny do rozpoznania) poczatek. Nierzadko
cechujg si¢ mniejszym nasileniem objawdw (niz choroby ostre).

To wlasnie czas trwania mozna obecnie uzna¢ za podstawowy czynnik definiujacy,
czy choroba uznawana jest za przewlekla (Ziarko 2014). Swiatowa Organizacja Zdrowia
(WHO 2009) definiuje choroby przewlekle jako choroby o dlugim czasie trwania i powolne;j
progresji. Najpelniejsza definicj¢ choroby przewleklej zdaje si¢ jednak prezentowaé
Amerykanska Komisja ds. Chorob Przewlektych (National Commission on Chronic Illness).
Wedtug tej organizacji, terminem ,,przewlekte” okresla si¢ schorzenia, ktore wykazujg jedna
lub wiecej z ponizszych cech:

e majq dlugotrwaly lub trwaty charakter,

e ich etiologia, przebieg i leczenie nie sq jednoznacznie okreslone,

® pozostawiajq po przejsciu dysfunkcje lub niepetnosprawnosc,

e wymagajq specjalistycznego  postegpowania  rehabilitacyjnego,  nadzoru,

obserwacji lub opieki (Ostrzyzek 2008, s. 467-468).

Wspdlng cechg wielu schorzen przewlektych jest poczatek w miodym wieku,
adopiero zupltywem czasu rozwd] wymagajacy dlugotrwalego, systematycznego
1 nierzadko kosztownego leczenia. Ponadto choroby przewlekle stanowig przyczyne
narastajgcego dyskomfortu fizycznego 1/lub psychicznego jednostki, wynikajacego
z doswiadczanego bolu, postepujacego ograniczenia, utraty sprawnosci, a nawet obawy
o utrate zycia (Bisschop, cyt. za: Tobiasz-Adamczyk 2016, s. 123). Wiele przewlektych
schorzen prowadzi bowiem do deformacji oraz zaburzen funkcjonowania poszczegolnych
organdéw. Takie zmiany zazwyczaj skutkuja ostabieniem sprawnosci ciala, pogorszeniem
zdolno$ci ruchowych, uczuciem przewleklego zmeczenia, ostabieniem, znaczacym
obnizeniem samopoczucia (fizycznego i psychicznego), problemami z jedzeniem czy snem

(Tobiasz-Adamczyk 2016, s. 123-124).
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1. Niepelnosprawnos¢ i bol w chorobie przewleklej

Choroba przewlekta moze prowadzi¢ do niepetnosprawnosci, czyli indywidualnych
ograniczen w aktywnosci jednostki (WHO 2006). Niepelnosprawnos¢ jest to stan fizyczny
lub psychiczny, ktéry powoduje trwate badz dlugotrwate utrudnienia, ograniczenia lub
catkowicie uniemozliwia udziat w zyciu spolecznym i1 wypelnianie rél spotecznych, zgodnie
z akceptowanymi wzorcami (Zabtocki, Brejnak 1997, s. 15). Niepelnosprawno$¢ moze
odnosi¢ si¢ do roznych aspektow, takich jak ograniczenie sprawnos$ci organizmu, brak
mozliwosci podjecia lub wykonywania pracy, atakze trudnosci w samodzielnym
funkcjonowaniu 1 zaspokajaniu potrzeb zyciowych bez pomocy innych oséb (Zabtocki
1997, s. 15).

Niepelnosprawno$¢ nie musi wigza¢ si¢ jednak z niesamodzielno$cig
w funkcjonowaniu fizycznym czy spolecznym. Niesamodzielno$¢ to niezdolno$¢ do
funkcjonowania bez pomocy czy ingerencji innych osoéb. Cztowiek, ktory jej do§wiadcza,
wymaga ciaglej lub dlugotrwalej pomocy w wykonywaniu codziennych czynnosci, takich
jak jedzenie, poruszanie si¢, dbanie o higieng¢ osobistg 1 prowadzenie gospodarstwa
domowego, ze strony innych os6b (Wilmowska-Pietruszynska 2012, s. 139).

Skutki spoteczne wynikajace z niepetnosprawnosci spowodowanej chorobami
przewlektymi moga mie¢ réznorodne konsekwencje dla zycia jednostki oraz jej relacji
z innymi ludZzmi (Dolifiska-Zygmunt 2001, s. 243). Sg one $cisle zwigzane z zachowaniami,
jakie pacjenci podejmujg w odniesieniu do wlasnej niepetnosprawnosci. Owe zachowania
zalezg od wielu czynnikow. Mozna je podzieli¢ na dwie grupy.

Pierwsza grupa to czynniki zewnetrzne, takie jak sytuacja danej osoby, dostgpnosé
ustlug medycznych, a takze nastawienie otoczenia do chorego. Postawy wobec wilasnego
schorzenia mogg wynika¢ z warunkow bytowych czy ogdlnych warunkow zycia, takich jak
pozycja spoteczno-ekonomiczna, mozliwos¢ zdobycia wyksztatcenia, miejsce zamieszkania
czy wsparcie otoczenia. Ludzie, ktorzy posiadaja lepsze warunki bytowe 1 wigksze wsparcie,
maja wigksze szanse na skuteczne radzenie sobie z chorobg i dostep do odpowiednich ustug
medycznych. Dostep do lepszej jakosci ustlug medycznych, rehabilitacji iterapii jest
niezwykle wazny dla zarzadzania chorobg i niepelnosprawnoscia. Dostgpnos¢ specjalistow
medycznych, medykamentdéw, sprzetu medycznego 1 terapii moze wplyna¢ na efektywnos¢
leczenia 1 jakos$¢ zycia 0sob z chorobami przewlektymi. Postawy 0sob z otoczenia chorego

(rodziny, przyjaciél, wspdipracownikow, sgsiadow) maja kluczowe znaczenie
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w ksztaltowaniu si¢ podejscia 1zachowan osob zniepelnosprawnosciami. Wsparcie
emocjonalne, poczucie akceptacji czy mozliwos¢ pelniejszego uczestnictwa w zyciu
spolecznym wspomagaja chorego w radzeniu sobie z ograniczeniami wynikajacymi
z doswiadczanej niepetnosprawnosci i podtrzymywaniu pozytywnego podejscia do zycia.

Z kolei druga grupa to czynniki wewnetrzne, obejmujgce szeroko pojete wtasciwosci
jednostki (Antoszewska, Bartnikowska 2016). Wtasciwe zrozumienie swojej choroby lub
niepetnosprawnosci jest niezmiernie wazne. Pozwala na podejmowanie §wiadomych decyz;ji
dotyczacych leczenia, zarzadzania chorobg oraz poszukiwania odpowiedniej opieki
medycznej. Osoby z niepelnosprawnosciami powinny réwniez rozwija¢ umiejetnosci takie
jak samokontrola, zarzadzanie stresem, podejmowanie decyzji zdrowotnych oraz skuteczna
komunikacja z zespotem medycznym. Nastawienie i motywacja odgrywaja kluczowa role
w skutecznym zarzadzaniu chorobg lub niepetnosprawnoscig. Pozytywne podejscie,
determinacja oraz otwarty umyst sg niezbedne do osiggnigcia lepszych rezultatow 1 poprawy
jako$ci zycia osOb z niepelnosprawnosciami. Indywidualne cechy charakteru, takie jak
elastycznos¢, sita psychiczna, zdolnos¢ do radzenia sobie ze stresem czy samoocena, moga
wplynag¢ na postepowanie wobec wilasnej choroby. Ludzie o wyzszej odpornosci
psychicznej 1 umiejetnosciach radzenia sobie z problemami mogg by¢ bardziej sktonni do
podejmowania  dzialan wcelu efektywnego zarzadzania niepelnosprawnoscia
1 wynikajacymi z niej ograniczeniami (S¢k, Kaczmarek, Ziarko 2012).

Kolejng z mozliwych fizycznych konsekwencji choroby przewlektej jest bol.
Powoduje on fizyczne cierpienie i jest definiowany jako (...) nieprzyjemne doznanie
zmystowe i emocjonalne (...). Pelni funkcje adaptacyjng, poniewaz informuje
o niepozgdanych procesach w organizmie lub o zagrozeniach zewnetrznych (Saint-Maurice,
Miller, Meynadier 1998, s. 34). Bol jest sygnalem, ze w organizmie zachodza
nieprawidtowosci zwigzane z funkcjonowaniem poszczegolnych narzadow. Osoby
z przewleklymi dolegliwosciami moga odczuwac réznorodne rodzaje bolu. Ze wzgledu na
czas jego trwania wyrdznia si¢ bol ostry iprzewlekly. Pierwszy znich jest zazwyczaj
kréotkotrwaty 1 wystepuje w okreslonych granicach czasowych. Najczesciej sygnalizuje
obecne w danej chwili zagrozenie. Natomiast bol przewlekly nie posiada funkcji
ostrzegawczej, poniewaz nie mozna okresli¢ momentu jego ustepowania. Bol ostry zwykle
wigze si¢ z uszkodzeniem ciata i1towarzyszy m.in. zlamaniu, oparzeniu czy skaleczeniu
(Heszen, S¢k 2007). Jego etiologia jest oczywista i najczesciej ma jedng, tatwa do ustalenia
przyczyng. Bol przewlekty powstaje natomiast w wyniku wspoétdziatania czynnikow

biologicznych  1psychologicznych. Bol  ostry  charakteryzuje si¢  wyraznym
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1 przewidywalnym wzorcem objawoOw, podczas gdy bol przewlekly jest nieregularny
1 naktada si¢ na rézne symptomy (Heszen 1 Sgk 2007; Sheridan, Radmacher 1998).
Leczenie bolow ostrych 1 przewleklych rézni si¢ od siebie. W przypadku bolow
ostrych czesto wystarcza  kréotkotrwate leczenie  farmakologiczne, a leczenie
niefarmakologiczne jest uzupelniajgce. Leczenie farmakologiczne bolu przewleklego
zwykle ma niewielkg lub zadng skutecznos¢, a podstawg terapii jest dlugotrwate leczenie
niefarmakologiczne. Bol ostry zwykle nie pozostawia dlugotrwatych skutkow, ale moze
wigzac si¢ z lekiem (Przybytko, Walesa 2016, s. 120). Natomiast dlugotrwaty dyskomfort
wplywa na réznorodne sfery zycia, moze nawet prowadzi¢ do wystgpienia syndromu bolu
przewlektego, ktory objawia si¢ zaburzeniami emocjonalnymi (szczegdlnie depresja),
trudnos$ciami w funkcjonowaniu 1 wykonywaniu rol spotecznych oraz uzaleznieniem od
lekow tagodzacych jego odczuwanie (Heszen, S¢k 2007; Sheridan, Radmacher 1998).
Osoby dotknigte bolem dlugotrwatym moga odczuwac brak nadziei na polepszenie swojego
stanu zdrowia, co prowadzi do poczucia beznadziei i pesymizmu. Z tego wzgledu, bolu
przewlektego nie nalezy traktowac wylacznie jako zjawiska fizjologicznego, ale takze jako

zjawisko psychologiczne (zob. Tomaszewicz 2015, s. 82; Przybytko, Walesa 2016).

1.1. Spoleczny model niepelnosprawnosci

Jak podaje Andrzej Twardowski (2018, s. 104): w modelu spotecznym
niepetnosprawnos¢ ma charakter relatywny. Wynika przede wszystkim z charakteru
interakcji miedzy niepelnosprawng osobg a srodowiskiem, w ktorym ona ZzZyje.
W powyzszym ujeciu niepetnosprawnos¢ stanowi swego rodzaju skutek interakcji miedzy
osobg z ograniczeniami a jej otoczeniem spotecznym. Choc¢ przyczyng niepelnosprawnosci
moga by¢ obiektywne problemy zdrowotne, to jej charakter jest wzgledny, poniewaz wptyw
na funkcjonowanie jednostki ma sposob, w jaki spoteczenstwo na nig reaguje (Twardowski
2018).

Jakub Niedbalski pisze, ze: (...) ludzi niepefnosprawnych nadal opatruje si¢
rozmaitymi etykietami, ktore sq nacechowane negatywnymi ocenami moralnymi i wyrazajg
lek, pogarde, obrzydzenie lub litos¢ (Niedbalski 2019, s. 14). Zdaniem autora w dzisiejszych
czasach obserwuje si¢ tendencj¢ do wytwarzania wyrazistego wizerunku spotecznego osob,
ktore wykazuja pewne deficyty, zwlaszcza jesli sa one widoczne w sposob fizyczny —
w wygladzie 1/lub zachowaniu (Niedbalski 2019, s. 14), w wyniku czego niepetnosprawnosé
(...) bardzo silnie oddzialuje na ZzZycie danej osoby, ksztaltujqc relacje pomiedzy nig
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a cztonkami zbiorowosci, do ktorej nalezy (Niedbalski 2017, s. 202). Moze to prowadzi¢ do:
stygmatyzacji*® (zob. Szluz 2007), wykluczenia spotecznego, braku akceptacji czy trudnoéci
w relacjach miedzy osobg zniepelnosprawnosciami a otoczeniem. Negatywny obraz
niepetnosprawnosci moze wynika¢ zleku przed roznorodnoscig, braku edukacji
antydyskryminacyjnej, atakze tendencji do poréwnywania si¢ z innymi. Spoteczenstwo
czesto bazuje na zewnetrznych wskaznikach ,,normalnosci”, takich jak wyglad, zdolnosci
fizyczne czy sprawnos$¢, aby oceni€ i sklasyfikowac¢ innych ludzi (Niedbalski 2019; Szluz
2007). Owe oczekiwania, standardy dotyczace ,,normalnos$ci” mogg prowadzi¢ do napigcia
1 trudnosci w relacjach miedzyludzkich.

Mariola Ractaw 1 Ewa Giermanowska (2014, s. 111) zwracajg uwage na to, 1z: (...)
problemy, na jakie napotykajg osoby niepetnosprawne w swoim codziennym zyciu, obejmujg
miedzy innymi takie obszary jak: nauka, praca, komunikacja, dostep do ustug medycznych,
rehabilitacyjnych i socjalnych, wypoczynek oraz kwestie powigzane z ,,prawem do Zycia”.
Ludzie zniepetnosprawnos$ciami maja nierzadko problemy z dostepem do edukacji.
Przyczyne ograniczen w tym obszarze, stanowig fizyczne ograniczenia w budynkach szkot,
brak dostosowanych materialéw dydaktycznych lub brak wsparcia 1ustug dla oséb
z 16znymi rodzajami niepetnosprawnosci.

Niepelnosprawno$¢ moze si¢ wigza¢ zutrata statusu, pozycji, zdolnosci
1 umiejetnosci zwigzanych z wykonywanymi dotychczas rolami spotecznymi. Jest to
szczegblnie widoczne w odniesieniu do funkcji zawodowych (zob. Ractaw, Giermanowska
2014). Osoby z niepelnosprawnosciami napotykajag na problemy zwigzane z barierami
architektonicznymi uniemozliwiajgcymi dostep do miejsc pracy, dyskryminacjg ze strony
pracodawcy 1/lub wspodtpracownikow, brakiem dostosowanych stanowisk pracy. W wyniku
powyzszych osoby zniepelnosprawnosciami i/lub z przewlekla chorobg w wielu
przypadkach musza ograniczy¢ dotychczasowa aktywnos¢ zawodowa Iub nawet
zrezygnowa¢ zniej. Natomiast brak dostgpnych narzedzi komunikacyjnych,
niewystarczajaca $wiadomos$¢ spoteczna i niedostateczne wsparcie mogag prowadzi¢ do

izolacji 1 ograniczenia uczestnictwa osob z niepelnosprawnos$ciami w zyciu spotecznym.

36 Erving Goffman stygmatem okreélit wiasciwosci, ktore w stosunku do normalno$ci stanowia
dyskredytujacy stereotyp (Goffman. 1974, s.11-12). Przyktad stygmatu moze by¢ deformacja fizyczna ciala.
Goffman pisal, ze: Jednostka, ktora mogtaby by¢ latwo zaakceptowana i funkcjonowataby w ramach zwyklych
stosunkow spolecznych, ma cechg, ktora moze zwracac uwage i powodowacé, ze przy spotkaniu z tq jednostkq
odwrocimy sie od niej, przez co przerwane zostanie wymaganie, ktore stawiajq nam inne jej wlasciwosci. Ma
ona stygmat, to znaczy jest w niepozgdany sposob inna, niz przewidywalismy (Goffman 1974, s.13).
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W wigkszosci potrzebuja one specjalistycznej opieki medycznej, rehabilitacji 1 wsparcia
socjalnego. Jednak moga napotyka¢ trudnosci w dostepie do tych ustug ze wzgledu na
ograniczenia finansowe, brak odpowiednich §wiadczen czy dtugie kolejki oczekujacych.
Czesto doswiadczajg trudnosci w dostepie do réznych form wypoczynku i rekreacji.
Barierami moga by¢ fizyczne ograniczenia w infrastrukturze rekreacyjnej, brak
dostosowanych atrakcji i programoéw dla 0sob z r6znymi niepetnosprawnosciami oraz niski
poziom $wiadomos$ci 1 przygotowania personelu obstugujacego. Brak mozliwosci
uczestnictwa w aktywnosciach rekreacyjnych moze prowadzi¢ do izolacji spotecznej
1 ograniczenia jako$ci zycia 0sob z niepetnosprawnosciami.

Osoba z niepelnosprawnos$ciami moze osiggna¢ petniejszg sprawnos¢ (w wymiarze
funkcjonowania spotecznego), majac dostep do roéznorodnych aktywnosci. Do tego
konieczne jest jednak wprowadzenie zmian w otoczeniu fizycznym (materialnym) i
w spotecznych wzorcach zachowan. Zmiany te nie mogg polega¢ wytacznie na eliminacji
gtownych barier. Jest to proces duzo bardziej ztozony (Gaciarz 2014, s. 22). Istotne jest
zatem, aby S$rodowisko spoleczne byto dostosowane w taki sposéb, aby osoby
z niepetnosprawnosciami mogly w pelni uczestniczy¢ w rdéznych sferach zycia, takich jak
edukacja, zatrudnienie, zycie spoleczne czy kulturowe. Oznacza to nie tylko usuwanie barier
architektonicznych, ale takze zmiang¢ postaw 1uprzedzen spolecznych oraz stworzenie
rownych szans 1 warunkow w roznych aspektach (Brzezinska, Kaczan, Smoczynska 2010).

Wprowadzenie takich zmian wymaga modyfikacji infrastruktury, dostosowania
przepisow 1regulacji, edukacji spotecznej oraz promowania $wiadomosci 1 akceptacji
roznorodnosci. Zrozumienie, ze niepetnosprawnos$¢ wynika z interakcji migedzy jednostka
a spoleczenstwem, moze pomoc w ksztattowaniu bardziej inkluzywnego 1 sprawiedliwego
spoleczenstwa, ktore uwzglednia potrzeby 1 potencjat osob z niepelnosprawnosciami

(Gaciarz 2014).

1.2. Ograniczenia i fizycznos¢ w chorobie przewleklej

Choroby przewlekte wigzg si¢ czesto ze zmianami w wygladzie pacjentow. Moga to
by¢ rany, blizny po operacjach lub po zastrzykach, atakze konieczno$¢ poruszania si¢
o lasce, kulach czy na wozku inwalidzkim. Owe zmiany wygladu moga utrudniac
funkcjonowanie spoteczne i1 prowadzi¢ do stereotypoéw 1 uprzedzen wobec chorych (Ziarko
2014). Ponadto choroba moze wplyna¢ na postrzeganie siebie 1 wlasnego ciala. Zmiany te

moga wplyna¢ na obnizenie samooceny, zwigkszenie leku, poczucia izolacji 1 wykluczenia
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spotecznego. Osoby dotknigte chorobg moga odczuwaé, ze ich ciato juz nie spetnia
wymagan spolecznych, co moze prowadzi¢ do poczucia wstydu i niskiej samooceny
(Kissane, White, Cooper, Vitetta 2004).

Cialo czlowieka bowiem: (...) w ogolnym rozumieniu, jest [ono]| niezbednym
warunkiem dla wszystkich naszych dziatan i interakcji. Jest ono narzedziem, dzieki ktoremu
kazda osoba otrzymuje i przekazuje wiedze dotyczgcq swiata, przedmiotow, samej siebie,
innych ludzi (...) (Merleau-Ponty, cyt. za: Strauss 1993, s. 108-109). Ciato jest
nieodzownym elementem dla podejmowania kazdej czynnosci, ale rOwniez moze stanowic
przedmiot refleksji dla jego wilasciciela. Co wigcej, umozliwia ono czlowiekowi
komunikacje z innymi 1 jest podstawg nadawania symbolom intersubiektywnego znaczenia.
Cialo odczuwa, widzi, styszy, ale dzigki mowie daje rowniez mozliwos¢ przypisania
znaczenia na podstawie spotecznie przyswojonych ram interpretacji (Strauss 1993). Gdy
w wyniku choroby zmienia si¢ wyglad cztowieka lub dochodzi do ograniczenia sprawnosé¢
dziatania, ciato zostaje niejako ,,wydobyte” zkontekstow codziennos$ci 1 staje si¢
przedmiotem dogtebnych refleksji. W wyniku niepetnosprawnosci (czy zmian w wygladzie)
cialo zaczyna podlega¢ procesowi przemyslenia w odniesieniu do trzech zasadniczych
problemow: ograniczonej] mozliwosci dzialania, zmian w zewnetrznym wygladzie
1 procesow fizjologicznych zachodzacych w organizmie (Strauss 1993). Cialo ma
niebagatelne znaczenia dla cztowieka 1 jego prawidlowego funkcjonowania w codziennym
zyciu. Zatem jakakolwiek niesprawno$¢ czy zmiana w wygladzie powodowaé moze
roznorodne konsekwencje dla tworzonych przez jednostke koncepcji siebie. Biorgc pod
uwage, ze tozsamos$¢ jest powolywana w trakcie interakcji, czyli stanowi swego rodzaju
wizerunek wiasnej osoby wypracowany w kontaktach z innymi, utomnos¢ ciata (zaro6wno,
jesli chodzi o jego zewngtrzny wyglad, jak tez niesprawnos$¢ dziatania) w istotny sposob
utrudnia sposdb prezentacji siebie. Co wigcej, przyczynia si¢ nierzadko do tego, ze
czlowiekowi przypisywane sa dyskredytujace cechy®’. Osoby biorace udziat w interakcji
w rozny sposdb moga definiowac ciato swojego partnera skupiajgc si¢ na nim jako na:
srodku niezbednym do wykonania okre$lonych czynnosci, przedmiocie seksualnego
pozadania, obiekcie podziwu czy wrecz odwrotnie — niesmaku 1 stygmatyzacji (Goffman

1963).

37 Mowa o stygmatyzacji, ktora zostata szczegétowo omoéwiona przez Goffmana w Stigma. Notes on the
Management of Spoiled Identity (1963).
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Nalezy jednak podkresli¢, ze kazda osoba zmagajaca si¢ z chorobg przewlekta moze
reagowac inaczej na zmiany w swoim wygladzie (Tomasiewicz 2015). Niektorzy tatwiej
dostosowujg si¢ do takich zmian, podczas gdy inni potrzebujg wigcej czasu 1 wsparcia, aby
zaakceptowa¢ nowg sytuacje. Istotne jest, aby osoby cierpigce na choroby przewlekte miaty
dostep do pomocy psychologicznej, ktora pomoze im radzi¢ sobie zemocjonalnymi
trudnos$ciami zwigzanymi z chorobg i jej wplywem na wyglad. Taka pomoc umozliwia
chorym zaakceptowanie wiasnego wygladu, zbudowanie pozytywnego obrazu siebie
1 wzmocnienie poczucia wartosci. Wspieranie osob chorych w procesie adaptacji do zmian
w wygladzie obejmuje psychoterapie, szkolenia zradzenia sobie zemocjami, grupy
wsparcia 1 wsparcie ze strony rodziny 1 przyjaciot (Tomasiewicz 2015). Wazne wydaje sig,
aby pacjenci byli w stanie stawi¢ czola negatywnym emocjom zwigzanym ze zmianami
w wygladzie oraz aby rozwijali pozytywne podejscie do wlasnego ciata i cieszyli si¢ zyciem
pomimo choroby.

Aktywno$¢ seksualna oséb chorych przewlekle zwykle stanowi trudnos$¢ ze wzgledu
na stan fizyczny lub kondycje psychiczng pacjenta. Wérod ograniczen fizycznych mozna
wymieni¢: zaburzenia funkcjonowania narzagdéw uniemozliwiajgce aktywnos$¢ seksualng,
bol 1brak energii. Ograniczenia psychiczne z kolei wigzg si¢ z: obnizonym nastrojem,
negatywnym postrzeganiem siebie 1swojego ciata. Ponadto realizacja czynnoSci
seksualnych moze by¢ utrudniona ze wzgledu na reakcj¢ partnera na chorobe, co czesto
powoduje wstyd u chorego. Zaburzenia w sferze seksualnej moga ograniczy¢ lub pozbawic
pacjenta nie tylko mozliwosci czynno$ci seksualnych, ale takze okazji do przezywania
intymnosci, bliskosci, mitosci oraz kontaktu fizycznego (Trojanowska 2017). Zarowno
u kobiet, jak 1 u mezczyzn, patologia zaburzen seksualnych ma ztozone podioze i wymaga
indywidualnego podejscia w kazdym przypadku. Wieloaspektowos$¢ tego zagadnienia
1 liczne czynniki wplywajace na zaburzenia zycia seksualnego wskazujg na koniecznos¢
podejmowania zintegrowanej, wielowatkowej terapii w przypadku wystgpienia tego typu
zaburzen u obu pici. Zaburzenia pozadania czy funkcji seksualnych moga negatywnie
wpltywaé na jako$¢ zycia pacjentow, prowadzac do obnizenia samopoczucia, samooceny,
trudnosci w budowaniu trwatych relacji partnerskich, udanego zycia seksualnego oraz
posiadania potomstwa (Starowicz, Rola, cyt. za: Trojanowska 2017, s. 115).

Osoby chore moga takze doswiadczaé ograniczen psychicznych, wynikajacych
z obnizonego nastroju oraz negatywnego obrazu siebie i swojego ciata. Czesto odczuwaja

wstyd 1lek zwigzany z realizacjg funkcji seksualnych, co jeszcze bardziej komplikuje
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sytuacje. Warto réwniez zaznaczy¢, ze reakcja partnera na chorobe moze mie¢ wptyw na

samopoczucie osoby chorej (Ziarko 2014).

2. Wplyw choroby przewleklej

na procesy poznawcze i emocjonalne jednostki

Dlugotrwata choroba wplywa na funkcjonowanie psychiczne jednostki. Na jej
procesy poznawcze iemocjonalne. W zakresie poznawczym choroba moze zaburzac
konstrukcje ,,ja”, takie jak postrzegane ryzyko choroby 1 subiektywna percepcja trwatosci
(Cwiklinska, Domanowska, Greszta 2018). W przypadku choroby przewleklej chory tworzy
poznawczg reprezentacje choroby, co wpltywa na postrzeganie siebie 1 wilasnego ciata.
Pacjent stosuje specyficzne strategie przetwarzania informacji, aby poradzi¢ sobie
zZnapigciem zwigzanym zchoroba. Zmiany w sferze emocjonalnej zwigzane s3
z doswiadczaniem cierpienia oraz dlugotrwatymi stanami emocjonalnymi, takimi jak lek
1 obnizenie nastroju, a takze z konieczno$cig radzenia sobie z nimi.

Jednakze w ostatnim czasie zwraca si¢ uwage na pozytywne emocje, jakie jednostka
moze odczuwacé w sytuacji choroby, oraz ich adaptacyjne znaczenie (Ziarko 2014; Oginska-
Bulik 2017). Zdarza si¢, ze bycie chorym wigze si¢ takze z pewnymi korzysciami (tzw.
wtoérnymi zyskami z choroby). Dobrze odzwierciedla to zjawisko posttraumatycznego
wzrostu.

Posttraumatyczny wzrost (PTG, posttraumatic growth) to proces, w ktérym osoby
w trudnej sytuacji zyciowej — takiej jak przewleklta choroba — moga doswiadczy¢
wewnetrznego rozwoju, ktory objawia si¢ zmianami w postrzeganiu siebie, innych ludzi
1 $wiata. PTG zapewnia wigkszg elastycznos¢ w wychodzeniu z trudnych sytuacji
(Tedeschi, Calhoun 2004). Choroba przewlekta to sytuacja, ktora wywoluje jawnie
negatywne emocje, takie jak niepokdj, strach 1 bezradnos$¢. Poniewaz udzial w pracy oraz
w aktywnos$ci spotecznej ulega w jej trakcie ograniczeniu, chorym nierzadko towarzyszy
poczucie utraty kontroli nad wlasnym zyciem. Mimo to badania sugeruja, ze przewlekta

choroba moze by¢ czynnikiem przyczyniajacym si¢ do rozwoju PTG u niektorych pacjentow
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(zob. Cwiklifska, Domanowska, Greszta 2018; Oginska-Bulik 2017)%. PTG przejawia si¢
na roézne sposoby, w tym: zwigkszong samooceng, poczuciem celu w zyciu, pozytywnym
rozwojem interpersonalnym i wzrostem religijnosci. PTG pomaga pacjentom radzi¢ sobie
z chorobg, a nawet pozwala im si¢ rozwijac 1 osigga¢ nowe cele, ktére wczesniej nie byty
mozliwe (Cwiklir’lska, Domanowska, Greszta 2018, s. 69).

Choroba przewlekta jest stresorem dlugotrwatym. Charakteryzuje si¢ specyficzng
1 zmienng dynamika. Wymaga to cigglej gotowosci chorego do radzenia sobie ze stresem
oraz dostosowywania si¢ do niego na poziomie emocjonalnym, poznawczym oraz
spotecznym. Osoba chora musi ciggle adaptowa¢ si¢ do zmieniajgcego si¢ charakteru
schorzenia®® (Lazarus, Folkman 1988, cyt. za: Sek, Ziarko 2017, s. 92-93). Zycie z choroba
przewlekta stanowi dla osoby dotknietej nig duzg trudnos¢. Pacjent moze reagowac na nig
zgodnie z wlasnym stylem radzenia sobie w sytuacjach trudnych lub skorzysta¢ z jednej
z technik zmniejszajacych napigcie emocjonalne.

Istnieja dwa sposoby reagowania na zagrozenia zdrowotne: monitorowanie
1 thumienie. Monitorowanie polega na czujnym obserwowaniu i podkreslaniu wszelkich
sygnatow wskazujacych na zagrozenia, natomiast tlumienie to odwracanie uwagi
1 pomniejszanie znaczenia otrzymywanych informacji o zagrozeniach zdrowotnych, co
zwigksza poziom stresu emocjonalnego w przypadku otrzymania informacji o zagrozeniu
(Miller 1995) oraz koniecznosci poddania si¢ procedurom diagnostycznym
1 terapeutycznym (Christensen 1 in. 1997).

U o0s6b postugujacych si¢ stylem monitorujgcym pojawienie si¢ stresu
emocjonalnego wynikajacego z dostrzeganego zagrozenia objawia si¢ na poziomie
subiektywnym (wysoki poziom leku, dlugotrwale rozmyslanie i analizowanie ztych wiesci
oraz natrgtne, powtarzajace si¢ przezywanie obcigzajacych do§wiadczen) i fizjologicznym
(wzmozone napigcie mig$niowe, usztywnienie, zwigkszona reaktywnos$¢ sercowo-

naczyniowa 1 wigksza wrazliwos$¢ na bol) (Miller, Schnoll 2005).

38 Wérod polskich badaczy zajmujacych sie zjawiskiem posstraumatycznego wzrostu wérdd osob chorych
przewlekle znajduje si¢ miedzy innymi Nina Oginska-Bulik. Oginska-Bulik (2013) przeprowadzita badania
nad przyczynami rozwoju po traumie u pacjentdow po zawale serca. Z jej obserwacji wynika, ze stopien
posttraumatycznego wzrostu zalezy od réznych czynnikdéw zwigzanych z zadowoleniem z zycia. Pozytywne
zmiany po traumie zachodzity w przypadku zadowolenia ze sposobow organizowania wlasnego czasu wolnego
wsrod pacjentow, podczas gdy poczucie satysfakcji z pracy i osigganych sukceséw zawodowych hamowato
ten proces.

39 Zmiany dotyczg m.in. poglebiajgcych sie trudno$ci iograniczen w funkcjonowaniu, na skutek
pogarszajacego si¢ stanu zdrowia (np. w wyniku rzutow choroby).
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W celu radzenia sobie zzagrozeniem 1inapieciem wynikajagcym z choroby
przewlektej, pacjent moze nieSwiadomie wykorzystywac rozne strategie, ktére majg na celu
ochrong przed nig. Najczesciej stosowane sposoby przywracania rGwnowagi to: negacja,
cofanie si¢ do wczesniejszych zachowan, rekompensacja, racjonalizacja i sublimacja (Falvo
2005). Kazda z tych strategii ma pozytywne konsekwencje, szczegolnie w zakresie radzenia
sobie z negatywnymi emocjami wynikajacymi z choroby przewlektej, ale moze réwniez
prowadzi¢ do negatywnych skutkéw. Zwykle polegaja one na niepodjeciu dziatan
adaptacyjnych lub przerwaniu juz tych rozpoczetych.

Zaprzeczenie to strategia polegajaca na odrzuceniu (negowaniu) faktu lub
informacji. Czesto stosowana jest w przypadku otrzymania diagnozy choroby, poniewaz
wiadomos¢ ta moze wywolaé silne emocje 1lek. Korzystanie ztej strategii pozwala
jednostce zmniejszy¢ negatywne emocje oraz przesungé¢ w czasie konieczno$¢
podejmowania dziatan zwigzanych z chorobg. Na poczatku jest to reakcja przystosowawcza,
ktora pozwala unikng¢ nadmiernego leku. Jednakze, jesli osoba chora systematycznie
stosuje negacje, zwlaszcza na pozniejszych etapach choroby, mechanizm ten staje si¢
nieprzystosowawczy. Skutkuje unikaniem zaleconego leczenia, niezdolnoscig do radzenia
sobie z chorobg oraz podejmowaniem dziatan narazajacych zdrowie pacjenta. Wszystko to
prowadzi tylko do pogtebienia choroby (zob. Gierasimiuk i in. 2016).

Z kolei regresja to mechanizm obronny, w wyniku ktérego osoba cofa si¢ do
poprzednich etapdw rozwoju (zob. Falvo 2005). Przejawia si¢ ona poprzez wigkszg biernos¢
w zachowaniu, zwigkszong zalezno$¢ od innych oséb oraz wyrazanie emocji, ktore
normalnie nie wystepowatyby u osoby w danym stadium zycia. Na poczatku choroby taka
strategia moze by¢ uwazana za przystosowawczg, poniewaz zmniejsza aktywno$¢ osoby
chorej, co pozwala jej na odpoczynek i skupienie si¢ na leczeniu. Jednak w dtuzszej
perspektywie moze to negatywnie wptynaé na funkcjonowanie pacjenta. Korzystanie z tej
taktyki zwigksza poziom zalezno$ci od innych osob, co utrudnia lub wrgcz uniemozliwia
osiggnigcie przez chorego optymalnego poziomu funkcjonowania (Ziarko 2014).

Kolejnym mechanizmem obronnym jest kompensacja. Polega ona na
przeciwdziataniu ograniczeniom, ktore pojawiaja si¢ w wyniku choroby w jednym obszarze
zycia, poprzez stawanie si¢ bardziej bieglym lub sprawnym w innej dziedzinie (Ziarko
2014). Strategi¢ te uwaza si¢ za pozytywng adaptacje do choroby przewlektej, poniewaz
umozliwia osigganie celow zdrowotnych. Jednak w niektorych przypadkach, gdy prowadzi
do zachowan autodestrukcyjnych 1 szkodliwych spotecznie, kompensacja jest uwazana za

szkodliwg (Ziarko 2014, s. 120).
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Racjonalizacja jest sposobem myslenia, ktory pozwala na sformulowanie
spotecznie akceptowanych powodoéw swojego postgpowania oraz na uzasadnienie braku
mozliwosci osiggniecia celdow lub zaniechania dzialan. Planowanie dziatah pomaga
zminimalizowa¢ poczucie rozczarowania, ktdre towarzyszy ograniczeniu aktywnosci
wynikajacej z choroby. W niektorych przypadkach, gdy uniemozliwia pelne wykorzystanie
potencjatu osoby lub utrudnia efektywne korzystanie z opieki zdrowotnej, moze wywotywac
negatywne emocje, takie jak gniew czy poczucie winy (Ziarko 2014). Z kolei Maria
Jankowska racjonalizacj¢ definiuje jako nieswiadomy 1 psychodynamiczny proces
polegajacy na niewlasciwym tlumaczeniu przyczyn i motywow wlasnego zachowania.
Zdaniem autorki, w wyniku tego procesu dochodzi do samooszukiwania, co stanowi
nie§wiadomg probe obrony przed lekiem 1poczuciem winy, podobnie jak w innych
mechanizmach obronnych*® (Jankowska 2018, zob. tez Carson, Butcher, Mineka 2003).

Powszechnymi negatywnymi reakcjami emocjonalnymi na chorobe przewlekla (na
wynikajace z niej ograniczenia oraz zwigzane z nig wydarzenia) sg: zal, niepokdj 1 obawa,
gniew, poczucie bezradno$ci, impotencji, wstyd oraz poczucie winy (Falyo 2005).
Najczestszymi reakcjami emocjonalnymi na chorobe przewlekta i zwigzane z nig sytuacje
wydaja si¢ by¢ niepokoj 1 obawa (Heszen, Sek 2007). Osoby chore odczuwaja je najczescie;,
gdy muszg zmierzy¢ si¢ z zagrozeniami wynikajagcymi z choroby, ktore uwazaja za nie do
pokonania. Zagrozenia te moga dotyczy¢ utraty zycia, sprawnosci, niezaleznosci, bliskosci
lub bezpieczenstwa finansowego. Wszystkie te sytuacje wigza si¢ zsilnym Igkiem.
U niektorych osob poziom niepokoju wzrasta w zwigzku z nieprzewidywalnym przebiegiem
choroby (np. u pacjentow z reumatoidalnym zapaleniem stawow, ktdrzy oczekujg silnego
bolu podczas kolejnego rzutu choroby), a u innych wzrasta podczas hospitalizacji 1 jest
zwigzany z przebywaniem z dala od domu, bliskich, nieznajomoscig stosowanych procedur
medycznych lub bezposrednim zagrozeniem zycia wynikajagcym zich stosowania (np.
w sytuacji przygotowywania si¢ do zabiegéw 1 operacji). Poziom niepokoju wzrasta wprost
proporcjonalnie do nasilenia objawdéw. Im jest ich wigcej oraz im sg bardziej dokuczliwe

1 intensywne, tym wigkszy jest niepokoj. Przewlekty niepokdj moze prowadzi¢ do napadow

40 W nurcie psychodynamicznym racjonalizacja rozpatrywana jest jako stosunkowo dojrzaty mechanizm
obronny. Co wigcej, w nurcie poznawczym za wyjatkowo skuteczng technike uwaza si¢ rekonfiguracje
poznawcza, za ktorg kryje si¢ wlasnie racjonalizacja (czyli przyjecie przez pacjenta takiej interpretacji sytuacji,
ktora bylaby dla niego adaptacyjna). Oczywiscie, racjonalizacja moze by¢ przejawem oszukiwania siebie albo
opiera¢ si¢ na nieracjonalnych zatozeniach - to nie oznacza jednak, ze jest mechanizmem w swej istocie ztym

czy poglebiajagcym problemy.
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paniki, ktére ograniczaja zdolno$¢ do racjonalnego myslenia 1 dziatania, co wplywa na
rosngca nieadaptacyjnos¢ zachowan (Bak-Sosnowska 2011; Falvo 2005). Silne odczuwanie
niepokoju w chorobie przewleklej moze takze zmniejsza¢ poczucie kontroli nad otoczeniem,
co utrudnia zaangazowanie w proces leczenia (Bak-Sosnowska 2011).

W przypadku chorob przewleklych czestym zjawiskiem jest poczucie straty
cenionych przez jednostke wartosci (lub zagrozenie owg stratg). Najdotkliwszg stratg, z jaka
muszg si¢ zmagac osoby przewlekle chore, jest grozba przedwczesnej utraty zycia. Oprocz
tego chorzy sg narazeni na straty zwigzane z wlasnym cialem, sprawnoscig fizyczng oraz
koniecznoscig ograniczenia (lub porzucenia) pewnych 16l spotecznych (zwiaszcza
zawodowej). Moze to prowadzi¢ do zmiany statusu spotecznego. Naturalng reakcja na takie
straty sg smutek 1 zal. Przezywanie tych emocji oraz zaakceptowanie poniesionych strat
pozwala na ponowne dostosowanie si¢ do wymagan codziennego zycia. Jednakze, jesli te
reakcje przeciagaja si¢ w czasie, mogg prowadzi¢ do chronicznego 1 patologicznego stanu
smutku, ktory czgsto konczy si¢ depresjg. W takiej sytuacji emocje moga powodowac
wicksze zaktocenia w funkcjonowaniu niz sama choroba przewlekta (Ziarko 2014).

Inng powszechng reakcjg emocjonalng w przypadku choroby przewlektej jest gniew.
Ta emocja moze by¢ kierowana na samego siebie lub otoczenie. Osoby, ktére chorujg od
dhuzszego czasu, czgsto zwigkszajg swoje odczucie irytacji wobec siebie, gdy obwiniajg si¢
za swoj stan zdrowia, np. uwazajac, ze ich zaniedbania doprowadzity do zachorowania.
Z kolei wsciektos¢ jest skierowana na innych. Pojawia si¢, gdy chorzy maja poczucie, ze to
inni ludzie lub zewnetrzne okolicznosci doprowadzity do ich stanu. Poziom wsciektosci
wzrasta rowniez, gdy chorzy maja poczucie krzywdy 1 niesprawiedliwosci z powodu
swojego stanu zdrowia lub do$wiadczajg wielu ograniczen wynikajacych z choroby
(Dennison, Moss-Morris, Chadler 2009; Jopson 1 Moss-Morris 2003; Telford, Kralik, Koch
2006). Odczuwanie irytacji nasila si¢ w sytuacjach, w ktorych osoby czuja, ze nie sg w stanie
sobie z nimi poradzi¢. Czasami jest to zwigzane z poczuciem bezradnos$ci i1 bezsilnosci
towarzyszacym chorobie. Niektorzy chorzy nie wyrazajg swojej irytacji wprost. Moze ona
ujawniac si¢ u nich w kiotniach, sprzeczkach, narzekaniu lub probach przejecia kontroli nad
otoczeniem.

W obliczu ograniczen, jakie niesie ze soba choroba, osoby cierpigce na nig przez
dhugi czas mogg odczuwac bezradnos$¢, bezsilnos¢ 1 zniechecenie. Czgsto popadajg w apatig.
Te stany sg szczegolnie silnie odczuwane w sytuacjach zagrozenia, kiedy chory traci
kontrolg nad swoim stanem zdrowia 1 przestaje walczy¢ z chorobg. Takie ,,poddanie si¢”

moze by¢ wynikiem depresji, przemeczenia (Seligman, Walter, Rosenhan 2003).
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Dtlugotrwate stany obnizonego nastroju moga nasila¢ zachowania autodestrukcyjne, takie
jak naduzywanie substancji psychoaktywnych czy podejmowanie prob samobdjczych
(Leventhal, Patrick-Miller 2005). Wielu pacjentow z chorobami przewleklymi odczuwa
wstyd, w szczego6lnosci, gdy choroba powoduje widoczne zmiany. To czgsto prowadzi do
izolacji spotecznej 1 unikania kontaktéw z innymi ludzmi. Poczucie winy jest odczuwane
przez niektorych pacjentow — szczegolnie przez tych, ktorzy uwazajg si¢ za czesciowo
winnych swojego stanu, takich jak palacze, u ktorych rozwingt si¢ rak ptuc, lub osoby
z chorobg przewlekta, niebedace w stanie pelni¢ swoich spotecznych rol (Goffman 2005;

Rzepaiin. 2013).

3. Rola rodziny w zyciu osoby chorej

Na to, jakie emocje towarzysza choremu, jakie postawy przyjmuje on wobec siebie
1 wlasnego schorzenia, znaczacy wpltyw maja najblizsi oraz zakres wsparcia jakie oferuja
pacjentowi. Co wigcej, choroba przewlekta wptywa nie tylko na funkcjonowanie pacjenta,
ale rowniez osob zjego bliskiego otoczenia (zob. Strauss 1975; Charmaz 1991).
W ponizszym fragmencie pracy, podejmuj¢ watek wplywu choroby przewlektej na rodzing
oraz wptyw os6b bliskich na sytuacje chorego.

W przypadku schorzen przewlektych, szczegodlnie, gdy dochodzi do znaczacego
ograniczenia sprawnosci pacjenta: (...) fo rodzina ksztaltuje wzory zachowania i normy
obowigzujgce w sytuacji choroby (Taranowicz 2001, s. 209). Wzory zachowania odnosza
si¢ miedzy innymi do sposobow, w jakie czlonkowie rodziny reaguja na chorobe bliskiej
osoby 1 jak sobie z nig radzg. Obowigzujace normy natomiast to pewien zbior oczekiwan
dotyczacych sposobu, w jaki powinno si¢ postgpowaé w przypadku choroby czionka
rodziny. Jak podaje Iwona Taranowicz (2001, s. 209-210): W sytuacji choroby to rodzina
stanowi podstawowe srodowisko dla osoby chorej. W wielu krajach (w tym Polsce): (...)
rodzina zobowigzana jest do tego, aby zapewnic byt i opieke tym cztonkom rodziny, ktorzy
ze wzgledu na wiek lub stan zdrowia nie sq w stanie sami zaspokoi¢ swoich potrzeb
samodzielnie. Jest to jedno z podstawowych, instytucjonalnych zadan rodziny (Taranowicz
2001, s. 210).

Tym samym rodzina ma istotny wplyw na sposob, w jaki pacjent postrzega chorobe

1jak nig zarzadza. Majac wsparcie najblizszych, pacjentowi latwiej radzi¢ sobie z trudng
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sytuacja 1 wynikajagcymi z niej ograniczeniami. Obecno$¢ najblizszych zmniejsza takze
poczucie osamotnienia, a nierzadko zapobiega (lub ogranicza) izolacj¢ chorego. Najblizsi
1ich troska stanowig nierzadko zrddlto motywacji dla pacjenta w walce z chorobag
(Kurowska, Brojakowska 2010). Ponadto w rodzinach wypracowywane sg pewne ,,modele”
opieki nad osobami chorymi. W moim przekonaniu, jesli w danej rodzinie istnieje tradycja
opieki nad chorymi cztonkami, prawdopodobnie bedzie w niej obowigzywata pewna norma
wspierania 1 troski o chorych. Moze to obejmowac zapewnianie choremu opieki medyczne;,
monitorowanie stanu zdrowia, udzielanie wsparcia emocjonalnego oraz podejmowanie
dziatah majacych na celu ulzenie choremu w cierpieniu. W takiej rodzinie pacjenci sa
prawdopodobnie ,,zachecani” do angazowania si¢ w proces leczenia i/lub rehabilitacji
(Ostrowska 2001).

Z drugiej strony, jesli wrodzinie istnieje brak $wiadomosci zdrowotnej lub
niewlasciwe wzorce zachowan zwigzanych z chorobg, normy obowigzujace mogg by¢ inne.
Na przyktad, jesli rodzice nie przyktadajg wagi do zdrowego stylu zycia 1 nie stosuja si¢ do
zalecen medycznych, normg w takiej rodzinie moze by¢ bagatelizowanie objawdéw choroby
lub zaniedbywanie opieki nad chorym czlonkiem rodziny (Ostrowska 2001).

Jestem przekonana, ze wzorce zachowan i1 normy obowigzujace w sytuacji choroby
moga by¢ przekazywane z pokolenia na pokolenie 1 wplywac¢ na sposob, w jaki jednostki
radza sobie z wlasnym zdrowiem i zdrowiem swoich najblizszych. Warto jednak zauwazy¢,
ze wzorce te mogg by¢ zmieniane 1 modyfikowane w wyniku edukacji, doswiadczen
1 Swiadomego podejmowania decyzji przez poszczegdlnych cztonkdéw rodziny.

Choroba przewlekla, szczegolnie gdy wigze si¢ z ograniczeniami w funkcjonowaniu
jednostki, wymaga dostosowania si¢ do nowej sytuacji 1 wprowadzenia zmian w systemie
rodzinnym (Taranowicz 2001, s. 211). Osoba chora moze nie by¢ w stanie wykonywac
dotychczasowych obowigzkow, co z kolei powoduje konieczno$¢, aby przejeli je pozostali
cztonkowie rodziny. Ponadto moze by¢ konieczne zapewnienie dodatkowej opieki
1 wsparcia osobie chorej (Taranowicz 2001), np. przy podawaniu lekow, udzielaniu pomocy
w codziennych czynnosciach, takich jak kapiele czy ubieranie.

Wprowadzenie takich zmian moze mie¢ znaczacy wplyw na system rodziny
(Taranowicz 2001). Cele 1 warto$ci rodzinne mogg ulec zmianie, poniewaz priorytetem staje
si¢ dobro 1zdrowie osoby chorej. Roéwniez ukilad rél wrodzinie moze ulec
przewartosciowaniu — osoby, ktore wczesniej nie miaty tak duzego udzialu w wykonywaniu
pewnych obowiazkow, teraz muszg si¢ nimi zaja¢. Moze to prowadzi¢ do rozdzielenia

1 redefinicji rol w rodzinie (Szluz 2019).
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Dodatkowo sytuacja materialna rodziny moze ulec zmianie (Taranowicz 2001)
z powodu kosztéw zwigzanych z leczeniem, opieka medyczng czy zakupem lekow. Moze to
wymaga¢ dostosowania si¢ do nowych warunkow finansowych i podejmowania dziatan
majacych na celu zapewnienie niezbednej opieki chocby poprzez podejmowanie
dodatkowych prac przez cztonkdéw najblizszej rodziny chorego.

Charakter schorzenia 1 zakres koniecznej opieki majg istotne znaczenie dla stopnia
1rodzaju zmian, jakie musi wprowadzi¢ rodzina (Taranowicz 2001). Niektore choroby
przewlekte wymagaja bardziej intensywnej opieki i zmian w zyciu rodzinnym niZ inne.
Istnieja bowiem sytuacje*!, w ktorych obecno$¢ rodziny ogranicza si¢ gtéwnie do udzielania
wsparcia emocjonalnego i zapewnienia choremu poczucia, ze ,nie jest sam” ze sSwoj3
choroba.

W niektorych przypadkach, osoba chora moze by¢ w stanie samodzielnie radzi¢
sobie z codziennymi czynnos$ciami i zarzadzaniem swoim stanem zdrowia. W takich
sytuacjach czlonkowie rodziny moga petni¢ role wsparcia emocjonalnego poprzez
okazywanie zainteresowania, stuchanie, rozmowy 1 udzielanie pocieszenia. Moga rowniez
odgrywac role towarzyszacg osobie chorej na wizytach lekarskich lub w trakcie terapii, co
moze pomdc w utrzymaniu dobrego samopoczucia 1 motywacji.

Wazne jest, aby czlonkowie rodziny byli wrazliwi na potrzeby osoby chorej
1 dostosowywali swoje zachowanie do jej preferencji. Czasem osoby chore potrzebujg
przestrzeni 1 niezaleznosci w radzeniu sobie zchorobg, arodzina moze je wspiera¢ —
szanujac te potrzeby.

Gdy pacjent jest samodzielny, rodzina nierzadko odgrywa role elementu sieci
wsparcia, zapewniajac poczucie bezpieczenstwa i akceptacji. Bliscy moga uczestniczy¢
w edukacji na temat choroby, zapewnia¢ informacje o nowych badaniach 1 leczeniu, a takze
wspiera¢ osobe chorag w podejmowaniu decyzji dotyczacych jej zdrowia. Wazne jest, aby
rodzina byta §wiadoma tych zmian i dziatala wspdlnie w celu dostosowania si¢ do nowe;j
sytuacji. Komunikacja, wsparcie emocjonalne 1 elastyczno$¢ sa kluczowe w procesie
adaptacji rodziny do choroby przewlektej 1 jej skutkow. Niezaleznie od rodzaju czy stopnia
zaawansowania schorzenia, istotne jest, aby rodzina byla obecna i gotowa do udzielenia
wsparcia, gdy jest to potrzebne 1 w takim zakresie, w jakim wymaga tego stan chorej osoby

(Borowiecka-Kluza 1 in. 2013).

41 W zaleznoéci wtasnie od rodzaju schorzenia (nawet przewleklego) jak réwniez stopnia jego
zZaawansowania.
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Podsumowujac, przewlekte schorzenie jest istotnym i niekorzystnym wydarzeniem
w zyciu jednostki, ktore powoduje wzrost obcigzen (fizycznych, psychicznych oraz
spotecznych). Jest to sytuacja trwajgca przez dtugi czas (czgsto towarzyszaca osobie przez
cate zycie) 1 wptywajaca (w ré6znym stopniu) na niemal kazdy aspekt jej zycia. Z tego
powodu wymaga ona doglebnej analizy z wielu réznych perspektyw, aby lepiej zrozumiec
doswiadczenia, z jakimi borykajg si¢ chorzy. Taka holistyczna ocena choroby jest kluczowa,
aby zapewnione wsparcie bylo jak najbardziej skuteczne.

Schorzeniem, na ktérym skupiam swoja uwage w ramach niniejszej dysertacji jest
stwardnienie rozsiane. Z tego powodu pragne przyblizy¢ Czytelnikowi owo zagadnienie

takze w kontek$cie medycznym, co czyni¢ w kolejnej czesci moich rozwazan.

4. Stwardnienie rozsiane — przyklad choroby przewleklej —

ujecie medyczne

W niniejszym podrozdziale podejmuj¢ zagadnienia zwigzane z medycznymi
aspektami stwardnienia rozsianego. Stanowig one jedynie uzupelnienie spolecznych teorii
zawartych w rozdziale teoretycznym. W tej czeSci pracy przedstawiam najwazniejsze
kwestie zwigzane z chorobg pojawiajace si¢ w kontekscie wypowiedzi rozmowcow.
W podjetych tu rozwazaniach charakteryzuj¢ obraz choroby — stanowig one takze swoiste
tlo interpretacyjne czgsci empirycznej. Nie podejmuje si¢ prezentacji wszystkich zagadnien
medycznych zwigzanych ze stwardnieniem rozsianym, a jedynie tych, ktére uwazam za
kluczowe dla lepszego zrozumienia rozmyslan osob, ktore wziety udziat w zrealizowanym
przeze mnie badaniu.

Zawarte w tej czesci informacje opieram gtownie na poradniku dla os6b chorych na
stwardnienie rozsiane, ktory udostepniony jest na Serwisie Ministerstwa Zdrowia
1 Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ). Korzystam rowniez z opracowan przygotowanych
przez Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego. Przytaczam takze dane, jakie znalez¢
mozna w raporcie o stwardnieniu rozsianym przygotowanym przez Ministerstwo Zdrowia.

Na wybdr powyzszych zrodet wptyw mialy trzy gléwne czynniki. Po pierwsze,
materialy zostaly opracowane przez Ministerstwo Zdrowia, NFZ oraz specjalistow
z Fundacja StwardnienieRozsiane.info, co samo w sobie powinno $wiadczy¢ o ich

wiarygodnosci 1 rzetelnosci. Ministerstwo Zdrowia jest podmiotem, ktory ustala zasady
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programow leczenia dla os6b ze stwardnieniem rozsianym (kryteria kwalifikacji, leki
w ramach powyzszych programéw). Po drugie, sg to zrodta tatwo dostgpne dla pacjentow,
obecne w przestrzeni internetowej. Tym samym zaktadam, ze wiele nowo zdiagnozowanych
0sOb sigga po zawarte w nich informacje. Po trzecie, powotuj¢ si¢ na powyzsze zrodla,
poniewaz sg adresowane do pacjentow. Powinny by¢ zatem napisane jezykiem zrozumiatym
dla osob, ktore nie posiadajg wyksztalcenia 1 kompetencji w zakresie medycyny. Ponadto
zawierajg one odpowiedzi na wiele pytan, zjakimi mierzg si¢ pacjenci. Jednoczesnie
chciatabym zacheci¢ Czytelnika mojej pracy do tego, by samodzielnie ocenil, czy zawarte
tam tresci (do ktérych odniesienia umiescitam w przypisach dolnych oraz bibliografii) sa
napisane w sposob zrozumiaty dla osdb, ktore nie posiadaja wiedzy medycznej*’. Nalezy
zaznaczy¢, ze wielokrotnie przytaczam cytaty z ponizszych opracowan i nie zamieszczam
ich objasnien. Wynika to z faktu, iz nie mam przygotowania medycznego, tym samym nie
posiadam kompetencji, ktore pozwolityby mi (bez obawy o popelienie biedu) na
wyjasnianie tego, co zawarte jest w opracowaniach przygotowanych przez lekarzy
specjalistow.

Na poczatku nalezy wyjasni¢, czym jest ta choroba. Ot6z stwardnienie rozsiane
(skr6t SM  pochodzi od ftacinskiego sclerosis multiplex) jest przewlekta choroba
osrodkowego uktadu nerwowego. Wplywa na mozg irdzen krggowy. Jej skutkiem jest
wadliwe dziatanie uktadu odpornosciowego, ktory zaczyna atakowac ostonki nerwowe
1 zaburza¢ przekazywanie impulsOw nerwowych. Termin ,rozsiane” w nazwie choroby
odzwierciedla pojawianie si¢ zmian w roznych czesciach uktadu nerwowego. Objawy
stwardnienia rozsianego zaleza od umiejscowienia tych zmian. Niektére z nich sg tatwo
widoczne takze dla o0sob zotoczenia (np. trudnosci w poruszaniu si¢, ktére moga
powodowac¢ koniecznos$¢ poruszania si¢ o lasce, kulach, na wozku inwalidzkim), inne sa

niewidoczne (np. zmeczenie, zaburzenia widzenia lub zaburzenia czucia)®’. Uklad

42 Jak pisza autorzy przewodnika dla 0séb z SM: Poradnik dla pacjentow przygotowany przez Fundacje
StwardnienieRozsiane.info ijej ekspertow we wspolpracy z NFZ jest w kontekscie tak postrzeganego
problemu, ale nie tylko, inicjatywq doskonalg. Oprocz podstawowych informacji o chorobie, notabene
z zalozenia wylozonych jezykiem klarownym, zrozumialym takze dla niespecjalistow, zawiera obszerng czes¢
opisujgcq rozwigzania systemowe opieki medycznej i szerzej rozumianej pomocy osobom z SM w Polsce.
Czytelnicy znajdg w lekturze odpowiedzi na szereg pytan, jakie zadawacé sobie muszg chorujgcy na SM
w pierwszych dniach po diagnozie. Zob. Wstep, Stwardnienie rozsiane, przewodnik dla pacjenta [dostep:
09.04.2023, https://www.nfz.gov.pl/gfx/nfz/userfiles/ public/dla pacjenta/fop/stwardnienie rozsiane - prze
wodnik dla_pacjenta.pdf].

43 Stwardnienie rozsiane, przewodnik dla pacjenta [dostep: 11.04.2023, https://www.nfz.gov.pl/gfx/nfz
/userfiles/_public/dla_pacjenta/fop/stwardnienie rozsiane - przewodnik dla pacjenta.pdf].
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odpornosciowy w stwardnieniu rozsianym atakuje warstwe ochronng nerwow (mieling),
ktora chroni je przed uszkodzeniem, atakze umozliwia szybsze przesylanie sygnalow
nerwowych. Proces, w ktorym komorki uktadu odpornosciowego uszkadzaja mieling,
nazywa si¢ demielinizacjg. W miejscu ataku mieliny dochodzi do stanu zapalnego, ktory
powoduje zaburzenia w przeptywie informacji nerwowych — ich spowolnienie lub nawet
catkowite zablokowanie. To zkolei prowadzi do objawdéw stwardnienia rozsianego.
W miarg postepu choroby wzrasta 1lo$¢ uszkodzen osrodkowego uktadu nerwowego. Zanika
mielina 1 aksony, czyli wtokna nerwowe. Uniemozliwia to cofanie si¢ objawdéw. Co wiecej,
symptomy stwardnienia rozsianego poglebiaja sic w miare uptywu czasu**.

Jak podaja Ministerstwo Zdrowia i Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ), na §wiecie
jest 2,8 miliona chorych. W Polsce na stwardnienie rozsiane choruje 46 tysiecy 0sob, z czego
71% stanowig kobiety, a 29% me¢zczyzni. W kazdym miesigcu $rednio 144 Polakéw
dowiaduje sie, Ze ma stwardnienie rozsiane (dane na dzieh 28.07.2021 r.)*. Z informacji
zawartych na stronie Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego wynika, iz
stwardnienie rozsiane jest (...) jednq z najczesciej wystepujgcych w swiatowej populacji
choréb uktadu immunologicznego®.

Istotng kwestia w kazdej chorobie sg jej symptomy. Warunkujg one stan fizyczny
i/lub psychiczny pacjentow. Na temat tego, jak ucigzliwe oraz trudne do opisania (pod
wzgledem intensywnos$ci) moga by¢ objawy w stwardnieniu rozsianym, wypowiadali si¢
moi rozméwcey w trakcie prowadzonych przeze mnie wywiadow. Analiza ich wypowiedzi
zaprezentowana zostata w czeSci empirycznej. W niniejszym podrozdziale przyblizam
jedynie medyczne ujecie powyzsze] kwestii. Objawy stwardnienia rozsianego sg wynikiem
stanu zapalnego w mézgu 1 rdzeniu kregowym. Zaleza od tego, w jakiej czeSci wystgpito
zapalenie. Nie majg jednolitego wzorca — kazda osoba ze stwardnieniem rozsianym moze
mie¢ odmienne symptomy, ktore roznig si¢ intensywnos$cig 1 wystepuja na roznym etapie
choroby. Mozna je podzieli¢ na wczesne 1przewleklte. Nie wszystkie symptomy

stwardnienia rozsianego sg widoczne dla otoczenia. Wiele z nich to tak zwane niewidzialne

4 Polskie Towarzystwo Stwardnienie Rozsianego (PTSR), Czym jest SM? [dostep: 9.04.2023, https://
ptsr.org.pl/strona/4,czym-jest-sm].

4 Stwardnienie rozsiane, przewodnik dla pacjenta [dostep: 9.04.2023, https://www.nfz.gov.pl/gfx/nfz
/userfiles/_public/dla_pacjenta/fop/stwardnienie rozsiane - przewodnik dla pacjenta.pdf].

46 Polskie Towarzystwo Stwardnienie Rozsianego (PTSR), Czym jest SM? [dostep: 9.04.2023, https://
ptsr.org.pl/strona/4,czym-jest-sm].
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objawy stwardnienia rozsianego *’. Objawy choroby dotycza nie tylko sfery ruchowej czy
czuciowej. Osoby dotkniete tg chorobg moga mie¢ rowniez objawy zaburzen emocjonalnych
inastroju, atakze dysfunkcje poznawcze*®. Warto zatem dokonaé choé¢ krotkie;
charakterystyki podziatu objawow stwardnienia rozsianego opracowanego przez Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego.

Pierwsza kategorig symptomow wyrdzniong na podstawie wskazanego materiatu
zrodlowego, sa wezesne objawy stwardnienia rozsianego *°. Pojawiaja sie z poczatkiem
choroby. Jednak ich (czgsto mniejsza) intensywnos¢ powoduje niejednokrotnie, ze nie
zostajg one (przez pacjentow i/lub lekarzy) zidentyfikowane jako objaw powaznej choroby.
Naleza do nich: zaburzenia widzenia: zaburzenia ostro$ci widzenia, postrzegania barw,
$wiatta, podwojne widzenie, mroczki w polu widzenia, zapalenie nerwu wzrokowego.
Zapaleniu nerwu wzrokowego towarzyszy¢ moze bol gatki ocznej. Dotyczy najczgscie]
jednego oka. Zapalenie nerwu wzrokowego wystepuje u okoto 25% chorych jako pierwszy
objaw stwardnienia rozsianego. U znacznej liczby chorych (dos$wiadczajacych tego
symptomu) zapalenie nerwu wzrokowego poprzedzone jest silnym bdélem gatki ocznej.
Objawia si¢ ono zazwyczaj w postaci (...) mroczka centralnego, ubytku pola widzenia, mogq
pojawié¢ sie tez blyski i punkty swietlne oraz przejsciowe pogorszenie ostrosci wzroku’".
PrzejSciowym objawem zapalenie nerwu wzrokowego moze by¢ roOwniez zaburzenie
widzenia barw. Kolejnym z wczesnych symptoméw stwardnienia rozsianego sg zaburzenia
czucia w konczynach, np. mrowienie, dretwienie, uczucie pieczenia, przeczulica. Moga one
nie$¢ ze sobg duzy dyskomfort, a nawet bol>!. Do tej kategorii objawdw zalicza sie rowniez
stopniowy niedowtad oraz zaburzenia rGwnowagi. Zaburzeniu rOwnowagi towarzyszg m.in.:
uczucie niestabilnosci, nieprawidtlowego potozenia w przestrzeni, z towarzyszacymi

zawrotami glowy, uczuciem wirowania podfogi*>.

47 To sformulowanie uzywane zardéwno przez pacjentow, jak rowniez przez organizacje dziatajace na ich
rzecz.

48 Polskie Towarzystwo Stwardnienie Rozsianego (PTSR), Objawy SM [dostep: 9.04.2023, https://ptsr.org
.pl/strona/54,objawy-sm].

4 Polskie Towarzystwo Stwardnienie Rozsianego (PTSR), Wczesne objawy SM [dostep: 9.04.2023, https://
ptsr.org.pl/strona/56,wczesne-objawy-sm].

30 Polskie Towarzystwo Stwardnienie Rozsianego (PTSR), Wezesne objawy SM [dostep: 11.04.2023, https:/
/ptsr.org.pl/strona/56,wczesne-objawy-sm].

3! Tbidem.

32 Ibidem.
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Kolejng kategorig objawdw w stwardnieniu rozsianym sg tzw. objawy przewlekte®.
Charakteryzujg si¢ tym, ze utrzymujg si¢ przez dtugi (lub caty) czas trwania choroby. Wsrod
nich wyrdznia sig¢ m.in.: zaburzenia czucia, tj. dretwienia, mrowienia, objawy korzeniowe>*,
ktujacy bol, pieczenie. Jednym z tego rodzaju objawow jest rowniez tzw. objaw Lermitte’a,
ktory opisa¢ mozna jako: wrazenie prgdu przebiegajgcego wzdtuz kregostupa i konczyn co
Jjest efektem przygiecia glowy do klatki piersiowej> . Do przewlektych objawéw stwardnienia
rozsianego, naleza takze, m.in.: zaburzenia ruchowe — niedowlad, uczucie cigzkosci
konczyn, wzmozone napigcie migsniowe. Majg one charakter postepujacy, sa zalezne od
pory dnia, temperatury etc. Osoby chore na stwardnienie rozsiane mogg rowniez przewlekle
doswiadcza¢ zaburzen rownowagi i koordynacji ruchow, drzen (te moga wpltywac na
poruszanie si¢ 1zwykle wystepuja na bardziej zaawansowanych etapach choroby). Jak
podaje PTSR, u okoto 90% pacjentow wystepuje przewlekte zmeczenie. Przejawia si¢ ono
jako (...) utrata energii zaréwno fizycznej jak i psychicznej’®. Przewlekte zmeczenie moze
wystepowac jako samodzielny objaw choroby lub (...) fowarzyszy¢ depresji, zaburzeniom
snu czy utracie silty miesni. Czynnikami wyzwalajgcymi zmeczenie sq wysoka temperatura
i wilgotnosé’. Co wiecej, moze on wptywacé na nasilenie si¢ innych symptoméw, takich jak
depresja, zaburzenia poznawcze, czy dysfunkcje motoryczne®®. Jako kolejny przewlekly
objaw w stwardnieniu rozsianym wystapi¢ moze rowniez zaburzenie funkcji zwieraczy. To
przypadtos¢, ktora dotyka okolo 90% chorych. Powyzsze moze charakteryzowac si¢
trudno$ciami w oddawaniu moczu, stolca, lub przeciwnie — moze si¢ wigza¢ zich
nietrzymaniem. Jednym z przewlektych symptomoéw stwardnienia rozsianego jest takze
spastycznos$¢. To nadmierne, nieprawidtowe napigecie migsni, ktére powoduje, ze migsnie
si¢ nie rozluzniajg (wystepuje tzw. sztywnos¢ migsni). Objaw ten dotyczy¢ moze réznych
czegsci ciata 1 wystepuje u okoto 70% chorych. Czynnikami, ktére moga nasilac spastycznos¢

sg np.: bol, goraczka, przewlekle zaparcia i infekcje drog moczowych. Wsrod przewlektych

33 Polskie Towarzystwo Stwardnienie Rozsianego (PTSR), Przewlekte objawy SM [dostep: 11.04.2023,
https://ptsr.org.pl/strona/57,przewlekle-objawy-sm].

4 Objawy korzeniowe nazywane sq réwniez objawami rozciggowymi, poniewaz rozciggniecie (np.
wyprostowanie zgietej konczyny) ucisnietych korzeni (np. w skutek przepukliny jgdra miazdzystego) prowadzi
do powstania ogromnego bolu. Kozera D., Objawy korzeniowe [dostep: 11.04.2023, http://www.neurologiczne
.pl/objawy-korzeniowe.htm].

35 Polskie Towarzystwo Stwardnienie Rozsianego (PTSR), Przewlekte objawy SM [dostep: 11.04.2023,
https://ptsr.org.pl/strona/57,przewlekle-objawy-sm].

%6 Tbidem.

57 Ibidem.

38 Tbidem.
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objawdw stwardnienia rozsianego wyroznia si¢ takze zaburzenia funkcji seksualnych. Ten
problem dotyka $rednio 70% osob, a jego objawy s3 rdzne. Zazwyczaj owe zaburzenia wigza
si¢ zmniejszonym popedem seksualnym (lub catkowitym jego brakiem). Moga mie¢ podioze
biologiczne, psychologiczne lub spoteczne. Pacjenci czgsto uskarzajg si¢ takze na silny bol
roznych partii ciata. Ucigzliwe bolesci towarzysza okoto 60% przypadkow zachorowan,
moga mie¢ rézne podloze: neuropatyczne, psychogenne, zapalne lub mieszane. Do
przewlektych symptomoéw w stwardnieniu rozsianym zalicza si¢ rOwniez zaburzenia funkcji
poznawczych. Dotykaja one okolo 60% chorych. Moga przejawia¢ si¢ jako problemy
z koncentracjg czy pamigcig. Kolejnym z przewleklych objawow sa zaburzenia nastroju,
w tym depresja (pojawia si¢ u okoto 70% osdb). Czestym problemem jakiego dos§wiadczaja
pacjenci sg rOwniez zaburzenia mowy, tzw. dyzartria. Jest to (...) nieprawidlowa produkcja
i kontrola wypowiedzi stownych, z zaburzonym tempem i sitq mowy, wynikajgca z ostabienia
aparatu  artykulacyjnego i fonacyjnego (jezvka, warg, podniebienia, aparatu
oddechowego)®. Dyzartria wyraza sie: spowolniong, nieprecyzyjng, belkotliwg mowg,
ostabiong sitg glosu i kontrolg tonu glosu, pauzami pomiedzy stowami, mowq nosowg®.
Osoby chore na stwardnienie rozsiane mogg takze doswiadcza¢ dysfagii, czyli zaburzenia
funkcji potykania. Obejmuje ona caly proces przyjmowania pokarmu/ptynu — od momentu
pobrania pokarmu/ptynu do jamy ustnej do chwili przedostania si¢ do zotadka®'.

Wsrod zaprezentowanych wyzej objawow stwardnienia rozsianego (w obu
kategoriach)®? wymienione zostaly takze te, ktore s3 niewidoczne (niewidzialne) dla
otoczenia. Mimo braku widocznosci moga one znaczgco utrudnia¢ funkcjonowanie
pacjentow w réznych obszarach. Niewidoczne objawy mogg obniza¢ jakos$¢ ich zycia
w takim samym stopniu, jak te widoczne (np. zaburzenia funkcji poznawczych). Ich
specyfika sprawia jednak, ze osoby z otoczenia nie zawsze sg ich §wiadome. Dla os6b
postronnych funkcjonowanie chorego moze wydawac sig¢ takie jak przed chorobg lub moga
one zosta¢ blednie zinterpretowane przez otoczenie. Na przyktad pacjent ze stwardnieniem
rozsianym doswiadczajacy chronicznego zmeczenia moze zosta¢ uznany za osobe¢ leniwag

lub przygnebiona, ktéra celowo unika kontaktu z otoczeniem®.

% Ibidem.

%0 Tbidem.

¢! Tbidem.

%2 Piszac o obu kategoriach mam na mysli wczesne i przewlekle objawy w SM.

63 Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Niewidoczne objawy SM [dostep: 11.04.2023, https:/
/ptsr.org.pl/strona/58,niewidoczne-objawy-sm].
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W jezyku potocznym stwardnienie rozsiane okreslane jest jako ,,choroba o tysigcu
twarzy”. Zwigzane jest to z faktem, iz u kazdego pacjenta choroba moze przebiegac inacze;j.
W przypadku jednej osoby dany objaw (taki sam) moze by¢ wczesnym, u innej przewlektym
symptomem choroby. Kazdy z pacjentow moze doswiadcza¢ wielu réznych objawdw
jednoczesnie. To kazdorazowo kwestia bardzo indywidualna. Rozna jest takze
intensywnos$¢, dtugos¢ wystepowania symptomow.

Istniejg r6zne postaci (rodzaje) stwardnienia rozsianego. Pierwsza z nich jest postac
pierwotnie postepujaca. W jej przypadku choroba postepuje caty czas bez typowych
okresow remisji. Stan chorego pogarsza si¢ powoli, ale systematycznie. Wystepuje u okoto
9% pacjentéw w Polsce. Drugim rodzajem stwardnienia rozsianego jest posta¢ wtornie
postepujaca. Czgsto przeistacza si¢ w nig posta¢ rzutowo-remisyjna w pozniejszym
stadium choroby. Rzuty ustajg. Stan pacjentow stale si¢ pogarsza. Pojawia si¢ po okoto 15
latach u polowy pacjentow niestosujacych lekow (tzw. naturalny przebieg choroby). Jak
podaje Ministerstwo Zdrowia, obecnie, gdy dostepnos¢ leczenia wzrosta, a opieka
medyczna jest coraz bardziej wydajna, choroba wtérnie postgpujaca moze pojawic si¢
znacznie poézniej lub wecale. Trzecig, najczgscie] wystepujaca jest postaé remisyjno-
rzutowa. W tym rodzaju stwardnienia rozsianego okresy zaostrzen (zwanych rzutami)
wystepuja naprzemiennie z okresami remisji. W czasie rzutoéw pojawiajg si¢ nowe objawy
lub poglebiaja si¢ te juz istniejgce. Po nich nastepuje remisja. W okresie remisji objawy
wycofuja si¢ lub zmniejsza si¢ ich nasilenie. Oznacza to, ze po zaostrzeniu, ktore moze trwac
kilka dni, tygodni, a nawet miesigcy, objawy ustepuja catkowicie lub sg tagodniejsze. To
postaé, ktora wystepuje najczescie] w poczatkowym okresie choroby. Wedlug Atlasu SM
w momencie diagnozy 91% chorych w Polsce ma te¢ posta¢ choroby (dane na dzien:
28.07.2021 r.)%. Zkolei PTSR podaje, ze rozpoznaje sic ja u 60-80% wszystkich
diagnozowanych na stwardnienie rozsiane osOb. Kobiety choruja na nig czesciej niz
mezczyzni, a wiek zachorowania przypada najczesciej na okres miedzy 20. a 40. rokiem
zycia. Przebieg postaci rzutowo-remisyjnej mozna scharakteryzowa¢ jako aktywny

(nawroty lub nowe zmiany w MRI®) lub nieaktywny, pogarszajacy sie lub nie. Aktywnoéé

4 Stwardnienie rozsiane, przewodnik dla pacjenta [dostep: 11.04.2023, https://www.nfz.gov.pl/gfx/nfz/
userfiles/ public/dla_pacjenta/fop/stwardnienie _rozsiane - przewodnik dla pacjenta.pdf].

85 Obrazowanie metodg rezonansu magnetycznego (MRI) lub MRI (magnetic resonance imaging) jest jedng
z najczesceiej stosowanych metod diagnostyki obrazowej w medycynie. Rezonans magnetyczny umozliwia
nieinwazyjne badanie wszystkich wewnetrznych struktur anatomicznych (kosci, tkanki migkkiej, mozgu,
serca, kanatu szkieletowego).
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choroby moze zmienia¢ si¢ w czasie. Jednak wazne jest, aby pamig¢tac, ze choroba nigdy nie
ma takiego samego przebiegu . To wtasnie na ten rodzaj stwardnienia rozsianego choruja
osoby, ktore wziety udzial w moim badaniu. W niektérych opracowaniach naukowych
wyroznia si¢ rowniez posta¢ agresywng. Ten rodzaj stwardnienia rozsianego diagnozuje si¢
u 0sob niepoddanych leczeniu, u ktérych w ciggu 12 miesiecy wystapity dwa lub wigksza
liczba rzutéw powodujacych niesprawnos¢. Ponadto, musi doj$¢ do rozpoznania jednej lub
wiece] zmian (...) ulegajgcych wzmocnieniu po podaniu kontrastu gadolinowego
w obrazach MRI mozgu albo znaczgcy wzrost liczby zmian w sekwencji T2 w porownaniu
z ostatnim badaniem MRI®’.

Zaostrzenie stwardnienia rozsianego (zwane rzutem) ma miejsce, gdy u pacjenta
wystepuja nowe objawy neurologiczne lub nasilajg si¢ te juz istniejace. Przyjmuje sig, ze
takie objawy muszg trwac¢ od dwudziestu czterech do czterdziestu os§miu godzin, aby lekarz
mogt je zaklasyfikowac jako rzut. Co wigcej, aby zostaty za niego uznane, musi uptyna¢ co
najmniej trzydziesci dni od poprzedniego zaostrzenia. Rzutem choroby nie jest sytuacja,
w ktorej symptomy nasilajg si¢ chwilowo, w wyniku infekcji z gorgczka lub wysokiej
temperatury otoczenia®®. Wielu pacjentow, szczegélnie w poczqtkowych latach choroby, ma
duzq trudnos¢ w rozpoznaniu, czy wystepujgce objawy sq rzutem choroby® . Po wystapieniu
niepokojacych symptomoéw, chorzy powinni skontaktowac si¢ z lekarzem. Pojawiajace si¢
objawy zaleza od miejsca, w ktorym doszto do uszkodzenia mieliny. Dlatego rzuty moga
roznic si¢ liczbg 1 nasileniem objawdw (od tagodnych po bardzo cigzkie) czy czasem trwania
(od kilku dni do wielu miesigcy). Rzuty sg zréznicowane, nawet u jednego chorego.
Zaostrzenie choroby moze wystgpowa¢ mimo leczenia, co jak podaja Ministerstwo Zdrowia
i NFZ: moze oznaczaé, ze zastosowane leczenie jest nieskuteczne™. Jego leczenie odbywa
si¢ zwykle w szpitalu. Pacjentowi podaje si¢ wtedy kortykosteroidy (potocznie nazywane
sterydami) w kroplowkach. Leczenie rzutu trwa najczgsciej od trzech do pigciu dni. Jego
celem jest zatrzymanie zapalenia w ukladzie nerwowym 1 szybsze ustgpienie objawow

rzutu’!. Wycofywanie sie symptoméw moze trwa¢ nawet kilka, kilkanascie tygodni.

% Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Rzutowo-remisyjna posta¢ SM [dostep: 11.04.2023,
https://ptsr.org.pl/strona/7,rzutowo-remisyjna-postac-sm].

7 Losy i1n. (2016), s. 81.

68 Kania, Kalinowska-tyszczarz 2021, s.180-184.

8 Stwardnienie rozsiane, przewodnik dla pacjenta [dostep: 11.04.2023, https://www.nfz.gov.pl/gfx/nfz/
userfiles/ public/dla_pacjenta/fop/stwardnienie _rozsiane - przewodnik dla pacjenta.pdf].

70 Tbidem.

"I Tbidem.
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Niekiedy rzut nie jest silny i lekarz moze podja¢ decyzje o tym, ze pacjent nie zostanie
poddany leczeniu (po rzucie)’?> lub zaleci¢ stosowanie doustnego leczenia steroidami
w tabletkach w domu. Przyjmowane dawki leku sg wowczas mniejsze, jednak leczenie trwa
dhuzej niz w szpitalu’.

Po okresie rzutu (nawet, jesli objawy ustang) specjaliSci zalecaja, by ograniczy¢
wysitek fizyczny. Decyzje o powrocie do dawnych aktywnos$ci (w tym takze pracy) pacjent
powinien podja¢ wspolnie ze swoim z lekarzem prowadzacym. Zaleca si¢ natomiast
rehabilitacje oraz samodzielne wykonywanie éwiczen, ktére nie przeforsujg organizmu’.
Zakres rehabilitacji zalezny jest od objawow jakie wystapily w wyniku rzutu. Jesli pacjent
dos$wiadcza problemow w zakresie funkcji poznawczych (z pamigcig, koncentracja)
powinien otrzymac¢ skierowanie do neuropsychologa. W przypadku probleméw z mowa lub
przetykaniem chory moze otrzymac¢ pomoc od neurologopedy. Natomiast, jesli symptomy
powoduja problem znietrzymaniem moczu, pacjent powinien skorzysta¢ zpomocy
fizjoterapeuty uroginekologicznego’>.

By postawi¢ diagnoze¢ stwardnienia rozsianego lekarz powinien przede wszystkim
przeprowadzi¢ wywiad 1zebra¢ dokladng historie medyczng pacjenta. W procesie
diagnozowania wykonuje si¢ takze poglgbione badanie neurologiczne. Rozpoznanie
choroby oparte jest bowiem na obrazie klinicznym. Przeprowadza si¢ takze dodatkowe
badania, z ktoérych najwazniejszym jest rezonans magnetyczny osrodkowego ukladu
nerwowego (OUN), tj. mozgu 1rdzenia kregowego. Do badan dodatkowych (nie zawsze
wykonywanych) nalezg réwniez badanie ptynu moézgowo-rdzeniowego (tzw. punkcja
ledzwiowa PMR) oraz potencjaly wywotane (PW) — wzorkowe, somatosensoryczne,
stuchowe. Diagnozowanie odbywa si¢ w warunkach szpitalnych. Okres hospitalizacji trwa
od kilku dni do nawet kilku tygodni. W tym okresie lekarz zleca kolejne badania, a na ich
podstawie dokonuje oceny, czy ich wyniki oraz objawy pacjenta spetniajg kryteria
diagnostyczne stwardnienia rozsianego. Jednoczes$nie specjalisci wykluczajg inne mozliwe
przyczyny objawow. W celu potwierdzenia (...) pewnego rozpoznania nalezy wykluczyé

inne choroby OUN, ktore mogq nasladowaé SM. W przypadku jakichkolwiek cech

2 Jak podajg Ministerstwo Zdrowia i NFZ: nalezy poczekaé, az sam minie. Stwardnienie rozsiane,
przewodnik dla pacjenta [dostep: 11.04.2023, https://www.nfz.gov.pl/gfx/nfz/userfiles/ public/dla_pacjenta
/fop/stwardnienie_rozsiane - przewodnik dla pacjenta.pdf].

3 Ibidem.

" Ibidem.

75 Ibidem.
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nietypowych, sugerujgcych mozliwos¢ rozpoznania innego niz SM, nalezy poszerzyc
diagnostyke. Spektrum schorzen nasladujgcych SM jest szerokie i rozni sie¢ w przypadku
postaci rzutowo-remisyjnej oraz pierwotnie postepujgce;’®.

Obowigzujacymi obecnie kryteriami, ktore pozwalaja na rozpoznanie stwardnienia
rozsianego, sa Kryteria McDonalda’’ z 2017 roku. Zgodnie znimi diagnoza kliniczna
rzutowo-remisyjnej postaci stwardnienia rozsianego niewymagajgca przeprowadzenia
dalszych badan ma miejsce wtedy, gdy zaobserwowano rozsianie Ww czasie zmian
demielinizacyjnych. Oznacza to, ze neurolog stwierdza wystgpienie u pacjenta przynajmniej
dwoéch rzutow, pomiedzy ktérymi wystepuje minimum miesieczny okres remisji (tj. powrotu
do stanu zdrowia sprzed rzutu). Warunkiem koniecznym jest rOwniez rozsianie zmian
demielinizacyjnych w przestrzeni. W tym wypadku lekarz stwierdza wystgpienie u chorego
zmian w przynajmniej dwoch miejscach osrodkowego uktadu nerwowego. Wymagane jest
jednoczesnie przeprowadzenie tzw. diagnozy réznicowanej, w ramach ktorej wyklucza si¢
inne, mozliwe przyczyny objawow wystepujacych u pacjenta. Natomiast diagnoza
pierwotnie postgpujacej postaci stwardnienia rozsianego (wedtug Kryteriow McDonalda)
stawiana jest, gdy neurolog stwierdza progresje choroby (tj. cigglte pogorszenie si¢ stanu
zdrowia bez remisji), a wigc pojawianie si¢ 1 utrzymywanie nowych objawdw uszkodzenia
osrodkowego uktadu nerwowego w ciggu roku. Niezbedne jest takze rozpoznanie jednego
z trzech ponizszych czynnikow: (I) przynajmniej jednej zmiany demielinizacyjnej w mozgu
w jednej lub wiecej lokalizacji; (IT) dwoch lub wiecej zmian demielinizacyjnych w rdzeniu
kregowym; (II) wystgpienie dwoch lub wigcej prgzkow oligoklonalnych IgG w plynie
mézgowo-rdzeniowym Swiadczqcych o zapaleniu toczgcym sie w OUN'®,

Kryteria diagnostyczne McDonalda z2017 wumozliwiaja rdwniez szybsze
rozpoznanie stwardnienia rozsianego u osoby, u ktorej stwierdzono klinicznie izolowany
zespot (CIS, clinically isolated syndrome). Jest to jednorazowy epizod pojawienia si¢
symptomow stwardnienia rozsianego, bedacy wynikiem demielinizacji w jednym lub wigcej
obszaréw osrodkowego uktadu nerwowego”.

Aby prawidlowo zdiagnozowac¢ stwardnienie rozsiane, jak rowniez wykluczy¢ inne
schorzenia, pacjenci zostaja poddani szeregowi badan. Nalezg do nich zaréwno badania

podmiotowe (wywiad), przedmiotowe (fizykalne), atakze obrazowe (np. rezonans

76 Adamczyk-Sowa i in. 2021, s. 149.
77 Ibidem, s. 153.

8 Thompson i in. 2021, s. 170.

7 Adamczyk-Sowa i in. 2021, s. 150.
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magnetyczny). Omowie pokrétce kazde z nich. W trakcie badan neurologicznych, neurolog
przeprowadza wywiad z pacjentem. W jego trakcie zbiera informacje dotyczace objawodw
(odczuwanych w przeszio$ci oraz obecnie). Ponadto specjalista wykonuje badanie
neurologiczne, za pomocg ktorego ocenia m.in. odruchy, reakcje na bodzce czuciowe,
wzrokowe, poruszanie si¢. W tym celu wykorzystuje si¢ Rozszerzong Skale Niewydolnosci
Ruchowej (EDSS, Expanded Disability Status Scale)®®. Przy jej pomocy okreéla sie stopien
niesprawnosci 1 jej postepu. Skale EDSS wykorzystuje si¢ do oceny: motoryki, moézdzku,
pnia mozgu, czucia, funkcji pecherza i jelita grubego, wzroku, funkcji umystowych. Pacjent
moze uzyska¢ od 0 do 10 punktow, gdzie 0 oznacza catkowita wydolno$¢ ruchowg bez
zadnych objawéw neurologicznych, a 10 — zgon®!. Kolejnym z badaf wykonywanych
w celu potwierdzenia (badz wykluczenia) stwardnienia rozsianego jest rezonans
magnetyczny mézgu i rdzenia kregowego. To badanie obrazowe, ktére obecnie stosuje si¢
standardowo w diagnostyce stwardnienia rozsianego. MRI pozwala na potwierdzenie
rozproszenia objawOow choroby w czasie 1 przestrzeni, co wplywa rowniez na skrocenie
procesu diagnostycznego. Ponad 95% pacjentow z klinicznie pewnym stwardnieniem
rozsianym ma zmiany widoczne w MRI mézgu. Rezonans umozliwia wykrycie aktywnych
zmian demielinizacyjnych (lezji, blizn). W trakcie tego badania wykorzystuje si¢ dzialanie
pola magnetycznego 1 fal radiowych w celu pomiaru zachowania protonow w wodzie
obecnej w tkankach. Pacjentowi podawany jest kontrast (gadolin), ktory pozwala wykry¢
aktywny proces demielinizacyjny. MRI jest wykorzystywany w diagnozowaniu osob,
u ktorych stwierdzono klinicznie izolowany zespdt objawow (CIS). Pozwala oceni¢ ryzyko
rozwoju CIS w pelnoobjawowe stwardnienie rozsiane. Badanie jest nieinwazyjne,
bezbolesne oraz bezpieczne, nie ma wptywu na zdrowie. Trwa zwykle kilkadziesigt minut,
w czasie ktorych pacjent lezy nieruchomo w aparacie rezonansu magnetycznego®?.
W procesie diagnozowania wykonuje si¢ rowniez badanie ptynu moézgowo-rdzeniowego,
cho¢ nie jest stosowane w kazdym wypadku. Decyzje ojego wykonaniu (badz nie)
podejmuje lekarz. Jest to ciecz wytwarzana w uktadzie komorowym naszego moézgu. Ow
ptyn chroni mézg przed uszkodzeniami. Badanie przeprowadza si¢ w celu oceny ogolnej

oraz dwoéch parametrow: prazkéw oligoklonalnych oraz indeksu IgG. Parametry te

80 Na dalszym etapie choroby, owa skala pozwala takze okre$li¢, czy zastosowane leczenie hamujace
przebieg choroby za pomoca lekéw modyfikujacych przebieg choroby jest skuteczne.

81 Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Badania diagnostyczne w SM [dostep: 11.04.2023,
https://ptsr.org.pl/strona/52,badania-diagnostyczne-w-sm].

82 Ibidem.

120



dostarczajg informacji na temat proceséw zapalnych toczacych si¢ w obrebie OUN.
U wigkszosci pacjentow ze stwardnieniem rozsianym wystepuja prazki. Nalezy jednak
podkresli¢, iz niekiedy pojawiajg si¢ one rdéwniez u pacjentdw zinnymi chorobami
immunologicznymi 1 zapalnymi uktadu nerwowego. Podwyzszony poziom IgG wskazuje na
aktywno$¢ procesu immunologicznego w OUN. Badanie polega na wktuciu igly pomiedzy
kregi kregostupa ledzwiowego do przestrzeni, w ktorej znajduje si¢ PMR. Zwykle pacjenci
uktadani sg na boku z podkurczonymi nogami (do klatki piersiowej). W trakcie badania
podawane jest miejscowe znieczulenie®’.

Kolejnym badaniem, ktore realizuje si¢ w procesie diagnostyki stwardnienia
rozsianego, jest tzw. badanie potencjatow wywotanych. To procedura wykorzystujaca
aktywnos$¢ elektryczng mozgu na bodziec. Pomaga oceni¢ przewodzenie w drogach
nerwowych, ktoére moga zosta¢ uszkodzone na skutek procesow zapalnych stwardnienia
rozsianego. Poniewaz choroba niszczy otoczke nerwdw (mieling), przeptyw informacji
wzdhuz nerwow zostaje zaburzony. Najczgsciej stosuje si¢ wzrokowe potencjaty wywotane,
ktore obrazuja zajecie drog wzrokowych (t]. jak szybko wedruje sygnat z oczu do mozgu).
Badane mogg by¢ takze stluchowe potencjaly wywotane pnia mozgu oraz
somatosensoryczne potencjaly wywolane, ktéore dotycza drég czuciowych (zaburzen
czucia). Jest to badanie dodatkowe, ajego wynik oceniany samodzielnie, nie stanowi
podstawy do rozpoznania stwardnienia rozsianego. W jego trakcie pacjentowi naktada si¢
na glowe elektrody. Nastepnie prowadzacy badanie dostarcza odpowiedniego bodzca (np.
dzwieku) i zapisuje odpowiedZ mézgu na ten bodziec®*.

Poniewaz objawy stwardnienia rozsianego moga by¢ podobne do symptoméw
innych chorob, w diagnostyce stwardnienia rozsianego zaleca si¢ wykonanie diagnostyki
roznicowej, tj. wykluczajacej inne mozliwe choroby zpodobnymi objawami. Jest to
szczegblnie wazne w dobie leczenia modyfikujgcego przebieg stwardnienia rozsianego — im
szybciej wykluczone zostang inne choroby i potwierdzone zostanie stwardnienie rozsiane,
tym szybciej bedzie mozna wprowadzi¢ leczenie. Diagnostyka roznicowa powinna opierac
si¢ na doktadnym badaniu neurologicznym, szczegétowym wywiadzie oraz wielu badaniach
(w tym badaniach laboratoryjnych). Przed postawieniem diagnozy stwardnienia rozsianego,
lekarz powinien wykluczy¢ m.in. zapalenie nerwu wzrokowego irdzenia kregowego

(neuromyelitis optica, dawniej choroba Devica), ostre rozsiane zapalenie mozgu i rdzenia

83 Ibidem.
84 Ibidem.
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(ADEM), ostre krwotoczne zapalenie istoty biatej mozgu, choroby naczyniowe modzgu,
chorobe Behgeta, borelioze i neuroborelioze, toczen rumieniowaty uktadowy, kite oponowo-
naczyniows, neurosarkoidoze®.

Gdy u pacjenta zostanie rozpoznane stwardnienie rozsiane, powinien on zostaé
objety leczeniem. To wilasnie temu zagadnieniu poswigcony zostal niniejszy paragraf.
Stwardnienie rozsiane jest chorobg przewlekla, obecnie nie jest znana przyczyna tego
schorzenia. Przyczyn stwardnienia rozsianego specjaliSci upatruja w (...) kombinacji
czynnikéw Srodowiskowych, genetycznych i pewnej podatnosci immunologicznej*®. Brak
jednoznacznych ustalen dotyczacych podtoza tego schorzenia wplywa na fakt, iz dotychczas
nie wynaleziono lekdéw, ktore moglyby wyleczy¢ pacjentow. Sg jednak dostepne preparaty,
ktore (...) wphwajg na postep choroby, zmniejszajgc liczbe rzutow, ilos¢ zmian zapalnych
w osrodkowym uktadzie nerwowym oraz progresje niepetnosprawnosci®’. Preparaty, ktore
sg obecnie dostepne dla osoéb ze stwardnieniem rozsianym, to tzw. leki modyfikujace
przebieg choroby (DMT, Disease Modyfing Therapies lub DMD, tj. Disease Modifying
Drugs). Do tej grupy lekéw nalezy (na chwile obecng) kilkanascie preparatow, ktore sg
w wigkszos$ci dostepne dla pacjentow w ramach tzw. programow lekowych refundowanych
przez Ministerstwo Zdrowia. Na terenie Polski programy lekowe sa prowadzone
w kilkudziesigciu osrodkach. Leki te mogg by¢ przyjmowane doustnie (w formie tabletek),
w postaci zastrzykow®® badz wlewow. Jak podaja specjaliéci, skuteczno$é preparatow (w
hamowaniu postgpu choroby) stale rosnie, (...) dajgc osobom z SM tym samym nie tylko
mozliwos¢ wyboru najbardziej dla nich odpowiedniej terapii, ale tez szanse na realizacje
planéw zyciowych i marzen® .

Mechanizm lekéw modyfikujacych przebieg choroby opiera si¢ gltownie na
zmniejszeniu lub zatrzymaniu zapalen (w moézgu i1 rdzeniu krggowym) wywolanych przez
chorobg. Umozliwia to czeSciowg lub catkowita redukcje liczby rzutow, jak rdéwniez

pozwala na zahamowanie progresji niepetnosprawnosci. Niektore z preparatow zmniejszajg

85 Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Diagnostyka réznicowa w SM [dostep: 11.04.2023,
https://ptsr.org.pl/strona/53,diagnostyka-roznicowa-w-sm].

8 Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Leczenie SM [dostep: 11.04.2023, https://ptsr.org.pl/
strona/49,leczenie-sm-1].

87 Ibidem.

88 Zastrzyki pacjenci wykonuja samodzielnie w domu (z czestotliwoscig ustalong przez lekarza), po
uprzednim przeszkoleniu w placéwce medycznej, w ramach ktorej przystapili do programu lekowego.

8 Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Leczenie modyfikujgce przebieg SM [dostep:
11.04.2023, https://ptsr.org.pl/strona/60,leczenie-modyfikujace-przebieg-sm].
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réwniez atrofie moézgu®’.

Leki immunomodulujace stosowane sg przede wszystkim
w rzutowo-remisyjnej postaci choroby. Wynika to z faktu, iz dla tego rodzaju stwardnienia
rozsianego charakterystyczne sa zapalenia. Niektore z preparatdéw sg skuteczne takze
w przypadku wczesnych, aktywnych postaci wtornie 1 pierwotnie postgpujacego
stwardnienia. Leki nie sg jednak skuteczne w zaawansowanych postaciach choroby (gdzie
przewazaja procesy neurodegeneracyjne)’!. Specjalisci podkreslaja, ze aby zwigkszyé
skutecznos$¢ leczenia oraz szanse na zachowanie jak najwigkszej sprawnosci u pacjentow,
konieczne jest jak najszybsze poddanie chorego terapii lekowe;j®>.

Plan leczenia uzalezniony jest od nastepujacych czynnikow: wieku pacjenta, jego
stylu zycia (planow dotyczacych rodzicielstwa, aktywnosci fizycznej, rodzaju wykonywanej
pracy), ogdlnego stanu zdrowia chorego (np. wystepowania innych choréb). Posiadajac
szczegdblowe informacje umozliwiajace dokonanie holistycznej oceny stanu pacjenta
neurolog dobiera odpowiednia dla niego forme leczenia®. Proces leczenia stwardnienia
rozsianego uzalezniony jest ponadto od postaci choroby.

W ramach programéw lekowych leczone s3 dwie postaci choroby: rzutowo-
remisyjna oraz pierwotnie postepujaca. Leczenie opiera si¢ zazwyczaj na czterech filarach:
(I) leczenie modyfikujace przebieg stwardnienia rozsianego (obecnie najczesciej w ramach
programow lekowych), (II) leczenie rzutéw choroby, (III) rehabilitacja, a takze (IV) leczenie
objawowe prowadzone przez neurologa lub innych specjalistow (przyktadowe objawy:
zaburzenia pecherza moczowego, depresja, spastyczno$¢ miesni).

Leczenie stwardnienia rozsianego w ramach programéw lekowych prowadzone jest
przede wszystkim w wybranych placéwkach medycznych (wéwczas jest tez ono w petni
refundowane). Obecnie funkcjonujag dwa programy lekowe: pierwszej i drugiej linii.
Pierwszy z nich przeznaczony jest dla pacjentéw z rzutowo-remisyjng postacig choroby.
Wigkszo$é 0sob wilasnie od niego rozpoczyna leczenie®, majac dostep do lekow (...)
W formie iniekcji (zastrzykow podawanych podskornie lub domigsniowo), tabletek i wlewow

dozylnych (kropléwek)®®. Natomiast program drugiej linii obejmuje pacjentow, ktorzy: (...)

% Tbidem.

! Tbidem.

92 Wtedy leczenie przynosi najlepsze efekty, a uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego sq bardziej
odwracalne. Ibidem.

93 Stwardnienie rozsiane, przewodnik dla pacjenta, [dostep: 11.04.2023, https://www.nfz.gov.pl/gfx/nfz/
userfiles/ public/dla_pacjenta/fop/stwardnienie _rozsiane - przewodnik dla pacjenta.pdf].

%4 Ibidem.

% Ibidem.
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leczyli si¢ preparatami dostgpnymi w ramach programu pierwszej linii i nie przyniosto to
oczekiwanych rezultatow, majg chorobe gwaltownie postepujgcqg, majg pierwotnie
postepujgcq postaé SM°. Jesli pacjent zostat ,,przeniesiony” z pierwszej do drugiej linii
leczenia, ale w tej linii leczenie roOwniez okazuje si¢ nieskuteczne, nie ma mozliwosci
powrotu do pierwszej linii leczenia (nawet, jesli pojawily si¢ nowe preparaty, ktérych nie
stosowat). Co wigcej, jesli pacjent wykorzysta wszystkie leki zaproponowane przez lekarza,
ajego stan zdrowia bedzie si¢ stale pogarszal, moze on zosta¢ usunigty z programu
lekowego. Jednak nie kazda z placowek, ktora prowadzi program lekowy dla osob ze
stwardnieniem rozsianym, ma uprawnienia do stosowania leczenia w ramach obu linii.
Cze$¢ z nich prowadzi terapie wylacznie w ramach programu pierwszej linii®’.

Informacje dotyczace mozliwosci leczenia pacjent powinien uzyska¢ od lekarza,
ktory ,,prowadzil go” w trakcie diagnostyki stwardnienia rozsianego. Jednak, by moéc
zakwalifikowa¢ sie do programu lekowego, nalezy spelniaé kryteria®® ustanowione przez
Ministerstwo Zdrowia. Aktami prawnymi stanowigcymi o obowigzujacych kryteriach
leczenia stwardnienia rozsianego sg obecnie: Obwieszczenie Ministra Zdrowia z dnia 20
lutego 2023 r. w sprawie wykazu lekow, srodkow spozywczych specjalnego przeznaczenia
zywieniowego oraz wyrobéw medycznych na 1 marca 2023 r. (Dz.U. z 2022 r. poz. 2555
12674)”. W dniu 7 marca 2023 r. na stronie Ministerstwa Zdrowia zostalo takze
opublikowane Sprostowanie do obwieszczenia Ministra Zdrowia z dnia 20 lutego 2023 r.
w sprawie wykazu refundowanych lekow, $rodkow spozywczych specjalnego

przeznaczenia Zywieniowego oraz wyrobow medycznych na 1 marca 2023 r!®

. W procesie
kwalifikacji uwzglednia si¢ takie czynniki, jak: wiek pacjenta, posta¢ stwardnienia

rozsianego, na jaka dana osoba choruje, rodzaj 1 umiejscowienie zmian, postep choroby,

% Tbidem.

7 Ibidem.

%8 Kryteria, ktore nalezy spetniaé, aby zakwalifikowaé sie do programu lekowego znajdujg sie: [dostep:
11.04.2023, https://ptsr.org.pl/uploads/programy%20lekowe/Program_lekowy SM od listopada.pdf].

% Tre$¢ aktu znajduje sie pod nastepujacym linkiem: [dostep: 11.04.2023, https://www.gov.pl/web/
zdrowie/obwieszczenie-ministra-zdrowia-z-dnia-20-lutego-2023-r-w-sprawie-wykazu-lekow-srodkow-
spozywczych-specjalnego-przeznaczenia-zywieniowego-na-1-marca-2023-r]. Jest on umieszczony na stronie
Ministerstwa Zdrowia, dostgp na dzien 11.04.2023r. Na podstawie art. 37 ust. 4 ustawy z dnia 12 maja 2011 r.
o refundacji lekow, srodkow spozywcezych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobow
medycznych (Dz. U. z 2022 r. poz. 2555 12674) ustala si¢ na dzien 1 marca 2023 r. wykaz lekow i srodkow
spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego, o ktorych mowa w art. 6 ust. 1 pkt 4 tej ustawy,
stanowigcy zalacznik do obwieszczenia.

100 Tre$é powyzszego sprostowania znajduje sie na stronie Ministerstwa Zdrowia: [dostep: 11.04.2023,
https://www.gov.pl/web/zdrowie/obwieszczenia-ministra-zdrowia-lista-lekow-refundowanych].
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najnowsze wyniki badan chorego, ilo$¢ rzutéw, ogdlny stan pacjenta'®l.

Decyzje
o zakwalifikowaniu pacjenta (z uwzglednieniem powyzszych kryteriow) podejmuje
specjalnie powotana w placowce medycznej komisja, na obrady ktére; musi stawié si¢
pacjent (z aktualnymi wynikami badafh, np. rezonans magnetyczny powinien zostac
wykonany nie wczesnie] niz na trzy miesigce przed terminem posiedzenia komisji).
W wigkszosci przypadkow — w procedurze kwalifikowania do programu, specjalisci
uwzgledniajg wyniki badan, ktére zostalty wykonane pacjentowi w trakcie diagnostyki
stwardnienia rozsianego. Niekiedy konieczne jest wykonanie dodatkowych badan (np.
rezonansu magnetycznego), aby chory mogt zosta¢ wiaczony do programu. Zalezne jest to
od czasu, ktory uptynal od momentu postawienia diagnozy, oraz stopnia zaawansowania

choroby!%?

. Czas ten natomiast zalezny jest od aktualnej dostgpnosci ,,miejsc w programie”
w wybranej placéwce medycznej. Liczba miejsc w ramach programow jest bowiem
ograniczona, mi.in. funduszami jakimi dysponuje dana placowka (na leczenie 0sob ze
stwardnieniem rozsianym).

W zalezno$ci od przyjmowanego leku chory aplikuje go sobie samodzielnie (w
domu) albo w szpitalu (ta opcja ma miejsce znacznie rzadziej). Jesli pacjent przyjmuje leki
w domu, jest zobowigzany do ich odbioru we wskazanych przez lekarza terminach.
Preparaty sg dostepne wytacznie w placowce prowadzacej program lekowy — tej, do ktorej
przynalezy dana osoba. Punktem wydawania lekow jest apteka szpitalna. Niekiedy leki
wydaje lekarz lub pielegniarka oddziatlowa. Po ich odbior chory zgtasza si¢ zazwyczaj co
miesigc lub co trzy miesigce, co uzaleznione jest od placowki, rodzaju lekow 1/lub stanu
zdrowia pacjenta. W wigkszos$ci placowek leki moze odebra¢ inna osoba, musi by¢ jednak
uprzednio pisemnie upowazniona przez pacjenta. Natomiast, gdy leki musza by¢ podawane
w szpitalu, pacjent musi zglasza¢ si¢ do placowki w okreslonym terminie (np. co p6t roku).
Wowczas otrzymuje lek, np. w formie wlewu dozylnego, czyli kroplowki. Najczesciej wigze
sie to z kilkugodzinnym pobytem w szpitalu'®.

W ramach leczenia (w programie lekowym) stan pacjentow jest na biezaco

monitorowany przez lekarza prowadzacego. W tym celu pacjenci odbywaja wizyty 1 badania

01 program lekowy [dostep: 11.04.2023, https://ptsr.org.pl/uploads/programy%20lekowe/Program

lekowy SM od_listopada.pdf].
192 Stwardnienie rozsiane, przewodnik dla pacjenta [dostep: 11.04.2023, https://www.nfz.gov.pl/gfx/nfz
/userfiles/_public/dla_pacjenta/fop/stwardnienie rozsiane - przewodnik dla pacjenta.pdf].
103 Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Leczenie modyfikujgce przebieg SM [dostep:

11.04.2023, https://ptsr.org.pl/strona/60,leczenie-modyfikujace-przebieg-sm].
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neurologiczne raz na trzy miesigce oraz co trzy lub sze$¢ miesiecy wykonujg badania
laboratoryjne (badania krwi, proby watrobowe). Badanie rezonansem magnetycznym
odbywa si¢ co dwanascie miesi¢cy. Skutecznos$¢ leczenia jest oceniana takze co dwanascie
miesiecy. Lekarz dokonuje jej na podstawie oceny objawoOw (np. wystgpowania rzutow)
1 wyniku rezonansu magnetycznego. Jezeli pacjent zle reaguje na dany lek (np. ma zie
wyniki prob watrobowych), neurolog moze podja¢ decyzje o jego zmianie (powinno to miec¢
miejsce pomigdzy rocznymi kontrolami). Jesli natomiast choroba nie post¢puje, a pacjent
nie ma skutkdw ubocznych, kontynuowane jest wczesniejsze leczenie.

Osoby chore na stwardnienie rozsiane wymagaja nierzadko leczenia objawow
schorzenia (na réznych jego etapach). Mozna je stosowa¢ zaréwno w odniesieniu do
symptomow, ktore wystepuja okresowo, jak rowniez do tych, ktore towarzyszg choremu
przez caly czas. Zdaniem specjalistow objawami stwardnienia rozsianego, z ktéorymi mozna
skutecznie walczy¢ lub zmniejsza¢ ich dokuczliwos¢, sa m.in.: drzenie konczyn, przewlekle
zmgczenie, nadreaktywno$¢ pecherza moczowego, zawroty glowy, spastycznos¢, depresja.
Tego rodzaju leczenie nie ma wptywu na przebieg choroby (nie hamuje jej postepu). Ma ono
jednak znaczenie w zyciu chorego (takze w poprawie jakosci zycia). Jego celem jest bowiem
tagodzenie nastepstw — rzutow oraz innych objawow, ktore utrudniajg codzienne
funkcjonowanie. Wiele objawdw stwardnienia rozsianego moze wystepowac jednoczesnie.
Z tego powodu leczenie objawowe wymaga nierzadko bardzo zlozonego
1 wielowymiarowego podejscia, dostosowanego do indywidualnych potrzeb pacjenta.

W przypadku objawowego leczenia wykorzystuje si¢ nastgpujace metody:
o Jeczenie farmakologiczne;
o rehabilitacja i fizjoterapia;

e kontakty z neuropsychologiem, psychiatrq iinnymi specjalistami (np.

neurologopeda)'™.

Waznym elementem leczenia 0sob chorych na stwardnienie rozsiane jest rowniez
rehabilitacja. Ma ona istotne znaczenie zar6wno w powrocie pacjenta do jak najlepszej
formy po rzucie, jak rowniez w kontekscie ogolnego procesu zachowania jak najwigkszej
sprawnosci 0sob ze stwardnieniem rozsianym. Rehabilitacja w stwardnieniu rozsianym

powinna si¢ odbywac niezaleznie od stopnia zaawansowania choroby. Jest to proces

104 Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Leczenie objawowe w SM dostep: 11.04.2023, https:/

/ptsr.org.pl/strona/71,leczenie-objawowe-w-sm].

126



przywracania sprawnosci fizycznej, psychicznej, atakze spotecznej (np. zawodowej)
pacjenta, utraconej w wyniku stwardnienia rozsianego. Rehabilitacja jest swego rodzaju
zespotem dziatan, w szczegdlnosci: organizacyjnych, leczniczych, psychologicznych,
technicznych, szkoleniowych, edukacyjnych i spotecznych, zmierzajgcych do osiggniecia
(przy aktywnym uczestnictwie chorych), mozliwie najwyzszego poziomu ich funkcjonowania,
Jjakosci zycia i integracji spotecznej'®®. W stwardnieniu rozsianym rehabilitacja musi by¢
dostosowana do potrzeb, ale 1 ograniczen (np. fizycznych) pacjenta. Mimo 1z w przypadku
tego schorzenia dochodzi do uszkodzen nerwéw, specjalisci zaznaczaja, ze: mozg ma
naturalng witasciwos¢ zwang neuroplastycznoscig. Oznacza to, iz: mimo braku mozliwosci
odbudowy fizycznie utraconych neuronow, moze znalez¢ nowy sposob zrealizowania danej
funkcji (np. ruchu palcami czy rekqg) poprzez stworzenie nowych potgczen pomiedzy
nerwami, ktére nie zostaly uszkodzone'°®. Odpowiednio dobrana rehabilitacja moze sie
zatem przyczynié¢ do stworzeniu tych nowych polaczen'?’. Jednak, by proces rehabilitacji
byl jak najbardziej efektywny, powinien on stanowi¢ staly element funkcjonowania

pacjenta'%s.

Osoby chore na stwardnienie rozsiane nie majg dostgpu do ciagtej
1 wielowymiarowej rehabilitacji w takim zakresie, jakiego wymagaja. W praktyce
rehabilitacja jest tez procesem rozproszonym pomi¢dzy rozmaite instytucje. Oczekiwanie na
rehabilitacje w ramach NFZ jest dtugie, a znaczna czg$¢ pacjentdéw nie ma wystarczajacych
srodkow, by zapewnia¢ sobie samodzielnie wielowymiarowa, ciagla rehabilitacje.
Rehabilitacja lecznicza, jakiej mogg by¢ poddane osoby ze stwardnieniem rozsianym, moze

odbywac si¢ w warunkach:
o ambulatoryjnych — trwa dziesie¢ dni zabiegowych; kazdego dnia mozna mieé
maksymalnie pie¢ zabiegow;,
e stacjonarnych — jest potocznie nazywana ,,rehabilitacjq poszpitalng”, zazwyczaj

Jest kontynuacjq leczenia szpitalnego np. po silnym rzucie SM;

e domowych — jest przeznaczona wylqgcznie dla pacjentow, ktorzy nie mogq
samodzielnie dotrze¢ do placowki prowadzqcej rehabilitacje; kazdego dnia

mozna odby¢ maksymalnie pieé zabiegow, trwa do osiemdziesieciu dni

105 Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Rehabilitacia w SM [dostep: 11.04.2023, https:/
/ptsr.org.pl/strona/80,rehabilitacja-w-sm].

106 Thidem.

107 Ibidem.

108 Ibidem.
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zabiegowych w roku kalendarzowym, ale w szczegolnych sytuacjach moze by¢
przediuzona (wymaga to m.in. pisemnej zgody dyrektora wilasciwego oddziatu

wojewddzkiego NFZ);

o w osrodku lub oddziale dziennym — trwa od pietnastu do trzydziestu dni
zabiegowych, kazdego dnia przeprowadza si¢ srednio pigé¢ zabiegow SM;
w zaleznosci od wskazan przyjecie do placowki nastepuje w ciggu czternastu lub
trzydziestu dni od otrzymania skierowania; pobyt trwa od szesciu do szesnastu

tygodni'®.

Podsumowujac, stwardnienie rozsiane to dtugotrwata choroba centralnego uktadu
nerwowego, ktora powstaje na skutek zaburzen reaktywnos$ci uktadu immunologicznego.
Najczesciej diagnozuje si¢ ja u 0sob mtodych (czesciej u kobiet). Szereg osob diagnoze
stwardnienia rozsianego otrzymuje w czasie dynamicznego rozwoju zawodowego,
rodzinnych planéw i wyzwan. Choroba ta moze wywolywacé niepokdj i lek. Szczegolnie
dlatego, ze jej rozpoznanie zwykle przychodzi niespodziewanie. Czasami nast¢puje krotko
po pojawieniu si¢ pierwszych symptomow, a innym razem wynika z dlugiego procesu
diagnostycznego, szczegolnie gdy objawy nie sg typowe. To trudny czas, ktéry moze wigzac
si¢ z intensywnymi emocjami — lekiem, gniewem, smutkiem. Moga pojawi¢ si¢ pytania
dotyczace tego, jak bedzie wygladato dalsze zycie, jaki jest przebieg choroby i jakie sg
metody jej leczenia. Wielu pacjentéw chce wiedzie¢, jaka jest ich sytuacja w poréwnaniu
z innymi chorymi. W tym celu szukaja konkretnych przyktadow, do ktorych mogliby sie
odnies¢. Zdarza si¢ rowniez, ze osoby niedawno zdiagnozowane nie wiedza, o co doktadnie
pytac i1 chca uzyska¢ ogoélne informacje na temat stwardnienia rozsianego.

W spoteczenstwie wcigz panuje przekonanie, ze stwardnienie rozsiane oznacza
znaczgcg (lub catkowita) utrate sprawnosci. Jednak nie wszystkie objawy prowadza do
znaczacej niepetlnosprawnosci, zwlaszcza w poczatkowych latach choroby. Wczesna
diagnoza jest kluczowa dla zwigkszenia szans na dlugotrwate, aktywne zycie. Niestety wiele
objawdw stwardnienia rozsianego moze by¢ mylonych z innymi schorzeniami, co prowadzi
do opodznienia diagnozy irozwoju procesOw demielinizacyjnych. Waznym aspektem
w leczeniu stwardnienia rozsianego sg rowniez nowe — coraz skuteczniejsze — metody

leczenia, ktore moga znaczaco opo6znia¢ postep choroby. Coraz czgscie] uwzgledniajg one

199 Stwardnienie rozsiane, przewodnik dla pacjenta [dostep: 11.04.2023, https://www.nfz.gov.pl/gfx/nfz/
userfiles/ public/dla_pacjenta/fop/stwardnienie _rozsiane - przewodnik dla pacjenta.pdf].
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rowniez indywidualng sytuacje¢ i zyciowe plany pacjentoéw (np. zwigzane z zatozeniem
rodziny). Wazne jest rowniez, ze stwardnienie rozsiane jest choroba, ktérej nie da si¢
obecnie wyleczy¢. Mozna nig jednak skutecznie zarzadza¢, dlatego tak wazne jest, aby
pacjenci poznali wszelkie mozliwe sposoby radzenia sobie z chorobg i jej objawami, takie
jak regularne ¢wiczenia fizyczne, dieta czy terapia zajgciowa. Takie informacje powinni

uzyskiwac¢ przede wszystkim od lekarza prowadzacego.
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Rozdzial 111
Metodologiczne podstawy badan wlasnych

1. Badania jakoSciowe — rozwazania wstepne

Wiedzac, czym si¢ kierowat badacz, w jaki sposob gromadzit material do pozniejszej
analizy (tj. jakie dane zbieral iza pomocag jakich metod oraz technik), tatwiej jest
czytelnikowi zrozumie¢ istote podjetego przez autora przedsigwzigcia 1 zweryfikowac
uzyskane przez niego wyniki. Rozdzial metodologiczny powinien stanowi¢ zatem swego
rodzaju kontekst (poza teoretycznym) prowadzonych i opisanych w danej pracy badan.
W niniejszej czg$ci podjeta zostala proba ukazania czytelnikom: co, jak, kiedy, gdzie
1 dlaczego zostato zbadane.

Przed przystapieniem do realizacji projektu badawczego zaplanowatam procedure
postepowania. W tym celu stworzylam koncepcje badan, na ktorg sktadaja si¢ elementy
przywolane w dalszej czgsci tego rozdziatu. Punktem wyjscia dla podjgtego przeze mnie
przedsigwziegcia byta konceptualizacja problematyki badawczej. W tym rozdziale prezentuje
kilka kluczowych kwestii: uzasadnienie wyboru tematy, opis problematyki badawcze;j,
okreslenie przedmiotu icelu badan oraz zastosowanej przeze mnie metodologii. Jednak
w wielu fragmentach elementy te przenikajg si¢ wzajemnie. Kazdy z nich stanowi cze$¢
wickszego projektu, tj. procesu badawczego, jeden nie zaistnialby bez drugiego. To wlasnie
proba zaprezentowania jak najpetniejszego obrazu ,,badawczej wizji” sktonita mnie do tego,
by niejednokrotnie opisujac jeden z elementéw procesu konceptualizacyjnego odwotac si¢
do poprzedniego — mimo iz zostal juz wczesniej opisany.

W trakcie realizacji badania napotkatam na pewne problemy — opisane w dalszej

czesci tego rozdzialu — ktore warto poddac refleksji. Swiadomos$¢ ich istnienia, wiedza na
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temat trudnosci, z jakimi mozna si¢ zetkna¢, badajac osoby przewlekle chore, moze okaza¢
si¢ przydatna dla badaczy zajmujacych si¢ tg tematyka.

Wiedza, informacje dotyczace otaczajacej nas rzeczywistosci (albo poszczegdlnych
jej fragmentoéw, wymiaréw) moga pochodzi¢ z roznych zrddet, zard6wno pozanaukowych,
jak 1 naukowych. Jednym z pozanaukowych zrodel wiedzy o rzeczywistosci spotecznej jest
doswiadczenie zyciowe. Jak uwaza Luba Sotoma (2002, s. 10): Jej podstawq sg
indywidualne bgdz zbiorowe doznania Zyciowe. Eksponuje si¢ w niej fakt, ze dana osoba
,odczuta co$ na wlasnej skérze”. Powotywanie si¢ na osobiste do§wiadczenie zyciowe
danego czltowieka — na to co przezyl, czego doswiadczyl — sprawia, ze odbieramy te
informacje jako prawdziwe, stuszne, zasadne. Jednak, jak pokazuje szereg badan, konieczne
jest wskazanie niektorych cech wiedzy pochodzacej z bezposredniego dos§wiadczenia. Jest

ona bowiem zalezna od:

e stanu emocjonalnego osoby postrzegajacej;
e warunkow, w jakich przebiega proces postrzegania;

e zasobu informacji, jakie posiada postrzegajacy na temat postrzeganej sytuacji czy

obiektu;
e od réznych bodzcow, jakie miaty wptyw na odbiorce;

e od indywidualnej interpretacji bodzcdéw, percepcji 1sposobu przetwarzania
informacji oraz doswiadczen (zrozumienie, odebranie — nawet takich samych
bodZzcéw — moze by¢ rozne w zaleznosci od roznych okoliczno$ci oraz cech

wewnetrznych odbiorcy) (Sotoma 2002, s. 10).

Badacze spoteczni coraz czgsciej odwotujg si¢ w swoich teoriach do doswiadczania
rzeczywistos$ci przez aktorow spotecznych. Owo doswiadczanie 1 doswiadczenie coraz
czgsciej stanowig przedmiot badan naukowych. Ten zwrot wymagat jednak przyjecia nowej
perspektywy — zardwno teoretycznej, jak i metodologicznej — umozliwiajacej wglad w (...)
tworzgceq sie i tworzong rzeczywistos¢ dnia codziennego (Krzykata 2004, s. 9). Wysilek
badawczy procentowa¢ powinien zatem zrdznicowang 1coraz bardziej nasycong
interpretacja zjawisk, procesow, kontekstow 1 interakcji, ktore niejako lezg u podstaw
spotecznego konstruowania i rekonstruowania rzeczywistosci, faktow 1nadawanych im
znaczen. Jak pisze Stawomir Krzykata (2004, s. 9) (...) interpretacja nie zasadza si¢ wtedy
na opisie tego, czym sq fakty spoleczne, lecz jak powstajq w kontekscie (codziennych)

sytuacji i interakcji.
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Z kolei Anthony Giddens pisze o podwdjnej hermeneutyce nauk spotecznych.
Socjologia bada bowiem $wiat, ktory zostal wczesniej uksztaltowany przez spotecznych
aktorow w ramach ich wiasnych perspektyw (Giddens, Pierson 1999). Probuje na nowo 6w
swiat 1 nadane mu znaczenia zinterpretowa¢ w swoich wlasnych ramach teoretycznych,
w ktorych sie spotykaja: jezyk codziennosci 1 jezyk badaczy (Krzykata 2004, s. 9). Badania
spoteczne sg niejako obserwacja naukowg obserwacji nienaukowej, spontanicznej. Zarazem
stanowig interpretacje (naukowa) praktycznej i spontanicznej interpretacji (podejmowanej
w sytuacjach codziennych), jaka opisujg badani (aktorzy-obserwatorzy) za pomoca jezyka
potocznego.

Owa interpretacja oraz sposob gromadzenia materiatu wynikajg z ram teoretycznych,
w obszarze ktorych porusza sie badacz. Tym samym badania jakosciowe!'? i stosowane
wewnatrz nich metody sa, jak pisze David Silverman (2007, s. 59): (...) wyrazem
powszechnej wiary wto, Ze mogq one dostarczy¢ , glebszego” zrozumienia zjawisk
spotecznych. To przekonanie opiera si¢ na zatozeniu, ze skupienie si¢ na konkretnym
obszarze 1jego dogl¢bne zbadanie pozwala na uzyskanie bardziej szczegdlowych,
precyzyjnych 1 bogatszych w opis wynikow.

Badania jakosciowe skupiajg si¢ na interpretacji 1 zrozumieniu kontekstu, procesow
1 perspektyw uczestnikow badania. Badacz dazy do poznania glebszych senséw, motywacji,
warto$ci 1 doswiadczen ludzi zwigzanych z badanym zjawiskiem. Taka perspektywa
zaklada, Ze tylko poprzez poglebione badanie mozna dotrze¢ do subtelnych niuansow
1 ukrytych wzorcoOw zachowan. Wiara w ,,glebsze” zrozumienie jest zwigzana z tym, ze
badania w duchu jako$ciowym angazuja badaczy w dlugotrwaty proces zbierania danych
(m.in. poprzez wywiady poglebione, obserwacje terenowe czy doglebng analize
dokumentow). W tym czasie badacz moze nawigzac blizszy kontakt z badanymi osobami,
zrozumie¢ ich kontekst zyciowy, relacje spoteczne 1 indywidualne systemy wartosci (zob.
Silverman 2007, s. 40-41).

Dodatkowo badania jakosciowe uwzgledniajg ztozonos$¢ 1 wielowymiarowos¢ natury
zjawisk spotecznych. Ich pelne zrozumienie wymaga wzigcia pod uwage kontekstu

spotecznego, kulturowego 1 historycznego. Przez skupienie si¢ na konkretnym wycinku

119 Aktualnie, przy definiowaniu badan jako$ciowych, stosuje sie okres$lony zbidr cech charakterystycznych
(Gorzko 2008, s. 41). Wsrod nich mozna wymienié: korzystanie z tekstu jako materiatu empirycznego, zamiast
liczb; oparcie badan na koncepcji spolecznego tworzenia rzeczywistos$ci; uwzglednienie perspektywy
uczestnikoéw badanych zbiorowosci jako punktu wyjscia analizy; skupienie si¢ na opisie i interpretacji
codziennych praktyk jak réwniez wiedzy na temat badanego przedmiotu (Flick 2010, s. 22).
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rzeczywistosci spotecznej, badacz ma mozliwos¢ poglebionego zbadania tych réznorodnych
aspektéw 1ich wzajemnych powigzan. Nalezy jednak zauwazy¢, ze pojecie ,,glebszego”
zrozumienia jest subiektywne 1 moze by¢ interpretowane roznie w zaleznosci od kontekstu
1 podej$cia badawczego. Nie wszystkie badania jakoSciowe majg za zadanie osiggnac
»glebokie” zrozumienie w tym samym sensie. Wazne jest, aby bra¢ pod uwage réznorodnos¢
podejs¢ badawczych 1 elastyczno$¢ w definiowaniu 1 interpretowaniu terminu ,,gtgbokos$¢
zrozumienia” w badaniach jakosciowych (zob. Juszczyk 2013).

Ponizej przedstawiam ramy teoretyczno-metodologiczne, ktore przyjetam
w podjetych rozwazaniach. Prezentuj¢ glowne zatozenia teoretyczne symbolicznego
interakcjonizmu. Skupiam si¢ na zagadnieniach z zakresu metodologii (gtéwnie dlatego, ze
przynajmniej cze$¢ zalozen teoretycznych wiasciwych dla tej perspektywy opisatam

w rozdziale pierwszym).

2. Interakcjonizm symboliczny

jako perspektywa metodologiczno-teoretyczna badan wlasnych

Projekt badawczy przedstawiony w niniejszej dysertacji opiera si¢ na
interpretatywnej perspektywie postrzegania spotecznej rzeczywistosci. Sposob, w jaki
badacz widzi owg rzeczywisto$¢ spoteczng, ma wplyw na planowanie, przeprowadzenie
1analize¢ wynikéw badan. W interakcjonizmie symbolicznym, ktory jest teoretyczng
1 metodologiczng perspektywa moich refleksji badawczych, jednostce przypisuje si¢
zdolnos$¢ tworzenia 1 nadawania znaczen (w toku interakcji), co prowadzi do podejmowania
przez nig roéznych dziatan. Z drugiej strony nalezy pamigtaé, ze owa jednostka jest
jednoczesnie uczestnikiem okreslonej kultury i systemu spotecznego. To z kolei ksztattuje
jej zrodia znaczen i odniesien. Tym samym rzeczywisto$¢ spoteczna, w ktorej jednostka
funkcjonuje, generuje spoteczne doswiadczenia, ksztaltujac jej wiedzg o Swiecie
spolecznym 1 sytuacji osobistej. Interakcjonizm symboliczny ujmuje rzeczywistosé
spoteczng jako konstrukcje nieustannie tworzong w toku interakcji symbolicznych. Innymi
stowy, stanowisko to zaktada, ze nie jest mozliwe odtworzenie ,,obiektywnie” istniejacej
rzeczywistosci, ajedynie jednostkowej rzeczywistosci badanych, tj. rzeczywistosci
powstatej w wyniku nadania przez nich znaczenia ich indywidualnym do$wiadczeniom.

w konsekwencji, chcac poja¢ badang przez siebie ,,rzeczywisto$¢”, badacz dokonuje proby
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interpretacji indywidualnego doswiadczenia osoby badanej (a dostep do tego doswiadczenia
uzyskuje np. dzigki jej wypowiedziom). Kazde dziatanie podejmowane przez badanych jest
dokonywane w okreslonym kontekscie sytuacyjnym 1ijest wynikiem nadania przez nich
odpowiednich znaczen ich chorobie i zyciu z nig na co dzien (zob. Konecki 2018a; 2018b).

Przystepujac do realizacji badania na temat tego, jak wyglada zycie z chorobg
przewlekta, badaczowi powinien przy$wieca¢ zamiar, aby nie ogranicza¢ si¢ jedynie do
tego, co powierzchowne, fatwe do zaobserwowania i szybko si¢ narzucajace, ale by zejs$¢
glebiej — do istoty zjawiska, do kryjacych si¢ za nim procesow 1 zjawisk. Nie ma
rzetelniejszego zrodla poznania tej problematyki niz ,,wstuchanie si¢ w glos” osob, dla
ktorych choroba jest nieodigcznym elementem ich codziennosci. Autorzy publikacji
medycznych opisujg przyczyny, konsekwencje choroby w zakresie reprezentowanej przez
siebie dyscypliny (medycyny). Moga odtwarza¢ zycie chorych poprzez swego rodzaju
,Klisze”, na ktoéra sktada si¢ cata ich specjalistyczna wiedza. Jednak o tym, jak choroba
zmienia codzienno$¢, jak wplywa na kazdy wybor, decyzje, aktywnos$¢ 1 poczucie jakosci
zycia pacjentow, wiedzg oni sami. Jest to zreszta kazdorazowo kwestia bardzo
indywidualna, gdyz na kazdego choroba wplywa inaczej, kazdy odmiennie sobie z nig radzi.
Tylko docierajagc do subiektywnych znaczen, jakie pacjent nadal i/lub nadaje swoim
przezyciom, mozna prébowac zrozumie¢, czym w istocie jest choroba (illness) 1 z czym

mierzy si¢ dana jednostka, ktora zostata nig dotknieta.

3. Przedmiot badan

Istotnym elementem procesu konceptualizacji badania, jest okreslenie jego
przedmiotu. Jak podaje Jan Lutynski (2000, s. 79) przedmiotem badan sg konkretne
zjawiska, w jakim§ spolecznym systemie, procesie lub zbiorowos$ci, w okreslonym czasie
1 przestrzeni. Uzywajac zatem wyrazenia przedmiot badan, odwotujemy si¢ do sytuacji,
zjawisk czy obiektow, w odniesieniu do ktorych byto, jest czy bedzie prowadzone badanie.
Powinien on by¢ okreslony z punktu widzenia przestrzeni i czasu (Sotoma 2002, s. 38).

Stefan Juszczyk (2013, s. 109) wskazuje za$, ze: (...) przedmiotem badania
Jjakosciowego sq fakty w takiej postaci, w jakiej sq postrzegane przez ludzi (...) w badaniach
jakosciowych ma miejsce odwrocenie porzqdku poznawania zjawiska: wychodzi sie od

rzeczywistosci spolecznej, zycia jednostki i jezyka opisu. W nastgpnej kolejnosci konstruuje
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si¢ pojecia, ktore sg przejawem rozumienia przez badanych ich wlasnej sytuacji czy
codziennos$ci (Juszczyk 2013, s. 109).

Zanim przejde do wyjasnienia tego, co (konkretnie) uczynitam przedmiotem badan,
pragne zaznaczyC, ze obszary zwigzane z chorobg przewlekla naleza do tzw. zjawisk
trudnych — jak okresla je Sylwia Mecfal (2012) — czy wrazliwych. Sprawia to, ze ich
realizacja wymaga od badacza jeszcze wigkszej wrazliwos$ci, niz ma to miejsce w przypadku
innych zjawisk czy zagadnien. Przeprowadzajac badania nad tematami wrazliwymi, nalezy
si¢ przede wszystkim wykaza¢ empatig, szacunkiem 1 subtelno$cia wobec doswiadczen
1emocji badanych. Wymagaja one dodatkowych $rodkéw ostroznosci 1 postawy
przesyconej $wiadomoscig etycznych zobowigzan — §wiadomosci etyczne;.

Istnieje wiele obszaréw, w jakich doswiadczanie choroby przewlektej odciska swoje
pietno na zyciu spotecznym. Tym bardziej problematyka ta wydaje si¢ warta poglebienia —
zwlaszcza w konteks$cie socjologicznym. Badane mogg by¢ m.in. rd6zne aspekty choroby, tj.:
do$wiadczenia pacjentow z systemem opieki zdrowotnej, sposoby radzenia sobie z chorobg
oraz czynniki wptywajace na jakos$¢ zycia pacjentdow. Mozna takze badac to, jak pacjenci
radza sobie z objawami choroby (tj. zmgczeniem czy trudno$ciami z chodzeniem), jakie
znaczenie ma dla nich wsparcie ze strony rodziny 1 przyjaciot, jakie czynniki wplywaja na
wybor konkretnych form terapii, czy 1ijakie przeszkody napotykaja w codziennej
egzystencji. Zglebienie kazdego z tych tematow pozwala na odkrycie waznych aspektow
w kontekscie funkcjonowania pacjentow, jak réwniez moze przyczyni¢ si¢ do poprawy
jakosci oferowanego im wsparcia'!l. Pozwolitoby to na zrozumienie do$wiadczen
1 perspektyw badanych w konkretnych obszarach w sposéb bardziej holistyczny. By moc
dogtebniej pozna¢ dany fragment rzeczywistosci spotecznej, badacz czgsto musi dokonaé
wyboru migdzy ré6znymi mozliwymi obszarami badawczymi. Rowniez w przypadku moich
badan jakosciowych konieczne byto podjecie takiej decyzji. Oznacza to, ze z szerokiej gamy
potencjalnych tematow badawczych, badacz musial dokona¢ selekcji 1 wybraé jeden, ktéry
bedzie przedmiotem gtdwnego zainteresowania. W tej czesci wyjasniam jakie obszary zycia

z chorobg przewlekla uczynitam przedmiotem projektu badawczego.

"1 By¢ moze juz ta krotka ilustracja zagadnien niezwykle waznych dla funkcjonowania oséb chorych na
stwardnienie rozsiane, zachgci innych badaczy do ich eksploracji. Przekroj tematow, ktore moga zostac
zbadane jest bardzo szeroki. Obszary, ktore wymienitam, w waskim wymiarze podejmowane sg w kontekscie
jakosciowych badan spolecznych, dlatego tego typu badania, w/w aspektow, sa wcigz ,,otwartg” i pozadang
metodg badawcza.

135



W  rozprawie doktorskiej podjetam probe odtworzenia indywidualnych,
jednostkowych doswiadczen osob chorych na stwardnienie rozsiane oraz subiektywnych
znaczen, jakie chorzy nadajg tej chorobie. Do konceptualizacji badan przystgpitam z dwoma
podstawowymi zatozeniami. Po pierwsze, przedmiotem mojego zainteresowania byli ludzie,
a nie zjawisko choroby samo w sobie. Po drugie, interesowaly mnie doswiadczenia oso6b
chorych na stwardnienie rozsiane 1 nadawane im przez nich znaczenia. To, jak postrzegaja
wpltyw choroby na wlasne Zzycie, na zmiany, jakie zaszty pod jej wplywem
w poszczegblnych obszarach codziennej rzeczywistosci.

Przedmiotem analiz byly wypowiedzi osob chorych na stwardnienie rozsiane na
temat codziennego ich zycia, azatem potocznego obrazu $wiata spotecznego, a nie
obiektywnych faktow na temat tego, jak choroba wptywa na osoby nig dotknigte (pod katem
medycznym). Swego rodzaju utrudnieniem, z jakim przyszto mi si¢ zmierzy¢ przystepujac
do badania, byly moje osobiste doswiadczenia zwigzane z obecno$cig osoby chorej na
stwardnienie rozsiane w moim najblizszym otoczeniu. Musiatam dotozy¢ szczegdlnych
staran, aby z tego wlasnego doswiadczenia, z prawidtowosci, jakie si¢ na nie skladaja, nie
wysnu¢ zbyt predko wnioskow albo zeby nie sprowadzi¢ wielu odmiennych sposoboéw
doznawania choroby do znanych mi uprzednio schematéw!'?. Bytam $wiadoma
komplikacji, ktore moga wynika¢ z ,,dwoistosci roli spotecznej”, jak pisze o takiej sytuacji
Anna Wyka (1993, s. 77-78), czyli bycia jednoczes$nie uczestnikiem i1 badaczem zjawiska
spolecznego. Zywitam obawe odnosnie do tego, ze sytuacja, w jakiej sie znalaztam, moze
skutkowaé nazbyt zaangazowang interpretacjg badanego zjawiska. Zastanawiajac si¢ nad
rozwigzaniem tych watpliwos$ci, uznatam, ze przedstawiajac wyniki analizy, bed¢ cytowac
bardziej obszerne fragmenty wypowiedzi moich rozmdéwcow, aby kazdy sam mogt si¢ do
nich ustosunkowac 1 okresli¢, na ile moje wnioski 1 intuicje okazaty si¢ trafthe. Ponadto
kwestie zwigzane z ,,dwoistoscig r61” oraz moja subiektywnos$cig jako badaczki okazaty
w pewnym sensie pomocne. Pisz¢ otym szerze] w paragrafie dotyczacym dylematow
etycznych.

W badaniach jakosciowych, ktore opierajg si¢ na wywiadach poglebionych, duze
znaczenie ma zdefiniowanie statusu epistemologicznego wypowiedzi badanych. Analiza

objelam wyobrazenia rozméwcow, ich odczucia, do$wiadczenia (zwlaszcza te

112 O kwestiach zwigzanych subiektywno$cia mojej postawy jako badaczki, pisze w paragrafie
poswieconym kwestiom etycznym w badaniu.
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warunkowane przez chorobg), a takze sposoby, za pomocg ktérych konstruowali ,,opowies¢
0 sobie”.

Przygotowana rozprawa doktorska to przede wszystkim studium empiryczne. Teorie
objasniajgce 1 interpretujagce uzyskane dane stanowig jedynie kontekst dla zebranego
materiatu badawczego. Istnieje pewien sposdb uprawiania nauki, ktory wydaje si¢
problematyczny z punktu widzenia mojego badania, tj. sposob opierajacy si¢ na zalozeniach
pozytywistycznych. Do powyzszych zalozen naleza migdzy innymi: empirycznosc,
obiektywnos$¢, systematycznos¢, schematycznos¢, ktore zostaty scharakteryzowane ponize;.

Empirycznos¢, czyli cecha, ktorg przypisuje si¢ naukowym zrodlom wiedzy, odnosi
si¢ do tego, 1z bazujg one na wynikach bezposredniego obserwowania §wiata, na rezultatach
jego doswiadczania (Stachak 1997). Kolejng cechg przypisywang badaniom naukowym jest
systematyczno$¢. Jest ona okreslana takze jako metodyczno$¢. To postepowanie wedtug
pewnego schematu (np. proces konceptualizacji badan stanowi pewien badawczy schemat)
(Nadolna 2009, s. 136). Jesli chodzi o poszukiwanie przyczyn, to zasadnos$¢ tego elementu
opiera si¢ zjednej strony na zaakceptowaniu kauzalizmu (tzn. pogladu filozoficznego,
wedtug ktorego wszystko na swiecie ma swoja przyczyne), z drugiej zas na przekonaniu, ze
znajac przyczyng zjawiska, mozna probowa¢ mu zapobiegac (jesli jest negatywne) badz
dazy¢ do jego wywolywania (gdy jest to zjawisko pozadane). Kolejna cecha naukowego
poznania, tj. tymczasowos¢, sprowadza si¢ do tego, iz wnioski formutowane przez badaczy
nie sg niezmienne. Sg one poddawane dyskusji, modyfikacji, weryfikacji, uaktualnianiu,
aczasem nawet odrzuceniu (Priifer 2018). Opracowania naukowe maja bowiem
prezentowa¢ jak najwierniejszy wizerunek przedmiotu badan''>.

W opracowaniach naukowych wazny jest takze obiektywizm!'!*, rozumiany jako

,postawa” badacza. Stanowi o probie przedstawiania badanego zjawiska w sposob

113 Sformulowanie ,,wierne” odzwierciedlenie rzeczywisto$ci wydaje sie by¢ problematyczne z punktu
widzenia badan jako$ciowych. W ich ujeciu trudno mowié o pojgciu rzeczywistosci - istnieje bowiem wiele
rzeczywistosci”, sg one indywidualne, jednostkowe (np. inna begdzie rzeczywisto$¢ osoby zdrowej, a inna
chorej). Badacz powinien jednak dazy¢ do jak najwierniejszego oddania kazdej ztych jednostkowych
Lrzeczywistosci”, ktorg probuje pozna¢ w trakcie swojego badania. Od badacza wymagana jest zgodno$é
stwierdzen z faktami, a prezentacja jednostki analizy ma by¢ ,,adekwatnym” jej opisem (Van Maanen 1979, s.
539-549, za: Konecki 2000, s. 122).

114 Jak zauwaza T. Luckmann nie mamy danych »surowych«, do ktérych dodano nastepnie
zdroworozsgdkowe interpretacje, dajgce si¢ usungé, jezeli tylko umie si¢ znalezé odpowiednie ,, narzedzie
oczyszezajgee” (cyt. za Szacki 1989, s. 383). Innymi stowy, nie ma obiektywnej podstawy, ktora bytaby
zanieczyszczana subiektywnoscig, a dzigki specjalnym zabiegom daloby si¢ je (wymiar obiektywny
i subiektywny) oddzielnie wypreparowaé. Poznawanie $wiata spolecznego zawsze dokonuje si¢ poprzez
rekonstrukcje doswiadczen jego uczestnikow.
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bezstronny. Aspekt obiektywnosci mozna wyjasni¢ definicyjnie, jako ceche¢ postawy
badacza wolng od osobistych uprzedzen (tzn. bezstronno$¢). Zaklada ona niezaleznos$¢
1 krytyczno$§¢ wobec wszelkich opinii na dany temat. Liczy si¢ wylacznie z faktami
(respektuje istniejacy stan rzeczy). Jednak metody jakosciowe odnoszg si¢ do metodologii,
ktora zaktada subiektywny charakter wtasnej wiedzy 1 poznania. Badacz jest w tym ujeciu
swiadom: (...) jednosci z badanym swiatem (brak dualnego podziatu na poznajgcego i swiat
poznawany) (...) musi postugiwac sie narzedziami ,,miekkimi”, elastycznymi (...) za
pomocg ktorych moze docierac¢ bardziej ,,w glgb” badanego zjawiska, a takze poszerzyc
perspektywe jego oglgdalnosci (kontekst) (Pilch, Bauman 2001, s. 268). W nurcie
weberowskim obiektywizm jest zasadg pozadang i nalezy do niego dazy¢, jednak (...) nie
istnieje po prostu , obiektywna” analiza naukowa Zzycia kulturalnego, czy zjawisk
spotecznych, niezaleznie od swoistych ,,jednostronnych’ punktow widzenia, wedle ktorych
jawnie bgdz milczgco, swiadomie lub nieswiadomie wybiera sie zjawiska jako przedmiot
badania, analizuje je, przedstawia i szereguje (Weber, cyt. za: Baran, Mizinski 2010, s. 80).

Warto w tym miejscu zauwazy¢, ze coraz popularniejszy staje si¢ poglad, zgodnie
z ktorym poznanie ,,obiektywnej prawdy” jest trudne, a by¢ moze w ogole niewykonalne.
W przypadku badan w tzw. duchu jako$ciowym, mowi si¢ raczej o: (...) znaczeniu jakie
badanie nadaje zjawisku, poniewaz zgodnie z neopozytywistyczng filozofig nauki
i metodologii (w paradygmacie interpretatywnym) Zycie spoteczne jest konstruowane
w wyniku interakcji czlonkow spolecznosci (Juszczyk 2013, s. 52). Jednocze$nie samo
uczestnictwo w procesie spontanicznej rekonstrukcji zyciorysu przez cztowieka, ktory
doswiadcza trudnej sytuacji jest wyzwaniem takze dla badacza. Nie da si¢ catkowicie
unikna¢ jego zaangazowania czy do$wiadczania przez niego emocji. Sg one w jaki§ sposdb
odbierane 1 interpretowane przez badanego. Maja zatem wplyw na to, iz jego historia
opowiadana jest w relacji do Innego (badacza), do tego, jak odbiera i reaguje na to, co styszy.
Jak pisze G. Rosenthal (1990, s. 99): Kazdy wywiad jest wytworem interakcyjnym wspolnego
dziatania mowcy i stuchacza. Oznacza to, ze: narrator nie reprodukuje po prostu wczesniej
juz gotowych historii, ktore bylyby niezalezne od sytuacji interakcyjnej, lecz tworzy swq
opowies¢ w spolecznym procesie wzajemnego ukierunkowania powstatego na podstawie
subiektywnej definicji sytuacji. Trudno wigc mowi¢ tu o obiektywnosci badan w sensie
narzuconym przez nauki przyrodnicze. Dzieje si¢ tak dlatego, ze przedmiot badan
w naukach spolecznych jest zupelnie inny i mozna do niego dotrze¢ (gtownie) poprzez

relacje opartg na komunikacji.
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Konczac watek dotyczacy przedmiotu badan pragng réwniez zaznaczy¢, ze w ich
trakcie dokonatam zmiany dotyczacej tego, co dokladnie bede bada¢. Zasadnym wstgpem
do tej refleksji jest wypowiedz Danuty Urbaniak-Zajac (2016, s. 82): (...) W procesie
badawczym dokonuje sie¢ dojrzewanie badacza, ktory potrafi bardziej precyzyjnie okreslic,
co chce poznac, wiedzqc juz co pozna¢ mozna. M9j sposdb rozumienia przedmiotu badan,
a wraz z nim zaktadane cele, takze dojrzewaty w trakcie badan.

Pierwotnie przedmiotem mojego badania bylo poznanie 1analiza $wiatow
spotecznych osob chorych na stwardnienie rozsiane. Jednak juz w trakcie prowadzenia
pierwszych wywiadow spostrzegtam, iz opowiesci pacjentéw skoncentrowane byly na ich
jednostkowych doswiadczeniach ze stwardnieniem rozsianym. Podazajac wiec za
ynarracjami”'!’®> moich rozméwcoéw, postanowitam, ze to wlasnie poznanie owych
doswiadczen i procesu doswiadczania choroby bedzie stanowito przedmiot moich rozwazan.
Ponadto, w pdzniejszej fazie okazato sig, iz analiza zebranego przeze mnie materialu
umozliwia chronologiczng rekonstrukcje tego procesu. Konsekwencja byta redefinicja
przedmiotu badan. Ostatecznie moja uwaga skupita si¢ bowiem na tym, w jaki sposéb
chorzy na stwardnienie rozsiane doswiadczaja choroby 1 jak te doswiadczenia wptywaja na
ich tozsamos¢ oraz na podejmowane przez nich dziatania adaptacyjne, nazwane przeze mnie

strategiami.

4. Uzasadnienie wyboru tematu

Pierwszym etapem procedury badawczej jest wybor tematu, ktorego dotyczy¢ bedzie
badanie. W kregu zainteresowan nauk spotecznych znajdujemy elementy, ktore sktadaja sie
na rzeczywistos¢ spoteczng. Nalezg do nich jednostki, grupy, zbiorowosci, interakcje,
mechanizmy czy zjawiska spoleczne. Badacz zsamej racji bycia cztonkiem danej
spotecznosci oraz dzigki wiedzy, ktorg dysponuje (jako istota spoteczna, ale 1 jako badacz),
wskaza¢ moze ogrom zjawisk czy spraw wartych naukowego poznania. Na wybodr tematyki,

z ktorg ,,zwigze si¢” procesem badawczym, wptyw mogg mie¢ rozne czynniki. Przywoluje

115 Nie prowadzilam wywiadéw narracyjnych, jednak w trakcie rozméw z badanymi staratam sie da¢ im
jak najwigksza swobod¢ méwienia i opowiadania o tym, o czym w danym momencie chcieli opowiedziec.
W ten sposob cheiatam zapobiec zaburzeniu indywidualnych opowieSci moich rozméwcow oraz odkry¢ (w
jak najszerszym i najglgbszym zakresie) mozliwe znaczenia jakie nadajg swojej chorobie i wlasnemu zyciu.
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kilka z nich, ktére wyrdznione zostaty przez Lube Sotome (2002, s. 36), a ktére jednoczesnie
miaty wplyw na to, co uczynilam przedmiotem swoich rozwazan. Pierwszy znich, to
osobiste zainteresowanie, ktore sprawia, i1z badacz pragnie zglebi¢ wiedz¢ na dany temat.
Wplyw na ten czynnik majg czesto (...) minione bgdz aktualne przezycia emocjonalne,
zwigzane z okreslong sprawg.

Kolejng motywacja przyczyniajaca si¢ do wyboru tematu badan jest (...) chec
rozwiqzania problemu spolecznego lub innej niekorzystnej spotecznie kwestii (ktora moze
mie¢ mniejszg skal¢ niz pojecie problemu spotecznego, jak np. nieznajomosé
1 niezrozumienie ze strony spoleczenstwa o0s6b zmagajacych si¢ ze stwardnieniem
rozsianym). Jak podaje Sotoma (2002, s. 37): Badacz kieruje sie wtedy glownie checig
znalezienia odpowiedzi na pytania: co czynic, aby ostabic¢ tendencje szkodliwe, a wzmocnié
bgdz zapoczgtkowac procesy pozytywne?. Ta motywacja ma wiele wspolnego z kolejna, tj.
z poszukiwaniem ,takich, a nie innych” tematow w ramach procesu badawczego. Jest nim
(...) poszukiwanie skutecznego sposobu dziatania w zyciu praktycznym (Sotoma 2002, s.
37).

Przechodzac do uzasadnienia wyboru tematyki moich badan (w odniesieniu do
wymienionych za Sotomg motywow), na wstegpie pragne przywotac i podkresli¢ istote oraz
znaczenie badan dotyczacych doswiadczen o0so6b chorych przewlekle. Ponizej
zaprezentowane argumenty miaty ogromny wplyw na wybdr obszaru problematyki
badawczej oraz metod, ktorych zdecydowatam si¢ uzy¢. Przytaczam je w tym fragmencie
takze dlatego, gdyz daje mi to mozliwo$¢ odniesienia do tego, co napisata Sotoma. Otz
badanie doswiadczania choroby przewlektej 1 indywidualnych doswiadczen osob chorych
jest wazne z kilku powodow.

Po pierwsze, takie badania pozwalaja na lepsze zrozumienie doswiadczen osob
chorych przewlekle, w tym na przyktad tego, jak choroba wptywa na ich Zycie codzienne,
relacje zinnymi ludZzmi, stan emocjonalny czy proces akceptacji siebie 1nowej
rzeczywisto$ci. Po drugie, badania te pomagaja w ujawnieniu istotnych aspektow
choroby przewleklej, ktore moga by¢ pomijane w badaniach medycznych czy spotecznych,
ale realizowanych metodami ilosciowymi. Po trzecie, badania jakosciowe pozwalaja na
uwzglednienie perspektywy pacjenta w procesie leczenia iopieki zdrowotnej.
Umozliwiaja poznanie i zrozumienie, m.in. tego, jak pacjenci postrzegaja, doswiadczaja,
opisuja 1 interpretujg swoje choroby (co zkolei pozwala na lepsze zrozumienie
1 skuteczniejsza komunikacje migdzy pacjentem, a jego otoczeniem). Wreszcie badania

jakosciowe pomagaja w znajdywaniu obszaréw, w ktorych potrzebne sa dalsze badania
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oraz wskazuja na potrzeby pacjentéw, ktore moga wymaga¢ wigkszego wsparcia ze
strony otoczenia. Choroba przewlekla jest jednym z gtownych wyzwan dla zdrowia
publicznego, a badania jakosciowe pozwalaja zrozumieé, jak pacjenci do$wiadczaja
choroby na co dzien, jakie majg potrzeby i jakie strategie radzenia sobie z nig stosuja.
Badania w tym obszarze moga skutkowa¢ rozwojem teorii i modeli zwiazanych
z choroba przewlekla, co z kolei moze prowadzi¢ do lepszej diagnozy, leczenia i opieki
nad pacjentem.

Na moj wybor tematu zwigzanego z do§wiadczaniem choroby przewlektej, wptyw
miaty dwie zasadnicze kwestie. Pierwsza znich jest fakt, ze jedna z 0s6b zmojego
najblizszego srodowiska zachorowata kilka lat temu na stwardnienie rozsiane. Nie majac
uprzednio wiedzy 1 zadnych do§wiadczen zwigzanych z tg choroba, nie wiedzialam, czego
powinnam si¢ spodziewac (tzn. jakie konsekwencje moze mie¢ stwardnienie rozsiane), jak
dalej postgpowac (gdzie szuka¢ pomocy 1 jaki charakter owa pomoc moze przybierac).
Okazato si¢ takze, ze pomoc lekarza dla nowo zdiagnozowanej osoby nierzadko nie jest
wystarczajaca, nie na tyle, na ile ona by tego potrzebowata (chociazby w momencie
uslyszenia diagnozy, ,ujarzmienia” obaw, najczarniejszych mysli). Pacjenci, aby
dowiedzie¢ si¢, czym jest stwardnienie 1jak przebiega ta choroba, czesto poszukuja
informacji w Internecie, co nie zawsze jest najlepszym rozwigzaniem, gdyz rzadko
poszukiwane sg przez nich merytoryczne, recenzowane artykuty z tego obszaru, gtownie ze
wzgledu na fakt, Zze napisane sg metajezykiem charakterystycznym dla danej dyscypliny
naukowej, trudnym do zrozumienia. Zdecydowanie czesciej lekture stanowig tematyczne
portale spolecznosciowe, na ktérych tresci sg zroéznicowane, zindywidualizowane,
subiektywne 1 nieuporzadkowane, co skutkowa¢ moze jeszcze wigkszym poczuciem
zagubienia. U kazdego przeciez choroba ta ma inny przebieg, inne konsekwencje 1 kazdy
inaczej radzi sobie z diagnoza, stad tak rozne opinie irady zamieszczane na forach
1 portalach spoteczno$ciowych (zrzeszajacych ludzi ze stwardnieniem rozsianym).
A przeciez to wsparcie medyczne, ktére jest pierwsza formg pomocy, z jakg osoba chora na
stwardnienie rozsiane spotyka si¢ po ustyszeniu diagnozy (a niekiedy i jedyna, z jakg ma do
czynienia), powinno by¢ systemowo zorganizowane w taki sposob, aby utatwi¢ pacjentowi
przejscie przez proces oswajania diagnozy, a nastgpnie wypracowania dalszego planu
dziatania. To lekarz powinien zdawac¢ sobie sprawe¢ z tego, jakim ciosem oraz jak wielka
niewiadomg moze by¢ diagnoza, jak trudne w sytuacji tak druzgocacej diagnozy jest

odnalezienie si¢ w ztozonym systemie opieki zdrowotnej. Poprzez empatyczng interakcje
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oraz zakres udzielanych informacji powinien dopomoc chorej osobie w odnalezieniu si¢
w nowej, trudnej sytuacji oraz wskaza¢ mozliwe zrodta wsparcia (np. psychologicznego).

Drugim czynnikiem decydujacym o wyborze przedmiotu moich badan byt fakt, ze
starajac si¢ zdoby¢ wiedzg na temat tej choroby, docieratam gtownie do publikacji z zakresu
medycyny 1 psychologii (cho¢ w znacznie mniejszym stopniu). W obszarze medycyny bada
si¢ 1 opisuje, czym jest stwardnienie rozsiane, jakie mogg by¢ przyczyny choroby (cho¢ te
nadal nie s3 w pelni poznane), jakie sg konsekwencje choroby oraz co prawdopodobnie
wspomaga lepsze funkcjonowanie 0s6b chorujacych na stwardnienie rozsiane (np. dieta,
zdrowy tryb zycia, leki).

Psychologowie dostarczaja wiedzy na temat tego, jak radzi¢ sobie ze stresem, ktory
wywoluje diagnoza, jakie stany emocjonalne/psychiczne mogg towarzyszy¢ chorobie, jak
(wielowymiarowo) nalezy dba¢ o swoje zdrowie bedac chorym lub bedac czionkiem
najblizszego otoczenia osoby chorej na stwardnienie rozsiane. Cho¢ obie te dyscypliny
dostarczajg wiedzy pozwalajacej nieco lepiej zrozumieé, czym jest stwardnienie rozsiane,
a takze wskazuja kierunek dzialan przyczyniajacych si¢ do ograniczenia jej negatywnych
konsekwencji (zarowno fizycznych, jak 1 psychicznych), to wcigz brakuje w tym obszarze
mozliwos$ci poznania perspektywy osob chorych na stwardnienie rozsiane.

To, w jaki sposob osoby ze stwardnieniem rozsianym zmagajg si¢ z wtasng choroba,
jakich probleméw na co dzien doswiadczaja, jak wyglada ich ,$wiat”, wydaje si¢
interesujace takze z perspektywy socjologicznej. Jak wiele zagadnien, ktére zwigzane sg
z dziedzing medycyny, moze by¢ badane takze z perspektywy socjologicznej nieustannie

dowodzg przedstawiciele socjologii zdrowia i choroby, a takze socjologii medycyny.

5. Cel badan

Kolejnym istotnym krokiem procedery badawczej jest okreslenie celu badz celow
badania. Cel badania jest to oczekiwany stan rzeczy, ktory powinien zosta¢ uzyskany po
przeprowadzonym badaniu 1 dokonaniu jego analizy. Mozemy wyr6zni¢ cel teoretyczny,
praktyczny i1 poznawczy (Brzezinski 2004, s. 217).

Wiadystaw Zaczynski (1995, s. 86) opisuje cel jako to, (...) do czego dgzy badacz,
jak rowniez to, co pragnie osiggngc w trakcie badan. Zaznacza takze, ze cel powinien by¢

jasno sprecyzowany i realny w realizacji. Wedlug autora: cel jest realny wowczas, gdy
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wytyczone zamierzenia lezq w granicach mozliwosci danego badania (warunki dzialania
czasowe, techniczne, organizacyjne oraz stopien przygotowania wlasnego do prowadzenia
pracy badawczej) (Brzezinski 2004, s. 217). Celem badan spotecznych jest zdobycie wiedzy
naukowe] na temat wystepujacej realnie 1 doswiadczalnie spotecznej rzeczywistosci,
charakterystyka zjawiska, instytucji badz jednostki. Celem badan jakosciowych jest —
uzywajac stow Milesa 1 Hubermana: (...) wyjasnienie drog, jakimi ludzie w poszczegolnych
sytuacjach dochodzq do zrozumienia i wyjasnienia sytuacji, podejmujq dziatania lub w inny
sposob radzq sobie z codziennymi sytuacjami (Miles, Huberman 2000, s. 8, zob. tez
Niedbalski 2020).

Badania, ktore stanowity przyczynek do zawartych w tej pracy rozwazan mialy na
celu opisanie fragmentu rzeczywistos$ci osob zmagajacych si¢ ze stwardnieniem rozsianym.
Poczyniono probe rekonstrukeji rozpoznawanych procesow, nakierowang na pokazanie
tego, jak jest (cel deskryptywny), nie za$ tego, jak to wyglada z zewnatrz. Proba ta miata na
celu odkrycie znaczen przekazywanych przez badanych na poziomie deklaratywnym,
a nastgpnie osadzenie owych znaczeh w szerszym kontekscie analitycznym (cel
eksplanacyjny) (Sotoma 2002, s. 30).

Zgodnie z obowigzujacymi standardami osoby chorujgce na stwardnienie rozsiane —
nawet okresowo hospitalizowane — wigkszo$¢ czasu spedzaja w swoim Srodowisku
spotecznym. By mdc podtrzymywac relacje z otoczeniem 1 stopniowo wraca¢ do petnienia
rol spotecznych, musza one pokonywac rézne trudnosci wynikajace z postgpu choroby
1 towarzyszacych jej objawow. Stwardnienie rozsiane jest choroba, ktora odbija swoje pietno
(zob. Goffman 2005) w wielu wymiarach funkcjonowania pacjentéw. Nierzadko wptywa na
prace zawodowa, sposob spedzania wolnego czasu, jak réwniez na relacje spoteczne
(rodzinne 1 towarzyskie). Przez to chorzy — zwlaszcza w ostrej fazie choroby oraz w okresie
intensywnego leczenia 1 rehabilitacji — zaczynaja na nowo uktada¢ plan dziatania oraz
wypracowywaé zwigzane znim strategie zycia zchorobg. Z socjologicznego punktu
widzenia zasadniczym celem prowadzenia badah byloby zatem zrozumienie tego, jak
choroba wplywa na codzienne funkcjonowanie pacjentow. Rozwazanie choroby
w kontekscie codziennej rzeczywistosci chorych wydaje si¢ by¢ szczegdlnie istotne, gdyz
oba te elementy wzajemnie na siebie oddziatujg i decyduja o tym, jak proces chorowania
1,,regeneracji” bedzie przebiegal oraz jakie przyniesie rezultaty dla pacjentéw.

Celem badan opisanych w dysertacji byta przede wszystkim proba odtworzenia
ztozonego procesu doswiadczania choroby przewleklej przez osoby uczestniczace

w badaniu. Skupilam si¢ na rekonstrukcji tych procesow wraz zich interakcyjnym
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kontekstem, jak réwniez na uchwyceniu ich zlozono$ci poprzez odkrycie sposobow, za
pomoca ktérych badani interpretuja swoje doswiadczenia 1 przektadajg owe interpretacje
1 znaczenia na podejmowane dziatania. Analiza procesu doswiadczania choroby umozliwita
poznanie wewnetrznej sieci struktur tozsamosciowych, autodefinicyjnych 1 znaczeniowych
pacjentow.

Reasumujac, celem badan byl opis procesu doswiadczania choroby, a takze proba
odtworzenia jej procesualnego charakteru, odciskajacego swoje pigtno na tozsamosci

chorych i na wypracowywanych przez nich strategiach adaptacyjnych.

6. Problematyka badawcza

Przystepujac do badan nad codziennoscig osob chorych na stwardnienie rozsiane,
zywitam nadziej¢, ze wnioski zbadania przyczynig si¢ do pozytywnych zmian,
pozwalajacych na lepsze zrozumienie doswiadczen pacjentow. W zwiazku z tym jako
przedstawicielka nauk spotecznych, a jednoczesnie osoba z najblizszego otoczenia osoby ,,z
diagnozg SM”, dostrzegatam (i odczuwatam) potrzebe eksploracji tego obszaru. Majac
swiadomo$¢, ze choroba to nie tylko zjawisko medyczne, ale réwniez spoteczne,
poszukiwatam ,.terenéw”, ktére uwzglednia 6w spoleczny wymiar schorzenia. Wymiar
spoteczny odnosi si¢ do codziennego zycia z chorobg — odczuwane objawy wplywaja na
postrzeganie siebie w roéznych kontekstach spotecznych, takich jak rodzina, praca,
srodowiska rowiesnicze, samoocena etc. W rozpoczetym procesie konceptualizacji wstepne
zatozenia 1 pomysty ulegaly pewnym zmianom (precyzacji) w zakresie tego, co doktadnie
bede bada¢d, jak bede badaé, a nastepnie, jak planuje opisa¢ wszystko, co zbada¢ zdotam.
Doprecyzowatam temat rozprawy doktorskiej oraz dopracowatam liste poszukiwanych
informacji (wykorzystanych w trakcie realizacji wywiadéw z osobami chorymi). Zmiany,
jakie dokonywaty si¢ na poziomie mojej Swiadomosci, wynikaty z pogtebiania wiedzy na
skutek zapoznania si¢ z literaturg przedmiotu. To pozwolito mi uporzadkowac podjete juz
rozwazania oraz doprecyzowac zakres pytan problemowych. Uznalam ostatecznie, ze
niektore zagadnienia sg mi blizsze, a inne interesujg mniej, 1 to na tych pierwszych skupitam
swoja uwage. Mam petng §wiadomos¢, ze istnieje wiele zagadnien, ktore jeszcze powinny
zosta¢ zbadane 1opisane, by jak najpetniej odda¢ temat spotecznych aspektow

funkcjonowania osob chorych na stwardnienie rozsiane. Aby jednak moc jak najrzetelniej
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zbada¢ wybrany ,,fragment” rzeczywistosci spolecznej, nalezy zdecydowac, jakie aspekty
bedziemy zglebia¢, porzucajac tym samym inne.

Co jednak nalezatoby rozumie¢ pod pojeciem problematyki badawczej? Zdaniem
Jana Lutynskiego (2000, s. 80), pod tym pojeciem kryje si¢ pewien ogdl pytan, na ktore
badacz jakiego$ fragmentu rzeczywistosci spolecznej, pragnie pozna¢ odpowiedzi, by
nastepnie moc je przekazac dalej, np. upowszechniajac wynikdéw swoich badan. Znalezienie
odpowiedzi powinno by¢ jednak oparte na interpretacyjnym wysitku (badacza), nie za$
oczekiwaniu gotowej odpowiedzi od innego cztowieka (Pieter 1967, s. 67).

W stosunku do sformulowanego wczesniej przedmiotu badan problem badawczy
stanowi jego uscislenie 1 ukierunkowanie zainteresowan badacza. Pragne jednak ponownie
podkresli¢, iz w swoich rozwazaniach opieralam si¢ na zalozeniach paradygmatu
interpretatywnego. Tym samym przyjelam w swoim badaniu strategie jakosciowa z jej
konstytutywnymi elementami, takimi jak: przystepowanie do badan z jedynie ogolnie
zakreslong problematyka badawczg, postugiwanie si¢ pojeciami o charakterze
uwrazliwiajagcym (Gulczynska, 2013 s. 38-40), uczulajacym (Konecki 2000, s. 36-38), proba
opisu badanej rzeczywistosci z perspektywy rozmowcow.

Podjetam  probe analizy przejawdéw  procesu doswiadczania  choroby,
(re)konstruowania tozsamosci badanych oraz zmian jakie w tym obszarze wywotata (badz
nie) choroba. W tym sensie odrzucitam normatywne ujgcie rzeczywisto$ci spotecznej
obecne w teoriach strukturalnych czy funkcjonalnych, a takze zalozenie, ze mozliwe jest
pelne poznanie $wiata Innego (Granosik, Gulczynska, Marynowicz-Hetka 2010, s. 11).
Oznacza to, ze staralam si¢ uzyska¢ rozumiejacy wglad w subiektywny $wiat znaczen
badanych (Kaminska 2012, s. 236). Dotrze¢ do tego, co Denzin (1990, s. 69) nazywa (...)
Swiatem znaczgcego, wewnetrznego doswiadczenia. Przygotowana przeze mnie
problematyka badawcza nastawiona byta nie tylko na opis rzeczywistosci (Swiata osdb
chorych na stwardnienie rozsiane), ale ina jej wyjasnienie (dlaczego w taki sposob
doswiadczajg swojej choroby, co ijaki ma na to wpltyw) (Lutynski 2000, s. 80). Pytania
problemowe stanowily dla mnie swego rodzaju drogowskaz na drodze do tego, jakich
informacji poszukiwa¢ w wypowiedziach badanych. Nie warunkowaty one jednak
przebiegu wywiadow, bowiem wich trakcie staralam si¢ ingerowa¢ wnie w jak
najmniejszym stopniu. Zakres poszukiwanych informacji, scharakteryzowanych ponizej

okazat si¢ najbardziej pomocny na etapie analizy zgromadzonego materiatu.
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Informacje dotyczace sytuacji osobistej: wiek, sytuacja rodzinna, sytuacja
zawodowa, plany zyciowe (przed diagnoza, obecne plany), pasja, relacje partnerskie, zycie
towarzyskie, wyznawane wartosci (przed i po diagnozie).

Informacje odnoszace si¢ do procesu chorowania, doSwiadczania choroby: jaki
stosunek do stwardnienia rozsianego ma pacjent; czego najbardziej boi si¢ w zwigzku
z chorobg; co jest obecnie najbardziej ucigzliwe dla chorego w zwiazku ze stwardnieniem
rozsianym; czy zycie pacjenta ulegto zmianie po tym jak ustyszal diagnozg; jesli tak, to jakie
byly to zmiany; jakich konsekwencji fizycznych, emocjonalnych 1 interpersonalnych
doswiadcza na skutek choroby.

Poszukiwane przeze mnie informacje obejmowaty takze takie zagadnienia, jak:
moment diagnozy (kto przekazat ja pacjentowi, w jakich okolicznos$ciach, co powiedziano
w trakcie przekazywania diagnozy, jakie emocje towarzyszyty wtedy badanemu); leczenie
(czy pacjent dostosowuje swo@j dzieh do przyjmowania lekdéw; jak czgsto ma kontakt
z lekarzem; jak przebiegaja wizyty u neurologa, czy lekarz stara si¢ udziela¢ odpowiedzi na
dreczace chorego pytania; czy pacjent czuje wsparcie ze strony lekarza; jak dlugo trwaja
spotkania z lekarzem; czy lekarz informuje pacjenta o nowych sposobach leczenia; czy
zaleca zmiang trybu zycia, rezygnacj¢ z dotychczasowych plandw; czy zaleca korzystanie

z pomocy innych specjalistow, np. psychologa, fizjoterapeuty, rehabilitanta, dietetyka).

7. Metody i techniki badan — rozwazania teoretyczne i praktyczny

wymiar refleksji badacza

Jak juz wczesniej byto wielokrotnie sygnalizowane, do realizacji badan i1 pozyskania
odpowiedzi na pytania problemowe wykorzystalam metody jakosciowe. Ich procedury
analityczne wyznaczaly zatozenia interakcjonizmu symbolicznego. Badania jakoSciowe sg
stosowane, gdy (jak w moim przypadku) chcemy uzyska¢ odpowiedz na pytania: ,,jak?”,
»dlaczego?”. Stuzg one interpretacji emocji i gleboko ukrytych motywow, poczynan.
Umozliwiajg identyfikacje okreslonych zachowan, pokazuja wzory myslenia, postepowania,
przyzwyczajenia 1ireguly dziatah. Pozwalaja na poznanie ukrytych ich motywow
1 wyborow. Samo stowo ,,jakosciowe” sugeruje koncentracj¢ na cechach obiektow, na

procesach i znaczeniach.
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Jakosciowe techniki zbierania danych w badaniu doSwiadczania

W badaniach jakosciowych kladzie si¢ nacisk na spolecznie konstruowang
rzeczywisto$é!'®, na bezposrednia relacje miedzy badaczem a podmiotem badan (Lincoln,
Denzin 2009, s. 13-14). Co wigcej, Anna Wyka (1993, s. 78) uwaza bezposrednie
zaangazowanie badacza, jego kontakt zeksplorowanym zjawiskiem badz osobami
badanymi za charakterystyczng cech¢ badan jako$ciowych. Autorka podkresla takze
szczeg6lng role badacza, ktory przestaje by¢ neutralnym 1anonimowym ekspertem
1 s$wiadkiem, ale staje si¢ czynnym uczestnikiem badanych zjawisk. To wtasnie jakosciowa
strategia badan zorientowana na paradygmat interpretatywny (wraz z powyzszymi
zatozeniami) okreslala gléwny obszar moich zainteresowan badawczych, tj. wzajemnych
oddziatywan majacych znaczenie dla interpretowania, przezywania i konstruowania zycia
z chorobg przewlekla (zob. Skrzypek 2011; Strauss, Glaser 1975; Charmaz 1997a).

Badanie ludzkiego doswiadczenia jest pojeciem bardzo pojemnym (zob. Niedbalski
2020; Konecki 2000). W jego sktad wchodzi wiele czynnikow, ktore towarzysza
cztowiekowi w codziennej rzeczywistosci (sfera psychiczna, fizyczna, atakze sfera
interakcji spotecznych). To, co pragngtam ,juchwyci¢” w procesie badawczym, to
doswiadczanie wewnetrzne, niedostepne z perspektywy trzecioosobowe;.

Wykorzystanie jakosciowych technik zbierania danych podyktowane byto zarowno
wrazliwg problematyka badan, jak rowniez mozliwoscig odkrycia w ten sposob perspektywy
badanych (zob. Seligman, Walker, Rosenhan 2003). Zdecydowatam si¢ na wykorzystanie
technik opartych na bezposrednim kontakcie, o niskim stopniu standaryzacji (Krzewinska,
Grzeszkiwicz-Radulska 2013) z dwoch powodow. Po pierwsze, ze wzgledu na badanie
kwestii osobistych, intymnych, wrazliwych. Po drugie, w zwigzku z koniecznos$cig
zapewnienia badanym przestrzeni, w ktéorej moga swobodnie przedstawi¢ swoja
rzeczywisto$¢ za pomocg wlasnych systemow pojeciowych (Prus 1996; Konecki 2005a).

Nalezy jednak podkresli¢, iz chcae pozyskac rzetelne oraz istotne (w odniesieniu do
wybranej problematyki) informacje, ktére majg rzeczywisty wptyw na kontekst badania
(por. Konecki 2000; Babbie 2004; Kvale 2004), badacz powinien dokladnie przemysle¢

1 zaplanowa¢ swoje dzialania. Wywiad nie jest przypadkowsg, spontaniczng rozmowg

16 Wspolnym czynnikiem wigkszosci orientacji jako$ciowych jest przekonanie (znajdujgce rozmaite
i wielorakie empiryczne potwierdzenia) iz $wiat spoteczny (ten wymiar §wiata jest gtdwnym przedmiotem
zainteresowan nauk spofecznych) jest z jednej strony $wiatem konstruowanym przez dziatania i wzajemne
oddzialywania ludzi, a z drugiej, ze konstrukcja ta jest obdarzona sensem i znaczeniem, zob. Urbaniak-Zajac,
Piekarski 2001, s. 22.
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migdzy dwojgiem ludzi (Przybytowska 1978). Co odrdznia wywiad od rozmowy? Przede
wszystkim jest on organizowany dla $ci§le wyznaczonego celu i ogranicza si¢ do ustalonego
zakresu tresci. W czasie wywiadu ustala si¢ charakterystyczny uktad rol - badanego
1 badacza, ktorzy na siebie wzajemnie oddzialuja. Ostateczny rezultat wywiadu, jego
charakter 1 warto$¢ uzyskanego materiatu s3 wynikiem tej ztozonej interakcji (Podgorski
2006). Aby kontakt osobisty byl odczuwalny jako petny 1 satysfakcjonujacy, kazda ze stron
musi by¢ zar6wno biorca, jak 1 dawca. Badany daje swoje opinie, odczucia, dazenia,
dziatania, fakty; natomiast badacz daje respondentowi mozliwos¢ ,,wygadania si¢”,
roztadowania napi¢¢ psychicznych, mozliwos¢ zwrdcenia uwagi na okreslone kwestie lub
glebszego zastanowienia si¢ nad nimi 1 zwigkszenia poczucia wiasnej wartosci (Podgorski
2014). Dlatego jak podkresla Jan Sztumski (2005, s. 131) (...) socjologowie stusznie
wskazujg na fakt, ze jest to swoista metoda badan, w ktorej zaklada sie sciste wspotdziatanie
ze sobg badajgcego i respondenta.

Co wigcej, pozyskiwanie istotnych informacji moze zaleze¢ od wiedzy badacza oraz
jego umiejetnosci interpersonalnych, pozwalajacych na dostosowanie formy wywiadu do
dynamiki sytuacji oraz osobowych cech badanych (por. Seligman, Walker, Rosenhan 2003).
Przeprowadzenie wywiadu, ktory pozwoli na dokladniejsze okreslenie wlasciwosci danej
kategorii, zalezy w duzym stopniu od umiejetnosci badacza w redukowaniu dystansu
migdzy nim arozmdéwcg oraz nawigzaniu znim dobrego kontaktu (Konecki 2000).
Rownoczesnie badacz powinien stale stuchac 1 analizowac informacje, jakie przekazuje mu
rozméweca, 1 zastanawiac si¢, czy jego zrozumienie sensu wypowiedzi badanego wykracza
poza poziom czysto semantyczny, wzbogacajac tym samym obraz rzeczywistosci takie;j,
jaka jest postrzegana przez badanego. Na przyktad podczas dazenia do odtworzenia
indywidualnych struktur znaczen, ktore rozmoéwcy werbalizujg w trakcie wywiadu, a tym
samym tworzenia konstruktow drugiego stopnia (Schiitz 2008) na podstawie ich
indywidualnych obiektow myslowych badacz nie powinien przyjmowac za pewnik pojec,
ktore sa pozbawione tresci i mogg by¢ nadaniem sensu tylko przez rozmoéwce (np. co
oznacza by¢ ,,w pelni zdrowym”) (zob. Aronson, Wilson, Akert 1997; Zimbardo, Leippe
2004). Nalezy zatem dazy¢ do zrozumienia tego, co wedlug badanego dane pojecie oznacza.
Nie powinno si¢ zaktada¢, ze zarowno badacz, jak 1 badany tozsamo rozumiejg okreslone

zagadnienia.
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7.1. Wywiady swobodne, poglebione, jawne, indywidualne —

rozwazania badaczki

Realizujac badania, musiatam by¢ $wiadoma, iz powyzsze zalezno$ci moga miec
wplyw na przebieg wywiadow, a tym samym zadbac o to, by atmosfera wywiadu umozliwita
badanym otwarcie si¢ na trudng 1 osobistg tematyke, jakg w ich trakcie poruszalismy. Biorgc
to pod uwage, wszystkich moich rozméwcow zapewnitam, ze w kazdej chwili moga
przerwa¢ wywiad. Co wigcej, bedac swiadomg pewnych fizycznych ograniczen (jak na
przyktad problemy z mowg czy skupieniem), staratam si¢ dostosowac¢ dynamike wywiadoéw
do indywidualnych mozliwos$ci kazdego z rozmowcow.

W poczatkowej (nienagrywanej) fazie wywiadu staratam si¢ kierowa¢ kilkoma
zasadami wymienionymi przez Pietera Alheita (2002, s. 108-109): (I) postaw otwarcie cel
swojego wywiadu, (1) czasem powiedz cos o sobie, a takze (111) upewnij sig, ze na poczgtku
wywiadu ratyfikowane zostaly zasady opowiadania. W pierwsze] czesci wywiadu
thumaczytam wigc rozmoéwcom, ze zamierzam ich nagrywac oraz ze nastgpnie dokonam
transkrypcji ich wypowiedzi, ktora postuzy mi wylacznie do analizy. Zapewniatam takze
o anonimizacji wszelkich tresci, ktére moglyby stanowi¢ podstawe do rozpoznania
konkretnych oséb lub zdarzen. Staratam si¢ rowniez powiedzie¢ pare stow o sobie, gtownie
dlatego, ze z wigkszoscig moich rozméwcodw widzieliSmy si¢ po raz pierwszy. W ten sposob
pragnetam zbudowaé atmosfere sprzyjajaca opowiadaniu o tematach trudnych i czgsto
osobistych. Uznatam, ze krotkie przedstawienie siebie 1 wlasnej historii pozwoli ,,przetamac
lody”, a takze przyczyni si¢ do tego, ze badani poczujg si¢ bardziej zaangazowani (a nie
zobowigzani) do rozmowy ze mng (Punch 1994). Wywiad rozpoczynatam, gdy rozmowcy
oswoili si¢ z obecnoscig dyktafonu 1 gdy mialam poczucie, ze zrozumieli, na czym bedzie
polegal. Gdy byli na to gotowi, przystepowatam do rozmowy, rozpoczynajac nagrywanie.
Informowatam ich przy tym, Ze interesuja mnie ich subiektywne przezycia zwigzane
z chorobg 1 codziennym funkcjonowaniem. Uprzedzitam, ze co pewien czas bed¢ zadawala
pytania, jednak ze zalezy mi na jak najwigkszej swobodzie ich wypowiedzi.

Nalezy takze zwr6ci¢ uwage na to, ze kolejne fazy badania powinny
charakteryzowa¢ si¢ sprecyzowaniem tematdw poruszanych podczas wywiadu,
wynikajacych zugruntowujacej si¢ w umys$le badacza centralnej kwestii, ktora na
wstepnych etapach projektu mogta wydawac si¢ zbyt ogdlna. W tym momencie nalezy
podkresli¢, ze chociaz umiejetne wykorzystanie techniki wywiadu podczas badania pozwala

na dotarcie do perspektywy badanych bez koniecznosci doswiadczania ich sytuacji, to
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jednak ta metoda nie jest wolna od ograniczen. Wywiad nie dostarcza wgladu w istote
odkrywanych zjawisk, lecz w interpretacje, jakie badani na ich temat formutujg (Silverman
2007). Oznacza to, ze podczas wywiadu badacz moze nie mie¢ dostgpu do tych elementéw
rzeczywistosci spotecznej, ktére, choc¢ sg przez badanych kreowane, mogg nie by¢ przez nich
uswiadomione.

Dodatkowo, majac na uwadze zasad¢ dostepnosci faktéow dla swiadomosci (zob.
Aronson, Wilson, Akert 1997), warto pamigtac, ze badani (najprawdopodobniej) opowiadaja
o przesztych wydarzeniach z perspektywy swoich wilasnych do§wiadczen 1 interpretacji,
ktore zczasem mogly ulec zmianie. Poza tym, wywiad moze by¢ postrzegany jako
przestrzen, w ktorej mozna przedstawi¢ swoje ,,ja” w kontekScie okreslonych relacji, na
przyktad poczucia symbolicznego wykluczenia z pewnej spotecznej rzeczywistosci, co
stanowi interesujacy temat do analizy. Z innej strony, biorgc pod uwage koncepcje wywiadu
(interview socjety), (Atkinson, Silverman 1997), warto zwr6ci¢ uwage na to, ze ta technika
wpisuje si¢ w specyficzng kulture odstaniania swojego ,,ja”, ktéra umozliwia dyskurs na
tematy prywatne i1 pozwala na wypracowanie specyficznych praktyk jezykowych, ktore
ujawniajg te problemy.

Jednoczesnie nalezy pamigtaé, ze skupiajac si¢ wylacznie na wypowiedzi jako
zwerbalizowanym do$wiadczeniu, badacz moze wpedzi¢ si¢ w swego rodzaju putapke
,2umocowania” analizy kulturowej. Prowadzi to do odkrycia ,ja”, przy jednoczesnym
pomini¢ciu kontekstualizacji 1 problematyzowania ,,prawdziwego” glosu badanych (por.
Atkinson, Silverman 1997). Tym samym, jesli badacz skupi si¢ jedynie na wypowiedziach
badanych, istnieje ryzyko pominigcia innych sposobéw wyrazania doswiadczen, takich jak
zachowania, symboliczne gesty czy kontekst sytuacji, ktére rowniez wplywaja na
zrozumienie tematu badania. Koncentracja wytacznie na wypowiedziach stownych moze
prowadzi¢ do redukcjonizmu 1 uproszczen, ktore nie oddaja petnego spektrum doswiadczen
badanych (Atkinson, Silverman 1997). Dodatkowo moze to by¢ przyczyna pominigcia
roznic w dostepnosci do jezyka 1 zdolnosci werbalizacji migedzy badanymi. Nie wszyscy
badani moga mie¢ taka samg tatwos¢ w wyrazaniu swoich doswiadczen stowami, co moze
wprowadza¢ btedne znieksztalcenia w zrozumieniu ich perspektyw. Aby unikngé tej
putapki, badacz powinien dazy¢ do kompleksowej analizy, uwzgledniajac roznorodne formy
wyrazania 1 kontekst, w ktérym te wyrazenia majg miejsce. Badanie powinno obejmowac
obserwacje zachowan, symbolicznych gestow, ton glosu, mimike twarzy, ktore moga rzucic¢
»lepsze, obszerniejsze $wiatlo” na zrozumienie badanej problematyki (zob. Atkinson,

Silverman 1997; Juszczyk 2013).
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Wywiad zapewnia przede wszystkim przestrzeh do pracy nad biografig. Samo
zaaranzowanie sytuacji wywiadu wydaje si¢ nie by¢ neutralne, poniewaz wyznacza pewien
hierarchiczny podzial na linii badacz (zadajacy pytania, proszacy o wypowiedz na dany
temat) — badany (udzielajacy odpowiedzi, wypowiadajacy si¢). Biorgc pod uwage, ze —
w kontekscie badan jakosciowych — istotne jest, aby badacz wykazywal zainteresowanie
rozméwecea, a przy tym byt wyrozumiaty, wspoiczujacy, uprzejmy, staratam si¢ zaaranzowac
sytuacje wywiadu w mozliwie najbardziej komfortowy dla rozméwcey sposéb (Lofland 1 in.
2009, s. 107).

W ramach badan przeprowadzone zostaly wywiady swobodne, poglebione!'” —
jawne, indywidualne (zob. Sztumski 2005) z osobami chorymi na stwardnienie rozsiane
z catej Polski. Zalezalo mi na swobodzie konwersacyjnej respondenta, a swoja role
probowatam ograniczy¢ (na tyle, na ile byto to mozliwe) do wtracenia od czasu do czasu
pytania lub prosby o blizsze sprecyzowanie wywodu. Odbytam jednak wywiady, w ktorych
musialam cze¢$ciej dopytywac o niektore kwestie. Swoim rozméwcom zadawatam (gtownie)
pytania otwarte, pozwalajac im na opisanie wlasnych do$§wiadczen zwigzanych z choroba.
Moim celem bylto uzyskanie doglebnego i szczegdlowego opisu przezy¢ i doswiadczen
pacjentow. Zalezalo mi takze na dotarciu do faktow o charakterze retrospektywnym,
odnoszacych si¢ do przezy¢, ktére moga wptywac tak na obecne dziatania, jak i plany moich
rozmowcow. Przed wywiadem przygotowatam liste poszukiwanych informacji waznych ze
wzgledu na badany problem Interesowalo mnie to, co ijak moéwig badani. Tworzac liste
poszukiwanych informacji ustalitam zestaw informacji, ktore chciatam uzyska¢, majac
jednoczesnie swobode w formutowaniu konkretnych pytan, dostosowywaniu ich do
rozmdéwcow, przebiegu rozmowy, sytuacji. Warto zauwazy¢, iz brak sztywnych struktur
w odniesieniu do pytan, atakze pewna elastyczno$¢ 1 cigglo§¢ wywiadu nie tylko
umozliwity swobodne projektowanie go podczas kontaktu z rozmowca (Rubin, Rubin 1997;
Kvale 2004), ale takze odpowiadaty zalozeniom przyjetej strategii badawcze;.

W trakcie przeprowadzania wywiadu, rozméwcy reagowali w roznoraki sposob,
w zaleznos$ci od wlasnych doswiadczen 1 emocji zwigzanych ze stwardnieniem rozsianym.
Niektérzy z badanych byli bardziej otwarci izrelaksowani, co sprzyjato swobodnej

komunikacji, za§ inni mogli odczuwa¢ napigcie lub emocjonalne obcigzenie, zwigzane

17 Indywidualne wywiady poglebione (IDI) to osobista konwersacja prowadzona przez moderatora
z respondentem, w ktorej omawiane sq zagadnienia zawarte w uprzednio uzgodnionym scenariuszu z klientem.
Pytania sq otwarte, a sposob ich zadawania i ich kolejnos¢ zalezq od moderatora. Respondent ma mozliwosé
petnego wyrazenia swoich odczué, przekonan i wyjasnienia motywow swojego postepowania (...).
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z poruszaniem trudnego tematu choroby 1 jej wptywu na ich zycie, ale widoczne byto to
jednak wytacznie w kilku przypadkach itylko na poczatku rozmowy. Zalezalo mi na
stworzeniu atmosfery petnej zrozumienia i wsparcia, aby rozméwcy czuli si¢ komfortowo
podczas wywiadu. Zdarzalo si¢, ze podczas wywiadu badani wyrazali swoje emocje, takie
jak smutek, frustracja czy nadzieja. Co bylo widoczne w tonie glosu (np. famigcym sie¢
glosie) oraz mimice twarzy moich rozmowcoéw. Byto to naturalne i zrozumiate, bioragc pod
uwage, ze stwardnienie rozsiane wplywa na rozne aspekty zycia i moze by¢ wyzwaniem
zarowno fizycznym, jak 1iemocjonalnym. W takich sytuacjach staralam si¢ by¢
empatycznym stuchaczem 1 okazywac zrozumienie dla ich uczu¢. Wazne byto rowniez, aby
dawa¢ rozmoéwczyniom odpowiedni czas na wyrazenie swoich mys$li 1uczué. Zadajac
pytania otwarte, chcialam nie tylko uzyska¢ dostep do indywidualnych do§wiadczen moich
rozmowcow ale 1 uzyska¢ od nich rozbudowane odpowiedzi. Pragngtam, by moi badani
mieli mozliwo$¢ opowiedzie¢ swoje historie w sposéb, ktéry byt dla nich najbardziej
komfortowy, tzn. we wlasnym tempie, wlasnym jezykiem. Mam poczucie, ze wspolnie
z badanymi podchodzilismy do tematu z szacunkiem 1 delikatno$cig, a moim celem byto
zapewnienie rozmowcow, ze ich glos jest styszany, a ich do§wiadczenia sg niezwykle cenne
dla moich dalszych badan nad doswiadczaniem stwardnienia rozsianego.

W trakcie wywiadéw moja uwage przykuly takze okreslenia, jakich chorzy uzywali,
by opisa¢ doswiadczane przez nich dolegliwosci. Stanowig one ich ,,wtasne” konstrukty, za
pomoca ktorych porozumiewajg si¢ zinnymi, probujac w ten sposob przekaza¢ swoja
perspektywe, niedostepna dla osob zdrowych'!® (Mis 2008, s. 27). Na przyklad, gdy osoby
ze stwardnieniem rozsianym mowig o odczuwanym przez siebie zmeczeniu, to dla osob,
ktore tej choroby nie majg, ogrom ich zmeczenia jest niezrozumialy. Ze wzgledu na
nieprzettumaczalno$¢ doswiadczen pacjentéow na jezyk dyskursu sg one czesto
pomniejszane. Owe doswiadczenia bywaja na tyle unikalne, ze trzymajac si¢ ,,naszego”
jezyka, nie jesteSmy w stanie wejs¢ w subiektywny $wiat odczu¢ i1 doznan ludzi chorych.
Wsrod objawow stwardnienia rozsianego odnajdujemy wiele symptomow, ktore ze wzgledu
na ,,sit¢ swojego razenia” nie s3 mozliwe do opisania za pomocg jezyka potocznego czy
zwrotow, ktore opisuja pewne stany fizyczne i1 psychiczne u 0s6b zdrowych. Osoby chore
na stwardnienie majg ogromny problem z bolem migsni. Niektorzy opisuja go jako palgcy

bol. Inni moéwig, ze bywa on na tyle intensywny, ze odczuwajg w jego wyniku swedzenie

118 Piszac o osobach ,,zdrowych” stosuje pewne uproszczenie na okre$lenie osob, ktore nie choruja na
stwardnienie rozsiane.
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w koSciach sgsiadujqcych z danymi miesniami'"

. Mowiac o ,,problemach z koncentracja”,
chorzy na stwardnienie rozsiane nie maja na mysli problemow ze skupieniem, jakie zdarzajg
si¢ czasem ludziom bez tej choroby. Trudno znalez¢ stowa czy wyrazenia, ktore bytyby
w stanie odda¢ doktadnie stan, zjakim mierza si¢ osoby ze stwardnieniem. Dlatego
postuguja si¢ oni czgsto metaforami, a nierzadko opisami, ktére cho¢ w pewnym stopniu sg
w stanie zobrazowaé, to co odczuwaja. Zadne terminy medyczne nie oddadza lepiej tego,
z czym wigze si¢ proces doswiadczania choroby, niz stowa osob, ktore musza si¢ z tym
mierzy¢ kazdego dnia, dla ktorych jest to bardzo bolesna, ale nieodtgczna czes¢ zycia,
funkcjonowania. Odniesienia do okreslen i metafor, jakimi postugiwali si¢ moi badani,
zawartam w czeg$ci empirycznej.

Przeprowadzilam trzydziesci pie¢ wywiadow zosobami chorymi na
stwardnienie rozsiane. Do badania zostaly zaproszone osoby, ktore korzystaja ze
wsparcia oferowanego wramach panstwowego programu leczenia stwardnienia
rozsianego. RozmoéwcoOw poszukiwalam za posrednictwem grup tematycznych
(utworzonych na portalach spotecznosciowych) dla os6b zmagajacych si¢ ze stwardnieniem,
jak rowniez za posrednictwem oddzialdéw Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego.

Zastosowanie wywiadow swobodnych w badaniach na temat doswiadczania chorob
przewlektych przyniostlo wiele korzysci ibylo uzasadnione z kilku powodow. Po
pierwsze, dato mi mozliwo$¢ glebszego zrozumienia perspektywy badanych. Mam na mysli
to, ze dobrana przeze mnie forma wywiadow pozwolita badanym na pelniejsze wyrazenie
swoich doswiadczen, emocji, mysli 1jednostkowych perspektyw zwigzanych z chorobg
przewlekla. Po kolejne, tego rodzaju rozmowy umozliwily mi zglebienie 1 zrozumienie
unikalnego kontekstu zycia kazdego zmoich rozmdéwcow, indywidualnych strategii
radzenia sobie oraz znaczenia, jakie kazdy z nich przypisuje chorobie. Przeprowadzone
wywiady pozwolity na identyfikacje nowych obszarow 1 aspektow do zbadania.
Elastycznos$¢ przeprowadzonych wywiadoéw 1 mozliwos¢ ich dostosowania kazdorazowo do
sytuacji wywiadu sprawita, ze mogtam da¢ badanym wigksze poczucie swobody, co
przyczynito si¢ do tego, ze ich wypowiedzi byly spontaniczne, niestresujgce i dopowiadaty
oraz uwzgledniaty indywidualne ograniczenia moich rozmowcoOw (np. problemy z mowa).
Jednoczesnie (gdy sytuacja tego wymagata) miatam mozliwos$¢ na biezgco reagowacé na

odpowiedzi badanych, zadawa¢ dodatkowe pytania, prosi¢ o wyjasnienia czy poglebienie

119 g to pewne stwierdzenia pochodzace z wywiadow, ktore prowadzitam z osobami cierpigcymi na SM.
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pewnych tematow. To umozliwito mi uzyskanie bardzie; kompleksowych 1 dogtebnych

odpowiedzi.

7.2. Analiza tresci internetowych grup wsparcia

jako technika badawcza i internetowa grupa w perspektywie badawczej

Druga zastosowana przeze mnie technika badawcza w ramach zrealizowanego
projektu badawczego byla analizy treSci pojawiajacych si¢ na internetowych grupach
wsparcia dla osob chorych na stwardnienie rozsiane. W ponizszej czgsci pozwolitam sobie
zaprezentowa¢ watek dotyczacy tego wilasnie obszaru badawczego, poniewaz owe tresci
zostaly wykorzystane w trakcie analiz'%’.

Zastosowanie tej techniki (jako uzupetniajacej wywiady) wzbogacito moje badania
1 miato istotny walor poznawczy. Mam poczucie, ze analiza wybranych tre§ci z grup
internetowych podbudowata moje przekonanie o rzetelnosci badania 1 uzyskanego materiatu
empirycznego. Kazda z technik przyniosta unikalne informacje i perspektywy, ktore nie
bytyby dostepne poprzez stosowanie wylacznie jednej z nich. Zastosowanie techniki analizy
tresci do analizy wpisOw z grupy internetowej pogiebito moje spostrzezenia na temat
badanego obszaru, umozliwito bardziej kompleksowa analiz¢ materiatu, co przetozylo si¢
w moim przekonaniu, na bardziej trafne i solidne wnioski. To z kolei wpltyngto na jakosé
rekomendacji przygotowanych na ich podstawie. Ze wzgledu na konieczno$¢ wskazania

kryteriow zastosowanych w wyborze poszczegdlnych ,postow”!?!

oraz opisu procedury
analityczne] opisz¢ te aspekty realizacji badania w dalszej czgsci rozdziatu

metodologicznego.

Wirtualna przestrzen wsparcia — watki wybrane

Zanim jednak do tego przejde, chciatabym w skrocie przyblizy¢ rozwazania
socjologiczne na temat roli grup internetowych w procesach komunikacji, nawigzywania
relacji etc. Czynig to z dwdoch powodow. Po pierwsze, owe rozwazania sg spojne z moimi
obserwacjami dotyczacymi funkcji internetowych grup wsparcia dla osob chorych na

stwardnienie rozsiane. Po drugie, w rozdziale teoretycznym nie uwzglednitam watku

120 Oznaczone zostaly w czeéci empirycznej jako ,,WE”, tzn. wpisy z forow.
121 Posty umieszczane na internetowych grupach wsparcia dla oséb chorych na SM. Stosuje to
sformutowanie zamiennie ze stowem tresci w celu zmniejszenia ilosci powtdrzen.
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zwigzanego z komunikacja, funkcja Internetu w kontekscie (szeroko ujetego) zycia osob
z chorobami przewlektymi. Tym samym pragne uzupehnic tutaj te braki, dajac czytelnikowi
mozliwo$¢ zrozumienia, jakie zalozenia w odniesieniu do wskazanej problematyki
przyjetam. Wydaje si¢ to szczegolnie istotne ze wzgledu na fakt, Zze osoby chore przewlekle
charakteryzuje duza aktywno$¢ internetowa!??, w ramach ktorej: poszukuja odpowiedzi,
dokonuja autodiagnozy, udzielaja sobie wzajemnie porad dotyczacych funkcjonowania
z chorobg etc. Wiele 0s6b chorych na stwardnienie rozsiane umieszcza w przestrzeni
wirtualnej tresci, ktore zwigzane s3 zich zyciem, zchorobg (jednostkowymi
do$wiadczeniami wynikajgcymi ze schorzenia, jakie u nich zdiagnozowano). Jednoczesnie
pragne podkresli¢, ze nie dokonuje (ani tutaj, ani w czesci empirycznej) przegladu stanowisk
czy obszernego przegladu literatury w tymze zakresie. Jedynie nakreslam 1 wskazuje, ktore
stanowiska 1 definicje wydaty mi si¢ bliskie, kiedy przedmiotem rozwazah uczynitlam
fenomen internetowych grup wsparcia.

Przechodzac do zagadnien zwigzanych z socjologicznym ujgciem internetowej
przestrzeni wsparcia, przybliz¢ za Martag Kondrackg (2009, s. 106) kilka czynnikéw, ktore
majg wplyw na zainteresowanie takimi grupami. Po pierwsze, dzigki kompresji czasu
1 przestrzeni oraz tatwej i1 szybkiej komunikacji cztonkowie tradycyjnych, organicznych
1 pierwotnych grup spotecznych moga wejs¢ w nowe relacje spoteczne. Nie oznacza to
jednak, ze wiezi rodzinne 1 sasiedzkie musza zanika¢. Wyspecjalizowane narzedzia
komunikacyjne pozwalaja pokonywa¢ wszelkie bariery, np. dystans istniejacy migdzy
domem a miejscem pracy. Nowe formy mediow — szczegdlnie Internet jako globalna sie¢
dziatajaca przez cala dobe i1 obejmujaca catg Ziemi¢ — pozwalajg na stworzenie zupeinie
nowych interakcji 1 spolecznosci, co stanowi nowag jakos¢ w relacjach miedzyludzkich.
Rozwigzania technologiczne, ktore umozliwity Internetowi odgrywanie tak waznej roli
w kontaktach spotecznych, sg tutaj istotne. Kondracka zwraca uwage na przejscie od paleo-
do neomediow, co oznacza zerwanie z jednostronng komunikacja (w Internecie) na rzecz
interakcji, aktywnosci 1kontaktu. Web 2.0. nie polega na interaktywnos$ci ani na
dwustronno$ci komunikacji, ale na budowaniu relacji, nierzadko sieci wsparcia. Zdaniem

Kondrackiej (2009, s. 106), pojawienie si¢ Web 2.0 jest istotne gtownie ze wzgledu na

122 Po wpisaniu frazy “stwardnienie rozsiane — gdzie szukaé wsparcia” w przegladarke internetows ogélna
liczba wyszukiwan wyniosta: okoto 267 000, w marcu 2023 r. bylo to okoto 5 450, natomiast liczba 0s6b
wyszukujacych te fraze w Internecie, w ciggu ostatnich 24h, wyniosta 2 160 (dostep na dzien 13.04.2023 r.).
Po wpisaniu frazy ,,co robi¢ gdy si¢ ma diagnoze SM”, liczba wyszukiwan wyniosta okoto 2 720 000, w tym:
okoto 37 300 w ciggu ostatnich 24h (dostgp na dzien 13.04.2023 r.)
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umozliwienie interakcji miedzy uzytkownikami, co sprzyja tworzeniu sieci kontaktow,
a tym samym prowadzi do rozwoju spotecznosci.

Zdaniem Manuela Castellsa (2003, s. 38) termin ,,spotecznos$ci wirtualne” zostato
stworzone przez pionierow interakcji spotecznych w Internecie i odnosito si¢ do powstania
nowego rodzaju kontaktow spotecznych. Z powodu niejednoznacznosci terminu
,»spotecznos$¢” okazato si¢ ono jednak kontrowersyjne 1 problematyczne. Castells sugeruje,
ze nalezy ponownie zdefiniowaé termin ,,spolecznosci lokalne” 1jako przykiad podaje
robocza definicj¢ Barry’ego Wellmana, wedlug ktérej spotecznosci to: (...) sieci wigzi
miedzyludzkich, ktore dostarczajq Zycia towarzyskiego, wsparcia, informacji, poczucia
przynaleznosci i tozsamosci spotecznej (Wellman, cyt. za: Castells 2003, s. 40). W tej
definicji oddzielono istnienie spotecznosci od jej materialnego podtoza. A to z kolei dato
mozliwos¢, aby przedmiotem uwagi uczyni¢ nie tylko interakcje bezposrednie — obecne
w tradycyjnych spotecznosciach lokalnych — ale 1 posrednie, majace miejsce w Internecie.
Stad, jesli kwestig spotecznosci rozpatruje si¢ z perspektywy definicji, ktore skupiajg si¢ na
wspolnych zainteresowaniach, stylach zycia oraz subiektywnym poczuciu przynaleznosci
do danej grupy ludzi, to faktycznie istniejg takie spotecznosci. Okresla si¢ je mianem
,wirtualnych spotecznosci”.

Za Kondracka powotuj¢ si¢ na definicje Howarda Rheingolda, wedlug ktorej
,wirtualne wspdlnoty” to: (...) grupy spoteczne, ktore powstajq w sieci, gdy odpowiednia
liczba osob prowadzi publiczne dyskusje przez wystarczajqgco diugi czas i z wystarczajgcym
zaangazowaniem emocjonalnym, aby stworzy¢ sie¢ osobistych relacji w cyberprzestrzeni
(Rheingold, cyt. za: Kondracka 2009, s. 107)!?*. Inna definicja wirtualnej spotecznoéci
okresla ja jako samodefiniujgca sie, elektroniczna siec¢ interaktywnej komunikacji,
zorganizowana wokot wspolnych zainteresowan lub celow, chociaz czasem komunikacja
staje si¢ celem samym w sobie (Kondracka 2009, s. 109).

W definicji tej autorka wskazuje na co najmniej dwa kluczowe elementy, ktore musza
by¢ obecne, aby grupa ludzi, ktérzy komunikujg si¢ ze sobg za posrednictwem Internetu,
mogla zosta¢ nazwana spolecznoscig. Po pierwsze, podobnie jak w przypadku Rheingolda

(2000) podkresla si¢ tutaj znaczenie emocjonalnego zaangazowania. Po drugie, zwraca si¢

123 Zob. Rheingold, The Virtual Community [dostep: 08.06.2023, http://www.rheingold.com/vc/book/].
Definicja wg Rheingolda: grupy ludzi, ktorzy moga lub nie, spotka¢ si¢ twarza w twarz, i ktorzy wymieniajg
stowa oraz idee za posrednictwem klawiatury i sieci. Spolecznos$¢ taka istnieje w cyberprzestrzeni i jest
catkowicie zalezna od technologii. Zob. takze: Doktorowicz 2004; Castells 2003; Ben-Ze’ev 2005;
Pytlakowska, Gomuta 2005.
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uwage na czas trwania relacji. Te kryteria wydajg si¢ oczywiste, poniewaz trudno sobie
wyobrazi¢ prawdziwag spoteczno$¢ ludzi — zaréwno w $wiecie rzeczywistym, jak
1 wirtualnym — ktéra nie opiera si¢ na emocjonalnym zaangazowaniu 1 dtugotrwatych
relacjach (Kondracka 2009, s. 110).

W kontekscie tego, co zostalo napisane, istotne wydaje mi si¢ zasygnalizowanie
kilku kwestii. Otéz, bedac uczestniczka internetowych grup wsparcia dla 0s6b chorych na
stwardnienie rozsiane (od okoto 7 lat), zaobserwowatam, ze sposroéd wielu (czasem tysigcy)
uzytkownikéw, bardzo aktywnych jest najczesciej od kilkunastu do kilkudziesigciu osob.
Pozostali bywaja aktywni okazjonalnie, a niekiedy w ogole. Mozna zalozy¢, ze dla dosé¢
duzej zbiorowos$ci uzytkownikoOw owe grupy stanowig przestrzen, w ktorej przyjmuja
postawe ,,biernego obserwatora”. Tak — jako osoby biernie obserwujace aktywnos$¢ innych
na forach poswieconych stwardnieniu rozsianemu — okres$lali si¢ takze niektorzy chorzy
bioragcy udzial w zrealizowanym badaniu (podczas prowadzonych przeze mnie wywiadow).
Jak sami nadmieniali, przynalezno$¢ do grup spowodowana jest faktem, ze zamieszczane
tam tresci ,,bywaja” dla nich zrodlem informacji na temat stwardnienia rozsianego (m.in.
odczuwanych symptomow, sposobdéw leczenia czy radzenia sobie z dolegliwos$ciami).
Trudno zatem mowi¢ o jakichkolwiek relacjach. Moja uwage w definicji Rheingolda zwraca
jednak kwestia dotyczaca wspolnego celu czy zainteresowan. Czlonkowie internetowych
przestrzeni dla osob ze stwardnieniem rozsianym sg w nich zwykle obecni, poniewaz
doswiadczaja tej samej choroby'?* (choé moze ich rd6zni¢ postaé stwardnienia rozsianego,
na jaka chorujg), co stanowi czg$¢ wspolng ich obecnosci w takiej grupie. Wspolnym celem
jest uzyskiwanie informacji dotyczacych wtasnej choroby od innych osob, ktérzy zmagaja
si¢ ztym schorzeniem. Moim celem nie jest jednak zdefiniowanie, czy przestrzenie
internetowe spelniajg kryteria ,,wirtualnych wspolnot lub spotecznosci”, ale raczej
wskazanie pewnych zagadnief, do ktorych odnoszg¢ si¢ w trakcie analizy. Tym samym
wspolne zainteresowanie czy cel sg tym, co faczy osoby bedace uczestnikami internetowych
grup wsparcia dla osob ze stwardnieniem rozsianym. Co wigcej, w takich grupach
zaobserwowa¢ mozna swego rodzaju podziat na ,,my-chorzy” i inni ,,nie-chorzy” (o czym

pisze rowniez w czg$ci analitycznej pracy).

124 Sa tam takze obecne osoby z najblizszego otoczenia 0s6b chorych na SM, niemniej, to réwniez choroba
i che¢ dzielenia si¢, badz uzyskiwania informacji o niej, jest najczesciej powodem przynaleznosci do tego typu
grup.
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W literaturze wyrodznia si¢ pewne cechy wirtualnych grup. Ich wyboru dokonatam,
opierajac si¢ na ich uzytecznosci w kontekscie moich wtasnych rozwazan. Wedtug Marka

Smitha mozna wymieni¢ takie ich cechy, jak:

e aprzestrzennos¢ — wirtualne relacje nie majg zwigzku z okreslong przestrzenia,
a interakcje nie sg ograniczone przez terytorium czy geografie. Dzigki temu
cztonkowie grupy wsparcia mogg komunikowac¢ si¢ (tym samym uzyskiwac
wsparcie czy odpowiedzi) od osob, ktérych bardzo czegsto nie miatyby szansy

spotka¢ poza Internetem;

e asynchronicznos¢ — nie jest wymagane, aby komunikacja w sieci odbywata si¢
synchronicznie, czyli w czasie rzeczywistym. Nadawca 1 odbiorca nie muszg by¢

obecni w sieci jednoczesnie, aby przekazywac informacje;

o anonimowos¢ (lub przekonanie o anonimowos$ci) — oczywiscie wiele 0sob
udostepnia w Internecie swoje prawdziwe dane. Jednak, jesli z jakich§ powodow
dana osoba nie chce tego robi¢, moze podac fikcyjne dane albo umieszczac tresci
jako ,,cztonek grupy” (wiele grup ma taka mozliwo$é)!'?°. To z kolei moze okazaé¢
si¢ dla niektorych istotne w kontekscie poruszania kwestii osobistych, np.
dotyczacych wiasnej choroby. Pozwala to nierzadko na wigkszg otwartos¢
w umieszczaniu treSci, ktore nie zostalyby podjete np. w kontaktach

bezposrednich. (Smith, cyt. za: Kondracka 2009, s. 108).

Waznym elementem spotecznosci internetowych jest rowniez spdjny zestaw
wartos$ci, ktory jest podzielany przez uczestnikow grupy. Istotne jest takze zobowigzanie do
przestrzegania okreslonych regul, ktore stanowig podstawy tadu spotecznego wewnatrz niej
(zob. Rheingold 2000). Wiele internetowych grup posiada regulamin, z ktorym nalezy si¢
zapoznac 1 zaakceptowac jeszcze przed dotaczeniem do nich. Co wigcej, tresci naruszajace
obowigzujace w grupie zasady moga zosta¢ usuni¢te przez administratoroéw. Zapewne daje
to uczestnikom wirtualnej przestrzeni swoiste poczucie bezpieczenstwa, zmniejsza obawe
przed tym, ze zostang obrazeni czy wysmiani. Oczywiscie Internet jest przestrzenig, w ktorej
(gtownie ze wzgledu na poczucie anonimowosci czy bezkarnosci) spotka¢ si¢ mozna
z negatywnym zjawiskiem hejtu. Nie to jest jednak przedmiotem moich rozwazan, dlatego

nie rozwijam tego zagadnienia.

125 Watek zwigzany z anonimowoscig na grupach dla os6b chorych na SM zawartam w treéci empirycznej
moich rozwazan.
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Piotr Siuda (2006), opisujac rozwoj spotecznosci towarzyskich w Internecie, skupia
si¢ m.in. na tych, ktérych celem jest dostarczenie wsparcia emocjonalnego 1 spotecznego ich
uczestnikom. W kontekscie podjetego watku tematycznego, szczegolnie interesujace wydaje
si¢ wsparcie spoteczne w grupach skupionych wokot idei pomocy. Siuda pisze
o spotecznosciach wirtualnych, ktére nie sg inicjowane przez specjalistow, a przez osoby
bedace jednoczesnie ,,odbiorcami” 1i,adresatami” tresci. Zdaniem Jana van Dijka,
spotecznos$ci  wirtualne nie mogg zastgpi¢ tradycyjnie rozumianych spolecznos$ci
(niewirtualnych), ani tym bardziej nie powinny stanowi¢ jedynego zrddta wsparcia
(szczegolnie, jesli cztowiek doswiadcza powaznego kryzysu zdrowotnego, emocjonalnego).
Uwaza on jednak, ze je uzupehiaja, szczegélnie w przypadku ograniczonych mozliwosci
w zakresie funkcjonowania w $wiecie rzeczywistym (Dijk, cyt. za: Doktorowicz, Huth,
Latos 2016, s. 55).

W odniesieniu do wspomnianego wsparcia, istnieje kilka powodow, dla ktérych
pomaganie w sieci stato si¢ zjawiskiem powszechnym. Przyblize te, ktore uznatam za istotne
w ramach podjetych rozwazan. Zdaniem Kondrackiej, grupy samopomocowe to
spotecznosci, ktore sa prowadzone przez ich cztonkdéw, bez ingerencji jakiegokolwiek
autorytetu lub specjalisty. Ich funkcjonowanie oparte jest na dzieleniu si¢ doswiadczeniami
dotyczacymi konkretnego tematu. Z jednej strony grupy te rozwijajg swoje zainteresowania.
Z drugiej strony moga pomoc w tworzeniu bliskich relacji migdzy uczestnikami. Najczesciej
takie spotecznos$ci tworzg si¢ wokot problemdw osobistych, ktore sg uwazane za wstydliwe
lub osoby, ktére ich doswiadczaja, czujg si¢ niezrozumiane przez innych, nalezacych do
danej grupy. Dzieki spotecznosciom wirtualnym osoby z problemami zyciowymi moga
uzyskac¢ pomoc od innych, ktorzy mieli lub maja podobne doswiadczenia (Kondracka 2009,
s. 110-111).

Grupy wsparcia obecne w Internecie zyskaty duza popularno$¢ ze wzgledu na
specyficzny charakter komunikacji w sieci oraz wspomniang wczesniej anonimowos¢. Oba
te czynniki powoduja, iz ludzie sg bardziej sklonni do ujawnienia informacji o sobie
1 proszenia o pomoc. Internetowe kontakty sg réwniez dobrym rozwigzaniem dla osob
chorych lub z niepelnosprawnosciami, dla ktorych kontakty interpersonalne wymagajace
opuszczenia miejsca pobytu, sg czesto niemozliwe. Ponadto wyniki badan pokazuja, ze
tatwiej jest opowiada¢ o swoich problemach osobie, ktérej nie widzimy lub nie znamy, niz
terapeucie lub bliskiej osobie, ktérej odrzucenia si¢ obawiamy (Wallace 2003, s. 264).
Wreszcie w grupach wzajemnej pomocy uczestnicy maja gtownie do czynienia z ludzmi

o podobnych do siebie cechach. Patricia Wallace pisze, ze ludzie czeSciej 1 chetniej
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pomagaja tym, ktorzy sg podobni do nich pod wzgledem rasy, ptci, wyznania lub choroby,
ktora ich ,taczy” (Wallace 2003, s. 263).

Internetowa grupa wsparcia dla os6b chorych na stwardnienie rozsiane

w perspektywie badawczej

To wiasnie do§wiadczanie wspolnej choroby jest powodem, dla ktérego uczestnicy
internetowej grupy wsparcia zdecydowali si¢ na dotgczenie do niej. Prezentujac zagadnienia
zwigzane z postami, ktore poddalam analizie, wskazuje, dlaczego to wiasnie te tresci
uczynitam przedmiotem zainteresowania i w jaki sposob je analizowatam. Rozpoczng
jednak od czego$ bardziej oczywistego — od informacji na temat samych grup (aby Czytelnik
byt $wiadom szerszego kontekstu ich funkcjonowania).

Internetowa grupa wsparcia dla 0sob chorych na stwardnienie rozsiane 1 ich bliskich
ma slowo ,,wsparcie” w swojej nazwie. Istnieje ona na portalu Facebook od okoto 8 lat. Jej
celem jest — jak wskazuja administratorzy — (...) wzajemne wsparcie i pomoc w uzyskiwaniu

h126

informacji na temat SM dla chorych i ich bliskich'~°. Grupa zrzesza obecnie 2815 cztonkow,

a wkazdym tygodniu dotaczaja nowe osoby, oczym $wiadczy rosngca liczba jej

uczestnikow!'?’.

W informacjach podawanych w zaktadce ,,aktywno$¢ grupy” mozna
przeczyta¢ m.in., ze w ciggu jednego tygodnia do grupy dotaczyto 19 nowych cztonkow (na
dzien 04.04.2023 r.). Co wigcej, kilka razy w miesigcu na grupie pojawiajg si¢ posty
zamieszczane przez administratorow, w ktorych witaja nowo dotaczajgce osoby oznaczajac
ich profile. Jest to grupa prywatna, co oznacza, ze aby do niej dotgczy¢ nalezy uzyskac zgode
administratorow. Przed dofaczeniem trzeba takze odpowiedzie¢ na pytanie ,,Czemu chce si¢
dotaczy¢ do grupy?” oraz wskazac ,,Czy jest si¢ osobg chora, czy osobg bliskg osoby chore;j
na SM?”. Grupa posiada dwoch administratorow odpowiedzialnych za akceptacje nowych
uczestnikow oraz weryfikacje postow, ktore z jakich§ przyczyn zostaly zgloszone za
naruszenie regulaminu. Odpowiadajg oni rowniez za akceptacje postow, ktore dana osoba
chce umiesci¢ na grupie jako ,,anonimowy czlonek grupy”. Administratorzy grupy sg jawni,

a na podstawie wstawianych przez nich postow mozna wnioskowacd, ze takze chorujg na

stwardnienie rozsiane. Grupa posiada wewnetrzny regulamin, ktory powinien zostaé

126 To cytat z opisu grupy, w ktorym administratorzy wskazali cel istnienia tej internetowej przestrzeni
wsparcia.

127 Cztonkowie grupy nie widza, jesli kto$ opuszcza grupe. Nie posiadam zatem danych dotyczacych tego,
ile 0s6b w ciggu tygodnia, miesigca czy roku opuscito grupe.
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zaakceptowany ,.reakcja” przez kazdego cztonka grupy. Zawarto w nim zapisy stanowiace
o jego funkcji 1 zasadach obowigzujacych na grupie (aneks 2).

Z mojej kilkuletniej obserwacji oraz analizy tresci publikowanych w tej grupie
wynika, iz uzytkownicy dzielg si¢ wydarzeniami ze swojego zycia (niektorzy opisujg nawet,
jak czuja sie danego dnia, jakie emocje im towarzyszg). Wsrod cztonkow grupy sa osoby,
ktore prezentujg wilasng tworczos¢ (gtownie zwigzang ze stwardnieniem rozsianym) —
poezje, zdjecia czy wilasnorecznie wykonane obrazy. Pojawiajg si¢ takze tresci z prosba
o wypehienie ankiet do prac dyplomowych podejmujacych tematyke stwardnienia
rozsianego (gtownie z zakresu psychologii 1 pielegniarstwa). W grupie widoczne sg takze
tresci, w ktorych znajduja si¢ opisy objawoéw lub wyniki badan, ktore wzbudzaja niepokoj,
za$ sposobem poradzenia sobie z nim jest prosba o udzielenie odpowiedzi na pytanie: czy to
moze by¢ SM? Wsrdd cztonkow grupy sg m.in. chorzy, ktorzy wstawiajg posty wyrazajace
brak zrozumienia ze strony bliskich oraz prosb¢ o rozmowe kierowang do innych
uzytkownikoéw, np.: mam zly dzien, ale moja rodzina tego nie rozumie. Moze ktos tez tak ma
i chce popisac?

W trakcie badania zebralam idokonalam analizy tresci publikowanych we
wspomniane] internetowe] grupie wsparcia dla osob ze stwardnieniem rozsianym. Na
poczatkowym etapie skategoryzowatam tematy poruszane w dyskusjach na forach
internetowych, ze szczegoélnym uwzglednieniem tych, ktore najczgsciej pojawialy sie
w postach 1 komentarzach. Analiza zawartosci internetowej grupy wsparcia pozwolita na
zbadanie sposobu, w jaki chorzy na stwardnienie rozsiane wyrazaja swoje potrzeby,
doznania 1emocje, a takze na identyfikacje probleméw, zjakimi si¢ borykaja w zyciu
codziennym. Analizy, kategoryzacji 1iinterpretacji materiatbw opublikowanych na
internetowe] grupie wsparcia dla pacjentow ze stwardnieniem rozsianym dokonatam
zgodnie z wybranymi zalozeniami teoretycznymi i ustalonymi celami badawczymi. Juz
jednak na wstepie pragne zaznaczyC€, ze szczegdtowej analizy postOw umieszczonych na
grupie dokonalam po zakonczeniu analizy materiatbw pochodzacych z wywiadow, po
opracowaniu jej wynikow, czego efektem byto m.in. wyodrgbnienie faz choroby (o ktorych
pisze w czgsci empirycznej). Nawigzuje do tego wybranego aspektu juz teraz, gdyz, bedac
gtéwnie bierng uczestniczka tych grup, zauwazylam, ze niejednokrotnie zamieszczane sg na
nich tresci nawigzujace (wpisujace si¢) do wyodrgbnionych przeze mnie faz choroby (t;.
zwiastunow choroby, pierwszych objawow dezorganizujacych zycie pacjentow, czasu
hospitalizacji 1 diagnozy oraz fazy zycia z chorobg na dalszym jej etapie). Co wigcej,

zarOwno pacjenci, jak 1ich bliscy dzielg si¢ w Internecie swoimi watpliwosciami
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1 spostrzezeniami towarzyszacymi im w poszczegolnych fazach choroby. Tego rodzaju
wpisy takze objelam analizg (a jej wyniki przedstawitam w rozdziale, w ktorym omawiam
rezultaty badania).

W wyniku przeprowadzonej analizy udato mi si¢ rowniez zaobserwowacl, ze
wspomniana grupa stanowi forum, na ktérym chorzy dzielg si¢ swoimi doswiadczeniami
zwigzanymi z objawami choroby, metodami leczenia oraz emocjami. Pytania formutowane
przez jej cztonkoéw — odnoszace si¢ gléwnie do podobienstwa objawdéw, mozliwosci
kolejnego rzutu czy sposoboéw radzenia sobie z dolegliwosciami — pokazuja, ze szukaja
w niej wsparcia emocjonalnego oraz informacji na temat choroby. Swiadczy to o tym, ze
internetowe grupy wsparcia odgrywaja istotng role w procesie edukowania chorych,
dostarczania im informacji na temat adaptowania si¢ do choroby. Zawarte na grupach tresci
(zaré6wno pytania, jak i1komentarze) dotyczace podobnych objawow 1 doswiadczen
wskazujg na potrzebe dzielenia si¢ historiami 1 do§wiadczeniami z innymi osobami chorymi
na stwardnienie rozsiane. Mozliwos¢ wspotdzielenia doswiadczen moze pomoc
w budowaniu wigzi spotecznych i poczucia przynaleznosci do grupy.

Wyniki analizy tresci publikowanych w grupie internetowej dla oséb chorych na
stwardnienie rozsiane, zaprezentowalam w czgsci empirycznej, na przemian z fragmentami
pochodzacymi z wywiadow. Analiza tresci z obu zrodel przebiegala w sposob tozsamy.
W obu Zrodlach dostrzec mozna wypowiedzi (niekiedy pytania), ktore implikuja

doswiadczenia osob chorych na stwardnienie rozsiane (watpliwosci, strategie, symptomy etc.).

8. Okreslenie zasad doboru proby badawczej i wybor terenu badan

Rozmowcy

Uczestnikami badania byly osoby petnoletnie, ktore wyrazity ustng zgode na udziat
w wywiadzie. Zalezalo mi na rozméwcach, ktérzy chorujg na remisyjno-rzutowa postac
stwardnienia rozsianego oraz sg objeci panstwowym programem leczenia. Bylo to zwigzane
z tym, ze poczatkowo planowalam dokona¢ analizy §wiatow spotecznych osob chorych na
stwardnienie rozsiane. W ramach powyzszej zamierzalam uwzgledni¢ takze obszar
zwigzany ze wsparciem jakie badani otrzymuja, gdy sg uczestnikami programu leczenia
stwardnienia rozsianego. Mimo ze moja pierwotna wizja uleglta zmianie, mialam juz

umoéwione wywiady z moimi potencjalnymi rozmdéwcami i byly to wtasnie osoby objete
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wsparciem Ww ramach powyzszego programu (a wtamtym okresie do programu
kwalifikowane byty gtownie osoby z postacig remisyjno-rzutowg stwardnienia rozsianego).
W moim badaniu udziat wzigto ogdtem 35 osob (30 kobiet oraz 5 mezczyzn) w wieku 19—
50 lat. Przeprowadzatam wywiady zar6wno z osobami, ktdre chorujg od dawna (kilkanascie
lat z diagnoza), jak rowniez z osobami zdiagnozowanymi kilkanascie miesiecy przed nasza
rozmow3a. Pierwszych rozméwcoéw dobieratam, uwzgledniajac zréznicowanie wiekowe
»staz choroby”, ale przede wszystkim sugerujac si¢ zgromadzonymi obserwacjami
w internetowej przestrzeni spotecznej, do ktérej nalezeli badani. Zalezalo mi na tym, by
pierwszy material z wywiadow byl mozliwie réznorodny, aco za tym idzie, ukazat
ztozono$¢ procesu doswiadczania choroby. Do badanych dotartam za posrednictwem
internetowej grupy wsparcia i Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Kilka osob
pozyskatam, stosujac strategic kuli $nieznej'?® (Bryman 2001), poprzez kontakt
z uczestnikami badania. Moi rozmdéwcy sami czasami proponowali po wywiadzie, Ze moga
,»da¢ mi namiar” na inng osobg chorg, ktora ze mng porozmawia. Ch¢tnie przystawalam na
takie propozycje. Wsrdod moich rozmdéwcow byta tez osoba z mojego najblizszego otoczenia,
inna osoba z mojego dalszego otoczenia oraz osoba, ktorg poznalam, bedac asystentem
osoby z niepelnosprawnosciami w ramach jednego z projektow spotecznych dla osob
z niepetnosprawnoéciami'®. W przypadku osob, ktére znatam, nie musiatam pos$wiecaé
czasu na budowanie atmosfery zaufania. Towarzyszyla mi jednak $wiadomos$¢, ze nasza
znajomo$¢ moze stanowi¢ takze swego rodzaju ograniczenie. Zastanawiatam si¢, na ile
osoby, ktore znam beda sktonne opowiedzie¢ mi o wielu intymnych kwestiach zwigzanych

z choroba!3?

. Wkoncu potencjalne konsekwencje rozmowy nie znikng wraz z koncem
wywiadu — jak to miato miejsce w przypadku pozostatych rozmowcoOw — ale zostang z nami

na dhuzej, stanowigc pewna czeg$¢ relacji. Mimo tego (potencjalnego) ograniczenia,

128 W metodzie kuli $nieznej badacze zbierajg informacje o innych cztonkach danej grupy czy populacji.
W kolejnym kroku, badacz prosi (te osoby) o dostarczenie danych, ktdre pomogg odszuka¢ innych cztonkow
tej populacji, ktorych akurat znaja. Termin ,.kula $niezna” odnosi si¢ do procesu akumulacji, poniewaz kazda
znaleziona osoba wskazuje inne mozliwe osoby do udzialu w badaniu.Za: Jabtonska, Sobieraj 2013, s. 34.
W moim przypadku odbywato si¢ to wtaki sposob, ze niektorzy badani (juz po naszym wywiadzie),
proponowali, Ze moga poda¢ mi namiary na inna osobg, ktora moze udzieli¢ mi wywiadu do realizowanych
badan.

129 By unikngé mozliwoéci identyfikacji, nie podaje nazwy projektu. Moje zatrudnienie w nim przypadato
na okres 2018-2019.

139 Nie moge udzieli¢ odpowiedzi na to pytanie, gdyz mam $wiadomo$¢, ze ta najbardziej indywidualna
perspektywa drugiej osoby jest dla nas niewidoczna, jesli ta osoba ujawni¢ jej nie chce (np. nie wyartykutuje
swoich mysli). Chciatam jednak zasygnalizowa¢ w tym miejscu fakt, ze bylam $wiadoma, iz ,,znajomos¢
z osobg badang” moze generowa¢ pewne ,,utatwienia”, ale i ,,ograniczenia” w trakcie prowadzenia wywiadu.

163



przeprowadzenie wywiadéw z osobami, ktore znatam wniosto cenne informacje do moich

badan.

Zbudowanie atmosfery zaufania byto jednak istotne w odniesieniu do pozostatych
rozméwcow. Obawialam sig, ze nasze rozmowy mogg by¢ dla badanych trudne (tak pod
katem tematyki, jak rowniez tego, ze mnie nie znaja). Okazywalo si¢ jednak, ze moi
rozméwcey podchodzili do mnie z zyczliwoscig 1 duzg otwartoscig juz na samym wstepie.

Wazna jest takze kwestia zwigzana z zachowaniem neutralnos$ci sytuacji wywiadu,
a takze utrzymaniem neutralnej postawy wobec wypowiedzi narratoréw (Urbaniak-Zajac
1999, s. 29-30). Majac to na uwadze, jeszcze przed wiaczeniem dyktafonu uprzedzatam
badanych, by starali si¢ nie uzywac skrotow myslowych, nie zaktadali, ze co$ bedzie dla
mnie oczywiste. Mimo tego, jeszcze przed wywiadem startam si¢ pozna¢ jezyk badanych
(Konecki 2000, s. 171). Zapoznawatam si¢ z tresciami dotyczgcymi stwardnienia rozsianego
zamieszczanymi na stronach i forach internetowych poswigconych tej tematyce. Jak
zauwaza Konecki, badacz powinien pozna¢ potoczny jezyk badanych osob nie tylko po to,
aby moc nawigza¢ z nimi dobry kontakt, ale takze, aby unikna¢ problemow z odmiennym
rozumieniem stosowanych termindéw (Konecki 2000, s. 171). Probowalam takze jasno
wyrazi¢ swoje intencje, podkreslajac, ze jako badacz kieruje si¢ ciekawoscig poznawcza,
a nie checig oceniania czy tez opiniowania.

Ponizej zaprezentowane zostaty sylwetki moich rozmoéwcow, wraz z kodami, ktore
im nadatam w toku analizy materialu empirycznego. Tymi kodami zostaly oznaczone
wypowiedzi badanych jakie prezentuj¢ w IV rozdziale niniejszej dysertacji.

K1  Kobieta, 41 lat, mg¢zatka. Udziat w programie lekowym — od poczatku stycznia 2019.
Stracita dziecko 1umarl jej pierwszy maz. Wyszla za maz ponownie. Pierwsze
zwiastuny choroby miata, gdy byla jeszcze zpierwszym mezem (w 2010 r.).
Oficjalng diagnozg¢ otrzymata, gdy byta juz z drugim mezem, w pazdzierniku 2018
r. Wywiad byl prowadzony na poczatku 2020 r. Miala w rodzinie osoby, ktore
chorowaty neurologicznie (nie na SM).

K2  Kobieta, 28 lat, w programie lekowym byta od okoto 1,5 roku, a diagnoze¢ miata od
okoto 2 lat. Niezamezna, bez dzieci.

K3  Lekarka, 48 lat. Udzial w programie lekowym — okoto 2—-3 miesigce po uzyskaniu
diagnozy SM. Pierwsze symptomy choroby miata w 2015 r., diagnoze uzyskata
w roku 2017. Wywiad byl przeprowadzony w 2019 r. Matka kobiety takze chorowata
od okoto 40 lat na SM.
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K4

KS

K6

K7

K8

K9

K10

K11

K12

K13

K14

Kobieta, 31 lat. Udzial w programie lekowym — od trzech miesiecy (przed
wywiadem) Diagnoze miata od kilku miesigcy przed tym, gdy ze soba
rozmawiatySmy. Zame¢zna, z m¢zem starali si¢ o dziecko od kilku lat. Rozwazali
zaptodnienie in-vitro. Kobieta miata problem z zaj$ciem w cigze przez stwierdzong
nieplodnos¢.

Kobieta w wieku 24 lat. Udziat w programie lekowym — od ponad roku. Pierwszy
rzut choroby nastgpil, gdy studiowala architekturg. Diagnoze¢ miata od dwoch lat.
Zargczona, bez dzieci, ale w przysztosci planowata zatozy¢ rodzing. To byto dla niej
bardzo wazne.

Kobieta, 31 lat. Udzial w programie lekowym —o0d 2015 r. Rozwiedziona, bez dzieci.
Obawiata si¢ posiadania dzieci ze wzgledu na chorobe. Diagnoza od 2015 1.
Kobieta, 37 lat, mezatka, ma troje dzieci (dwojka przed zachorowaniem, jedno — po).
Diagnoze miata od okoto 5 lat. Udziat w programie lekowym — od ponad 4 lat.
Kobieta, 32 lata, me¢zatka. Wraz z mezem nigdy nie planowali dzieci. Diagnoze
kobiecie postawiono okoto 4 lat temu. Udzial w programie lekowym — od 4 lat (okoto
3 miesigce po uzyskaniu diagnozy).

Kobieta, 33 lata, diagnoze miata od ponad 4 lat. Me¢zatka, jedno dziecko (przed
diagnozg). Udzial w programie lekowym — od 3 lat 1 8 miesigcy.

Kobieta, 35 lat. W trakcie wywiadu kobieta byta osobg z diagnoza SM od okoto 56
lat. Niezame¢zna, bez dzieci. Diagnoze uzyskata po okoto dwoéch latach od
pierwszych symptomoéw choroby; Udziat w programie lekowym — od okolo 5 lat
(okoto 6 miesiecy po uzyskaniu diagnozy).

Kobieta, 19 lat, diagnoza od okoto 1,5 roku. Bez dzieci, panna. Nie planuje zatozy¢
rodziny. Kobieta deklarowata, ze choroba nie miata wpltywu na jej decyzje
o niezalozeniu rodziny. Udziat w programie lekowym — od ponad roku.

Kobieta, 26 lat, diagnoza od okoto 3 lat. Niezame¢zna, bez dzieci. Ze wzgledu na
chorobg nie planowata zalozy¢ rodziny. Udzial w programie lekowym — od prawie 3
lat (okoto miesigc po uzyskaniu diagnozy).

Kobieta, 29 lat, diagnoze otrzymata w wieku okoto 21-22 lat. Niezame¢zna, bez
dzieci. W statym zwigzku. Udzial w programie lekowym — od 6 lat.

Kobieta, 30 lat. Rozmowczyni miata okoto 28 lat, gdy ustyszala, ze jest chora. Brak
informacji na temat sytuacji rodzinnej. Kobieta nie chciata udziela¢ na ten temat

informacji. Udzial w programie lekowym — od okoto 2 lat.
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K15

K16

K17

K18

K19

K20

K21

K22

K23

K24

K25

K26

K27

K28

Kobieta, 29 lat, oswojej chorobie wiedziala od okoto 6 miesigcy. Udziat
w programie lekowym — od ponad 4 miesigcy.

Kobieta, 31 lat. Mg¢zatka, 1 dziecko (po diagnozie). Diagnoze miata od 2 lat, okoto
1,5 roku po tym, jak pojawily si¢ pierwsze symptomy choroby, a rok po tym, jak
zaczeta diagnozowanie w roznych szpitalach. Udziat w programie lekowym — od
okoto roku i1 siedmiu miesiecy.

Kobieta, 36 lat, diagnoza od 3 lat. Kobieta ma nastoletnie dziecko, ktore wychowuje
samodzielnie. Udziat w programie lekowym — od 3 lat (okoto 1,5 miesigca po
uzyskaniu diagnozy).

Kobieta, 38 lat. Miata dwoje dzieci biologicznych i jedno adoptowane. Jest me¢zatka
od ponad 10 lat. Diagnoz¢ ustyszata, gdy miata okoto 25 lat. Udzial w programie
lekowym — od 2006 .

Kobieta, 24 lata, diagnoza od niespetna roku. Panna, nie planuje mie¢ dzieci; Udziat
w programie lekowym — od 9 miesiecy.

Kobieta, 46 lat. Dwoje dzieci z pierwszego malzenstwa i1 (obecnego) meza, ktory
takze chorowat na SM — poznali si¢, gdy byta asystentka osoby niepetnosprawne;.
Udzial w programie lekowym — od okoto 12 lat.

Kobieta, 25 lat, diagnoza od kilku miesi¢cy przed wywiadem. Bez dzieci, panna.
Udzial w programie lekowym — od 3 miesiecy.

Kobieta, 37 lat. Na SM chorowata od okoto 15 lat. Mgzatka, bez dzieci. Udziat
w programie lekowym od 2010 r.

Kobieta, 33/34 lata. Chorowatla od okoto 12 lat. JUedno dziecko, me¢zatka. Udziat
w programie lekowym — od 2013 r.

Kobieta, 36 lat. Niezamezna, bez dzieci. Diagnoza od 4 lat. Udziat w programie
lekowym — od 4 lat.

Kobieta, 35 lat. Bez m¢za 1 dzieci. Diagnoza od okoto 4 lat. Udzial w programie
lekowym — od 3,5 roku.

Kobieta, 38 lat. Mezatka, dziecko (po diagnozie). Diagnoza od 7 lat. Udziat
w programie lekowym — od 6 lat 1 9 miesiecy.

Kobieta, 40 lat, diagnoz¢ miata od okoto 15 lat. M¢zatka z trojka dzieci. Udziat
w programie lekowym od okoto 2005 r.

Kobieta, 32 lata, diagnoza od 3 lat. Bez dzieci, ma narzeczonego od wielu lat; Udziat

w programie lekowym — od okoto 3 lat (niecaly miesigc po uzyskaniu diagnozy).
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K29 Kobieta, 35 lat, zwyksztalcenia 1 zawodu jest geogratkag. Mgzatka, bez dzieci.
Diagnoza od 6 lat. Udzial w programie lekowym — od 6 lat (okoto 2-3 tygodnie po
uzyskaniu diagnozy SM).

K30 Kobieta, 34 lata, diagnoze uzyskata majac okoto 20 lat. Rozwiedziona, bez dzieci.
Udzial w programie lekowym — od ponad 13 lat.

M1  Mezczyzna, 36 lat. Zonaty, jedno dziecko. Chorowal od okoto 3 lat. Udzial
w programie lekowym — od 2017 r.

M2  Mgzczyzna, 46 lat. Diagnoza od okoto 10 lat. Ma Zong¢ 1 dwojke nastoletnich dzieci.
Udzial w programie lekowym — od okoto 10 lat (okoto 2 miesigce po uzyskaniu
diagnozy).

M3  Mgzczyzna, 40 lat. Diagnoza zostata postawiona okoto 2 lat przed nasza rozmowa.
Wdowiec, dwoje dzieci. Udzial w programie lekowym — od okoto 2 lat (niecale 2
miesigce po uzyskaniu diagnozy).

M4  Mgzczyzna, 34 lata. Zargczony, nie maja i1nie planujg dzieci. Diagnoz¢ ustyszat
okoto 2 lat przed naszym wywiadem. Udzial w programie lekowym — od okoto 2 lat
(2 tygodnie po uzyskaniu diagnozy).

MS  Mgzczyzna, 38 lat. Bez Zony 1 dzieci. W dniu wywiadu mingto okoto 5 lat dokad
uzyskat diagnoze¢ SM. Udziat w programie lekowym — od niespetna 5 lat (okoto 2

miesiecy po uzyskaniu diagnozy).

Teren badan

W trakcie prowadzenia badan istotny jest wybor terenu, na ktérym zostang
przeprowadzone. Opisujac teren badan, mozna mowi¢ o dwoch roznych interpretacjach tego
pojecia. Pierwsza obejmuje klasyczne rozumienie, wedtug ktérego teren okresla fizyczne
miejsce badan. Druga interpretacja odnosi si¢ do terenu, na ktorym prowadzona jest praca
analityczna 1 interpretacyjna, a badacz porusza si¢ po swiecie przedstawionym w zebranym
materiale (Fatyga 2013, s. 4). To rozumienie jest stosowane glownie do badan narracyjno-
biograficznych. Przywotuje je jednak, poniewaz w trakcie wywiadow (i ich pozniejszej
analizy) probowalam pozna¢ S$wiat przedstawiany przez moich rozmdéwcow, a wigc
poruszatam si¢ po terenie wyznaczonym przez ich opowiesci. W tym akapicie skupi¢ si¢
wylacznie na matej czesci tej przestrzeni, a mianowicie na fizycznym obszarze, na ktérym

miaty miejsce sytuacje interakcyjne stanowigce kontekst dla przeprowadzanych wywiadow.
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Badania zostaly przeprowadzone w kilku polskich miastach. Teren byt wyznaczony
przez dostepnos¢ osob chorujacych na stwardnienie rozsiane, ktore zgodzity si¢ wzigc udziat
w badaniu. Moi rozmoéwcy wybierali odmienne lokalizacje sytuacji badawcze;j,
umiejscowione zardowno w sferze publicznej: kameralna kawiarnia ,,na uboczu” (2 osoby)
badz w sferze prywatnej (pozostali) — w miejscu ich zamieszkania. Ze wzgledu na pandemig
COVID-19, trzy wywiady zostaly przeprowadzone w formie online, przy wykorzystaniu
kamerki. Byly to jednak sytuacje, w ktorych jako badaczka czulam si¢ najmniej
komfortowo. Brak bezposredniej interakcji z moimi rozmoéwcami dawal mi poczucie ,,nie
w pelni wykonanego zadania”, pomimo iz ani w trakcie wywiadow, ani pdzniejszej analizy
nie napotkatam trudnosci technicznych czy komunikacyjnych. Na teren badania sktadaty si¢
zatem miejsca, ktore stanowily dla badanych bezpieczng i sprzyjajaca sceneri¢ do rozmowy.
Pozostawiajgc badanym decyzje o miejscu, w ktérym odbedzie si¢ spotkanie kierowatam si¢
przede wszystkim stworzeniem optymalnie przychylnej atmosfery dla sytuacji wywiadu
(Alheit 2002, s. 106-107). Odbywajac wywiady musiatam podrozowac, ajednoczesnie
bytam zatrudniona na caty etat. Kazdorazowo staralam si¢ jednak elastycznie dostosowac
do mozliwosci czasowych badanych, wybierajgc proponowane przez nich terminy 1 godziny
spotkan.

Przedstawiajac  ,,umiejscowienie wywiadu”, powinnam wspomnie¢ takze
o dynamice sytuacji interakcyjnej czy — mowigc za Goffmanem (1959) — o zmiennosci
spektaklu. Jedna z rozméw przeprowadzonych w domu badanej nieoczekiwanie zostata
przerwana przez osobe trzecig. Stanowita ona swego rodzaju publicznos¢ (Goffman 1959).
Miatam wtedy okazje¢ zaobserwowac¢ zmiang zachowania badanej, gdy przez krotka chwilg
kontynuowata wypowiedz w obecnosci trzeciej osoby. Badana na t¢ chwile zmienita
charakter wypowiedzi. Mimo ze ,,publiczno$¢” zostalta powigkszona o osobe zjej
najblizszego otoczenia, to ona sama mowita mniej swobodnie. W koncu badana poprosita,
aby zostawiono nas same. Pozostale wywiady — takze te odbywajace si¢ w miejscach

publicznych — przebiegty bez zadnych zaktocen czy innych problemow.
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9. Procedura badawcza analizy materialu empirycznego

uzyskanego w trakcie wywiadow

Analiza materiatu powstaje w efekcie skomplikowanego procesu wynikajacego
w znacznej mierze z charakteru zebranego, réznorodnego materiatu bedacego do dyspozycji
badacza. Zwazywszy na specyfike 1 wrazliwos$¢ zarowno tematu niniejszego badania, jak
1 samych badanych, oraz fakt, ze podjety przeze mnie temat — indywidualnych do§wiadczen
zwigzanych z chorobg przewlekta — zdaje si¢ by¢ niedostepny dla innych osob (poza sama
osobg chorg) (Lofland iin. 2009, s. 63), dobor konkretnych technik zbierania danych
podyktowany byl zaréwno pewng logika przebiegu procesu badawczego (Hammersley,
Atkinson 2000), dostepnoscig danych w terenie (Silverman 2007), jak rowniez zasada
dogodnosci (Flick 2010). Przeplatanie etapu eksploracji ,.terenu badan” (Hammersley,
Atkinson 2000) z kolejnymi etapami projektu polegato na tym, Zze stale gromadzilam
informacje na roznorodnych etapach badania, by pozyska¢ jak najwigcej informacji
1 poszerzy¢ swoja wiedze w trakcie procesu badawczego. Pozwolito to na poglebienie
rozumienia kontekstu i problematyki badania oraz dostosowanie kolejnych dzialan do
napotkanych wyzwan.

Po kazdym z wywiadow przystepowatam do jego odstuchania, sporzadzenia
transkrypcji oraz zapisywania (w pliku z transkrypcji) notatek, ktore tworzylam w trakcie
rozmowy z badang osobg. Ponadto po pierwszym odstuchaniu zapisywalam kazdorazowo
spostrzezenia, ktore nasuwaty mi si¢, gdy zapoznawatam si¢ z nagraniem oraz kategorie,
ktore okreslitam jako ,,wstepne”. Pozwolito mi to na zapoznanie si¢ z roznymi watkami
1 perspektywami, ktore wylaniaty sie z kazdego z nagran w formie wstepnych kategorii. Juz
na etapie analizy pojedynczych wywiadow stosowatam kodowanie otwarte (Granosik
2006, s. 175) (open coding) (Charmaz 2009, s. 65), wramach ktérego nadawatam
konceptualne etykiety poszczegdlnym wydarzeniom wydobytym z wypowiedzi
rozméwcow (Granosik 2006, s. 59).

Na wstepnym etapie badania pojedynczego wywiadu, skoncentrowalam si¢ na
wycigganiu kluczowych informacji, tematow oraz wzorcow z zapisu kazdej rozmowy. Ta
procedura sktadata si¢ zkilku etapow. Pierwszy znich polegat na kilkukrotnym
przeczytaniu transkrypcji z pojedynczego wywiadu. Nastepnie poprzez ,,zanurzenie si¢”
w tre§¢ wywiadu probowatam uchwyci¢ kluczowe informacje, do$wiadczenia, emocje

1 mysli wypowiedziane przez dang osobe. Celem kodowania otwartego bylo okreslenie
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znaczen zawartych  w poszczegélnych  fragmentach  wywiadu, umozliwiajace
syntetyzowanie ich jako calosci, ukazujace, co sktada si¢ na doswiadczanie choroby
w przypadku kazdego zrozmowcoéw. Moim celem bylo utworzenie poczatkowej,
elastycznej, analitycznej interpretacji skoncentrowanej na wyodrebnieniu pierwotnych
wzorcOw zwigzanych z interpretacja znaczen dotyczacych sytuacji zwigzanych
z odczuwanymi dolegliwosciami, podejmowanymi dzialaniami 1 przejawami zmian
w tozsamos$ci, o ktorych  opowiadali mi  poszczegdlni  rozméwcy. W trakcie
kategoryzowania niektore etykiety konceptualne nazywatam kodami in vivo, ktore stanowity
terminy charakterystyczne dla jezyka rozméwecey, np. ,,sm-owcy”’, nierzadko powielaty si¢
one w wypowiedziach roéznych badanych. Inne znich opatrzytam kodami ,,poczatek
choroby”, ktore odnosity si¢ do tego, kiedy chorzy zaczeli odczuwac pierwsze objawy, okres
w jakim si¢ pojawily 1 jakie znaczenia im przypisali. Kolejne kody odnosity si¢ do dalszych
etapow choroby — rozpoznatam wsrod nich takie kody, jak: ,,diagnoza”, ,,reakcja otoczenia”,
,strategie” (por. Barbier 2006, s. 255-257).

Kolejny etap kodowania otwartego polegat na nieustannym poréwnywaniu ze sobg
poszczegbdlnych wypowiedzi badanych. Trwal on do momentu, w ktérym skonstruowatam
bardziej ukierunkowane kody, pasujagce do wigkszej partii pozyskanego materiatu.
W prowadzonym przeze mnie procesie analizy materiatu empirycznego za moment przejscia
do bardziej zaawansowanego etapu kodowania, ktore nazywane jest skoncentrowanym
(Charmaz 2009, s. 79-82), uwazam wygenerowanie kategorii majacych analityczne
zastosowanie dla wszystkich narracji, przy pomocy ktéorych mogtam prowadzi¢ dalsza
analize porownawczg. Po zebraniu empirycznych danych ze wszystkich rozmow
przeprowadzonych z pacjentami cierpigcymi na stwardnienie rozsiane ponownie
odstuchiwalam nagrania, czytalam transkrypcje, tworzac bardziej szczegdétowe kategorie
analityczne. Celem tego procesu byto odkrycie kluczowych tematdéw, wzorcow i perspektyw
wystepujacych w calym zebranym materiale. Analiza wigkszej liczby wywiadéw pozwolita
na glebsze zrozumienie 1 porownanie doswiadczen osob chorych na stwardnienie rozsiane
oraz identyfikacje bardziej szczegdtowych tematdéw 1 podkategorii.

W miar¢ analizowania kolejnych transkrypcji rozwijatam kategorie analityczne
1 kody, uwzgledniajac nowe informacje 1 unikalne aspekty doswiadczen osob badanych. Na
tym etapie wyrdznitam miedzy innymi takie kategorie analityczne, jak: ,,poczatkowe
dolegliwos$ci”, w opowiesciach, w ktorych mozna byto wyr6zni¢ nastgpujace podkategorie:
,okres, w ktorym si¢ pojawily”, ich ,natezenie”, pierwsze ,,symptomy choroby”, ,reakcje

chorego” na te symptomy, ,,reakcje otoczenia” na dolegliwosci, ,,podejmowane strategie”
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1 poszczegolne ,,dziatania” podejmowane przez chorego (i otoczenie) w wyniku
odczuwanych dolegliwosci (lub brak dziatan), ,,przyczyny braku podejmowania dziatan™.

Kolejng kategori¢ analityczng nazwatam ,,nagly nawrét dolegliwosci”, w ramach
ktorej wylanialy si¢ takie podkategorie jak: ,,ucigzliwe dolegliwosci”, ,,reakcja chorego”,
»reakcja otoczenia”. W trakcie analizy wyodrebnitam takze kategori¢ ,,diagnozy”,
w odniesieniu do ktorej wyodrebnitam takie podkategorie, jak: ,,pobyt w szpitalu”, ,,reakcja
chorego”, ,reakcja otoczenia”, ,,poczatkowy szok”, ,.dziatania chorego”. Wyodrgbniona
zostala takze kategoria analityczna ,,zycie po diagnozie”. Powyzsze kategorie (z etapu
kodowania skoncentrowanego) stanowily dla mnie punkt wyjscia do prowadzenia dalszych
analiz poroéwnawczych, skoncentrowanych na wydobywaniu rdznic 1podobienstw
pomiedzy poszczegodlnymi rozmowcami.

Ostatnim etapem procesu analitycznego jest kodowanie zogniskowane (Charmaz
20009, s. 82-85), czy tez selektywne (selective coding) (Granosik 2006, s. 176), polegajace
na koncentrowaniu wszystkich wygenerowanych kategorii wokot kategorii osiowe;j
(Charmaz 20009, s. 82). Kategorig osiowg, wokot ktorej budowatam ten etap kodowania byto
pojecie procesu doswiadczania choroby. Na tym etapie udalo mi si¢ wygenerowa¢ pewien
schemat uwzgledniajacy wczesniejsze kategorie. W ramach tego schematu jeszcze bardziej
widoczne byly kategorie, ktore w ostatecznie nazwatam ,,fazami” — skladajace si¢ na
doswiadczanie choroby. Naleza do nich: ,,zwiastuny choroby”, czyli pierwsze niepokojace
lecz zbagatelizowane przez chorego symptomy, ,,objawy dezorganizujace zycie”, czyli
dolegliwosci, ze wzgledu na ktore chory (czgsto pod naciskiem otoczenia) zdecydowat sie
na kontakt z lekarzem. Do faz zaliczylam takze: ,,moment pobytu w szpitalu 1 otrzymanie
diagnozy”, etap nastepujacy ,,bezposrednio po diagnozie”, jak réwniez ,,zycie z chorobg”.
Kazda zfaz zostala zaprezentowana iopisana w rozdziale empirycznym niniejsze]

dysertacji.

10. Strategie analizy tresSci zawartych na wirtualnej grupie wsparcia

0s0b chorych na stwardnienie rozsiane

Przy wyborze tresci z grupy internetowej dla osob dotknietych stwardnieniem
rozsianym kierowatam si¢ kilkoma znaczacymi czynnikami. Przede wszystkim wybieralam

posty, ktore odnosity si¢ do zagadnien i tematow z mojej listy poszukiwanych informacji.
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Szukatam wpiséw, ktore dotyczyly doswiadczenia choroby przewlektej, jej objawow,
leczenia, relacji z bliskimi, watpliwosci, wyzwan jakie stawia choroba oraz zwigzanych z nig
emocji. W szczego6lno$ci zwracalam uwage na posty, w ktoérych osoby opisywaty swoje
watpliwosci, obawy, pytania dotyczace choroby, leczenia, skuteczno$ci terapii oraz
codziennych trudnosci. Uznalam, Ze takie tresci dostarcza istotnych informacji na temat
doswiadczen osob ze stwardnieniem rozsianym, ich perspektyw i potrzeb.

Podobnie jak w przypadku wywiadow, chciatam zrozumie¢, jakie wyzwania stawia
im choroba 1 jak sobie z nimi radzg na co dzien. Dodatkowo wzietam pod uwage wpisy,
ktore dotyczyly poszczegdlnych etapow zycia zchorobg przewlekla (stwardnieniem
rozsianym). W trakcie analizy zebranego materialu wyodrgbnitam posty zwigzane
z akceptacja, nadwrazliwos$cia, zyciem z chorobg oraz zyciem w chorobie, poniewaz byty
one kluczowe w kontekscie mojego badania, ktore mialo na celu zglgbienie rdéznych
aspektéw adaptacji do zycia z chorobg i reakcji 0s6b na obecno$¢ stwardnienia rozsianego
w ich zyciu. Wybratam wpisy, ktore byty najbardziej adekwatne do obszaru problemowego
badan. Wazne byto dla mnie, aby tresci odpowiadaty wymiarom, ktére chciatam zbadac,
oraz aby wzbogacity moje badania o kolejne perspektywy 1 do§wiadczenia oséb chorych na
stwardnienie rozsiane. Analiza tresci pochodzacych z internetowej grupy wsparcia dla osob
chorych na stwardnienie rozsiane, zostala przeprowadzona w sposob analogiczny do analizy
materiatu pochodzacego z wywiadow swobodnych z osobami chorymi na stwardnienie

rozsiane.

11. Etyczny kontekst realizacji badania

Refleksje, ktore podejmuje w tej czgsci rozdzialu, majg na celu zaprezentowanie
zakresu 1 wymiarow trudnosci, z ktérymi borykatam si¢ na etapie konceptualizacji oraz
w trakcie realizacji badania. Dotycza one zard6wno kwestii zwigzanych z dokonanym przeze
mnie wyborem przedmiotu badan, ich celu, zakresu problematyki czy wyboru techniki
badawczej, a takze spetlnienia wymagan wynikajacych z wybranej orientacji teoretyczno-
metodologiczno-interpretacyjnej (interakcjonizmu symbolicznego). Owe refleksje sa
efektem zmian, jakich do§wiadczytam pod wptywem prowadzonych badan. Ich celem jest

wyodregbnienie aspektow, ktore mialy wpltyw na realizacje kazdego etapu procedury
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badawczej oraz na przyjeta interpretacje wypowiedzi rozmdéwcodw na temat doswiadczania
przez nich choroby.

Jak pisalam wczesniej, na wybor tematu rozprawy doktorskiej wplyw miata moja
sytuacja osobista — w najblizszym otoczeniu mam osob¢ chorg na stwardnienie rozsiane.
Mozna zatem za Izabelg Kaminskg-Jatczak (2017, s. 85) powiedzie¢, ze: byl to okres
biograficzny, w ktorym znajdowatam sie w dwoch ,,swiatach spotecznych”. W badaniach
jakosciowych zwraca si¢ uwage, iz badacz powinien $wiadomie wykorzystywa¢ swoja
subiektywnos¢ poprzez znajomos$¢ korzysci 1 potencjalnych niebezpieczenstw, jakie ona ze
sobg niesie (Urbaniak-Zajac 2006, s. 220). Urbaniak-Zajac okresla to, jako refleksje nad
subiektywnoscig 1podaje jako jedno z kryteriow badan jakosciowych (2006, s. 220).
Autorka pisze, ze (...) emocje badacza mozna traktowac jako dane, ktore wyostrzajg wizje
roznic miedzy posiadang wczesniej wiedzq a badanymi sytuacjami, postawami czy
poglgdami badanych (Urbaniak-Zajac 2006, s. 221).

Przed rozpoczgciem badan rozwazalam, czy ze wzgledu na swoja podwdjng
(prywatng 1badawcza) role bede w stanie nabra¢ dystansu do podjete] przeze mnie
problematyki. Miatam za sobg kilkuletnie (wspot)uczestnictwo w rzeczywistosci choroby
przewlektej. Mimo iz nie ja zmagam si¢ ze schorzeniem, to jego obecnos¢ wptywa takze na
moje zycie. To umiejscowienie stanowito ,,rdzen”(core) (Kacperczyk 2005, s. 170) 1 punkt
odniesienia dokonywanych przez mnie wybordéw 1 krokéw badawczych. Moja wiedza na
temat funkcjonowania ze stwardnieniem rozsianym byta potoczna i oparta na (nienaukowej
i czesto nierefleksyjnej) obserwacji jednego pacjenta. Swiadomos¢ tego przyczynita si¢ do
wydluzenia procesu zbierania materialu badawczego. Trwal on okoto dwoch lat (2019-
2021). Wplyw na to miala takze pandemia COVID-19, ktora na pewien czas zawiesita
badanie.

Proces mojego dojrzewania jako badaczki byl zwigzany z uczestnictwem
w spotecznosci akademickiej (jako doktorantki). Natomiast réwnolegle — prywatnie —
miatam poczucie odpowiedzialnosci wobec chorych. Obawiatam si¢, ze podczas wywiadu
przywolam dramatyczne momenty z ich zycia, ktérym towarzyszy¢ bedzie ogromna dawka
negatywnych emocji. Okazato si¢ jednak, ze ,,podsumowanie” przezy¢ w obecnosci kogo$
uwaznie stuchajacego byto pozytywnym przezyciem dla moich rozmoéwcow, o czym sami
mowili. Cztowiek, ktory prezentuje swoja histori¢ innej osobie, przedstawia jg takze sobie
(na glos). Moze w ten sposob zrozumie¢ sens iznaczenie poszczegdlnych wydarzen.
Poprzez mowe narrator staje si¢ bardziej §wiadomy siebie 1 swojego zycia, niejako ozywia

istniejaca juz wiedze o sobie, ktdra do tej pory byta nieaktywna 1 nieus§wiadomiona. Mysle,
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7€ moja wyjsciowg postawe wywotata potoczna wiedza, ktorej jednym z elementow byto
przekonanie, ze $wiat tak bardzo skrzywdzit ludzi z tg choroba, ze jakiekolwiek otwarcie si¢
na drugg osobg, nawet poprzez opowiadanie historii, jest co najmniej bardzo trudne. Mam
pelng swiadomos$¢, ze ze wzgledu na swojg chorobe 1 trudne do§wiadczenia pacjenci moga
by¢ bardziej wrazliwi. Jednak owa wrazliwos¢ (w wielu przypadkach) nie uniemozliwia
opowiadania o wlasnych doswiadczeniach z choroba.

Na poczatkowym etapie badania rozpoczetam poszukiwania ,,czegos”, co miato mi
pomdc pokona¢ moje obawy 1iuczyni¢ ,zdolng do dzialania” (homme capable)
(Marynowicz-Hetka 2008, s. 371). Rozpoczelam od szukania rozwigzan, ktore miaty
sprawi¢, ze moje badania beda etyczne 1 ,,bezpieczne” dla moich rozmowcow. Okazato si¢
woweczas, ze moje (wspot)uczestnictwo w sytuacji choroby 1 zwigzane z tym pewne (cho¢
laickie) rozeznanie byty w tych poszukiwaniach pomocne.

Na etyke sktadaja si¢ normy postepowania, ktore, jak pisze Mieczystaw Gogacz (cyt.
za: Lobocki 2000, s. 212), powinny by¢ rozumiane jako (...) kryteria wyboru dziatan
chronigcych dobro innych (w przypadku moich badan — ludzi, ktérzy uczestnicza w badaniu
lub osdb, ktorych dotycza wyniki powyzszego). Nie zamierzam jednak przytacza¢ wszelkich
mozliwych dylematow etycznych zwigzanych z badaniem os6b zmagajacych si¢ z choroba
przewlekta. Nie temu bowiem poswigcona jest ta praca. Pragne w tej czesci przedstawic
swoje subiektywne refleksje 1 dylematy etyczne, jakie towarzyszyly mi przed rozpoczeciem
badan i w ich trakcie. Odwotuj¢ si¢ rowniez do stanowisk badaczy, ktorzy podejmowali te
problematyke na gruncie nauk spolecznych.

Podczas wyboru metody badawczej musiatam uwzgledni¢ fakt, iz podejmujac tematy
trudne, ,,bolesne” dla os6b uczestniczagcych w badaniu — zobowigzana bytam do zachowania
pewnych zasad. Po pierwsze do tego, by wywiad dostosowany byt nie tylko do zakresu
materiatu, jaki ma zosta¢ wedtug zatozen zgromadzony, ale rowniez do moich umiej¢tnosci
badawczych 1 wrazliwosci. Wiedziatam, ze nie czujac si¢ odpowiednio przygotowang do
tego, azeby rozmawia¢ na tematy ,,bolesne”, ,,intymne”, bardzo osobiste, nie bedac pewna,
czy potrafi¢ odpowiednio zareagowac, odczyta¢ sygnaty rozméwcy $wiadczace o tym, ze
,hie nalezy podaza¢ ta droga”, ,,ze to zbyt wiele”, nie powinnam przystepowaé do
prowadzenia badania. Ma to zwigzek z wlasciwym sposobem traktowania uczestnikéw
badan, o ktorym pisze Wiodzimierz Galewicz (2009, s. 50). Jak nadmienia autor, to dobro
osoby badanej ma by¢ dla naukowca najwazniejsze, nie wyniki.

Przygotowujac si¢ do badania, szukalam w literaturze odpowiedzi na pytanie, jak

zatem zapytac o kwestie ,,delikatne”, aby nie wywota¢ negatywnych skojarzen u rozmowcy?
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Otoz pytania powinny by¢ tak sformulowane, aby nie skupialy si¢ tylko na zebraniu
informacji badawczych. Przede wszystkim muszg one uwzglednia¢ dobro osoby, ktora na
nie odpowiada. By zadba¢ o emocje i komfort moich rozméwcow, zwigzane z tym dziatania
rozpoczetam jeszcze przed ,,wyjsciem w teren”. W trakcie przygotowan do prowadzenia
wywiadow podjetam kilka rozmdéw ze specjalista (psychologiem), ktory pracuje z osobami
chorymi na stwardnienie rozsiane w Polskim Towarzystwie Stwardnienia Rozsianego.
Dzigki tym spotkaniom udato mi si¢ lepiej zrozumie¢, z czym moze si¢ wigza¢ taki wywiad
dla osob chorych. Psycholog, ktory na co dzien wspotpracuje z osobami chorymi na
stwardnienie rozsiane, odgrywal role ,,0soby wprowadzajacej”!*! (ktéra zna ,badany
$wiat”), a zarazem tlumaczace] mi panujace w grupie obyczaje, zargon i relacje spoleczne
(Konecki 2000, s. 172-173). Piszac o ,wprowadzaczu”, mam na mysli zarowno
wprowadzenie w $wiat fizyczny (jak mozliwo$¢ uczestniczenia w jednym ze spotkan
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, podczas ktéorego moglam pozyskac
osoby do badania), jak rowniez Swiat symboliczny (gdy miatam szans¢ obserwowac¢ pewne
zachowania w grupie, zapozna¢ si¢ z panujagcym w grupie jezykiem). Jak pisze Konecki
(2000, s. 173), pozyskanie takiej osoby jest trudnym zadaniem, jednak (...) zdobycie
przychylnosci osoby odgrywajgcej role eksperta, doskonale znajgcego problemy grupy
stanowic¢ moze o sukcesie badawczym.

Kolejna watpliwos$¢ dotyczyta tego, jaka technike zastosowac. Wybor technik musi
by¢ przemyslany pod wzgledem metodologicznym. Oczywistym jest, ze poszukujac
odpowiedzi na pytania dotyczace skali danego zjawiska, przeprowadzenie kilku wywiadéw
narracyjnych jest bezzasadne. I odwrotnie, chcac uzyskac dane o charakterze jakosciowym,
nie stosuje si¢ krotkiej ankiety kierowanej do duzej grupy respondentow. Musialam jednak
wzig¢ pod uwage takze pewne ograniczenia fizyczne, z jakimi moga borykac si¢ chorzy.
Zdecydowatam si¢ na wywiady swobodne, gdyz przeprowadzenie wywiaddéw narracyjnych
moglo byé w przypadku niektérych chorych bardzo trudne. Ow trud wiaze sie z tym, iz
osoby ze stwardnieniem rozsianym, jak same powtarzaja, maj3 ,,dziury w glowie”. Objawem
choroby sg czesto zaburzenia funkcji poznawczych. Sprawia to, ze pamig¢¢ pacjentow ulega

nierzadko znacznemu pogorszeniu na skutek stwardnienia rozsianego. Czasem jeszcze

131 Krzysztof Konecki pisze o ekspercie, ktory zna badang spoleczno$é, panujace w niej obyczaje i jezyk

(Konecki 2000). Ze wzgledu na ,podwdjng rolg” jaka odgrywal psycholog (byl on bowiem
specjalista/ekspertem pracujagcym na co dzien zosobami chorymi na SM, ajednocze$nie osobg, ktora
,wprowadzala mnie w §wiat badanych [Konecki 2000]) zdecydowalam si¢ na rozrdznienie obu pojeé, poprzez
zastgpienie stowa ekspert (w rozumieniu Koneckiego) sformutowaniem ,,wprowadzacz”.
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trudniej niz ,,co$ sobie przypomniec¢”, jest si¢ chorym skupi¢. Duzo os6b zmagajacych si¢
ze stwardnieniem rozsianym uskarza si¢ na brak umiejetnosci koncentracji uwagi na dluzsza
chwile. Jednym z objawow stwardnienia rozsianego moga by¢ takze problemy z mowa.
Przywotane czynniki mogtyby utrudnia¢ przeprowadzenie wywiadoéw narracyjnych. Cho¢
oczywiscie nie twierdze, ze jest to niemozliwe. Biorgc jednak to wszystko pod uwage,
a zarazem chcac zagwarantowa¢ moim rozmowcom jak najwigkszy komfort, zdecydowatam
si¢ na przeprowadzenie wywiadow swobodnych. Postawitam pytania problemowe, na ktore
pragnetam uzyska¢ odpowiedzi. Staratam si¢ da¢ rozmowcy jak najwickszg swobode
wypowiedzi, od czasu do czasu dopytujac o pewne watki czy proszac o ich sprecyzowanie
(co w przypadku wywiadéw narracyjnych nie powinno mie¢ miejsca). Chee zaznaczy¢, ze
wsrdd badanych byty zarowno osoby, ktére udzielaty rozbudowanych odpowiedzi, same
W sposoOb obszerny prezentowaty swoja opowies¢, jak i1 osoby, ktére musiatam czesciej
dopytywac oraz stymulowac ich wypowiedz poprzez wigksza liczbg zadawanych pytan.

Zasady etyki badan naukowych z udziatem ludzi, na ktére powotuje si¢ Galewicz
(2009, s. 50)'*2, moéwia o koniecznosci okazywania szacunku osobom uczestniczacym
w badaniu. Z powyzsze] zasady wynikaja postulaty, do ktérych badacz musi si¢ stosowac
w trakcie trwania badania. Pierwszy z nich dotyczy swiadomej zgody. W owej $wiadome;j
zgodzie wyrdznia si¢ trzy aspekty: informacje, jaka przekazuje si¢ osobie poddawanej
badaniu, zrozumienie, z jakim osoba badana powinna przyja¢ odpowiednio przekazang
informacje, oraz dobrowolnosc¢, z jaka ta osoba udziela swojej zgody na badanie (Galewicz
2009, s. 51). Stosowanie si¢ do zasady dobrowolnosci nie konczy si¢ w chwili, gdy dana
osoba zgodzita si¢ wzig¢ udziat w badaniu (Galewicz 2009, s. 51). Nawet w trakcie jego
trwania moze si¢ wycofa¢. Obowigzkiem badacza jest uszanowanie tej decyzji. Dlatego
zarOwno w trakcie ,,pozyskiwania” 0osob do badania, jak i na poczatku wywiadow staratam
si¢ wytlumaczy¢ zasady na tyle, by mie¢ pewnos¢, ze kazdy zmoich rozméwcow
1rozmowczyn jest $Swiadom tego, o czym bedziemy rozmawia¢ 1 w jakim celu si¢
spotkalismy. Informowatam badanych réwniez o tym, ze w kazdej chwili moga przerwac
Nnasza rozmowe.

W trakcie badania polegajacego na bezposrednim kontakcie z uczestnikami moze

wystgpi¢ problem z zachowaniem postawy neutralnej. Badacz powinien mie¢ §wiadomos¢,

132 Galewicz powoluje sie na zasady z Raportu z Belmontu, tj. amerykanskiego dokumentu prawnego

z drugiej potowy lat siedemdziesigtych. Jego autorzy formutuja najpierw podstawowe zasady, majace
szczegodlne znaczenie dla etyki badan naukowych z uczestnictwem ludzi, przeniesione z gruntu biomedyki,
takze na badania spoteczne.
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ze istnieje prawdopodobienstwo, iz zaangazuje si¢ emocjonalnie w relacje z badanym
(choéby krotkotrwala)!*3. W koficu pozostaje wewnatrz ,,rzeczywistoéci”, ktora podjal sie
zbadac. Krzysztof Konecki pisze, ze emocje sa: (...) nieodlgczng czescig badan (Konecki
2000, s. 154). Warto zastanowic si¢ zatem nad kwestig neutralnosci badacza 1 jego dystansu
wobec zjawisk, ktore bada. W trakcie wywiadow badacz czesto styszy od swoich
rozmdéwcow o przezyciach, doswiadczeniach bardzo intymnych, a nierzadko 1 bolesnych.
Mimo petnionej roli jest takze cztowiekiem. Naturalnym jest, ze to, co ustyszy w czasie
wywiadu, moze wywola¢ u niego przerdzne emocje (od radosci, przez smutek, po ztos¢).
Majac tego Swiadomos¢, powinien jednak, jak pisze Piotr Chomczynski (2006, s. 72): (...)
zaprzgc to, co odczuwa do analizy iinterpretacji zjawisk, wychodzqc z zalozenia, Ze
prawdopodobnie odczuwa to co inni, wigc dzigki swoim emocjom moze podjgc sie proby
zrozumienia badanych. Co wigcej, Earl Babbie (2003, s. 352) zwraca uwage na to, ze nie
jest do konca etycznym (...) bycie w jakiejs sytuacji, srodowisku i nieangazowanie sie
w petni. W trakcie wywiadow (poza spostrzezeniami) zapisywatam wigc emocje i odczucia,
jakie mi towarzyszyty, by nast¢pnie wykorzysta¢ je w trakcie analizy materiatu.
Kazdorazowo przy$wiecata mi mys$l, ze moja dociekliwos¢ badawcza 1 ch¢¢ zgromadzenia
materialu nie mogg okazac si¢ wazniejsze od komfortu 1 bezpieczenstwa moich rozmowcow.

Przed rozpoczgciem nagrania opowiadalam  krotko o sobie 1swoich
doswiadczeniach. O tym, ze badani czuli si¢ dobrze w trakcie spotkan, informowali mnie
sami. Co wigcej, kilka os6éb po wywiadzie dzwonito lub pisalo do mnie, by poinformowac,
ze znaj3 kogos, kto takze chetnie wezmie udziat w badaniu. Musieli zatem rozmawiaé
o naszym spotkaniu i niejako ,,poleci¢” mnie innym.

Kolejnym etapem procesu badawczego jest interpretacja uzyskanego materiatu.
Powinna si¢ ona odbywa¢ w zgodzie z procedurami oraz zasadami przyjetej metody
badawczej. Jest to moment, w ktorym badacz probuje rozumie¢ rzeczywistos¢, ktorg ,,si¢
zajmowal”. W trakcie jego trwania mogg wystgpi¢ dylematy natury etyczno-
metodologicznej. Takze na tym etapie miatam przemyslenia dotyczace wplywu moich
osobistych doswiadczen. Nie mialam watpliwosci, ze (wspodt)doswiadczenie sytuacji
choroby miato wplyw na moja przedwiedze (Kaminska-Jatczak 2017, s. 88). Majac tego

swiadomos$¢, wykorzystywatam swoje doswiadczenia jako jedno ze zrddet intuicji

133 Mam oczywiscie na my$li sytuacje wywiadu, badania, w ktérej rozméwcy przekazujg intymne, czesto
trudne doswiadczenia. Otwierajg si¢ na rozmowe z badaczem. Mimo czesto krotkiego czasu trwania, jest to
rozmowa intensywna, w ramach ktdrej rodzi si¢ relacja migdzy badaczem, a badanym.
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badawczej. Wyartykutowanie tego uwazam za istotne, biorgc pod uwage zakladany
konstruktywistyczny status wiedzy wytwarzanej w trakcie prowadzonego badania.

W przyjetym przeze mnie interpretatywnym punkcie widzenia (...) teoria posiada
status konstrukcji, jest pewng perspektywq postrzegania rzeczywistosci (Urbaniak-Zajac
2006, s. 216-217). Przyjmujac takie stanowisko, subiektywnos$¢ badacza, ktéra wptywa na
sposOb odczytania materiatu badawczego, ma istotne znaczenie. Mimo tej $wiadomosci
w trakcie analizy materiatu kierowatam si¢ (w pewnym zakresie) wprowadzonym przez
Floriana Znanieckiego wspoOtczynnikiem humanistycznym. Jest to dyrektywa
metodologiczna, ktdra zobowigzuje badacza do uwzglednienia wartos$ci, hierarchii waznos$ci
czy znaczen, jakie przedmiotom, symbolom, sytuacjom nadajg sami badani (Znaniecki,
Thomas, cyt. za: Konecki 2011)!3.

W mysl przyjetej] przez mnie perspektywy teoretyczno-badawczej nie jest to
mozliwe. Zdaniem Urbaniak-Zajac (2015), zeby tego dokonac, nie nalezatoby interpretowac
(nawet parafrazowac) uzyskanego materiatu w zaden sposob. Uzyskane dane bytyby
wowczas prezentowane w surowej formie i1 opatrzone jedynie wyraznie oddzielonymi od
nich komentarzami badacza. Kazda interpretacja bowiem (stwierdzenia, dziatania) jest
pewng porzadkowang rekonstrukcjg. Stad ,,material empiryczny”, ktorym si¢ postugujemy,
jest ,,dopetniany” przez badacza ((Urbaniak-Zajac 2015, s. 23), s. 23). Nie oznacza to, ze
badacz nie powinien podejmowac dziatah w celu ukazania jak najwierniejszego opisu tego,

co ustyszal, zaobserwowat'®>

. W tym sensie postulat kryjacy si¢ za wspotczynnikiem
humanistycznym stanowit dla mnie pewien drogowskaz i zobowigzywal mnie do
wstrzemig¢zliwosci 1 zachowania ostroznosci podczas analiz. W ich trakcie staratam si¢
uwzgledni¢ 1odda¢ (na tyle na ile potrafitam) to, co ustyszalam w trakcie wywiadow.
Zdaniem Urbaniak-Zajac badacz czyni to, co ludzie robig na co dzien. W obliczu nowych
okolicznosci rozwaza rézne mozliwe kierunki dzialania i wybiera jeden z nich. Czas na

podjecie decyzji jest zwykle mniej lub bardziej ograniczony (czasami nie ma go wcale).

Badacz uwolniony od przymusu natychmiastowego dzialania moze poswieci¢ na

134 Znaniecki, Thomas2011. F. Znaniecki napisat: Powinnismy postawié¢ sie na miejscu podmiotu, ktory prébuje
odnalez¢ droge swojego zycia na tym swiecie , a przede wszystkim powinnismy pamietac, ze to otoczenie pod
ktérego jest wplywem i do ktérego sie dostosowuje, stanowi jego Swiat, a nie obiektywny Swiat nauki.

135 Poréwnam to do wartosci jakie znam z organizacji harcerskich. W ruchu harcerskim istnieje m.in. Prawo
Harcerskie, ktorego zasady maja wspomagaé cztonkow organizacji harcerskich do tego, by dazyli do ideatu.
Zarowno prekursorzy idei harcerstwa (i skautingu) jak rowniez obecni cztonkowie powyzszych, majg $wiadomosc,
ze owego idealu nie da si¢ osiggna¢. Nie oznacza to jednak, ze nie powinni podejmowac wysitku, by kazde swoje
uczynki wykonywa¢ z jak najwiekszym zaangazowaniem i w zgodzie z punktami Prawa harcerskiego.
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interpretacje znacznie wigcej czasu niz przecigtny uczestnik zdarzenia (Urbaniak-Zajac
2015, s. 24). Wykorzystujac ten ,,przywilej”, wielokrotnie, w roznych odstgpach czasu
wracalam zarowno do nagran i transkrypcji, jak i swoich notatek. Pomocne w tym zakresie
okazaly si¢ takze dyskusje seminaryjne z moimi promotorami. Podczas nich moglam poznac
inne punkty widzenia w odniesieniu do tego samego tekstu, tym samym zachowaé
wspomniane wczesniej wstrzemiezliwos¢ 1 ostroznos¢ w swoich interpretacjach.

Dzigki takim dyskusjom (np. w ramach zespotéw badawczych, seminariow) badacz
juz nie jest zdany jedynie na wlasng intuicj¢ 1 sumienie w kwestii tego, co jest dopuszczalne,
a co absolutnie nie moze mie¢ miejsca przy planowaniu, prowadzeniu 1 publikowaniu badan.
Réznorodnos¢ 1 dobra jakos¢ wielu podrecznikow akademickich z zakresu metodologii
badan spotecznych =znacznie utatwiaja prowadzenie badania. Nalezy mie¢ jednak
swiadomos$¢, ze nie ma zbioru odpowiedzi czy przepisOw na rozstrzygnigcie wszelkich
dylematow, rozterek czy pytan, jakie towarzyszy¢ mogg badaczom. Kazda bowiem sytuacja
badawcza jest inna (mimo 1z moze wydawac si¢ tudzaco podobna) (Niedbalski 2016, s. 49).
Owa niepowtarzalno$¢ zobowigzuje do tego, by zawsze podchodzi¢ do nich indywidualnie.
Zaden, nawet najlepszy inajobszerniejszy, dokument nie sprawi, ze badania zostang
przeprowadzone rzetelnie 1 zgodnie ze wszystkimi zasadami etyki czy metodologii, jesli
badacz nie bedzie poddawal glgbokiej refleksji kazdego z etapéw (Niedbalski 2016, s. 49-
50). Zapoznanie si¢ z literaturg w tym zakresie wyczulito mnie na wiele istotnych kwestii
w zakresie tego, jak powinnam zorganizowa¢ swdj projekt badawczy i wzmoglto moja
wnikliwo$¢ w wielu obszarach. Dla przyktadu pod jej wplywem zdecydowatam si¢ na
rozmowy ze specjalista, ktory pracuje z osobami chorymi na stwardnienie rozsiane. Z kolei
dzigki tym spotkaniom odpowiednio przygotowatam si¢ do badan i poczulam si¢ gotowa,

aby je rozpoczaC.

12. Refleksje dotyczace prowadzonych badan

Podjety 1 zaprezentowany w poprzednim paragrafie watek subiektywnych refleksji
na temat przeprowadzonych badan pragne uzupetni¢ o kolejne rozwazania dotyczace
przemys$len na temat zagadnien, ktore moglyby zwigkszy¢ analityczng warto$¢ catego
projektu badawczego. Zdecydowatam si¢ na ,,oddzielenie” obu tych kwestii ze wzgledu na

fakt, ze te poprzednie odnosity si¢ do zagadnien etycznych w badaniach. W ponizszej czesci
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zawarlam zagadnienia dotyczace szerszego obszaru badan 1ich interpretacji. Ponadto
refleksje na temat etycznych aspektow odnosity si¢ do problemow, jakie napotkatam przed
1 w trakcie badan. Natomiast w tej czeSci zawartam swoje przemyslenia z perspektywy
retrospektywnej, uwzgledniajac tym samym przemyslenia, jakie towarzyszyly mi (i
towarzysza nadal) po zakonczeniu badan 1 przeprowadzeniu analizy zgromadzonego
materiatu.

Po pierwsze warto$¢ analityczng prowadzonych badan moglaby podnies¢
triangulacja danych (Kubinowski 2011, s. 313), a zatem zastosowanie dodatkowych technik
oraz uwzglednienie perspektywy Innych (0sob z otoczenia, lekarzy). Poczatkowo faktycznie
planowatam przeprowadzenie wywiadéw zaréwno z osobami z otoczenia, jak rowniez ze
specjalistami zajmujacymi si¢ wsparciem o0sOb ze stwardnieniem rozsianym (np.
z psychologiem, neurologami). Wynikalo to z faktu, ze w pierwotnym szkicu moj projekt
badawczy miat dotyczy¢ zagadnienia $wiatdw spotecznych os6b chorych na stwardnienie
rozsiane. Jednak pod wptywem pierwszych przeprowadzonych wywiadow, jak rowniez na
skutek pogtebiania wiedzy, moja badawcza (i interpretacyjna) perspektywa ulegatly
zasadniczym zmianom.

Po przeprowadzeniu pierwszych wywiadéw z osobami chorymi na stwardnienie
rozsiane postanowitam skupi¢ si¢ wylacznie na ich perspektywie, mimo poczatkowego
planu badania szerszych spotecznos$ci zwigzanych ze stwardnieniem rozsianym. Taka
decyzja wynikala zkilku istotnych powodoéw, ktore miaty kluczowy wpltyw na moje
podejscie badawcze. Po pierwsze, rozmowy z pacjentami cierpigcymi na stwardnienie
rozsiane otworzyly moje oczy na unikalne doswiadczenia i wyzwania, z ktérymi si¢
borykaja. Stuchajac ich historii, zaczetam rozumieé, ze ich perspektywa jest niezwykle
wartosciowa 1 moze stanowi¢ klucz do lepszego zrozumienia tej choroby. Zauwazylam, ze
posiadaja one nie tylko wiedz¢ medyczna, ale takze (niedostg¢pne przeciez powszechnie)
osobiste spojrzenie na to, jak stwardnienie rozsiane wptywa na ich codzienne zycie, relacje
z innymi ludzmi 1 ich tozsamos$¢. Zrozumiatam, ze skupienie si¢ na ich perspektywie moze
skutkowa¢ pozyskaniem bardziej poglebionych (osobistych, intymnych) danych oraz
bardziej ,,interesujagcych” (w konteks$cie poznawczym) wynikéw badawczych.

Po drugie, zauwazytam, Ze osoby dotknigte stwardnieniem rozsianym rdznig si¢ pod
wzgledem postrzegania wlasnej choroby 1 sposobdw, w jaki sobie z nig radza. Zmienne
emocje, zréznicowane podejscia do choroby 1 indywidualne historie tworzyly interesujacy,
mozaikowy obraz ich jednostkowych doswiadczen. Koncentrujac si¢ na ich punkcie

widzenia, mogtam zglebi¢ t¢ roznorodnosé 1 zrozumied, jak jednostki radzg sobie z chorobg
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w odmienny sposob. To z kolei pomogto mi lepiej zrozumieé, jakie wsparcie 1 uslugi sa
najbardziej pomocne dla o0s6b ze stwardnieniem rozsianym. Rowniez ze wzgledu na
ograniczenia czasowe zwigzane z przygotowaniem rozprawy doktorskiej odczuwatam
konieczno$¢ skupienia si¢ na wybranym punkcie widzenia — wilasnie perspektywie
pacjentOw zmagajacych si¢ ze stwardnieniem rozsianym. Zastanawiatam si¢ nad badaniem
kilku innych aspektow, takich jak perspektywa otoczenia czy opieki specjalistycznej
(lekarzy), ale obawiatam si¢, ze kazdy z nich zostanie tylko pobieznie zbadany, co mogloby
wplyna¢ na warto$¢ badania. Zrozumiatam, ze istnieje wiele czynnikdéw oddziatujacych na
doswiadczenie 0so6b chorych na stwardnienie rozsiane, takich jak: wsparcie rodziny, relacje
spoteczne czy reakcje srodowiska medycznego. Jednakze skupienie si¢ na punkcie widzenia
0osOb ze stwardnieniem rozsianym umozliwito mi doglebne zbadanie tych czynnikow
1 zrozumienie, jak wptywaja one na codzienne zycie i1 jako$¢ zycia tych pacjentow. Wybor
perspektywy osob chorych na stwardnienie rozsiane pozwolit mi roOwniez na zebranie
bardziej szczegotowych danych 1odkrycie glebszych zwigzkow miedzy roéznymi
czynnikami wplywajacymi na ich doswiadczenia. Moglam zadawac¢ bardziej precyzyjne
pytania, bada¢ (obserwowac) ich emocje, pozna¢ strategie radzenia sobie 1 potrzeby, co
przyczynito si¢ do uzyskania bardziej kompleksowych 1 wszechstronnych wynikow.
W rezultacie skupienie si¢ wylacznie na punkcie widzenia osob chorych na stwardnienie
rozsiane pozwolilo mi na wypracowanie bardziej szczegdétowego i1 konkretnego efektu
(wnioskow), skutkujacego lepszym zrozumieniem procesu doswiadczania tej choroby.
Wplyw na mojg decyzje (o ograniczeniu wywiadow wytacznie do perspektywy osob
chorych na stwardnienie rozsiane'*®) mialy takze przyjete przez mnie zatozenia teoretyczne.
Dotyczyly one bowiem czynnikow wptywajacych na proces doswiadczania choroby oraz
(re)konstruowania tozsamosci, ktory to proces okreslam jako nieustanny i zachodzacy
w $wiadomosci jednostki (Strauss 2013 [1959]). Wyraza si¢ on poprzez zewngtrzne
przejawy dzialan, ale nie jest jednostronny, poniewaz czegsto zachodzi wobec lub przed
innymi, ktorzy przypisujac jednostce okreslong tozsamos$¢ 1 role, wptywaja na ten proces.
Aby lepiej zrozumie¢ jego dynamike 1 interakcyjny kontekst, warto by rozpatrywac ré6znego
rodzaju dane. Mam na mysli to, ze badania moglyby obejmowac nie tylko pacjentow, ale

(jak wczesniej wspomnialam) takze osoby z ich otoczenia czy specjalistow. Wymagatoby to

136 Mam na mysli osoby chore na postaé¢ remisyjno-rzutowa SM, ktore zostaly zakwalifikowane do
panstwowego programu leczenia, o czym pisatam wcze$niej w czesci zatytutowanej ,,rozméwcey”, thumaczac
jednoczesnie dlaczego wilasnie takie osoby objetam swoim badaniem.
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jednak przeformulowania przedmiotu 1 celu badania na takie, ktore nie odnoszg si¢ jedynie
do jednostkowych do$wiadczen, ale rowniez do relacji, w jakie chorzy sg uwiktani. Takie
badanie mogloby zosta¢ przeprowadzone w wigkszym zespole badawczym.

Cennym zrédlem informacji na temat doswiadczen zwigzanych z chorobg wydaja si¢
rowniez ,,zapiski”, jakie w ramach badania mogliby sporzadza¢ pacjenci. Uwazam, ze to
wlasnie zapisywane przez chorych notatki, moglyby stanowi¢ wstepne zrédto generowania
kategorii analitycznych. W mojej ocenie powinny one poprzedza¢ proces prowadzenia
wywiadow. W takim rozwigzaniu widz¢ ogromny badawczy potencjat z dwoch powodow.
Po pierwsze, jednostkowe zapiski pacjentow wzmocnityby (zagescity) informacje na temat
funkcjonowania o0sob objetych badaniem. Po drugie, swoje przemyslenia czy odczucia
pacjenci zapisywaliby wowczas, gdy odczuwaliby realng potrzebe 1 ,,natchnienie”. T¢ ceche
(swoistej spontaniczno$ci) wynikajacej z braku czasowych ograniczen dostrzegam réwniez
w tre$ciach, jakie chorzy umieszczaja na internetowej grupie wsparcia. Opisana powyzej
metoda gromadzenia materiatu zastosowana w polaczeniu z wywiadami, moglaby pozwoli¢
rozbudowanie i poszerzenie kategorii analitycznych (o kolejne kategorie).

Jednoczesnie pragne zaznaczy¢, ze zgromadzony material (za posrednictwem
wywiadow 1 tresci zawartych na internetowej grupie wsparcia) miat wplyw na osiggnigcie
teoretycznego nasycenia (zob. Gorzko 2008, s. 127) w wygenerowanych kategoriach
analitycznych!?’. Zastosowana przeze mnie interpretacje mozna okre$lié jako ,,abstrakcyjne
— teoretyczne zrozumienie badanego doswiadczenia” (Charmaz 2009, s. 10). Analizujac
zgromadzony material podjelam bowiem wysilek interpretacyjny polegajacy na probie
zrozumienia indywidualnych doswiadczen moich rozmowcoéw 1odtworzeniu na ich
podstawie czynnikoéw 1 zjawisk, ktére si¢ na owo do§wiadczanie sktadajg.

Zawarte powyze] refleksje majg na celu pelniejsze zobrazowanie przemyslen
badawczych, jakie nabytam po etapach realizacji badan oraz interpretacji pozyskanych w ich
trakcie danych. Mogg one stanowi¢ wskazowke, ale 1 zrodto inspiracji dla badaczy, ktorzy
zdecydujg si¢ przeprowadzenie kolejnych badan w tym obszarze. Nie wykluczam jednak, ze
w przysztosci powroce do tej problematyki. Bogatsza o do§wiadczenie, czuj¢ ze podjeta

przeze mnie tematyka wymaga dalszej eksploracji.

137 Wielu naukowcow, ktorzy prowadzg badania w nurcie interpretatywnym, wyraza zamiar zaprzestania
badan po osiggni¢ciu teoretycznego nasycenia wygenerowanych kategorii. W momencie, gdy kolejne dane nie
wprowadzaja juz nowych atrybutow ani nie rozwijaja teorii, badacze uwazaja, ze dalsze badania nie sg
konieczne. Teoretyczne nasycenie jest jednak stosowane w odniesieniu do teorii ugruntowanej, ktorej
w swoich badaniach nie zastosowatam. Traktowalam je jednak jako pewna perspektywe uwrazliwiajgca
w ramach przyjetej procedury badawczej.
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Rozdzial IV
Droga przez labirynt — analiza wynikow badan wlasnych
nad procesem doswiadczania choroby

przez osoby biorace udzial w badaniu

W niniejszym rozdziale, opierajac si¢ na wynikach przeprowadzonych przeze mnie
analiz, dokonatam rekonstrukcji tego, czym jest doswiadczanie choroby. Doswiadczenia
chorych opisane zostalty w sposob idiograficzny, tzn. ograniczajacy si¢ do ustalenia
prezentacji 1 wyjasnienia jednostkowych doswiadczen zwigzanych z chorobg przewlekig (t;.
stwardnieniem rozsianym). Do$wiadczanie choroby!'*® to subiektywne, indywidualne
znaczenia, ktore kazda z os6b nadala swojej chorobie. To swego rodzaju proces trwajacy
przez caly czas zycia z chorobg, w ramach ktorego badani byli uczestnikami r6znego rodzaju
wydarzen. Odczuwali r6zne emocje, przyjmowali takie, a nie inne postawy, podejmowali
roznego rodzaju zachowania, wdrazali r6znorakie strategie, a o0 wszystkim, co miato miejsce
w ich zyciu z chorobg (czasem byt to tylko pozorny zwigzek ze schorzeniem) opowiadali
uzywajac takiej, anie innej narracji. To takze proces, w ramach ktorego na podstawie
wywiadow wyrdzniono fazy choroby, a w nich — stany (fizyczne, psychiczne), reakcje na
stany (psychiczne), zatamanie biografii 1probe jej odbudowy, znaczenia, jakie moi
rozméwcey nadali chorobie (w tym takze okre$lenia, ktorych uzywali, a ktore mogty
swiadczy¢ o ich podejsciu do choroby i1 znaczeniu jakie jej przypisali), o strategiach (jako
sumie dziatan) 1o dziataniach w chorobie wynikajacych zpostawy do $wiata, siebie
w chorobie, sprzed choroby.

Stwardnienie rozsiane nazywane jest chorobg o wielu twarzach. Nazwa pochodzi od

tego, ze kazdy przypadek tej choroby jest inny, wyjatkowy. Nie ma tez ,,0g6lnego wzorca”

138 Odniesienie do rozumienia tego terminu w ramach socjologii medycyny, socjologii do$wiadczania

choroby znajduje si¢ w rozdziale teoretycznym niniejszej dysertacji.
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stwardnienia rozsianego. Mozna wskaza¢ pewne charakterystyczne dla tego schorzenia

139 W opowiesciach moich rozméwcow widoczne byly réznice — w sposobach

symptomy
reakcji na wlasng chorobe, strategiach radzenia sobie ze stwardnieniem rozsianym,
w sposobach opowiadania o wtasnej chorobie, o zyciu znig na co dzien. Owe rdznice
w reakcji na do§wiadczany stan, w poziomie akceptacji choroby (lub jej catkowitym braku),
wynikaty zarowno ze stopnia postepu choroby, z objawow, jakie jej towarzyszyty (i stopnia
ich nat¢zenia), jak rowniez z tego, jakie wsparcie otrzymywali chorzy (rodzinne, medyczne),
jakie podejscie do zycia 1 siebie samego badani mieli przed chorobg etc. Wczesniejsze
doswiadczenia biograficzne'*® wplywaty na sposob radzenia sobie badanych ze stanem,
jakiego doswiadczali, oraz na umiej¢tno$¢ dostosowania si¢ do nowych (poczatkowo
ocenianych jako trudne) warunkow.

W analizach jako$ciowych nie jest mozliwe kontrolowanie wszystkich czynnikow
psychospotecznych oddziatujacych na jednostke, bowiem w odniesieniu do kazdej osoby
beda one inne, zwigzane z indywidualng 1 niepowtarzalng historig zycia. Zaktada si¢ zatem,
ze czynniki te wchodzg w interakcje z cechami osobowosci 1 wpltywaja na funkcjonowanie
psychologiczne 0s6b badanych. Zdaniem Haliny Marmurowskiej-Michatowskiej w sytuacji
choroby, odczuwania objawow znig zwigzanych, ich dokuczliwo$ci itendencji do
nawracania, jak rowniez w kontekscie roznego postrzegania danego schorzenia przez
spoteczenstwo u chorego uruchomiajg si¢ specyficzne mechanizmy przystosowawcze
(Marmurowska-Michatowska iin. 2004)'*!. Jak stwierdza autorka, pozwalaja one na:
zachowanie integralnosci wtasnej osoby i (...) wypracowanie skutecznych strategii radzenia

sobie z chorobg (Moczydtowska 11in. 2014, s. 63; zob. Marmurowska-Michatowska 1 in.

139 O charakterystycznych symptomach stwardnienia rozsianego pisze w czeéci dotyczgcej medycznych

aspektow tej choroby, w 4 podrozdziale rozdziatu II, zatytulowanym: ,,Stwardnienie rozsiane — przyktad
choroby przewleklej — ujecie medyczne”.

140 1 jteralnie termin ,,biografia” oznacza opis Zycia, a jednoczesnie Zycie w jego rzeczywistym wymiarze
(Trzcionkowski 2005). Takie definiowanie biografii znajduje odzwierciedlenie w rozwazaniach Danuty Lalak,
ktora podaje, ze biografia jest opisem indywidualnego losu czlowicka rozciggajacym si¢ miedzy jego
narodzinami i Smierciq (czas zZycia), a rownoczesnie aktem jego wlasnej, kreatywnej aktywnosci. Biografia
nadaje sens kazdemu codziennemu doswiadczeniu, poprzedza Zycie ijest jego naturalnym przedluzeniem
(Lalak 2010, s. 39). Termin ,,wcze$niejsze doswiadczenia biograficzne” w prezentowanych rozwazaniach
odnosi si¢ do elementow biografii sprzed choroby. Do wydarzen, ktore miaty miejsce i byly elementem
codziennej rutyny, ale i planow jednostki, nim zachorowata lub zanim objawy zdezorganizowaly jej zycie na
tyle, ze zdecydowata si¢ podjac diagnostyke, w wyniku ktorej uzyskata diagnoze stwardnienia rozsianego.

41" Mowa o mechanizmach umozliwiajacych utrzymanie integralno$ci osobistej i opracowanie
efektywnych metod radzenia sobie z nig. Wazne jest, aby osiagnaé przystosowanie do nowych warunkow
zdrowotnych i spotecznych, ktore wynikajg z choroby, oraz zmniejszy¢ poziom negatywnych emocji poprzez
akceptacje nowej rzeczywistosci.
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2004). Jak zauwazaja Antoni Niedzielski oraz Helena Wrona-Polanska, kazda choroba
zmienia dotychczasowy sposob funkcjonowania i pocigga za sobg konieczno$¢ dokonania
w nim istotnych 1 czgsto nagtych zmian (Niedzielski 2007; Wrona-Polanska 2000).

W wyniku schorzenia nierzadko zostaja zaburzone dotychczasowe sposoby petnienia
rol spotecznych, zmienia si¢ obraz $wiata 1 wlasnej tozsamos$ci, utrudniajgc realizacje
zarOwno obecnych, jak 1 dopiero planowanych dziatan, jakie jednostka podejmuje badz
planowata podja¢ w przysztosci. Wedlug Marka Motyki choroba staje si¢ dla czlowieka
wyzwaniem 1 nalezy sprosta¢ wymaganiom nowej rzeczywistosci, aby si¢ z nig zmierzy¢
(Motyka 2020). Charakter dziatan w chorobie jest zalezny od réznych czynnikow, m.in.
takich jak: rodzaj i1typ schorzenia, wiek, pte¢, wyksztatcenie, poziom inteligencii,
osobowos¢, styl radzenia sobie w sytuacjach kryzysowych (Motyka 2020).

Proces konstruowania tozsamos$ci w nowej rzeczywistosci jest obarczony
codziennymi zmaganiami z chorobg 1 jej objawami, ale takze z psychicznymi 1 spotecznymi
ograniczeniami, jakie jej towarzysza. Jest to jednak zawsze sprawa dalece indywidualna,
ktorej kazdy doswiadcza na swoj wilasny sposob. Ponizszy podrozdziat to prezentacja
wynikow analizy materiatu, ktory zostat zebrany w trakcie prowadzenia badan z osobami
chorymi na stwardnienie rozsiane. Wystepuja w nim takZze odwolania do wpisow!*?
1 komentarzy, jakie mozna znalez¢ na forach internetowych 1 grupach spotecznosciowych
dla oso6b chorych na stwardnienie rozsiane. I to wtasnie na podstawie przeprowadzonych
wywiadow, odnalezionych w Internecie materiatow iich analizy wytonity si¢ (opisane
wczesniej) fazy choroby, tj. etapy choroby istany towarzyszace badanym w roznych
momentach ich zmagan z chorobg (obejmujace ich doswiadczenia emocjonalne 1 spoteczne,
a takze reakcje, czyli strategie adaptacyjne).

Choroba przewlekta dezorganizuje zycie dotknigtej nig osoby, wptywa na jego
jakos¢. Jej stata obecnos$¢, rozceiagajaca si¢ takze na przysztos¢ sprawia, ze osoba chora musi
ustosunkowac si¢ do zwigzanych z nig doswiadczen 1 wypracowac¢ wlasne sposoby radzenia
sobie z nig, pozwalajace jej na mozliwie jak najdtuzsze utrzymanie dobrej kondycji fizycznej

1 psychicznej. W wypowiedziach badani sami podkreslali, jak znaczacy wplyw ma choroba

142 Materialy znalezione na réznych forach internetowych i grupach spolecznosciowych dla oséb ze
stwardnieniem rozsianym sg w niniejszej rozprawie analizowane w ten sam sposob, jak materialy uzyskane
w trakcie prowadzonych wywiadow. Z racji tego, ze poruszane sg w nich czesto te same watki, odwotania do
tych samych kwestii, ktore zostaly wyodrebnione na podstawie analizy materialu z wywiadow, sa one
cytowane naprzemiennie z fragmentami przeprowadzonych wywiadow z osobami chorymi na stwardnienie
rozsiane.
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na ich funkcjonowanie psychiczne i spoleczne. Momenty wzglednej stabilnosci (czyli
okresy bez rzutow choroby, nowych objawow) okreslali nierzadko jako ,,zdrowie”.

U cztowieka, ktory dowiaduje si¢, ze jest przewlekle chory, dochodzi zwykle do
transformacji tozsamosci (Strauss 1959, cyt. za: Slezak 2012, s. 305). Wraz
z uswiadomieniem sobie ograniczen zwigzanych z chorobg w zyciu chorego nastepuje punkt
zwrotny: dochodzi on do wniosku, Ze jego dotychczasowe zycie ulegnie zmianie 1 nigdy juz
nie bedzie takie jak wczesniej (por. Bokszanski 1986, s. 101-104). Jak pisze Strauss: Jest to
moment, w ktorym kazdy cztowiek kwestionuje pewne swoje wazne ,,me” (ja przedmiotowe)
i odkrywa, Ze catkiem nie wie, jak je scharakteryzowad, znajduje sie w glownym nurcie
pomiedzy zagrozeniem a odkryciem. Zmaga si¢ z czymsS, co, jak do tej pory, jest
niekomunikatywne (Strauss 1969, s. 38). Nie ma w ponizszej czes$ci osobnego podrozdziatu,
w ktorym podjety bylby watek odnoszacy si¢ ,,wprost” do zmian tozsamo$ciowych, jakie
zaszty u kazdej z osob bioragcych udziat w badaniu. Jednak owe zmiany prezentowane s3
W sposob posredni poprzez odniesienia do tego, jak badani reagowali na rézne sytuacje

w swoim zyciu oraz jak o nich méwili'*.

1. ,,Bloga (?) nieswiadomos¢”

Faza I: zwiastuny choroby

Swiat jawi si¢ czlowiekowi jako bezpieczny i stabilny dzieki temu, Ze jednostka
posiada w zasiegu reki'** pewne definicje, za posrednictwem ktorych potrafi okresli¢ siebie
w roznych sytuacjach 1podejmowanych przez siebie dziataniach. Ludzie daza do
podtrzymania okreslonej spdjnosci zycia codziennego (por. Strauss 1969, s. 145).
Konstruowany przez czlowieka $wiat 1sposoby jego ujmowania wydaja mu si¢

uporzadkowane 1 niezmienne (a przez to bezpieczne), dlatego dazy do jego podtrzymywania.

43 By jednak proces ten byl dla czytelnika bardziej przejrzysty iuporzadkowany, w rozdziale
metodologicznym zawartam krétkie opisy badanych osob oraz przyporzadkowane im imiona i kody, zeby
czytelnik mial §wiadomosé, kto jest autorem stow. W ten sposob fatwiej bedzie spostrzec zmiany, jakie
zachodzily (badz nie) w podejsciu i w zyciu kazdego z bohaterow i bohaterek przytaczanych historii (a
przynajmniej pewnym jego fragmencie).

144 Odwoluje sie tu do kategorii stosowanej przez A Schiitza.
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Pierwsza wyodrgbniong na podstawie analizy zebranego materiatu fazg jest ta,
w ktorej pojawity si¢ zwiastuny choroby. Byly one mniej dotkliwe anizeli objawy
wystepujace, gdy choroba ujawnita si¢ wpelni. Poczatkowe niepokojace, ale
niedezorganizujace zycia symptomy zostaly przez osoby chore niejako wcielone w ich
dotychczasowg codziennos$¢. Chorzy zazwyczaj odgrywali swoje dotychczasowe role
spoteczne, dalej prébowali realizowac plany zyciowe 1 czekali az sytuacja sama powrdci do
poprzedniego ,,normalnego” stanu (do jakiego przywykli, jaki znali, a tym samym, jaki
uwazali za bezpieczny).

Wszelkie inne czy niezrozumiate reakcje swojego ciala badani normalizowali
poprzez stosowanie wypracowanych wczesniej 1 sprawdzonych strategii. Utarte schematy
interpretacji naktadane byty na te przejawy choroby, ktore naruszaty ,,zwyczajno$¢” zycia
pacjentow. Owe proby normalizacji oparte zostaly na wyjasnieniach, ktore dato si¢
zastosowa¢ do aktualnej sytuacji jednostki, np. jesli cztowiek odczuwal permanentne
zmgczenie, a jednoczesnie intensywnie 1 ciezko pracowal, sktonny byt do interpretacji
przemeczenia jako konsekwencji przepracowania, a nie wyniku narastajacej niewydolnosci
organizmu spowodowanej chorobg (por. Orona 1997, s. 185). Dobrze to odzwierciedla

wypowiedz jednej z moich rozmowczyn:

K4: (...) najpierw jest stan takiej, noo blogiej nieswiadomosci. Mam na mysli
stan, w ktorym zaczynajq pojawial sie pierwsze sygnaly choroby, ale nie
jestesmy tego jeszcze swiadomi. Traktujemy to pogorszenie naszego Sstanu
zdrowia jako cos chwilowego, chwilowg niedyspozycje czy przemeczenie ze
wzgledu na natlok obowigzkow i wychodzimy z zaloZenia, ze zapewne jestesmy
przepracowani, Ze wystarczy zwolnic tempo, odpoczqc, ztapac oddech i wszystko
minie. Moje poczqtki byly niepozorne. Osobiscie teraz uwazam, Ze organizm
pierwsze sygnaty zaczqt dawac, gdy miatam tak z 16 lat. Zaczetam technikum,
pracy bylo mnostwo. Przyszedl dzien, w ktorym moja prawa reka zaczeta
dretwied, ciezko mi bylo utrzymac rapitograf, poczutam skurcz w nadgarstku
i jakby prqd przeszedt od tokcia po palce, po chwili wszystko ustgpilo, jednak
reka wydawata si¢ nieco stabsza. Pozniej dokonczytam projekt, a po kilku

dniach zapomniatam o incydencie, bo nie byto po nim sladu.

W pierwszej fazie dla niepokojacych sygnatow ptynacych z organizmu badani
znajdowali ,uspakajajace”, ,logiczne” wyjasnienia, ktéore pozwalaly im w sposob

uporzadkowany 1 spdjny definiowa¢ zycie iracjonalizowaé pojawiajace si¢ symptomy.
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Czynili to mniej lub bardziej $wiadomie, a kazde naruszenie tego uporzadkowanego sposobu
zycia 1pojmowania $wiata wprowadzato chaos 1 niepokdj, zaktocato dotychczasowy
porzadek 1 podwazato fundamenty tozsamos$ci. Charmaz pisala, ze: (...) przez pewien okres
czasu ludzie chorzy mogg wyjasniac sobie niepokojgce zdarzenia lub dziwne odczucia przez
spojrzenie na siebie jako na osobe zyjgcq w stresie lub silnym psychicznym napieciu. Do
momentu, w ktorym lekarz nie podwazy ich opinii lub wyda zupetnie przeciwng, rzadko
poszukujg dodatkowych wyjasnien, o ile ich kondycja si¢ nie pogarsza (Charmaz 1991, s.
23). Takiemu ignorowaniu sygnatow wysylanych przez cialo sprzyjaly czgsto rozne
czynniki, m.in. bagatelizowanie objawow ze strony lekarzy, bliskich czy inne trudne,
a niekiedy wregcz traumatyczne wydarzenia obecne w zyciu chorego. Taka sytuacja miata

takze miejsce u jednej z moich rozméwcezyn:

K1: (...) Ja miatam ewidentnie pozagatkowe zapalenie nerwu wzrokowego. To
jest taki klasyczny, pierwszy objaw, ktory nie zostal prawidlowo rozpoznany.
Mysmy w 2010 roku stracili dziecko, moj mqz byl juz wtedy chory, ale to
wszystko tak go przygniotlo, ze zaczgl pi¢. Ja bytam w tak permanentnym stresie,
zaczetlo sie coS ztego ze mng dziaé, bolato mnie bardzo oko. Zawsze miatam
mega migreny, ale wtedy te migreny jeszcze sie nasility. Trafilam do lekarza
pierwszego kontaktu, ale ustyszatam, ze jestem w stresie i Zebym brata magnez.
To oko mnie tak bolalo, ze no miatam wrazenie, Ze cala czaszka mi pulsuje tym
bolem. Ja mialam ochote wyjgé to oko, chwile odczekac, przytozyc¢ jakis lod
(lekki $miech). Bratam ten magnez, ale z racji, ze jestem tez od dziecka chora
na reumatoidalne zapalenie stawow ja bratam tez sterydy i to sq de facto te same
sterydy, ktore sie daje na to pozagatkowe zapalenie nerwu wzrokowego i te
sterydy brane na inng chorobe przykryly mi te objawy. Zresztg no ja mowie, ja
bytam w takiej sytuacji Zyciowej, Ze ja si¢ na tym za bardzo nie skupitam.
Przeszlo, bylo przez chwilg lepiej — ok, sztam dalej. No i nie wykryto mi wtedy
tego. Ja miatam cos takiego, moi znajomi sie zawsze Smiali, zZe nikt [tutaj badana
podata swoje imi¢] tak krzywdy nie zrobi jak ona sama, tzn. ja przewracatam sie
bezwiednie, uderzatam, biurko stato caly czas w tym samym miejscu w pracy, ja
codziennie kilka razy uderzatam w nie rekq, na przykiad idgc. Wszyscy to
obsmiewali, zZe jestem niegramotna, jak to mowita moja babcia. Nikt tego nie

powiqgzal z chorobg neurologiczng.
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W wypowiedzi rozmdwcezyni poruszyla kilka waznych kwestii. Przede wszystkim
wskazata na brak wlasciwej diagnozy 1 brak zrozumienia ze strony lekarzy. Mimo silnych
objawdw 1 bolu stan badanej zostat btednie rozpoznany, w pewnym sensie zbagatelizowany.
Kobietg skierowano na leczenie, ktore nie przyniosto oczekiwanych efektow. To sugeruje,
ze opieka medyczna byla niewlasciwa, a zrozumienie choroby neurologicznej bylo
niewystarczajace. Dodatkowo badana wykazywata postawe proaktywng i1 samodzielno$¢
w poszukiwaniu informacji na temat swojego stanu zdrowia. Pomimo niepowodzen
w diagnozowaniu choroby, podejmowata kolejne dziatania w celu znalezienia rozwigzan
1 procedury leczenia. Kobieta byla zdeterminowana, aby dowiedziec¢ sig, co jej dolega i jak
temu zapobiega¢. Badana wyrazita swoja frustracje i zto$¢ z powodu nieodpowiedniego,
W jej uznaniu, podejscia lekarzy do objawow jakich doswiadczata. Czuta si¢ niezrozumiana
1 zagubiona. Ponadto do$wiadczyta smutku 1 zalu po stracie dziecka oraz braku zrozumienia
ze strony otoczenia (co sugeruje wzmianka o $mianiu si¢ znajomych z jej niezgrabnosci), co
odroczylo w czasie podejmowanie dalszej, poglebionej diagnostyki odczuwanych przez
badang objawow.

Kolejna z badanych osob takze nie zdecydowata si¢ na poglebiong diagnostyke,
mimo pierwszych, niepokojacych objawow. Dziato si¢ tak ze wzgledu na problemy rodzinne

1 inne, doznawane przez nig dolegliwosci, ktorych nie wigzata z chorobg neurologiczna:

K10: Miatam tez zawsze horrendalne problemy z kregostupem i jakos zawsze,
bo mowie, opiekowatam sie kims kto mnie wtedy bardziej potrzebowat skupiatam
Sig na czyms innym, umiatam to zgonié, a to taka choroba, a to taka i zawsze noo

jakos tak nic si¢ z tym nie robito (...).

Opowies¢ kobiety wskazywata na faze zwiastujgca chorobe, w ktoérej badana
bagatelizowata swoje objawy 1 nie przyktadata do nich wigkszej wagi. Moja rozméwczyni
miata przewlekle problemy z kregostupem i od zawsze skupiata si¢ na opiece nad innymi,
ktorzy jej zdaniem bardziej jej potrzebowali, co stanowilo dla niej usprawiedliwienie
niepojacych objawow jakich doswiadczyta na poczatku (jeszcze nieuswiadomionej) drogi
z choroba. Wydaje si¢, ze byla sklonna zaniedbywa¢ swoje wilasne zdrowie i objawy,
poniewaz uwazala je za mniej istotne w porownaniu z podejmowanymi obowigzkami.
Mozliwe, ze badana bardziej zwracata uwage na potrzeby innych iodktadata swoje
problemy zdrowotne na bok. Moze wynikac to z tendencji do poswigcania si¢ i nadmierne;j
troski o innych, przy jednoczesnym ignorowaniu wiasnych potrzeb. Kobieta nie zdawata

sobie sprawy z powagi swoich objawow lub nie doceniata ich znaczenia. Analizujac histori¢
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badanej z dalszej perspektywy dostrzeglam, ze doswiadczajac pierwszych symptoméw
choroby, kontynuowala ona instytucjonalne wzorce postepowania, skupiala si¢ na
biograficznych planach dziatania, aby sytuacja jaka ja spotkata (tj. pojawienie si¢
niepokojacych sygnatow z organizmu) stata si¢ ponownie jak najbardziej normalna,
swojska. Pewne dziwne czy niezrozumiate reakcje swojego ciata byly przez nig
normalizowane poprzez stosowanie wobec nich ,,starych”, dobrze sprawdzonych strategii,
np. skupiata sie na czyms innym. Utarte schematy interpretacji badana naktadata na te oznaki
choroby, ktore w niewielkim stopniu naruszaty ,,zwyczajno$¢” codziennego zycia. Warto
zauwazy¢, ze taka postawa bagatelizowania i ignorowania wilasnego stanu zdrowia byla
przyczyna opoOznienia diagnozy 1rozpoczecia leczenia. Jest to czesty scenariusz
w przypadku wielu chorob, w przypadku ktorych pacjenci i/lub ich otoczenie nie
przyktadaja wystarczajace; uwagi do swoich objawow, co moze skutkowaé postgpujacym
pogorszeniem stanu zdrowia.

Badani, relacjonujgc swoje historie, odtwarzali to, w jaki sposob nadawali znaczenie
pierwszym doswiadczeniom zwigzanym z chorobg (tj. jaki mieli do nich stosunek oraz jak
je interpretowali). Przytaczali w rozmowach przyktady wydarzen ze swojego zycia, ktore
dzi$ utozsamiajg ze zwiastunami zblizajacej si¢ choroby, cho¢ poczatkowo nie zostaty one
w ten sposdb zidentyfikowane. Dopiero z perspektywy czasu postrzegali pewne zdarzenia!*®
— czy to pierwsze problemy ze wzrokiem, czy dr¢twienia ragk lub nog — jako wyrazne
symptomy choroby. Podczas analizy materiatu pozyskanego podczas badania nasungt mi si¢
wniosek, ze znajdowanie si¢ w trudnej sytuacji zyciowej sprzyjato blednej interpretacji
pierwszych oznak choroby. Nadmierny stres, intensywna praca czy $mier¢ bliskiej osoby
sprawiaty, ze przejawy choroby — a mowa tutaj o objawach, ktore nie dezorganizowaty
jeszcze zycia — zostaty zbagatelizowane.

W codziennym zyciu nadawanie znaczeh pewnym wydarzeniom i definiowanie
sytuacji jakie ze sobg niosg sg zazwyczaj realizowane bez wigkszych problemoéw, poniewaz
kazdy czlowiek jest w mniejszym lub wigkszym stopniu zaznajomiony z wigkszoscia
sytuacji, w ktore jest zaangazowany. Owa wiedza jest wynikiem jego osobistego
doswiadczenia albo zaczerpnigtych od innych sposobow radzenia sobie zrdéznymi
sytuacjami w okreslonych warunkach. Zdaniem Schiitza (1984, s. 150): Podstawq wszelkich

interpretacji jest zasob uprzednich doswiadczen wtasnych lub przekazanych nam przez

145 Jak pisze Strauss: Wraz z nowymi doswiadczeniami kazdy odkrywa nowe znaczenie i porzgdek w swym
zyciu (Strauss 1969, s. 147).

190



rodzicow czy nauczycieli. Te doswiadczenia w formie zasobow wiedzy podrecznej petnig
role schematu odniesienia.

Podobienstwo miedzy wieloma symptomami stwardnienia rozsianego a tymi
zwigzanymi z codziennym funkcjonowaniem — zwlaszcza w stanie wyczerpania fizycznego
1 psychicznego — mogto by¢ przyczyna (...) intensywnej laickiej aktywnosci interpretacyjnej
badanych (Skrzypek 2013, s. 52)!46. W takiej sytuacji wérdd chorych pojawiata sie tendencja
do wytwarzania zdroworozsadkowych wyjasnien wilasnych probleméw zdrowotnych.
Wedlug Stewarta oraz Sullivana etap ten konczy si¢ woéwczas, gdy wobec narastajgcych
problemow (objawow) laickie objasnienia okazujg si¢ nieadekwatne (Stewart, Sullivan
1994).

Podejmujac si¢ proby racjonalnego wytlumaczenia tego, co si¢ dziato z ich ciatami,
chorzy zrzucali niepokojace objawy na kark zmeczenia, trudnych doswiadczen. Co ciekawe,
nierzadko nie podejmowali rozmowy na ten temat z bliskimi. W trakcie wywiadow
wskazywali na dwa gléwne powody takiego zachowania. Pierwszy z nich dotyczyt tego, ze
nie uznali do§wiadczanych objawdw za co$ istotnego, o czym warto by byto komukolwiek
mowic:

K2: (...) nic nie mowitam nikomu, bo i po co miatabym mowié, mysle sobie —
zmeczona jestem, ciggle niewyspana, to przeciez normalne, Ze pozniej mi cigzej
sig funkcjonuje. Nawet mi przez mysl nie przeszto, azeby to komukolwiek mowic.

Myslatam sobie — pierdota jakas, przejdzie, minie.

W wypowiedzi badana wskazata, ze przejawiala ogdlng sktonno$¢ do ignorowania
swojego stanu zdrowia 1 minimalizowania dolegliwosci. Wydaje si¢, ze nie odczuwala
potrzeby dzielenia si¢ swoimi objawami z innymi 1 traktowata je jako co$ normalnego lub
przejsciowego. Mimo odczuwanego zmeczenia 1braku snu, uwazata to za naturalne
konsekwencje codziennego zycia, a takze byta przekonana, zZe jej stan zdrowia poprawi si¢
sam (bez jej ingerencji). Wypowiedz badanej ukazata pewng obojetnos¢ wobec swojego
stanu zdrowia. Kobieta wyrazita to stowami: pierdofa jakas, przejdzie, minie, co moglo

wynika¢ z lekcewazacego podejscia do odczuwanych przez kobiete objawow.

146 Skrzypek odnosil si¢ do badan na temat zjawiska diagnozy w odniesieniu do os6b chorych na
stwardnienie rozsiane, przeprowadzonych przez Stewarta i Sullivana, ktorych wyniki zostaly opublikowane
w roku 1994 (Stewart, Sullivan 1994, s. 16-27).
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Postawa badanej, polegajagca na minimalizowaniu iignorowaniu swojego stanu
zdrowia, mogla wynika¢ zrdéznych przyczyn. Po pierwsze, kobieta mogla nie chcie¢
zaakceptowac faktu, ze cokolwiek powaznego dzieje si¢ z jej zdrowiem, w zwigzku z czym
pomniejszata lub catkowicie ignorowata wystepujace objawy. Po drugie, badana nie zdawata
sobie sprawy z powagi swoich objawow, poniewaz nie posiadala wystarczajacej wiedzy na
temat danego schorzenia. Ow brak §wiadomosci czesto prowadzit do bagatelizowania
symptomow 1 niewtasciwego zrozumienia ich znaczenia. Po trzecie, moja rozmowczyni
moglta nie by¢ gotowa na konfrontacj¢ z potencjalnymi powaznymi problemami
zdrowotnymi, dlatego unikata tej konfrontacji, sama przed sobg minimalizujgc odczuwane
objawy. Po czwarte, badana mogta uwaza¢ siebie za osobe¢ na tyle silng i odporna, ze jej
organizm poradzi sobie z kazdym problemem bez interwencji zewnetrznej, np. lekarza.
Przez to kobieta zaniedbywata swoje zdrowie i nie szukata pomocy.

Drugim zpowodoéw, dla ktéorych badani nie informowali swoich bliskich
o pierwszych, niepokojacych symptomach, bylo to, ze ,nie chcieli ich martwic”.

Egzemplifikacja tego typu racjonalizacji zaprezentowana zostata w ponizszej wypowiedzi:

K4: (...) nie uznatam tych mrowien, czy moze dretwien bardziej jako cos bardzo
strasznego, ale wiedziatam, ze jakbym powiedziata mamie, ktora sama choruje
od wielu lat, tylko na miastenine oraz miata zabieg z powodu zdiagnozowanego
ciesni nadgarstka, to si¢ tylko zacznie niepotrzebnie denerwowacd, a moze co
gorsza obwinia¢, ze to genetycznie, czy jak. Uznatam, ze jakby mialo by¢ gorzej
to powiem, ale jak minelo, to si¢ nie odzywatam, znaczy do czasu sie nie

odzywatam...no na jakis rok, moze pottora miatam spokoj.

Kobieta bagatelizowata odczuwane mrowienie idrgtwienie, nie uznajac ich za
powazne. By¢ moze nie przypisywata im duzej wagi, aby unikng¢ niepotrzebnej troski ze
strony bliskich. Chciata takze chroni¢ matke przed dodatkowymi trudnosciami. Kobieta
doswiadczyta okresu wzglednego spokoju przez okoto rok lub pottora roku, gdy jej objawy
si¢ uspokoily. Ten czas pozwolit jej na chwilowy odpoczynek od zmartwien 1 skupienie na
innych aspektach zycia, co mozna okresli¢ za Schiitze jako stan chwiejnej rownowagi

(Schiitze 1997)'4".

147 Stan chwiejnej rownowagi zostal opisany szerzej w dalszej czesci rozdzialu empirycznego, dotyczacej
fazy oswajania diagnozy.
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W pierwsze] fazie zdecydowana wigkszo$¢ badanych os6b nie powigzata
poczatkowych zwiastunéw, tzn. niepokojacych objawdéw ztym, ze mogg S$wiadczyC
o powaznej chorobie. Owe sygnaly nazywane sg tu zwiastunami, poniewaz po uptywie czasu
— czesto wielu lat — chorzy retrospektywnie utozsamiali je z pierwszymi objawami
stwardnienia rozsianego. U jednych byly to sygnaly silniejsze, u innych stabsze. U cze¢sci
wywotaty niepokdj, u jeszcze innych zostaty catkowicie zbagatelizowane 1 zidentyfikowane
jako skutek, np. nadmiernego przemeczenia, zbyt duzej ilosci pracy etc. Laczylo je jednak
to, ze chorzy nie czuli, by w jaki$ sposob dezorganizowaty im zycie i1 trwaly na tyle krotko,

ze nie podjeli w ich wyniku dalszej diagnostyki. Jak sami mowili:

K16: To byto lato 2018 roku i bylo dla mnie meczgce. To bylo zanim zostatam
zdiagnozowana i zanim ktokolwiek z nas dowiedziat sie, dlaczego tak chwieje si¢
na nogach. Moj facet patrzyt, jak ide i mowit ,,zjedz cos!”. Powiedziatam, Ze sig¢
z nim zgadzam, w sensie, ze to nie gtod wprawia mnie w ten stan, co go czuje,
ale wqtku nie ciggnetam, znaczy nie mowitam juz, zZe naprawde Zle si¢ czuje, bo
nie chciatam wprowadzac jakiejs paniki. I tak duzo bylo na naszej glowie,

przeprowadzka, remont nowego domu (...).

M2: Pracowatem fizycznie i to ja utrzymywatem rodzine, bo Zona nie pracowata,
zajmowata si¢ domem...tak si¢ podzielilismy, wiec jak zaczglem si¢ gorzej czud,
szczegolnie plecy mi siadaty, to i tak nie moglem is¢ na diugie wolne, czy juz nie
mowigc o rezygnacji z pracy. Nie dato si¢. Zresztq nie pomyslatbym wtedy, ze

skonczy sig, jak si¢ skonczy.

Zgodnie z zalozeniami interakcjonizmu zjawiska spoteczne w ostatecznej instancji
sprowadzane sg do dziafan. W analizach interakcjonistow symbolicznych mowi si¢ o sitach
wyzwalajgcych dziatania'®® (Skeris 1981, s. 150). Z przytoczonych wyzej wypowiedzi
wynika, ze mimo odczuwanego dyskomfortu, badani nie podj¢li dziatan zwigzanych
z poszukiwaniem wsparcia medycznego czy informowaniem bliskich o swoich problemach
(zdrowotnych). Moi rozmowcy realizowali natomiast dziatania polegajace na

kontynuowaniu dotychczasowych aktywnos$ci (np. pracy, remontu mieszkania, opieki nad

8 Instytucje rodzq sie w trakcie powtarzania dzialan i wzajemnego ujednolicania typizacji partneréw
interakcji, przez co zyskujq one walor ,, obiektywnosci”. W momencie przekazywania tych zachowan dalszym
czlonkom zbiorowosci sq one doswiadczane przez nich jako fakt zewnetrzny, wywierajgcy przymus,
posiadajgcy swg wlasng realnos¢ (Berger, Luckmann 1983, s. 76).
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chorym me¢zem). Nadali im bowiem wigksze znaczenie (zob. Strauss 1969, s. 145) anizeli
odczuwanym przez siebie problemom zdrowotnym. Aktywno$ci zwigzane z dobrem
najblizszych, badani uznali ,za wazniejsze” niz zdiagnozowanie si¢. Co wiece]j,
odczuwanym symptomom przypisali mate znaczenie w kontekscie swojego ogdlnego stanu
zdrowia. Rozmowcy ,,nie byli §wiadomi”, ze odczuwane objawy byly zwigzane z powazna
chorobg. Zdaniem Glasera 1 Staussa (1991, s. 35), taka postawa wynika z tego, ze ludzie
zasadniczo nie s3 doswiadczeni w rozpoznawaniu chorob 1inadawaniu znaczenia
pojawiajacym si¢ objawom.

Z poczatku badani, doswiadczajac problematycznej dla nich, a zarazem obcej
sytuacji, odnosili si¢ do swojej dotychczasowej, zwykle uproszczonej wiedzy. Odwotujac
si¢ do schematoéw, ktore lezaty u podstaw wczesniejszych doswiadczen, prébowali nadac
»stary sens” nowym wydarzeniom (nie dostrzegajac w nich, np. wskazujacych na chorobe
niedomagan wilasnego ciala). Trwanie w takiej rzeczywistosci — uporzadkowanej na starg

modle — bylo prawdopodobnie podtrzymywane przez specjalistow!'*’

. W gronie moich
rozméwcow bylty osoby, ktore odczuwajac niepokojace sygnaty ptynace ze swojego
organizmu, zdecydowaly si¢ pdjs¢ do lekarza. Wsréd nich byla m.in.
czterdziestoo$mioletnia kobieta, ktora jest z wyksztalcenia lekarkg (internistkg) (co zreszta
— jak sama podkreslata — moglo mie¢ wptyw na to, ze szybko zauwazyta dziwne sygnaly
w swoim ciele). O swoich pierwszych symptomach i1 kontakcie z lekarzem badana mowita

w nastepujacych stowach:

K3: Ja dos¢ krotko choruje. W 2015 roku [wywiad byl przeprowadzony w 2019
roku] zaczely si¢ pierwsze symptomy. Miatam problemy z okiem, przy czym moi
koledzy neurolodzy lekcewazyli to. Problemy zaczely sie w styczniu 2015,
a dopiero we wrzesniu 2015 trafitam po raz pierwszy do szpitala, gdzie zaczeto
dopiero podejrzewad, zZe cos moze by¢ nie tak, bo doszly nowe objawy. Tam nogi
mi na zmiane drzaly i dretwialy. Przy czym ja zdgzylam juz sama zrobic¢ rezonans
i wiedzialam, Ze mam zmiany demielinizacyjne, wigc praktycznie sama sig
zaczetam diagnozowac¢ w tym kierunku. (...) Bedgc wtedy w szpitalu, nie
uzyskatam jeszcze diagnozy, bo nie miatam krgzkow ...w plynie rdzeniowo
mozgowym i tak naprawde diagnoza SM pojawita si¢ dopiero po dwoch latach.

Tak naprawde uzyskatam diagnoze w 2017 roku.

149 Problem ten porusza rowniez Charmaz (1991, s. 18).
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W tym miejscu zapytatam badang, co dzialo si¢ nig w ciggu dwodch kolejnych lat,

kiedy choroba dalej nie zostata zdiagnozowana. Ona za$ stwierdzita:

K3: Ta droga diagnozowania byla dluga iwyboista mozna powiedziec.
Powiedziano mi nawet, Ze to na tle nerwicowym i nic mi nie jest, wiec ja tez juz
tak zaczetam to postrzegac. Dopiero pozniej objawy nie mijaly, wigc
skonsultowatam to z psychiatrg jednym, drugim i trzecim, nie mowigc kim jestem
z zawodu, i wykluczono przyczyny psychologiczne. Wiec te moje objawy nie byly
urojeniami, a faktycznymi symptomami somatycznymi. Ja juz sama myslatam, ze

sobie cos wmawiam.

Wypowiedz kobiety moze sugerowac, ze lekarz, do ktorego si¢ udata, stworzyt
pewien wzor interpretacyjny, pod wptywem ktérego kobieta z wyksztatceniem medycznym
sama zaczeta watpi¢ w to, co odczuwata. Nawet pomimo wyniku rezonansu magnetycznego,
w ktorym opisane byly pewne niepokojace odchylenia, przejeta thumaczenia specjalisty
1 podazata za nimi w swoich dalszych dziataniach (odbyta wizyty u psychiatry, sama nabrata
watpliwosci w to, co doczuwata).

W dalszej czesci rozmowy kobieta opisata przebieg, wizyt jakie odbywata, chcac
uzyska¢ informacje na temat przyczyn swoich probleméw zdrowotnych. Rozmdéwcezyni
z wlasnej inicjatywy ponownie podjeta watek kontaktow z lekarzami. Tym razem stal si¢ on
pretekstem do rozwinigcia spostrzezen i wspomnien, ktore umknely badanej poprzednio.
Poruszany przez badang temat byl dla niej tak istotny, ze odczuwata przymus jego
doprecyzowania'>®. Pomimo zapewnien ze strony kolejnych lekarzy, Ze nic jej nie dolega,

stan rozmowczyni nie ulegat poprawie, a nawet pojawity si¢ dodatkowe objawy:

K3: Ja troche te wizyty u lekarzy odbywatam na zasadzie eksperymentu, tzn. nie
podajgc kim jestem z zawodu i wyksztatlcenia, czasem wrecz troche perfidnie
mowigc, Ze jestem gospodyniq domowgq, ze nie mam wyksztatcenia i chciatam
zobaczy¢ co mi lekarze powiedzq, jak do mnie bedg podchodzi¢. Okazalo sie, Ze

nie mowiq mi nic.

Analizujac powyzszy fragment wypowiedzi badanej, mozna dostrzec kilka istotnych

elementéw. Pierwszy znich dotyczy tego, ze po przeprowadzeniu rozméw z lekarzami,

130 Zadzialala tutaj prawdopodobnie zasada kondensacji lub doprecyzowania, obecne glownie
w wywiadach narracyjnych (por. Helling 1990, s. 26).
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kobieta miata wrazenie, ze lekarze nie wyjawiali jej zadnych informacji lub nie przekazywali
jej niczego waznego. Taka sytuacja sugeruje, ze specjalisci mogli ignorowac jej pytania,
podejrzenia lub pomija¢ pelng diagnoze, co moglo prowadzi¢ do frustracji1 wptywac na brak
zaufania oraz satysfakcji z wizyt u lekarza. Ze wzgledu na to, ze specjali$ci nie przekazywali
badanej kluczowych informacji dotyczacych jej stanu zdrowia, zaczgta ona lekcewazy¢
doswiadczane przez siebie objawy. Mimo wynikéw badan, ktore kobieta sama wykonata
1 ktore, jak podkreslita, swiadczyly otym, ze jej problemy zdrowotne maja podtoze
neurologiczne, pod wplywem opinii lekarzy, do ktorych chodzita, sama trwala
w sfalsyfikowanym obrazie rzeczywistosci potocznego $wiata. Bylo to przede wszystkim
spowodowane wprowadzeniem przez osoby kompetentne, zatem w mniemaniu kobiety
»posiadajace wiedzg w danej kwestii” (lekarzy), niejasnej lub zafalszowanej definicji
sytuacji (zob. Charmaz 1991, s. 18).

Brak rzetelnego, holistycznego podejscia ze strony lekarzy ibrak przejrzystych
wyjasnien doprowadzity u niej samej do przekonania, ze jej dolegliwosci nie s3 znaczace,
nie wymagaja dalszej diagnostyki. To z kolei doprowadzilo do opdznienia diagnozy oraz,
jak badana sama wskazala, do zmniejszenia jej zaufania do lekarzy. Skutkiem zlych
doswiadczen w kontaktach zlekarzami bylo ograniczenie przez badang aktywnosci
zwigzanych poszukiwaniem pomocy medyczne] w przysztosci, o czym kobieta mowita

w dalszej cze¢sci wywiadu.

Podsumowanie fazy I

Sledzac opowiesci moich rozméwcéw dotyczace ich ,,poczatkéw z choroba”,
dostrzeglam, ze odtwarzali oni zarowno sposoby nadawania znaczenia poszczegdlnym
doswiadczeniom wowczas, gdy mialy one miejsce, jak tez biezace interpretacje tychze
doswiadczen (tzn. to jak postrzegali wydarzenia z przesztosci w chwili naszej rozmowy)!>!.
Badani przytaczali przyklady takich wydarzen ze swojego zycia, ktore niewatpliwie byly
zwiastunami choroby, ale pierwotnie nie zostaty jako takie zidentyfikowane. Zawodne

okazato si¢ odwotanie do utartych schematdéw interpretacji. Dopiero z perspektywy czasu

151 Mam na my§li to, ze w swoich wypowiedziach badani opowiadali o tym jakie znaczenia nadawali

réoznym sytuacjom w przesztosci (wtedy, gdy miaty one miejsce, np. kilka lat temu), jak rowniez prezentowali
swoja obecng perspektywe na tamtych tych wydarzen z przesztosci, np.: (...) wtedy myslatam, ze to faktycznie
moje urojenia, teraz wiem, ze sprawa byla powazna, a ja zle zrobitam, ze nie podjetam zadnych dziatan (K19).
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badani postrzegali owe zdarzenia'>? — takie jak dretwienia reki, problemy z okiem czy
chwiejny chod — jako wyrazne objawy stwardnienia rozsianego. Potoczna interpretacja
pierwszych zwiastunow choroby nie wykraczata poza dotychczasowe schematy odniesienia.
Badani bagatelizowali objawy, mowiac: przeciez kazdy tak czasem ma, to normalne w takiej
sytuacji lub duzo pracy rowna sie przemeczenie. Analizujac wypowiedzi badanych, mozna
spostrzec, ze okolicznosci, w jakich dostrzegali niepokojace objawy w istocie sprzyjaty ich
,btednej)” interpretacji. Utrata jedynego dziecka, depresja me¢za, koniecznos¢ utrzymania
rodziny stanowity podstawy dla blednego tlumaczenia niepokojacych sygnatow ze strony
wlasnego organizmu. Brak poczucia zagrozenia, utrzymujacy si¢ pomimo odczuwanych
problemow, spowodowany byl réwniez tym, ze choroba przewlekla potrafi by¢ bardzo
,podstepna” 1 poczatkowo manifestowaé swoja obecno$¢, wysylajac jedynie krotkie,
delikatne sygnaly, po czym ,,wycisza¢ si¢” na kilka miesiecy, a nawet lat. Dodatkowo
bagatelizowaniu takiego stanu sprzyjato podwazanie znaczenia objawOw ze strony
otoczenia, w tym lekarzy, ktorym chorzy zawierzyli.

Jakkolwiek ludzie majg sklonno$¢ do postrzegania wydarzen niewchodzacych
w zakres ich podrecznej wiedzy jako problematycznych, to na podstawie nabytego
wczesniej doswiadczenia doszukuja si¢ znanego im juz porzadku w danym (nawet
niepokojacym) zdarzeniu. Przede wszystkim badani poszukiwali w swoich biografiach
takich wydarzen, na podstawie ktorych mogli zakwalifikowa¢ nowe zdarzenie jako pewien
typ stalego 1 normalnego do$wiadczenia (Garfinkel 1984, s. 194). Mimo obcej sytuacji
(niepokojacych symptomow) badani odwotywali si¢ przede wszystkim do uproszczonej
1 zestereotypizowane] wiedzy. Bagatelizujagc objawy choroby, korzystali ze schematow,
ktore lezaly u podstaw ich wczes$niejszych do§wiadczen 1 wrecz uporczywie probowali
nada¢ sens nowym wydarzeniom, nie chcgc w nich dostrzec niedomagan organizmu,

wskazujacych na chorobe.

152 Jak pisze Strauss: Wraz z nowymi doswiadczeniami kazdy odkrywa nowe znaczenie i porzgdek w swym

zyciu (1969, s. 147).
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2. ,,Nie majqc juz nad tym kontroli”

Faza I1: objawy dezorganizujace zycie

Wypracowany sposob postrzegania codziennosci oparty na wczesniej stosowanym
schemacie objasniajacym na ogoét utrzymywat si¢ do momentu, gdy symptomy zaczely si¢
kumulowa¢, nasilajagc si¢ w czasie 1nat¢zeniu. Glaser 1 Strauss pisali, Ze nowe i coraz
silniejsze objawy przerazajg pacjentow, a im dtuzej trwa oslabienie, tym trudniej jest znalez¢
dla nich wiarygodne, przyziemne i uspokajajgce wyjasnienie (zob. Strauss 1991, s. 42).
Ostatecznie badanym nie udato si¢ w dotychczasowy sposdb wyjasnia¢ tego, co ich

153 Dla przyktadu

dotkneto. To, czego do§wiadczali, niejako wymykneto si¢ ze znanych ram
dretwienie rak czy ndg mozna bylo przez pewien czas ttumaczyc¢ ,,zta pozycja podczas snu”,
odczuwanym stresem. Jednak, gdy dretwienia utrzymywaly si¢ przez dtugi czas i/lub zaczety
coraz czgsciej powraca¢, a w dodatku towarzyszyl im bdl i trudno$¢ w utrzymaniu cho¢by
dhlugopisu, to dyskomfort iwzrastajagcy strach wprowadzaty w zycie chorych zamet
1mnozace si¢ znaki =zapytania. Tworzone schematy wyjasniajace, wielokrotnie
potwierdzane (,,zarejestrowane”) w do§wiadczeniu 1 zdolne do zmian pod wptywem nowych
zdarzen, staly si¢ bezuzyteczne. Wedlug Bergera i Luckmanna adekwatno$¢ naszej
codziennej wiedzy nie jest kwestionowana, dopoki nie pojawi si¢ co$, co ja podwazy — to
znaczy, dopoki nie pojawi si¢ problem, ktdrego nie jesteSmy w stanie rozwigzacé (Berger,
Luckmann 1983, s 81). Wraz z wtargnigciem w zycie badanych pewnych wydarzen nie
dajacych si¢ w sposob prosty 1rutynowy zdefiniowa¢ na podstawie wczesniejszych
biograficznych doswiadczen (Blumer 1984, s. 81) narastaly sprzecznosci, z ktorymi badani
nie byli juz w stanie si¢ samodzielnie upora¢. Byl to splot sekwencji w losach danej
jednostki, ktore porowna¢é mozna do gromadzenie si¢ potencjalu trajektoryjnego.
W oparty na realizowaniu biograficznego planu dziatania i spelnianiu instytucjonalnych
wzorcOw przebieg zycia wkradl si¢ niepokdj bedacy konsekwencja pojawiajacych sig
dotkliwych objawow utraty zdrowia. O ile pierwsze oznaki nadchodzacej choroby zostaty

przez badanych zbagatelizowane, o tyle objawow z fazy drugiej zbagatelizowac juz si¢ nie

153 Przywotuje tutaj koncepcje tworzenia potocznych ram interpretacji Harolda Garfinkela (1994, s. 77-79).
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dato. Moi rozméwcy nie byli juz w stanie normalizowaé!>* symptomoéw, ktore znaczaco
utrudniaty im codzienne funkcjonowanie.

Kontynuujac mysl z poprzedniego podrozdziatu, niepokojace sygnaty ustawaly na
pewien czas. U niektorych trwato to kilka miesigcy, a u innych nawet kilka lat. Jednak
u kazdej z 0sob objawy wrdcily, cho¢ czgsto pod inng postacig i1 z wigkszym natezeniem.
Kolejna wyodrebniona na podstawie analizy materialu faza dotyczy pierwszych objawow
choroby, ktore dezorganizowaly juz zycie badanych osob (a przyczyna tej
dezorganizacji nie byla jeszcze znana). U kazdej z badanych 0s6b symptomy miaty nieco
inny charakter i nat¢zenie. Laczyl je jednak fakt, ze ich wplyw byt na tyle silny, Ze chorzy

135 w celu

zdecydowali si¢ na konsultacje zlekarzem, a nast¢gpnie na pobyt w szpitalu
podjecia szczegdtowej diagnostyki. Jedna z badanych kobiet o powrocie niepokojacych

sygnatow z duzo wigksza sitg mowita w nastepujacych stowach:

K4: (...) minglo sporo czasu... bole i skurcze nagle powrocily, jednak tym razem
byly intensywniejsze, bardziej bolesne i zaczely dotyczyé obu rgk. Pojawialy sig
takze w nocy, przez co myslatam, ze oszaleje. Nie mogltam spac, nie miatam
pojecia, co zrobic, by to okropne uczucie skurczu mingto. Wszystko stawato sie
coraz bardziej niepokojgce ihmm, takie ucigzliwe. Rodzina zaczela
przywigzywac do tego coraz wigkszq uwage. Zauwazyli, Ze gdy jestem zmeczona,
to moje lewe oko robi si¢ jakby mniejsze. (...) Rozpoczetam diagnozowanie,

wykonywatam rozmaite badania, wszystko po to, Zeby wilasnie znalez¢ przyczyne

(..).

Z powyzszego fragmentu wylaniaty sie¢ dwa powody, dla ktorych rozmowczyni
postanowita zwréci¢ si¢ do specjalistow (bylo to wielu réznych lekarzy, z ktorych ,,jeden
odsytal do drugiego”). Pierwszym z nich bylo doswiadczanie objawéw, ktére znaczaco
wplywaly 1utrudniaty funkcjonowanie. Drugi natomiast odnosit si¢ do tego, ze

dolegliwosci, stan badanej zaczety niepokoi¢ osoby z najblizszego otoczenia. Uzyskanie

134 Normalizowanie rozumiem jako tlumaczenie objawéw w sposdéb rutynowy — wynikajacy

z dotychczasowej biograficznej wiedzy. Spostrzezenia dotyczace zasady potocznego rozumowania, ktora
sktania czlowieka do integrowania pozornie wykluczajacych si¢ do§wiadczen w spdjng i koherentng catosé
odnajdujemy w analizie autobiografii Hossa (zob. Czyzewski, Rokuszewska-Pawetek 1989-1990, s. 181).

155 Weszli w role pacjenta, ktory nie tylko podejmuje kontakt z lekarzem, ale i w jego efekcie zostaje
poddany hospitalizacji i szpitalnemu rezimowi, zwigzanym z nim rytuatami szpitalnymi, a nastgpnie pozostaje
w roli pacjenta bedac pod opieka specjalistyczng (poradni neurologicznej) i bedac uczestnikiem panstwowego
programu refundacji lekow.

199



diagnozy, jak okreslita kobieta: (...) nie bylo to proste zadanie, tym bardziej, ze otrzymac
sensowne informacje od specjalistow graniczylo z cudem. Tak zaczely si¢ moje wedrowki po
lekarzach, szukajgc odpowiedzi na pytanie ,, co si¢ dzieje? Obydwa te powody pojawity si¢
w kazdym z 35 przeprowadzonych wywiadéw, wiasnie w odniesieniu do tego, dlaczego
dana osoba zdecydowala si¢ na rozpoczgcie procesu diagnozowania iwejscie w role
pacjenta'®S. Czesto wigzalo si¢ to takze ztym, Ze objawy zaczynaly by¢ widoczne, np.
powtdczenie noga, niemoznos$¢ utrzymania kubka (zbyt staba sita w rgkach), samoistnie
drgajace powieki etc. Znaczace pogorszenie stanu zdrowia badanych wptywato na to, ze
dana osoba zaczela ,,baczniej” przygladac¢ si¢ swojemu ciatu, jego reakcjom na réznego
rodzaju okoliczno$ci (m.in. zmiang $wiatta, wysitek fizyczny, stres etc.). Ponizej przywotuje
kilka fragmentow wypowiedzi, w ktorych badani opisywali objawy, ktére niepokoity ich
samych badz bliskie im osoby. Ich przedtuzajaca si¢ obecno$¢ sprawiata, ze decydowali si¢

na skonsultowanie si¢ z lekarzami:

K29: (...) Jestem kartografem, to znaczy geografem, i rysujgc mape po prostu
przestatam rozrozniaé kolory (...) bo to przy takich jakichs matych

kartograficznych takich niuansach ze tak powiem mi przeszkadzalo.

Jednym z symptomow, ktére dezorganizowaly zycie niektorych z badanych byt
odczuwany przez nich bol. Jak podaje Denzin (1984, s. 115): Nie ma dystansu miedzy bolem,
chorobq i refleksjq, one sq zjednoczone w jednym doswiadczeniu. Czasem z jego powodu
chorzy musieli zmieni¢ sposoby wykonywania okreslonych czynno$ci lub catkowicie je
porzuci¢. Dotyczy to wielu obszaréw codziennego zycia. Bol bowiem nierzadko wymuszat
na chorych zmiang pracy, porzucenie hobby, czy codziennych rytualdéw na rzecz bardziej
,osiadtego trybu zycia”. Wynikato to zaréwno znadmiernej czestotliwosci jego
odczuwania, jak rowniez ze strachu oto, ze dana czynno$¢, np. fizyczna, moze
,wywolywac¢” nawroty bolu. To wilasnie cierpienie fizyczne bylo jednym z powodow, dla
ktorych niektorzy decydowali si¢ na kontakt zlekarzem 1 dalszg diagnostyke. Ponizej

przytaczam fragment rozmowy z jednym z badanych:

M1: Potem moje plecy i nogi juz nie wytrzymywaty.

156 Pacjentem jeste$my w relacji z lekarzem, systemem medycznym kazdorazowo, jednak tu mowa o roli
pacjenta niejako ,,na state”, cho¢ nie od poczatku pacjenci byli §wiadomi, ze ich proces diagnozowania skonczy
si¢ calozyciowym przyjeciem ww. roli.
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Wtracenie badaczki: Z powodu bolu?

M1: Z bolu, ale i takiej catkowitej utraty sit w tym obrebie plecow wiasnie.
Prawa noga zaczela mrowieé. Lekarz spojrzal na zdjecia rentgenowskie
i powiedzial, zZe moje plecy wyglgdajq tak, jak powinny dla 45-latka
w budownictwie (miatem lat trzydziesci kilka). Powiedzial, Ze nic powaznego to
raczej nie jest, ale zasugerowat wizyte u neurologa. No ja czulem, zZe nic nie

moge, Ze jest tragedia ze mng. Zaczgtem sie nawet smiac.
Wtracenie badaczki: Na wizycie u lekarza, tak?

MI1: Mhm..., bo mowig, nie wytrzymywatem z bolu i te mrowienia, a on mi
mowit, ze nic powaznego mi nie jest. Tak si¢ czlowiek w wieku trzydziestu kilku
lat raczej nie czuje bez przyczynku. Znaczy ja tak mysle, ze tak nie jest. Chociaz
myslalem, Ze bardziej to z tymi plecami mi ortopeda pomoze, bo to moze ucisk

jakis i tez te mrowienia od tych plecow (...).
Badaczka: Jak sobie Pan radzit z tym bolem?

M1: Prochy, bratem lekow, ile si¢ dato ijakie sie dato, byleby silne. To juz
pozniej tylko takie na recepte od lekarza takiego rodzinnego tez miatem recepty,
czasem to nawet ktos miat jakies na recepte, to tez jak mi proponowali, to

mowitem — dobra, daj (...).

Badaczka: Czy lekarz powiedzial zjakiego powodu powinien Pan is¢ do

neurologa i pod kqgtem jakiego schorzenia, schorzen bedg robione badania?

MI1: A to tez jest dobre, bo wlasnie nic nie powiedzial, a jak mowitem myslatem,

Ze to problem ortopedyczny.

Badaczka: Dopytywat Pan lekarza o te kwesti¢?
M1: Ze dlaczego neurolog?

Badaczka: Tak.

MI1: Nie, o nic sie nie spytatem, bo ja chyba w szoku bytem jak uslyszatem

o neurologu.
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Mezczyzna nie byt w stanie do§wiadczy¢ sytuacji inaczej anizeli poprzez dojmujacy
bol. Probujac go ztagodzié¢, chory podejmowal czesto nieracjonalne i ryzykowne decyzje.
Odczuwany przez me¢zczyzng bol byt tak doskwierajacy, ze nie kontrolowat juz, jak duzo
lekow przyjmowal. Z wypowiedzi wynika rowniez, ze nie bral on pod uwage ewentualnej
szkodliwosci lekow: (...) bratem lekow, ile si¢ dato ijakie sie dalo, byleby silne (...). By
usmierzy¢ bol, rozmowca ,,positkowal” si¢ nawet lekami, ktore nie zostaly mu przepisane.
Robit to bez ,.kalkulacji”, czy te dziatania nie okazg si¢ dla niego szkodliwe. Dla m¢zczyzny,
ktory cierpiat fizycznie, bol stal si¢ dominujgcym doswiadczeniem stojacym na czele
przyjetego przez niego systemu istotnosci. Przyktadem takiej sytuacji moga by¢ takze stowa

kolejnej z moich rozméwcezyn:

KS: Po lekach, a juz po sterydach, to bol byl, jest czesto taki ogromny..., Ze mnie

trudno byto mowié, nie mogtam mysle¢ nawet.

Doswiadczenie bolu jest nie przektadalne na jezyk, a roznice w jego odczuwaniu —
pomiedzy ludzmi chorymi a zdrowymi — sg na tyle duze, ze moim rozméwcom towarzyszyto

niekiedy poczucie rozgoryczenia i bycia niezrozumianym przez otoczenie:

K6: Jak mnie boli i ja stysze, Zebym wziela leki i sie potozyta, to mi przejdzie, to
sobie mysle, ze g*wno mi za przeproszeniem przejdzie. Zadne leki mi wtedy poza
zastrzykiem w tylek nie pomogq. Mnie szlag trafia jak mi ktos mowi, jak ja wiem,
Ze nic mi nie da to, ze sobie poleze czy zasng, jak o zasnieciu z takg migreng to

nie ma mowy (...).

Poczucie braku zrozumienia ze strony otoczenia albo poczucie ,,wyczerpania”
spowodowane dtugotrwatym 1 intensywnym bdlem moze sktania¢ chorych do zaniechania
interakcji w momencie, kiedy si¢ on pojawia. O indywidualnym przezywaniu bolu 1 braku
zrozumienia ze strony innych pisat Denzin. Autor zaznaczal, ze odczuwanie 1 reakcja na bol
jest kwestig bardzo indywidualng, a brak kontroli nad nim moze sktania¢ jednostke do
»wWylaczenia” si¢ z jakichkolwiek dziatan czy interakcji: Bol nie jest przezywany przez
innych, jest on przezywany i doswiadczany przez konkretng osobe. (...) Czlowiek nie moze
go kontrolowad, chociaz moze okaza¢ si¢ mozliwe nadzorowanie jego nadejscia i znikniecia
przez przerwanie lub zmodyfikowanie wykonywanego wowczas dziatania (Denzin 1984, s.
115).

Oproécz Innych, przedmiotdéw czy sytuacji poddajemy interpretacji takze swoje ciato.

Dzialania, jakie wobec niego podejmujemy uzaleznione sg od sposobu, wjaki je
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postrzegamy. Jak stwierdza Dominika Byczkowska-Owczarek (2014, s. 189-190),
doswiadczenie choroby jest jednym zdoznan cielesnych, ktore warunkowane jest
czynnikami spotecznymi. Jak zaznacza autorka, to wlasnie choroba, niesprawnos¢ ciata jest
nierzadko momentem, w ktorym zaczynamy zwraca¢ na nie uwage. Dopiero, gdy nie
mozemy w peni ,,uzytkowac” ciata (w dotychczas znany dla siebie sposob), podejmujemy
na jego temat refleksje. Tak bylo rowniez w przypadku moich rozmowcoéw. To bol albo
utrata kontroli nad wlasnym ciatem, dezorganizujace ich codzienne zycie, sprawialy, ze

zwracali si¢ o pomoc do specjalistow (lekarzy):

M2: Zaczgtem troche tak, no patrze¢ na to, co sie ze mng dzieje, na te moje
objawy. Potem przyszedt taki no... taki no uscisk (in vivo)'’ jakby i nie puszczaf.
Zrobitem troche badan na temat mojego chybotania i tego uczucia dretwienia
wokol mnie. Oprocz chwiania si¢ idretwienia, moje oczy szwankowaty.
Znalaztem niesamowitego okuliste, ktory nie chcial ze mnie zrezygnowac. I ten
lekarz mi powiedzial, ze wszystkie znaki wskazujqg na SM i powinienem sig

sprawdzic¢. Ja blagalem, zeby si¢ mylil.

Refleksje na temat wlasnego ciata pod wptywem (czgsciowej lub catkowitej utraty
sprawnosci) sprowadzaja si¢ takze do bardzo prozaicznych czynnos$ci. Cztowiek sprawny,
dla ktorego ,,uzytkowanie” wlasnego ciata nie stanowi problemu na co dzien nie zastanawia
si¢ nad tym, co by byto, gdyby nagle t¢ umiejetnos¢ utracit. W obliczu choroby, na skutek
ktorej ciatlo przestaje (wspoOl)pracowaé, zaczynamy dostrzega¢ idocenia¢ utracong

sprawno$¢. Taka sytuacja miata miejsce w przypadku jednej z moich rozmdéwcezyn:

K9: Jak lezatam taka sparalizowana, to myslatam, ze chciatabym moc podrapac
sig po nosie. Tak po prostu sie sama moc podrapac. Czy wczesniej kiedykolwiek
miatam takie mysli? Nie, bo przeciez jak mogtam, to nie myslatam. Nie docenia

sig takich drobnostek czy blahostek (...).

Wtracenie badaczki: Czy jak teraz z powrotem Pani moze, to mysli Pani o tym,

Ze na nowo ma Pani te mozZliwosc?

K9: Mysle i doceniam, bo tego si¢ nie zapomina, to juz ze mnq zostato. Moze tez

nie tak w kazdej minucie o tym mysle, ale czesto i wlasnie doceniam. To uczy

157 Kategorig in vivo, ktora zostala wytoniona z badan, jako zakorzeniona w jezyku badanych (zob. Konecki
2000; Charmaz 2009).
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pokory, mnie nauczyto (...). Teraz si¢ nie tylko podrapie, ale sama zrobig jesé,

buty zawigze (lekki $§miech) (...).

Kobieta trafita na oddzial neurologiczny po tym, jak pewnego dnia po przebudzeniu
niemal nie mogla ruszy¢ rgkoma. Jak wskazala w dalszej czeSci rozmowy, rodzina
natychmiast podjeta decyzje o przewiezieniu jej do szpitala. Ze stow badanej wynika, ze
w trakcie paralizu (na skutek silnego rzutu choroby), kobieta ,,zatesknita” za mozliwoscia
uzytkowania wtasnego ciala przy wykonywaniu nawet drobnych gestow, jak ,,podrapanie
si¢ po nosie”. Badana duzg wage przywigzywata takze do kwestii samodzielnosci — byt to
watek, ktory pojawial si¢ w wiekszosci wywiadow. Po wyjsciu ze szpitala i po podaniu
sterydow kobieta odzyskata sprawno$¢ w rekach. Mimo ze od tego zdarzenia minely dwa
lata, to dalej o tym myslata i1 bardzo to doceniata.

Czasem objawy (rzuty) badanych byty tak silne, ze nie mieli oni zadnej kontroli nad
swoim ciatem. W takich sytuacjach decyzja o kontakcie z lekarzem podejmowana byla
natychmiastowo, np. poprzez konieczno$¢ wezwania karetki. Jedng z osob
doswiadczajagcych tak silnego rzutu byla dwudziestoczteroletnia dziewczyna, ktora
w przeciggu kilku, kilkunastu minut stracita mozliwos$¢ chodzenia. Sytuacja byla na tyle

powazna, ze wraz ze wspotlokatorem podjeli decyzje o wezwaniu ambulansu:

KS: To miato miejsce 2 lata temu podczas sesji. Uczytam si¢ chyba do 3 w nocy
i 0 10jak wstatam to nie czutam juz lewej czesci ciala i to si¢ poglebiato z minuty
na minute. Coraz gorzej bylo i po prostu tez tracitam swiadomos¢. Ciezko mi
byto zadzwonié na pogotowie. To dobrze, Ze byl wspotlokator. To on zadzwonit
i wszystko sie dobrze potoczylo. Zabrata, zabrata mnie karetka, bo wtedy juz nic
nie potrafitam, nawet iS¢ nie potrafitam, ruszy¢ nogq nie potrafitam tez nawet.

Siedziatam na podtodze w takim bezruchu.

Badana relacjonuje sytuacje, ktora byla dla niej niezwykle trudna — utrata czucia
w lewej cze$ci ciata, nagly 1silny spadek stanu zdrowia, trudnosci w poruszaniu
1 komunikowaniu si¢, az do koniecznos$ci wezwania pomocy medycznej. Kobieta, nie bedac
w stanie podja¢ zadnych dziatan (np. wezwaé karetke), doswiadczyla poczucia braku
kontroli 1 bezradnos$ci. Mysle, ze jej koncentracja na opisie wskazanych symptomow stuzyta
temu, aby wzmocni¢ przekaz o poczuciu braku kontroli.

Tak silne manifestacje choroby zaktdcaly codzienne zycie osob zmagajacych si¢ ze

stwardnieniem rozsianym. Sprawialy, ze takie podstawowe czynnosci, jak np. poruszanie
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si¢ czy komunikowanie si¢ z innymi, ulegly ograniczeniu. A to nie pozostawato bez wptywu
na jako$¢ zycie i1aktywnos¢ spoteczng osoby chorej. Takie objawy powodowaly stres,
frustracj¢, a takze poczucie utraty kontroli, 1 wplywaty na ogdlny stan emocjonalny. Ze
wzgledu na site natezenia objawow 1 towarzyszacy im niepokdj, doswiadczajace ich osoby
decydowaty si¢ na kontakt z lekarzem. Niekiedy jednak, diagnozowaniu towarzyszyto albo
poprzedzato [je] samodiagnozowanie, kiedy osoba chora na wlasng reke szukata informacji
na temat doznawanych symptoméw badz konsultowta swdj stan z innymi niespecjalistami.
Dobrym tego przyktadem jest ponizszy wpis pochodzacy z jednej z internetowych grup

wsparcia:

WF [pisownia oryginalna]: Powiedzcie mi mam taki objaw ostatnim czasem
poczutam ze reka mi ostabla nie do konca ale wrazenie jak by jeden migsien
siadl bo reka zrobila si¢ stabsza kiedy trzymam telefon to reka podskakuje
ewidentnie jest slabsza id tej prawej po jakis 2 tyg moze 3 dobrze niewiem przy
zdenerwowaniu i stresie poczulam jak nogq ztej samej strony czyli z lewej
zrobita sie stabsza jak narazie ruchy sq precyzyjne jedynie to ze czuje ze cos jest

nie tak i to z tej samej str. czy to moze wskazywac sm ??? Miat ktos z was tak?'>®

Autorka wpisu nie miata zdiagnozowanego stwardnienia rozsianego, jednak ze
wzgledu na odczuwane objawy postanowita zwroci¢ si¢ o porade do 0sob chorych na nie.
Kobieta nie zawarta informacji, czy jest pod opieka lekarza, czy rozpoczeta diagnostyke.
Z treSci wynika jednak, ze podejrzewala u siebie stwardnienie rozsiane. W wyniku
podejrzen (by¢ moze podtrzymywanych przez lekarza) kobieta postanowita dotaczy¢ do

grupy internetowej dla osob dotknietych ta choroba'”’

. Wedhug Piotra Ziuzianskiego
1 Matgorzaty Furmankiewicz fora internetowe 1 grupy dyskusyjne stanowig jedno z narzedzi
autodiagnozy 1 samoleczenia. Na podstawie swoich badan scharakteryzowali ten obszar jako
przestrzen, ktora: (...) umozliwia dzielenie sie z Internautami swoim doswiadczeniem
odnosnie choroby poprzez dyskusje, ktora przypomina wymiane korespondencji (Ziuzianski,

Furmankiewicz 2014, s. 64). W tym obszarze widoczne jest przenikanie si¢ wptywow

158 To cytat pochodzacy w wpisu umieszczonego na jednej z internetowych grup dla oséb chorych na
stwardnienie rozsiane. Zachowatam oryginalng pisowni¢ zastosowang przez autorke.

159 Uczestnikami takich grup sa najczesciej osoby, ktére uzyskaly diagnoze stwardnienia rozsianego albo
osoby z otoczenia chorych. Przynalezac do ww. grup zauwazytam jednak, Ze pojawiajg si¢ tam rowniez wpisy
0s0b, ktore oczekuja na diagnozg pod katem stwardnienia rozsianego i rownoczesnie poszukuja informacji
dotyczacych wielu aspektow (medycznych i niemedycznych) tego schorzenia.
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laickich 1 profesjonalnych w zwigzku =z probg wyjasnienia przyczyn problemow
zdrowotnych.

Diagnozowanie w przypadku wielu chorob przewlektych to czesto kilkumiesigczny
proces. W tym czasie u wielu osdb narasta niepokdj. Brak swiadomosci przyczyn swojego
stanu, a tym samym brak poczucia kontroli wzmagaja u chorych potrzebe poszukiwania
wyjasnien w obrebie ,,systemu laikow” (obecnie dzieje si¢ to gtownie w Internecie).

Z zacytowanej wczes$nie] wypowiedzi wytonito si¢ rowniez zjawisko $wiadczace
o stawianiu osob chorych nie w roli laikow, ale ekspertéw w dziedzinie choroby, ktorej
doswiadczaja. Na forach internetowych czy grupach dla oséb chorych na stwardnienie
rozsiane czesta jest sytuacja, kiedy osoby chore same definiujg siebie jako ,,specjalisci od
SM” albo sg w taki sposob okreslane przez innych uzytkownikow (Smyczek 2021b, s. 88).
Pytania zadawane na takich grupach maja czesto charakter bardzo specjalistyczny, ktory —
wydawatoby si¢ — jest poza zasiggiem osob niebedacych lekarzem, np.: Dzien dobry. Czy
biatko monoklonalne w PMR moze wystepowaé w SM? Szpiczak wykluczony. Pozdrawiam.
Mimo to pod postem pojawity si¢ komentarze, ktére mozna by zakwalifikowa¢ do kategorii
specjalistycznych: To nie musi by¢ SM. Takie objawy mogq tez by¢ w chorobach
reumatycznych np. w zespole Sjogrena.

Potrzeba zasiggnigcia opinii na temat wilasnego stanu od oséb chorych na
stwardnienie rozsiane widoczna byla takze w ponizsze] wypowiedzi, zamieszczonej na

jednej z grup internetowych:

WEF: Dzien dobry, jako ze podejrzewam u siebie i jestem w trakcie diagnozy
choroby w konsultacji z lekarzem, chce zapyta¢ o Wasz pierwszy rzut: ile trwal,
czy byt intensywny oraz czy moze by¢ tak, ze podczas rzutu niektore objawy si¢

"tagodzq", a potem z powrotem nasilajq? Dzigkuje z gory za odpowiedz!

Z tresci wynikato, ze autor(-ka) (post anonimowy) byl(a) w trakcie procesu
diagnozowania. Mimo opieki lekarskiej osoba zdecydowata si¢ na poszukiwanie informacji
na ,,wlasng rgke” wsrod osob chorych na stwardnienie rozsiane.

Pojawienie si¢ pierwszych, dezorganizujagcych objawow zwigkszalo motywacje
chorych, aby odnalez¢ ich przyczyne. Co ciekawe, wielu podejrzewajacych u siebie
stwardnienie rozsiane ze wzgledu na wystepowanie niepokojacych symptomow cztonkdéw

internetowych grup wsparcia pragneta zachowaé anonimowos$¢. Jak stwierdza Podgorski, '

160 Watek poczucia anonimowosci w sieci poruszony zostal w rozdziale metodologicznym niniejszej pracy.
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mozliwo$¢ zachowania anonimowos$ci nierzadko daje osobie publikujacej dang tres¢
przekonanie o bezpieczenstwie 1 pozwala na wigksza szczero$¢ (Podgoérski 2006, s. 192).
By¢ moze, nie majac mozliwosci zachowania wiasnej tozsamosci w tajemnicy przed
pozostatymi czlonkami grupy, autor(ka) wcale nie zdecydowal(a)by si¢ na zamieszczenie
powyzszej tresci. W koncu problemy zdrowotne to dla wielu osob sytuacja bardzo osobista.
Pod wpisem pojawity si¢ jednak komentarze, w ktorych autorzy wyrazili swoje
niezadowolenie z faktu, ze niektorzy zadajac pytania decydujg si¢ na zachowanie
anonimowosci. Oto przyktady: dlaczego sq tacy co zadaja pytania a nawet nie wiadomo kto
pyta? Czesto jakby chcieli wykorzystywac naszq wiedze to mnie denerwuje. Inny komentarz
pod tym samym postem: doktadnie, mam tak samo. Po co cos upubliczniac jak nawet nie
ma odwagi sie ujawnic.

Zacytowane komentarze pokazuja, ze niektore osoby uwazaty swojg wiedzg na temat
choroby za niezwykle cenng 1 nie z kazdym chcialy si¢ nig dzieli¢. Czasem czuly si¢ wrecz
wykorzystywane przez osoby zadajace pytania, nieujawniajace swojej tozsamosci. Potrzebe
zachowania anonimowosci postrzegali jako swego rodzaju ,,brak odwagi”.

Takze przez kilku moich rozméwcow, osoby chore z tzw. dtuzszym stazem byty nie
tylko uwazane za ekspertow w dziedzinie danego schorzenia, ale nierzadko stawiano ich
wiedze ponad wiedze¢ lekarska, o czym mogg §wiadczy¢ nastepujace stowa jednej z moich

rozméwczyn:

KS: (...) lekarze nie majq takiego duzego pojecia jak osoby z tej branzy i moim
zdaniem, dopoki si¢ samemu czegoS nie dowiemy, nie przeczytamy czegos
z Internetu, czy tam z ksigzek, bo lekarze majq malg wiedze na ten temat, wigecej
wiedzy na temat wlasnie tej choroby zaczerpnelam z grupy facebookowej niz od

lekarza (...).

Dalej badana poruszyta temat diety w stwardnieniu rozsianym. W trakcie swojej
wypowiedzi ponownie podkreslita, Zze lekarze nie posiadaja odpowiedniej wiedzy takze
w tym zakresie: (...) no lekarze o wielu sprawach mato majq wiedzy, w ogole lekarze na ten
temat (...).

W dalszej cze$ci rozmowy ponownie wybrzmiatl watek wiedzy na temat stwardnienia

rozsianego — wsrod osob chorych 1 lekarzy:

Badaczka: Gdybys miatla udzieli¢ rade osobie, ktora dopiero, Ze tak powiem,

rozpoczyna droge, jest zdezorientowana, to co bys jej powiedziata?
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KS: Podatabym jej stronke facebookowq a propos chorych na SM, przez osoby
chore i dla 0sob chorych, bo tam sie wszystkiego dowie. Duzo sie dowie od 0sob,
ktore nie sq lekarzami. Wiecej wiasnie nawet niz od lekarzy mozna sig

dowiedzie¢ wszystkiego o chorobie (...)

Badaczka: Czyli, jak gdyby uwazasz, Ze najwigkszym Zrodlem informacji sq
osoby, ktore borykajq si¢ z tq chorobg?

KS: Tak tak tak tak tak tak tak tak, doktadnie, nie lekarze (...).

W swojej wypowiedzi badana wskazata, iz wigcej informacji na temat stwardnienia
rozsianego mozna (w jej przekonaniu) uzyska¢ na internetowej grupie dla 0osob chorych na
stwardnienie rozsiane'®'. Zdaniem kobiety to wtaénie inne osoby chore stanowig przestrzen,
w ktorej nawet osoba ,,nowozdiagnozowana” moze odnalez¢ cenne wskazowki 1 informacje
dotyczace wlasnego schorzenia. Grupa, o ktorej wspomniata badana jest internetowa grupa
wsparcia dla 0sob chorych na stwardnienie rozsiane. Jej celem jest wzajemne wsparcie 0sob,
u ktorych zdiagnozowano to schorzenie.

W fazie objawoéw dezorganizujacych zycie, np. po pierwszym kontakcie z lekarzem,
ktory oznajmit choremu, ze jego objawy moga $wiadczy¢ o danej chorobie, pacjenci
nierzadko decyduja si¢ na dolaczenie do samopomocowe;j (internetowej) grupy wsparcia'®?.
Na takich grupach osoby dotknigte choroba poszukujg informacji u innych chorych, zamiast
polega¢ tylko na lekarzach. W taki sposob pacjenci dzielg si¢ swoim doswiadczeniem
1 wiedzag na temat choroby, co pozwala im na wzajemne udzielanie porad iwsparcia
emocjonalnego. W literaturze socjologicznej opisano wiele badan dotyczacych takich grup
samopomocowych, gdzie chorzy dzielg si¢ swoimi do§wiadczeniami i strategiami. Wyniki
powyzszych badan wskazujg, ze grupy samopomocowe sg cennym zrodlem wsparcia dla
osob dotknigtych chorobg, poniewaz pozwalaja na wymian¢ informacji, emocjonalne

wsparcie oraz dajg poczucie przynaleznosci do spotecznosci o0s6b o podobnych

161 Posty z takiej grupy zostaty rOwniez zaprezentowane w niniejszym rozdziale empirycznym, w réznych

jego fragmentach. Informacje na temat powyzszej grupy wsparcia znajduja si¢ w rozdziale metodologicznym,
w kontekécie omawiania zjawiska internetowych grup wsparcia oraz wprowadzenia do watku dotyczacego
analizy ww., ktorg w tym rozdziale (empirycznym) stosuj¢ (cho¢ znacznie rzadziej, niz fragmenty wywiadow,
ktore przeprowadzitam).

162 Istniejg grupy wsparcia dla 0s6b chorych przewlekle (w tym 0sob z SM) zardéwno w formie online, jak
i opierajace si¢ na kontakcie bezposrednim. W tym fragmencie odnosz¢ si¢ do obu, nie dokonujgc podziatu

miedzy obiema.
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doswiadczeniach (Smith 2015). Osoby chore czesto szukajg wsparcia u innych osob, ktore
rowniez s3 dotknigte ta samg chorobg, poniewaz czuja wieksze zrozumienie, empati¢
1 akceptacje ze strony osob, ktore majg podobne doswiadczenia (Johnson 2012). Osoby,
ktore samodzielnie zmagaja si¢ z konkretng choroba, mogg by¢ uwazane za bardziej
wiarygodne 1 autentyczne przez innych chorych, poniewaz posiadajg wiedze z ,,pierwszej
reki” na temat tego, co oznacza z nig zy¢. Lekarze, mimo Ze posiadaja wiedz¢ medyczna,
nie majg zwykle takich samych doswiadczen emocjonalnych i praktycznych zwigzanych
z konkretnym schorzeniem. Co wigcej, osoby chore czuja, ze tylko takie osoby sg w stanie
zrozumie¢ ich emocje, obawy 1 trudnos$ci (Kleinman 1988; Mishler 1984). Niektorzy chorzy
moga mie¢ ograniczone zaufanie do lekarzy zroéznych powodoéw, takich jak zte
doswiadczenia zwigzane z opieka medyczng, brak zrozumienia ze strony lekarzy wobec ich
dolegliwosci lub obawa, ze lekarze potraktujg ich jedynie jako przypadki medyczne, a nie

jako osoby w catej swej istocie (Smith 2015).

Podsumowanie fazy I1

Nie majac kontroli nad wlasnym organizmem, badani zostali niejako poddani sile
niezrozumiatych 1obcych im dotychczas czynnikow. Jak wynika z przytoczonych
opowiesci, owa zewnetrzng sit¢ reprezentowat pierwszy rzut choroby. Byl to czynnik, pod
wpltywem ktorego — przyjmujac optyke interakcjonistyczng — moi rozmoéwcy nagle
przekroczyli granice pomi¢dzy dziataniem intencjonalnym, ktére podejmowali Swiadomie
a biernym czekaniem na reakcje swojego organizmu. W obliczu czynnikdéw bedacych poza
ich kontrola, w sposob znikomy angazowali jazn (badz tez w ogéle si¢ do niej nie
odwotywali) w celu tworczego ksztaltowania kolejnych interakcji. Nie byli juz w stanie
w przekonujgcy dla siebie sposob wyjasnia¢ sygnatow ciala. Objawy nie tylko
dezorganizowaly zycie badanych, ale byly tez widoczne dla oséb zich otoczenia.
Towarzyszacy im 1 ich bliskim niepok6j wzrdst na tyle, ze nie byli w stanie bagatelizowac

dhuzej sygnatow pochodzacych z organizmu (jak to miato jeszcze miejsce w fazie I).
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3., Uslyszatam, ;e mam SM i wtedy swiat jakby si¢ skonczyl”

Faza I1I: pobyt w szpitalu i moment diagnozy

Ustyszatam, ze mam SM i wtedy swiat jakby sie skonczyt (...), tak jedna z badanych
opisata moment, w ktorym ustyszata od lekarza diagnoz¢. Za Fredem Davisem mozna
stwierdzi¢, ze diagnoza to etap w kryzysie (chorobie), w trakcie ktdrego zderzaja si¢ ze sobg
dwie perspektywy interpretacyjne: laicka i medyczna (Davis 1991 [1963] za: Skrzypek
2013, s. 55). Jeszcze przed diagnoza, np. w trakcie pobytu w szpitalu, chorzy stopniowo
porzucali normalizujace interpretacje swojego stanu. Tworzyli w ten sposéb przestrzen dla
akceptacji wyjasnien medycznych. O konieczno$ci zmiany perspektywy interpretacyjnej
przesadzato narastajace poczucie pacjentdw, ze ich dotychczasowe wyjasnienia na temat
stanu zdrowia stawaly si¢ coraz bardziej nieuzasadnione. Proces ten przyspieszal
wystgpienie u chorych sygnatow alarmowych. Objawy, ktore sktonity chorych do kontaktu
ze specjalista, jednoczesnie wskazywaly na wyczerpywanie si¢ ,,sily” poczatkowych
(laickich) interpretacji. Zwigkszat si¢ poziom akceptacji dla pézniejszej diagnozy. Nie musi
to jednak oznacza¢, ze aktywno$¢ tworzenia laickich (czgsto normalizujgcych) wyjasnien
u pacjenta catkowicie ustata. Dla niektorych oséb diagnoza byta takim ciosem, ze w dalszym
ciggu oscylowali pomigdzy diagnoza a interpretacjami  zdroworozsagdkowymi.
W niniejszym podrozdziale zaprezentowatam opowiesci badanych dotyczace procesu
uzyskiwania przez nich diagnozy stwardnienia rozsianego (i trwajacego w tym czasie pobytu
w szpitalu).

Aby uzyska¢ diagnoze, chorzy byli kierowani do szpitala wcelu podjecia
szczegdlowej diagnostyki. Szpital na ogot nie kojarzy nam si¢ dobrze. Nawigzujac do okresu
swoje] hospitalizacji, jedna z kobiet biorgcych udziat w badaniu stwierdzita, ze mimo
uptywu czasu nadal pamigtata nieprzyjemne emocje, jakie towarzyszyty jej w trakcie tego

okresu, a ktére zaczgta odczuwac juz na kilka dni przed pdj$ciem do placéwki:

K4: (...) musiatam zglosi¢ si¢ [pada data — przyp. aut.] na SOR, Zeby przyjeli
mnie na oddzial neurologii. Stres byt tak duzy, ze juz noc przed niemal nie
zmruzytam oka. Sama nie wiedziatam, czego si¢ konkretnie obawiam. Albo moze
tak, czego najbardziej! [moéwi podniesionym gltosem — przyp. aut.] sie bojeg, czy
samotnosci, czy tej takiej grozy wykonywanych badan, czy tego jaki personel mi
sie trafi. Wiadomo, Ze to trudny czas. No to chciatam, Zeby ten bardzo trudny dla

mnie czas mijal mi chociaz w otoczeniu jakichs mitych ludzi (...) Najpierw
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zglositam si¢ tam na ratunkowy, zeby wiedzieli, Ze juz jestem i mam miejsce
umowione na neurologii, zeby mogli mnie zglosi¢ na oddzial. I tam najpierw
Jjeden lekarz zaprowadzit mnie do drugiego, a pozniej juz ten drugi, zresztq mita,
mitoda lekarka, to juz zaprowadzitla mnie na oddzial. Tego pierwszego dnia
w zasadzie pobrano mi tylko 18 fiolek krwi, a nastepnego dnia rano miatam miec
robiony rezonans. Kolejnego dnia zresztq okazalo sig, Ze cos zostato Zle pobrane
i ta krew skrzepla. I pobrano mi kolejny raz krew, takze no przez dobe pobrali

mi w sumie 44 amputki.

Kobieta z duzg szczegotowoscig relacjonowata pierwsze dni pobytu w szpitalu. Jej
wspomnienia si¢galy nie tylko emocji, ktére odczuwata w noc przed pojsciem do szpitala,
ale takze ilosci amputek krwi, ktore pobrano jej w ciggu pierwszej doby na oddziale. Fakt,
ze mimo uptywu czasu kobieta pami¢tala najdrobniejsze szczegdty zwigzane z przyjeciem
do szpitala i pierwszymi dniami spedzonymi w placowce, Swiadczyt o silnym wrazeniu,
jakie te wydarzenia na niej wywarly. Przezycie takiej sytuacji, jak przyjecie do szpitala (na
oddziat neurologii) irozpoczecie badan, ktére miaty na celu wyjasnienie bardzo
niepokojacych objawow, jakie odczuwata pacjentka, wywolaty u niej silny stres. Pobyt
w szpitalu 1czynno$ci wykonywane przez personel, narazity ja na utrate spokoju,
wywotywaty lek, wzmogty u niej poczucie kruchosci egzystencji 1 w rezultacie wzbudzity
niech¢¢ do dalszych zabiegdw leczniczych (o czym kobieta mowila w dalszej czgsci
rozmowy). Trudne emocje, ktore zostaly obudzone w badanej nie sprzyjaty zaréwno
poprawie jej kondycji fizycznej jak tez utrzymywaniu rownowagi ducha. W konteks$cie tak
trudnych dla chorej przezy¢ bardzo istotna jest praca personelu zwigzana z wyciszaniem
emocji. Ten rodzaj pracy jest by¢ moze najwidoczniejszym typem codziennego, ciggnacego
si¢ godzinami bycia z chorym (Twycross 1987, s. 175).

To wlasnie szpitalne procedury (ich duza ilos¢, poziom skomplikowania) 1 czynnosci
wykonywane przez personel (czyli obcych, stale zmieniajacych si¢ ludzi) powodowatly
u chorych jeszcze wigksze poczucie zagubienia. Dobrze to pokazala wypowiedz jednego

z badanych:

M4: Ja nie wiedziatem co si¢ dzieje w zasadzie w tym szpitalu, bo nikt nic nie
mowit. A jak juz czlowiek sam chcial zapytac, to nie wiedzial kogo, bo siostry
odsytaty po informacje do lekarza, a lekarze to codziennie byli inni. Ja powaznie

nawet nie wiedziatem, ktory to jest moj lekarz prowadzgcy. Nie bylo tak, ze jakis
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lekarz byl ze mng w kontakcie i widzialem, ze on mnie prowadzi i mowi, co dalej.

Nic z takich sytuacji nie bylo.

Podczas swojego pobytu w szpitalu m¢zczyzna byl zdezorientowany ze wzgledu na
brak informacji o dalszych dziataniach, np. badaniach, jak réwniez o tym, ktory z lekarzy
zajmuje si¢ jego diagnozowaniem. Sformulowania, jakich w powyzszej wypowiedzi uzyt
me¢zczyzna, odzwierciedlaty sytuacje cztowieka samotnego — zagubionego nie tylko
z powodu niepewnosci co do swojego stanu zdrowia, ale zagubionego takze posrod
biurokratycznych, niezrozumiatych dla pacjenta procedur.

Specjalistyczna aparatura, zupetnie obcy ludzie (pacjenci, personel, goscie) — to
wszystko narazalo pacjentbw na utratg¢ spokoju, wzmagalo Igk. Duza ilo$¢
niezagospodarowanego czasu, zty stan zdrowia innych pacjentow czy wilasne dolegliwosci
przyczyniatly si¢ do podejmowania refleksji na temat krucho$ci wlasnej egzystencji.
Negatywne emocje, stres, ktory odczuwali pacjenci, nie sprzyjaly poprawie ich stanu
(zarowno fizycznego, jak 1 emocjonalnego). Mimo odwiedzin bliskich, przez duza ilos¢
czasu chorzy byli w szpitalu sami, co z kolei wzmagato w nich poczucie osamotnienia. Ze
wzgledu na wszystkie powyzsze czynniki wazne byly nawet drobne gesty personelu

medycznego wyrazajace troske o pacjenta. Oto przyktad:

KS: pielegniarka mowita do mnie ,,dziecko”, ale tak pieszczotliwie. Jak miatam
badanie, to trzymata mnie za reke i glaskala po twarzy i mowita, Zebym sig nie
bala inie ruszata tylko. Jak tak powiedziala, to nadal si¢ batam, ale

przynajmniej odciggato to na chociaz na sekundke mysli.

Dziatania pracownikow szpitala wptywaty na poprawe kondycji chorej, jak rowniez
na (cho¢ czesciowe) zachowanie rownowagi ducha (Twycross 1987, s. 175). W innych
opowiesciach przestrzeni szpitalnej nierzadko towarzyszylo pacjentom poczucie, ze sg
jedynie przedmiotem dziatan medycznych (a nie podmiotem, ktorym chcieliby by¢). Wiele
podstawowych zasad dotyczacych ludzkiego wspotistnienia zostalo tam zawieszonych (jak
np. potrzeba prywatnosci w wielu intymnych kwestiach) i to nawet bez intencjonalnych
dziatan personelu. Rozmowy z pacjentami, informowanie ich o tym, co si¢ dzieje 1 co bedzie
dalej, przyczyniaty si¢ do chociaz czgsciowego wyciszania emocji pacjentow.

Bardzo waznym zadaniem stojacym przed personelem medycznym jest zbudowanie
zaufania. To istotny czynnik na drodze do tego: (...) aby praca mogta by¢ przeprowadzona

efektywnie, o ile nie ma natychmiastowego charakteru (Strauss, Fagerhaugh, Suczek,
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Wiener 1985, s. 135). Nie ma mozliwosci wzbudzenia zaufania w drugim cztowieku, jesli
si¢ nie nawigze z nim relacji. To trudne zadanie wymagajace czasu, szczerosci. Z jednej
strony zaufanie wydaje si¢ kluczowe dla zapewnienia choremu przynajmniej czgsciowego
poczucia bezpieczenstwa przy wykonywaniu (czasem nieoczekiwanych
1 natychmiastowych) zabiegobw medycznych. Z drugiej za$, dla podtrzymania wiary
w mozliwos$¢ satysfakcjonujgcego zycia, co moze zwigkszy¢ zdolnos$¢ do (cho¢ czesciowej)
regeneracji organizmu.

Wydaje sie, ze faza pobytu w szpitalu stanowita dla badanych inng, odrgbng
rzeczywisto$¢. Sytuacja biograficzna oséb dotknigtych cierpieniem roznita si¢ bowiem
W sposob istotny od ich codziennego $wiata poza szpitalem. Niemozno$¢ wykonania
pewnych czynnosci ze wzgledu na niesprawno$¢ ciata, odczuwanie bolu, szpitalny rezim
czy ograniczenia wynikajgce z narzuconej przestrzeni architektonicznej determinowatly
rzeczywisto$¢ szpitalng. W okresie hospitalizacji zmianom ulegat system hierarchii dziatan
pacjentow. W trakcie pobytu w szpitalu chorzy wickszo$¢ swojej uwagi (glownie
mimowolnie) skierowali na czynno$ci medyczne oraz na proby zdobycia informacji na temat

wlasnego stanu. Dobrym tego przyktadem jest nastepujaca wypowiedz:

K11: Codziennie chodzitam za tymi lekarzami i pielegniarkami i sig
dopytywalam, czy juz cos wiadomo co mi jest, kiedy bede mogta is¢ do domu.
1 tak codziennie, tak wkotlo Macieja (...). Zapytatam kobiete, jakie odpowiedzi
otrzymywata od personelu medycznego, na co ona powiedziata, ze: No wlasnie
zadnych prawie. Dzien byl kazdy taki sam. Rano obchod, sniadanie, kolejne
badania itu ja znowu nie wiedziatlam jakie, ale wiadomo, Ze sig¢ jest

przygotowanym na to, Ze badania bedg, ale ile, co jakie, to ja nic nie wiedziatam.

Codzienna rutyna szpitalna badanej zorientowana byta gléwnie na odbywanie przez
nig kolejnych badan, na co rozmowczyni — jak sama wskazuje — byfa przygotowana. Kobieta
w swojej wypowiedzi zwrdcita jednak uwage na silng potrzebe uzyskania informacji na
temat stanu wtasnego zdrowia. Podejmowane przez nig proby stanowity kolejny element jej
codziennej, szpitalnej rutyny. Mimo usilnych prob kobieta nie uzyskata od personelu
medycznego informacji na temat swojego stanu. Taka sytuacja poglebiala tylko jej strach
1 poczucie dezorganizacji. Badana, nie znajac dalszych dziatan personelu oraz ich powodéw
(np. odnosnie rodzaju badan), jeszcze silniej odczuwata poczucie destabilizacji.

W tej szpitalnej codziennosci chorzy postrzegali siebie inaczej niz na co dzien — przez

pryzmat bycia pacjentem. Zmienialy si¢ takze stosowane przez nich schematy odniesienia.
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Powtarzajace si¢ badania 1 zwigzana z nimi niepewno$¢ mialy charakter jatrogenny dla
negatywnych mysli na temat stanu zdrowia (Schiitz 1984, s. 144, 170).

W fazie pobytu w szpitalu natretno$¢ negatywnych mys$li moich rozméwcow na
temat wlasnego stanu wzmagana byla przez wielos¢ badan, ale i ograniczone mozliwosci
zagospodarowania czasu. Informowanie pacjenta na biezagco mogto pomoc ochroni¢ [jego]
integralno$¢ koncepcji siebie.

Wypowiedz badanej mozna odnieéé¢ do zamknietego kontekstu $wiadomosci'®®, czyli
sytuacji, w ktdrej pacjent nie jest informowany o swojej sytuacji zdrowotnej. Jak zauwazaja
Glaser 1 Strauss, kontekst §wiadomosci to: (...) calosciowy zestaw tego, co kazdy
z uczestnikow sytuacji wie o tozsamosci blizniego oraz swojej wilasnej tozsamosci w jego
oczach (Glaser, Strauss 1964, s. 669-670). Informowanie chorego o jego stanie — 1 to jeszcze
na etapie prowadzenia diagnostyki — wydaje si¢ szczegdlnie istotne w kontek$cie badan,
ktore okazujg si¢ zwykle skomplikowane badZ niekomfortowe dla pacjentow.

Jedno zbadan, jakie wykonuje si¢ wcelu potwierdzenia lub wykluczenia
stwardnienia rozsianego, polega na pobieraniu ptynu rdzeniowo-kregowego. Jest to punkcja
ledzwiowa. Moi rozmowcy z kilku powoddéw uwazali ten zabieg za niekomfortowy: (I)
badanie byto dla nich bolesne (fizycznie i emocjonalnie), (II) obawiali si¢ powiktan po
zabiegu, (III) bezposrednio po badaniu mieli ograniczong mozliwo$¢ samodzielnego

funkcjonowania. Dobrze to oddaty ich wypowiedzi:

K4: Miatam nie jes¢ rano sniadania. Przyszta po mnie pani pielggniarka
i zaprosita mnie do tzw. zabiegowki. Wesztam, zobaczytam juz gotowe tozko
i nagle poczutam, Ze zaczynajg emocje brac¢ gore. Jak sie potozytam,
a pielegniarki utozyly mnie na boku i jedna z nich mowita, zebym sie tylko nie
bata, zebym tylko nie napinata miesni i lezala tak jak teraz, zeby po prostu nic
sig¢ nie stato. Czutam, jak mi zaczely nagle, tak mimowolnie lecie¢ po policzkach
tzy. Nie potrafie opisac co ja wtedy czutam. Totalny metlik w glowie, tu strach,
tu jakgs tesknote, no i bol przy uktuciu. Pozniej okazalo sie, Ze pani doktor
Jjednak zapomniata wlozy¢ takq specjalng naktadke na igte i trzeba bylo badanie,

naktucie powtorzy¢. Tym razem nie bolato, tylko piekielnie bolato. Poczutam,

163 Kontekst $wiadomosci jest to catkowita kombinacja tego, co okre$lony uczestnik interakcji wie
o tozsamosci drugiego uczestnika interakcji oraz tego, co wie onim drugi uczestnik. Typ posiadanego
kontekstu $wiadomoS$ci wyrazaja pytania: co ja wiem onim? (uczestniku interakcji), co on (uczestnik
interakcji) wie o mnie? Jest to kontekst, w ktorym przebiegajg interakcje (Glaser, Strauss 1964, s. 670).
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jak przeszed{ mnie prqd. Lezgc na prawej stronie, poczutam go w prawej nodze,
chociaz naktucie bylo z lewej strony. Wiedziatam, Ze nie mozna mi sie ruszy¢, ze
musze panowac nad swoim ciatem, no bol byt niesamowity. Uslyszalam nagle,
ze plyn przestal leciel, Ze jest za malo jego iponownie muszq igle wyjgc
i wsadzi¢ jeszcze raz. Bylam przerazona, ale nic innego mi nie pozostalo, jak
zacisng¢ zeby i czekac¢ na to, co itak musi sie¢ wydarzy¢. Batam si¢ jednego
ktucia, a zrobity si¢ trzy. Po wszystkim, jak mnie utozyli w bezpiecznej pozycji,
to sig¢ batam ruszyc¢ nogq ze strachu, Ze Zle si¢ wkiuli i moze mnie sparalizowalo,

no to przy kregostupie w koncu.

Juz sam pobyt w szpitalu, poza domem 1 daleko od bliskich, to sytuacja, ktora
wywotywata u badanej stres 1 wzmagata jej niepokdj. Ponadto pacjentka opisata sytuacje,
gdy zostala poddana zabiegowi, ktory byt bolesny 1 ktorego si¢ obawiata. Te obawy mogty
by¢ spowodowane m.in. faktem, ze badanie polega na wktuciu si¢ migdzy kregi, wigc
pacjenci obawiajg si¢, ze zle wykonany zabieg moze uszkodzi¢ ich nerwy. Badana bata si¢
wktucia, azostala poddana tej czynnosci az trzykrotnie zrzedu. Wydarzenie, ktore
zrelacjonowata dobrze pokazuje jak personel medyczny moze nie tylko nie zadbal
o zaufanie pacjenta, ale 1 znaczaco je naruszyC. Specjalista wykonujacy powazny zabieg
zapomniat o nalozeniu specjalnej zatyczki na igle, ktora odblokowuje si¢, gdy igla znajduje
si¢ w pozadanym potozeniu, a to potwierdza, ze igla dotarta tam, gdzie powinna. Lekarz jest
tylko cztowiekiem, ale jego zadaniem jest maksymalne zagwarantowanie bezpieczenstwa
pacjentowi. We wskazanej sytuacji nie zadbano o bezpieczenstwo fizyczne ani psychiczne
kobiety. Mimo ze badanie musiato zosta¢ powtorzone, w jego trakcie nikt nawet nie podjat
proby wyjasnienia 1 uspokojenia pacjentki. O znaczacym naruszeniu zaufania pacjentki
$wiadczy ostatnie zdanie z zacytowane] wypowiedzi. Przytocze je ponownie: (...) fo sie
batam ruszy¢ nogq ze strachu, Ze zle sie wkiuli i moze mnie sparalizowalo (...).

Jako trzecie negatywne wspomnienie zwigzane z badaniami moi rozmowcy
wymieniali zalecenia lekarzy po wykonaniu przez nich punkcji ledzwiowej. Od pacjentow
oczekiwano migdzy innymi, aby przez pewien czas nie wstawali z t6zka, a w przypadku
potrzeb fizjologicznych prosili o pomoc czlonka personelu medycznego. Zdarzato sig, ze
taki stan unieruchomienia po punkcji trwal nawet 24 godziny. Jedna z badanych kobiet

opisata to w nastepujacych stowach:

K13: Po punkcji si¢ kimnelam. Pani doktor mi powiedziala, Zeby lepiej po

punkcji nie wstawad, nie podnosic sig, zeby by¢ w pozycji lezgcej. Jak sie¢ bedzie
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mialo potrzebe siku, to Zeby zawola¢ paniq pielegniarke i poprosi¢ o basen.
Wymienita mi te przeciwskazania po punkcji, ze moge si¢ stabo czu¢, moge mie¢
swiatlowstret i bedzie mnie bolala glowa, to Zeby przez okoto 24 godziny nie
wstawac i jak najmniej si¢ przekrecac. Uznalam, Ze nie bede robi¢ do basenu,
bo to jest krepujgce. Uznatam, Ze nie bede wykorzystywacé pomocy pielegniarek,
skoro jestem o silach i sama sobie poradze. Nie, ze ktos ma po mnie siku

WYnosic.
Badaczka: I wstata Pani?
K13: Wstalam i faktycznie pozniej bardzo bolata mnie glowa (...).

Poczucie obcosci wynikato z tego, ze osoba chora znajdowata si¢ w nowej sytuacji,
w ktorej nie do konca mogta si¢ odnalez¢ (m.in. ze wzgledu na brak schematow, ktore by te
sytuacj¢ porzadkowaty i sktaniaty do podjecia okreslonych dziatan). Tej nowej sytuacji
tworzyty symptomy choroby, niepetna sprawnos¢, szpitalna przestrzen, w jakiej znalazta si¢
kobieta, bedace takze Zrodtem wielu, doswiadczanych przez nig ograniczen.

To, co inne 1inowe wytaniato si¢ najprawdopodobniej z obrazu dawnego zycia,
dotychczasowych sposobdw jego opisu, zasobow podrecznej wiedzy wywiedzione]
z poprzednich doswiadczen. Budowanie tozsamosci czy nowego sposobu ogladu i opisu
$wiata, przystosowanie si¢ do nowych warunkoéw wymaga bowiem czasu oraz olbrzymiego
naktadu pracy ze strony samego chorego. Praca ta niejednokrotnie zaczyna si¢ od usilnych
prob podtrzymywania tego, co dla pacjentéw znane. Trwa to zwykle do chwili, kiedy osoba
chora nie jest w stanie dtuzej definiowa¢ swego codziennego Zzycia opierajgc si¢ na

wczesniejszych sposobach jego porzadkowania!®*

. Walka o podtrzymanie dotychczasowych
identyfikacji to do$¢ powszechna postawa, obecna migdzy innymi w trakcie hospitalizacji,
a zwlaszcza przed otrzymaniem diagnozy. Cze$¢ z moich rozmoéwcoéOw w trakcie pobytu
w szpitalu myslata, ze ich stan jest przejSciowy, a po wyjsciu do szpitala ,,wszystko wroci
do normy”.

Sytuacja dtugotrwalego pobytu w szpitalu komplikowata jednak proby utrzymania
dotychczasowej identyfikacji badanych oraz zachowania przez nich poczucia rownowagi.

Woéwcezas dochodzito do wzmozenia dziatan, ktorych zadaniem byla proba podtrzymania

164 Proces utraty dotychczasowego $wiata Zycia, zwigzane z tym cierpienie i proby stworzenia nowego

sposobu opisu $wiata mozna odnies¢ trajektorii cierpienia wyodrgbnionej przez Fritze’a Schiitzego.
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przez pacjentow ,tego kim s3”. Przykladem adaptacji do rzeczywistosci szpitalnej byto
migedzy innymi odpowiednie zaaranzowanie tamtejszej przestrzeni przez pacjentoOw.
Punktem odniesienia dla czesci pacjentow byt ich wlasny dom. Dlaczego to upodobnienie
rzeczywistos$ci szpitalnej do warunkéw domowych miato dla pacjentow tak duze znaczenie?
W odpowiedzi na to pytanie postuzg si¢ stowami Jozefa Tischnera, ktory napisat, ze dom
jest: Przestrzeniq cztowiekowi najblizszq (...). Wszystkie drogi czlowieka przez swiat mierzg
sig odleglosciqg od domu (...). Mie¢ dom, znaczy zdaniem autora: (...) mie¢ wokol siebie
obszar pierwotnej swojskosci. Sciany domu chroniq czlowieka przed srogoscig zywioléw
i nieprzyjazniq ludzi. Umozliwiajq zycie i dojrzewanie. Mieszkajgc w domu, czlowiek moze
sig czuc sobq u siebie. By¢ sobq u siebie, to doswiadczac sensownej wolnosci (...) Domowa
przestrzen, to przestrzen wielorakiego sensu (...) (Tischner 1990, s. 197).

Przyktad tego, jak pacjenci modyfikowali przestrzen szpitalng, aby ta upodabniata

si¢ do przestrzeni domowej, znajduje si¢ w wypowiedzi jednej z mojej rozmoéwczyn:

K7: Miatam w szpitalu wiasnego jaska, zdjecie rodziny i przyjaciol, swoj kubek
do kawy i osobno do herbaty, bo zawsze pije je w dwoch osobnych, ulubionych
kubkach. To moja sprawa, co sobie przyniostam, zresztq no ja mowie, nie spie
bez mojego jaska, a kawe i herbate zawsze pije w osobnych kubkach. To niby
czemu miatabym tego nie robic tez w szpitalu. Nikomu tym nie przeszkadzatam,

bo to byto na mojej szafce'®.

Granicg wyznaczajacg znaczenie danego miejsca dla tozsamosci jest charakter danej
przestrzeni. W wypowiedzi kobiety zostalo zaakcentowane przywigzanie do wspomnianych
przez badang rzeczy, ktorym nadala znaczenie symboliczne. Kobieta wyraznie zaznaczyta
takze osobiste rytuaty, ktore stosowata w domu, a ktore wazne byly dla niej takze podczas
pobytu w szpitalu.

Zacytowang wypowiedz warto rozpatrywac¢ w kontekscie doswiadczania przestrzeni.
Mozna odnalez¢ w niej przyktad tego, jak mozna si¢ zaadaptowac¢ do nowego miejsca. Moze
to by¢ z jednej strony adaptacja aktywna, ktora uwidacznia si¢ w przeksztatcaniu przestrzeni
1tego, co si¢ wniej znajduje, wtaki sposob, by lepiej odpowiadata na potrzeby

(emocjonalne) pacjentéw. Z drugiej za§ mozna méwic¢ o postawie biernej, gdy pacjent

165 Opowiadajac o tej sytuacji badana podkreélita znaczenie tychze przedmiotéw w procesie oswajania
przestrzeni szpitalne;j.
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dostosowuje si¢ do ograniczen przestrzeni (Byczkowska-Owczarek, Kubczak, Pawlowska
2020).

To, kim jest, a tym samym, jak chce by¢ postrzegany, cztowiek wyraza poprzez rozne
elementy, np. ubidr, aranzacje wlasnego mieszkania. Wszystkie te dziatania o charakterze
symbolicznym majg na celu prezentacj¢ siebie w sposdb umozliwiajacy Innym (i samemu
sobie) odbior jednostki w taki sposdb, w jaki chciataby ona by¢ odbierana. Owe elementy sg
dla cztowieka niejednokrotnie sposobem na prezentacj¢ wilasnego ,ja” w przestrzeni

interakcyjne;.

Diagnoza

Diagnoza 1 pobyt w szpitalu stanowig wspolnie trzecig fazg wyodrgbniong w toku
przeprowadzonej przeze mnie analizy. Jednak ze wzgledu na to, Ze diagnoza byta niezwykle
znaczgcym momentem w zyciu badanych (i kohcowym etapem pobytu w szpitalu),
zdecydowatam si¢ opisac jg jako osobny podrozdziat w ramach fazy III.

W doswiadczaniu choroby (przez moich rozméwcow) centralng role zajmowata
diagnoza, stanowigca granic¢ mi¢dzy dotychczasowym zyciem, kiedy choroby nie byto badz
istniata jedynie w formie domystow, a zyciem-w-chorobie lub zyciem-z-choroba.

W podejsciu interpretatywnym nacisk ktadzie si¢ na rolg subiektywnych znaczen
w objasnianiu ludzkich dziatan. Alfred Schiitze (za: Szacki 2002, s. 486—487) sugerowat, ze
to wlasnie owe znaczenia konstytuujg spoteczng rzeczywistos¢ 1 z tego wzgledu powinny
by¢ wiodagcym przedmiotem =zainteresowania socjologii. W socjologii medycyny
odwotywano si¢ do rozwinigtej przez Schiitzeego koncepcji ,.koncowych prowincji
znaczen” (finite provinces of meaning). Autor podkreslal, ze kazda znich rézni si¢ od
rzeczywistosci zycia codziennego i1 cechuje si¢ odmiennym ,,stylem poznawczym” (specific
cognitive style) 1 specyficzng aktywnoscig znaczeniowo-tworczg (Schiitze 1962, s. 230).
Przejscie od rzeczywistosci zycia codziennego do ,.koncowej prowincji znaczen” wigze si¢
zawsze z do$wiadczeniem wstrzasu (Schiitze 1962, s. 231). W opowiesciach moich
rozméwcow jedng z koncowych prowincji znaczen stanowit moment uzyskania przez nich
diagnozy stwardnienia rozsianego.

W fazie pobytu w szpitalu 1 diagnozy, pacjenci byli poddawani wielu badaniom
medycznym w celu ustalenia przyczyny ich stanu. Oczekiwanie byto okresem, w ktorym
jeszcze silniej odczuwali brak stabilno$ci 1 niepewno$¢. Wszyscy czekali na diagnoze. Jej

uzyskanie bylo dla chorych momentem na tyle istotnym, Ze kazda zbadanych osob
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poswiecita miejsce na zaprezentowanie go w swoje] opowiesci. Jak si¢ okazato,
zadecydowata o tym nie tylko sama diagnoza stwardnienia, ale duze znaczenie miaty dla
nich takze okolicznos$ci, w jakich im jg przekazano. Podjgtam si¢ proby odtworzenia tego
momentu wraz ze znaczeniami, jakie nadali mu badani. Wedlug Sullivana uzyskanie
diagnozy jawi sie¢ jako (...) ,,produkt” spolecznych negocjacji (wypadkowa procesu),
w ktorym aktywnie wspotuczestniczq chorzy. Zdaniem autora, moment potwierdzenia
diagnozy redukuje poziom niepewnosci 1niejako (...) otwiera pozgdang przez chorych
mozliwos¢  prawomocnego wejscia w role spoleczng chorego oraz skorzystania
z przypisanych jej przywilejow. Cierpienie chorych zyskuje spoteczne uprawomocnienie,
dochodzi do zlagodzenia spotecznego konfliktu oraz (paradoksalnie) do zmniejszenia stresu
psychicznego u chorych (Stewart, Sullivan 1994, s. 24-26).

Diagnozowanie jest aktywnoscig, ktéra znajduje si¢ w centrum nauki i praktyki
medycznej (Twaddle, Hessler 1977, s. 51). Postawienie diagnozy lekarskiej polega na
opatrzeniu spektrum objawéw 1 symptomoéw wykrytych w badaniu lekarskim witasciwag
etykieta. Jak podaje Urmanowska-Zyto (1981, s. 145), proces ten: zawiera calq nauke
i sztuke medycyny. Diagnoza jest tak istotna z punktu widzenia medycyny, poniewaz
determinuje dalsze postgpowanie lekarza. Jak wskazujg Andrew Twaddle 1 Richard Hessler
(1977, s. 52): znajomos¢ owej etykiety implikuje znalezienie lekarstwa. Konsekwencja
wlasciwego rozpoznania jest na ogot wdrozenie adekwatnego leczenia medycznego. Nalezy
jednak zaznaczy¢, ze postawienie diagnozy nie zawsze daje mozliwo$¢ wyleczenia.
W przypadku niektorych choréb — jak ma to miejsce miedzy innymi w przypadku
stwardnienia rozsianego — leki jedynie spowalniajg postepy choroby. Innymi slowy, rola
diagnozy jest medyczne wyjasnienie doswiadczanych probleméw zdrowotnych. Zgodnie
z tym, co pisat Sullivan, diagnoza w pewnym stopniu redukuje poczucie odczuwanej
dotychczas niepewnosci 1nadaje sens dolegliwosciom. Taka postawa byta widoczna

u jednego z me¢zczyzn, ktory wyrazit to w nastepujacych stowach:

MS: generalnie takie ustyszenie ,,masz stwardnienie rozsiane” nie jest niczym,
co chce sig¢ ustyszec. Jak zostaniesz poinformowany o tej diagnozie, to trochg
pocieszajgce jest to, Ze objawy, ktore sq, majq sens, ale z drugiej strony, to jest
tak przerazajgce, bo nie wiesz, co przyniesie przysztosé¢, co si¢ mozna po tej

chorobie spodziewac.

O odczuciu ulgi w momencie poznania diagnozy wspomniata takze jedna z kobiet

biorgcych udziat w badaniu. Badana jednak wskazala, ze w ciggu swojego zycia (do
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momentu diagnozy) miata silne przeczucie, ze spotka ja co$ ztego. Owym ,,czym§ ztym”
okazato si¢ by¢ w jej odczuciu stwardnienie rozsiane, o czym mowita w nastepujacych

stowach:

K16: Jak to powiedziec...poczutam ulge, bo ja cale zycie czutam, Ze mnie spotka
cos ztego ... takie... mialam podswiadome uczucie, ze cos mnie zlego spotka, zZe
cos mnie czeka zlego na tej mojej drodze Zycia i poczutam ulge, Ze to juz wiem

co to jest. To byla pierwsza moja reakcja (...).

W swojej wypowiedzi badana wspomniata o pod§wiadomym uczuciu, ze co$ zlego
ja spotka, co w moim odczuciu sugerowalo, ze badana miata tendencje¢ do przewidywania
negatywnych wydarzen lub trudno$ci w swoim zyciu, przez co zyta w ciggtym napieciu,
a jednoczesnie gotowosci na to, by dowiedzie¢ si¢ co takiego ztego wydarzy si¢ w jej zyciu.
Diagnoza stwardnienia rozsianego w pewnym sensie potwierdzita jej dotychczasowe
przeswiadczenia, a jednoczes$nie przyniosta kobiecie pewnag ulge poprzez dostarczenie
konkretnej odpowiedzi. Postawa poczatkowej (by¢ moze tylko pozornej) akceptacji, ktorej
swiadectwa upatruje w tym, ze kobieta wspomniata o poczuciu ulgi, moglto wskazywac na
jej gotowos¢ do przyjecia choroby jako czesci swojego zycia 1 podej$cia do niej w sposob
pozytywny. Jednoczes$nie, reakcja badanej odzwierciedlata w moim przekonaniu jej wiarg
we wilasne mozliwosci poradzenia sobie z diagnoza idazenie do znalezienia sensu
1 Zznaczenia w nowej sytuacji.

Kolejna z badanych moment otrzymania diagnozy opisata w nastgpujacy sposob:

K1: Kiedy weszto do pokoju, w ktorym lezatam trzech lekarzy no to juz wszelka
nadzieje stracitam. Ja sobie zdawalam sprawe z tego, z czym wigzq si¢ choroby
neurologiczne. Jak ja odebratam wynik tego kregostupa szyjnego ijuz tam
widziatam, ze sq jakies fragmenty mieliny, to ja juz wiedziatam, ze musze miec
jakas chorobeg neurologiczng. Myslatam tak, Ze jesli mam wybor migdzy
boleriozq, stwardnieniem, a jakims guzem mozgu, to jak wybor miedzy
pistoletem, rewolwerem a strzelbg. Czym sobie w teb nie strzele, efekt bedzie taki
sam, czyli przergbane no [w tym miejscu kobieta zaczela si¢ $miac]. No mowie
to byt wybor miedzy trzema rodzajami broni, Zeby strzeli¢ sobie w glowe, efekt
bytby taki sam. Interesowato mnie po prostu konkretnie, co to jest, zeby pojsc¢

z tym do przodu.
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Badana wspomniata o tym, ze obecnos¢ trzech lekarzy przy jej szpitalnym t6zku od
razu uswiadomila jej powage sytuacji, ze diagnoza, ktorg jej postawiono zwigzana jest
z ciezka chorobg. Kobieta zracji tego, ze w swojej rodzinie miata osoby chore
neurologicznie (o czym wspomniata na poczatku naszej rozmowy), zdawala sobie sprawe
z tego z czym wigza si¢ schorzenia neurologiczne. Jeszcze przed pobytem w szpitalu, na
wlasng reke, kobieta wykonata badania w celu poznania przyczyny swoich dolegliwosci. Juz
wowczas moja rozmoéwcezyni zdawata sobie sprawe, ze wyniki swiadczyly o tym, ze ma
chorobe neurologiczng. Nie wiedziala jednak jaka. Wypowiedz badanej, porownujaca trzy
mozliwe diagnozy (borelioze, stwardnienie rozsiane i guza mozgu) do wyboru miedzy
roznymi rodzajami broni, wskazywata na to, ze kazda z chordb neurologicznych wigzala si¢
dla niej z pewna beznadziejnoscig. Smiech jaki towarzyszyt wypowiedzi badanej mogt
swiadczy¢ o potrzebie ztagodzenia napigcia (jakie by¢ moze odczuta wracajac myslami do
momentu diagnozy) poprzez humor.

Ustyszatam, ze mam SM i wtedy swiat jakby si¢ skonczyl (...) to stowa, ktére padty
z ust jednej z kobiet, ktora brata udziat w badaniu. Podobne okreslenia odnoszace si¢ do
momentu, w ktorym badani uzyskali diagnoz¢ ,stwardnienie rozsiane” pojawialy si¢
w wigkszosci wywiadow, ktore zostaty przeprowadzone w ramach badan prezentowanych
w niniejszej dysertacji. W wypowiedziach badanych oséb diagnoza stanowila punkt
zwrotny, sytuacje krytyczng (critical situation)'*® wich Zyciu ipoczatek zaklocenia
biograficznego (biographical disrupton) (Bury 1982, s. 169). 1 cho¢ wedlug Giddensa,
Bury’ego (i osob kontynuujacych te tematyke w swoich badaniach) sytuacja krytyczna
w zyciu chorego jest choroba (w jej catoSciowym ujeciu), w ramach przeprowadzonych
wywiadow to wilasnie diagnoza stanowita pierwszy moment krytyczny, swego rodzaju
,peknigcie”. Nawet wczesniejsze powazne problemy zdrowotne w wyniku, ktorych badani
zdecydowali si¢ na podjecie szczegdtowe) diagnostyki nie byly wskazywane jako elementy
zaburzajace ich zycie w sposob tak znaczacy jak moment, w ktérym otrzymali diagnozg.
Przyczyng takiego stanu rzeczy mogl by¢ fakt, ze przed otrzymaniem medycznego
rozpoznania (a wigc przed formalnym, medycznym usankcjonowaniem ich stanu) duza
czg$¢ 0sob nie dopuszczata do siebie mysli, ze ich stan jest wynikiem powaznej choroby

przewlektej. Ten brak $wiadomosci i przekonanie, ze po wyjsciu ze szpitala ,,wszystko

166 Koncepcja sytuaciji krytycznej (critical situation) stanowi koncepcje Antony’ego Giddensa, w ramach
ktorej wazne zrodto wiedzy o codziennosci, o rutynowych sytuacjach, ktdre zostajg radykalnie zaktécone pod
wplywem réznego rodzaju wydarzen (zob. Bury 1982, s. 169).
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bedzie jak dawniej” sprawiato, ze informacja przekazana przez lekarza byta dla pacjentoéw

jeszcze wigkszym ciosem. Ws$rdd moich rozmowcow byly osoby, ktore wyraznie

opowiedziaty o tym jak dotkliwa okazala si¢ dla nich diagnoza oraz jak zaburzyla ich

osobista wizj¢ wilasnej przysztosci. Ponizej przytaczam wypowiedzi osob, ktore na to

wskazuja:

K12: szpital, powazni lekarze, diugo tu siedzialam, ale do ostatniej chwili
myslalam sobie, zZe przeciez nic takiego mi nie jest. Wiadomo, Ze batam si¢ o to,
co mi jest, bo te dretwienia, bol i inne takie objawy, to byly bardzo niepokojgce,
ale myslatam, ze dostane leki i mi to minie, zZe predzej, czy pozniej minie, a jak
powiedzieli, Ze mam stwardnienie i Ze to jest choroba juz do konca zycia, to ja
sobie mysle, ale jak to, to juz nie minie? Ze nigdy nie minie? No zatamatam sie.
Ustyszatam, ze mam SM i wtedy swiat jakby si¢ skonczyt. Oni mi jeszcze mowig,
ze nie ma leku co by to wyleczyt, a moze tylko, a i tak nie u wszystkich spowolni¢
chorobe, no dla mnie to byto nie do pojecia. Totalnie si¢ zalamatam, a jeszcze
byta obok taka dziewczyna, obok mnie lezata i ona mowi nagle, bardzo pani

wspolczuje. Poczutam si¢ jakbym ustyszata, ze zaraz umre. Jeszcze lekarze (...).

Nastepny cytat pochodzi z wywiadu z mezczyzna:

M2: Nastepnie pokazal mojq Zone i mnie i wyjasnil, Ze mam stwardnienie
rozsiane. Wiedzialem, na czym polega problem, skqd te dziwne objawy, ale to
byt wielki, no wielki cios. Powstrzymywatem tzy. Probowatem chociaz do czasu,
az sobie poszedt, bo pozniej to juz nie kontrolowalem tego jak glosno ptakatem,
ja i zona tez. I wie pani co ja sobie pomyslatem w tamtej chwili? Ze jestem za
mtody, zZeby cierpie¢ na przewlekiq chorobg. Mam tyle jeszcze rzeczy do
zrobienia, atak czutem jak si¢ dowiedziatem, jakbym juz nie moégt nic, no
jakbym ja byt nikim, jakby wszystko mi nagle odebrali... jakas takq wizje Zycia

— jakiegokolwiek, taka totalna ciemnos¢ mnie w srodku ogarnela.

K28: Kiedy ustyszatam te nazwe caly swiat mi sie zawalil. Pierwsze co wtedy
pomyslatam to to, zZe ludzie na to umierajq, albo zZe czeka mnie wozek, no ize

zostane sama, bo inni sie ode mnie odwrocq.

Wszystkie trzy wypowiedzi wskazywaly na to, ze w obliczu ustyszanej diagnozy,

badani doswiadczyli zatamania sie oczekiwan wobec wlasnego zycia (Schiitze 1997). Pod
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wplywem diagnozy, moi rozméowcy uswiadomili sobie krucho$¢ wtasnego zycia. Ich plany
na przysztos$¢ zostaty w istotny sposob ograniczone. Sformulowania uzyte przez badanych:
swiat jakby sie skonczyl, pomyslatam, Ze ja chyba niedlugo umre; taka totalna ciemnosé
mnie w Srodku ogarngla, wskazuja, ze moi rozmowcy wpadli w egzystencjalng rozpacz
(zob. Schiitze 1990, s. 327). Przepetnieni dojmujagcym uczuciem strachu 1 beznadziejnosci
zwatpili w sens wilasnego zycia. Owo poczucie bezsensu spowodowane bylo brakiem
mozliwosci realizacji dotychczasowego biograficznego planu dziatania. Zdaniem Schiitzego
(1990, s. 327): Biograficzne schematy dziatania oparte sq na intencjonalnej zasadzie
planowania na diugg mete. Wszelkie plany, jakie badani mieli przed diagnoza, wydaly si¢
(w obliczu diagnozy) niemozliwe do zrealizowania. Swoim planom 1 oczekiwaniom wobec
siebie samych, wobec zycia, badani przypisywali z calg pewnos$cig duze znaczenie, stad
diagnoza powaznego schorzenia (w ich przekonaniu — przekreslajaca te plany) byta dla nich
tak poteznym ciosem. Swiadomo$é (a moze tylko pozorne wyobrazenie) tego, jak wielu
rzeczy nie beda mogli zrealizowa¢ stanowito dla nich dojmujace doswiadczenie.

Oczekiwania, jakie ludzie majag wobec wilasnego zycia 1 przysztosci, sa wpisane
w ich sposdb widzenia siebie 1 postrzegania rzeczywistosci, niemozliwos¢ ich realizacji
burzy zatem tozsamo$¢ jednostki, jak rowniez ostabia zdolnos$¢ kreatywnej organizacji
codziennego $wiata. Istotne znaczenie ma woOwczas hierarchia waznosci posiadana przez
chorego. Okresla ona to, co w danym momencie biograficznym jest dla niego wazne. Jesli
zatem cztowiek staje w obliczu choroby w bardzo mtodym wieku, ulega zalamaniu caty
zarys ,,utozenia sobie zycia” — kariery zawodowej, zatozenia rodziny etc. Jak pisat Schiitze
(1997, s. 17): W zaleznosci od wagi zatamanych oczekiwan moze to prowadzic¢ do mniej lub
bardziej glebokiego rozczarowania lub zranienia osob dotknigtych danym problemem.

Na to, jakie pierwsze wyobrazenia na temat swojego dalszego zycia w nowej, trudne;j
rzeczywisto$ci mieli badani, wplywato miedzy innymi to, czy 1co pacjenci wiedzieli na
temat tej choroby jeszcze przed diagnoza. Wsérod moich badanych byly osoby, ktore

w swoim (blizszym lub dalszym) otoczeniu mialy osoby chore na stwardnienie rozsiane.

K3: Mnie jest trudno jakos zaskoczy¢, bo jestem lekarzem, a w dodatku
obcowatam z chorobg, bo moja mama choruje od 40 lat na stwardnienie
rozsiane. Wiec dla mnie bylo to takie dos¢ naturalne ja wilasciwie juz sama
widzgc swoj rezonans wiedzialam, ze to prawdopodobnie jest stwardnienie
rozsiane. TakzZe proces pogodzenia si¢ z chorobg trwal u mnie godzing. Mnie

byto tatwiej, bo ja znam te chorobe, bo ja jako lekarz wiem, z czym to si¢ wigze,
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mam sytuacje, ktore mogq sie¢ wydarzy¢, czuje sie przygotowana na nie, wigc dla
mnie nie bylo to Zadnym szokiem, wiec nawet nie pamigtam jakos szczegolnie
momentu diagnozy. Gdybym nie wiedziala, nie byla przygotowana to
w pierwszej chwili byloby to dla mnie jak ,,wyrok”. Akurat ja trafitam w szpitalu
na cudowngq osobe i ta diagnoza zostata mi przekazana w taki sposob, jak ja bym
jg chciata ustysze¢, czyli na zasadzie pelnej empatii, zrozumienia,
wyrozumiatosci, zasadzie ,,mamy taki problem, jest to pewien problem, ale

musimy go wspolnie rozwigzac i mozemy to zrobi¢, bo mamy leki”.

W swojej wypowiedzi kobieta wskazata, ze ,,pogodzenie si¢” z diagnoza byto u niej
wynikiem tego, ze zracji swojego wyksztatlcenia byla §wiadoma zczym wigze si¢
stwardnienie rozsiane. Wiedza ta byta niejako wsparta przez to, ze matka badanej takze od
czterdziestu lat zmagala si¢ ztg choroba. Ze stow badane; wynika rowniez, ze lekarz
przekazujacy jej diagnoze wykazatl si¢ zrozumieniem sytuacji oraz wykazat gotowos¢ do

towarzyszenia jej w tej ,,nowej drodze”: (...) mamy taki problem (...), musimy go wspolnie

rozwiqzac i mozemy to zrobi¢, bo mamy leki. Kobieta (medyk) wraz ze swoim lekarzem
podeszli do sytuacji choroby w sposob pragmatyczny, co zreszta wskazuje si¢ czesto jako
ceche charakterystyczng dla tej grupy zawodowej. Badana wspomniata jednak, ze gdyby nie
byta uprzednio zaznajomiona z tg chorobg mogtaby odebra¢ diagnoze jako wyrok. Sytuacje,
ktora opisala badana, odnies¢ mozna do otwartego kontekstu swiadomosci, w ktérym
zarOwno pacjent, jak ijego partnerzy interakcyjni sa w pelni $wiadomi jego aktualnej
sytuacji (Glaser, Strauss 1964).

Warto jednak zaznaczy¢, ze tego typu doznania i niemal natychmiastowa akceptacja
diagnozy przez badanych byly sytuacja bardzo rzadka. Wielu badanych mowito o uczuciach
szoku 1niedowierzania zwigzanych z uslyszeniem wiasnej diagnozy. W swoich
wypowiedziach prezentowali reakcje zwigzang z podwazaniem i wyparciem diagnozy.

Wsrdd nich byla takze kobieta, ktéra moment opisata w nastepujacych stowach:

K30: O tej chorobie dowiedzialam sig¢, majgc zaledwie 20 lat. Zupelnie nie
mogtam wtedy zrozumiec i pogodzi¢ si¢ z tym, Ze od teraz mam podporzgdkowac
swoje zycie pod nig. Pomyslatam sobie, zZe przeciez chce przezy¢ swoje Zycie tak
jak ja chce. Zaczetam nawet mysleé, ze to jest pomytka, zZe to moze nie moje

wyniki badan i Zze noo musiato dojsc¢ do jakiejs niesmiesznej pomyftki.
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W  psychologii wskazuje si¢, ze =zaprzeczenie czy wyparcie s3 jednymi
z mechanizmoéw obronnych (Ogifska-Bulik 2015, s. 88.). Polegaja one na nieSwiadomym
niedopuszczeniu do siebie np. informacji czy wspomnien, ktore majg bolesng konotacje
1 grozilyby utrata spojnosci osobowosci, jak w przypadku ci¢zkiej choroby przewlektle;.
Badana, styszac, ze ma stwardnienie rozsiane, w pierwszej chwili nie mogta pogodzi¢ si¢
z informacja, ktorg uzyskata od lekarza. Jak sama wskazuje zaczeta nawet mysle¢, ze lekarze
~musieli si¢ pomyli¢”. Dla wigkszosci moich rozmdéwcow moment diagnozy byt
wydarzeniem traumatycznym. Nawet jesli podejrzewali chorobe, np. ze wzgledu na
odczuwane symptomy, diagnoza stanowita wydarzenie, ktére sprawito, ze chorzy niejako
Htracili grunt pod nogami”. Stad tez emocje, ktore si¢ wowczas pojawily, byty wyjatkowo
silne 1 nacechowane negatywnie, co z kolei prowadzito do tego, ze chorzy uruchamiali
mechanizm obronny zwigzany z podwazaniem diagnozy.

Na odbior informacji o diagnozie wptyw miat sposob przekazu ptynacego od lekarza.
Wigkszos$¢ badanych wskazywata, ze poza nazwa choroby 1 informacja, ze jest to choroba,
na ktorg nie znaleziono dotychczas lekow (ktore bylby w stanie ja catkowicie
wyeliminowa¢), nie zostali poinformowani o jej dalszym mozliwym przebiegu,
mozliwosciach leczenia (te informacje uzyskiwali p6zniej albo w ogdle). Tego typu postawy
prezentowane przez lekarzy miaty wpltyw na uaktywnienie si¢ procesOw zwigzanych
z potwierdzaniem/wykluczaniem diagnozy w,na wlasng” reke, np. w przestrzeni
internetowej. Dwie kolejne z badanych opowiedziaty, ze lekarze, od ktorych ustyszaty, ze
maja stwardnienie rozsiane nie podali im zadnych informacji na temat schorzenia, jego

mozliwych konsekwencji czy mozliwos$ci leczenia. Ponizej przytaczam ich wypowiedzi:

K25: Ostateczna diagnoza zostala mi przekazana w sumie w ,,przelocie”. Na
poczqtku zostatam z tqg wiadomosciq zupetnie sama. Przez calq dobe, do wizyty
juz mojego lekarza prowadzgcego, nie bylam w stanie sobie z nig poradzic.
Wtedy, ale ido tej pory wyobrazenie osoby chorej na SM, to takie
przeswiadczenie, Ze niedtugo sigdzie na wozek. Natomiast teraz wiem, na cale
szczescie, ze nie do konca tak jest. No ale pozostajgc sam na sam z takg

diagnozq, te mysli przychodzq najgorsze.

K27: Pamigtam, wszedl do mnie lekarz i powiedzial ,,ma pani stwardnienie
rozsiane” i wyszedl. To bylo tyle, nie dowiedziatam si¢ zupetnie nic, zostatam
z tym zupelnie sama. Nie udzielono mi Zadnej, ale to zadnej informacji, wiec

gdyby nie to, zZe gdzies tam sama, na wtasng reke pojechatam do innego lekarza,
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to nawet nie wiedzialabym co to jest. Wszystko prywatnie, na wlasng reke, za
pienigdze. Tak, bo nigdzie nie udzielono mi informacji w szpitalu, styszatam
tylko ,,no jest diagnoza to jest” i tyle. Nikt mi nie powiedzial przede wszystkim

co dalej, co dalej, bo ja nic nie wiedziatam, a przerazito mnie to gdzies tam.

Wypowiedzi obu kobiet mozna odnie$s¢ do pracy nad interakcjami (interactional
work). Jak zostalo wcze$niej wspomniane, w trakcie pobytu w szpitalu, pacjenci nierzadko
odnosili wrazenie, ze dla obslugi medycznej stanowili jedynie kolejny wymagajacy
zabiegdw leczniczych ,,przypadek medyczny”, co poglebiato ich dyskomfort, szczegolnie
jesli panujace w szpitalu stosunki byly zdepersonalizowane. By unikng¢ takich sytuacii,
koniecznym wydaje si¢, aby wysitki podejmowane przez personel medyczny oparte byly na
rozmowie z pacjentem. Jest to szczegolnie istotne w odniesieniu do 0sob, ktore przed chwila
dowiedzialy sie, ze sg przewlekle, powazanie chore. Ztamanie przez personel milczacych
oczekiwan dotyczacych kooperacyjnej wspotpracy, ktére zazwyczaj podtrzymuja normalna,
mitg 1 bezkonfliktowa interakcje wzmagat w chorych poczucie zbednosci 1 wywotywat
wrazenie, ze nikt nie jest w stanie ich zrozumie¢. Wazne jest wowczas przekonanie osoby
dotknietej cierpieniem, ze jej partner interakcyjny probuje zrozumiec jej punkt widzenia
1 postgpowanie (nawet wowczas, gdy sam chory nie jest w peini przekonany czy sam je

rozumie).

Podsumowanie fazy III

Diagnoza choroby przewleklej podwaza wiar¢ w mozliwos¢ istnienia jakichkolwiek
trwalych uktadow. Lamie si¢ wowczas co$§ oczywistego, co$ co nigdy nie budzito
w jednostce watpliwosci. Oczekiwania, jakie ma ona wobec otaczajacych jg osob, nie zostaja
spetnione, a wzajemne interakcje (warunkowane chorobg) stajg si¢ niespdjne, co prowadzi
do nieporozumien irozczarowan (Schiitze 1997, s. 17). Jak podaja Riemann i Schiitze:
Niektore doswiadczenia biograficzne jednostki przezywajqgcej trajektorie, a takze doznania
wspotuczestnikow jej Zycia, powodujg powstanie systematycznych barier komunikacyjnych
w sferze przekazywania i rozumienia (Riemann, Schiitze 1992, s. 107). Systematyczny brak
spelnienia lub wrecz naruszenia oczekiwan interakcyjnych dotyczy w tym przypadku
podstaw interakcyjnej wzajemnosci oraz integralnosci tozsamosci (Schiitze 1997, s. 19).

W fazie III, szczeg6lnie w momencie diagnozy, badanym towarzyszylo poczucie

wlasnej stabosci, niepewnos¢ siebie 1 Innych, co doprowadzito unich do (przynajmniej
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chwilowego) zatamania si¢ organizacji zycia codziennego i orientacji wobec samego siebie.
Nagla wiadomos¢ o cigzkiej chorobie wprowadzita do zycia badanych chaos zaburzajacy
wizj¢ dalszego zycia. Poniewaz codzienno$¢ moich rozmoéwcoéw zostata znaczaco
zaburzona, zostali oni wepchni¢ci w coraz to glebsze poczucie niepewnosci. U czesci
badanych doszto do rozpadu dziatan, ktére zapobiegatyby dynamice trajektoryjnej (Schiitze,
1997, s. 33). Diagnoza, stanowigca punkt zwrotny w zyciu badanych, wymusita na nich
podjecie dziatan w celu oswojenia si¢ z nowg sytuacjg i wypracowania strategii, ktore miaty

im pomoc odnalez¢ si¢ w nowej rzeczywistosci — zycia z chorobg przewlekla.

4. Proba osiagniecia chwiejnej rownowagi

Faza IV: oswajanie diagnozy

Wiadomos$¢ o chorobie przewleklej, stanowita dla badanych wyjatkowo trudne
wydarzenie, ktére w roznym stopniu zmusito ich do zmiany swojego zycia, zazwyczaj na
niekorzys$¢. Szczegolnie na poczatku swojej drogi z chorobg (tuz po jej rozpoznaniu) badani
zdecydowali si¢ na (przynajmniej tymczasowa) rezygnacje z pewnych form aktywnosci
1 korekte swoich zyciowych planéw. W poczatkowej fazie oswajania diagnozy nowe
zadania adaptacyjne pacjentéw ukierunkowane byly nie tylko na leczenie choroby, ale takze
na wypracowanie sposobow radzenia sobie z jej skutkami. Prezentowana w tej czesci faza
obejmowata czas po ustaleniu diagnozy, gdy pacjenci byli juz §wiadomi przyczyny swoich
dolegliwosci. Po pobycie w szpitalu i przyjeciu lekow, ktdre miaty ustabilizowac ich stan po
przebytym rzucie, powrdcili do swojego domu oraz bliskich, w znanej i bezpiecznej
przestrzeni. W tym okresie zaczynali tworzy¢ plany i strategie dzialania, ktére wigzaty si¢
z rekonstrukcja nowej lub rekonstrukcjg dotychczasowej (sprzed choroby) tozsamosci.
Wplyw na podejmowane w tej fazie strategie, przyjmowane postawy wobec choroby
1 $wiata miaty osoby z otoczenia (w tym lekarze), jak réwniez sam moment przekazania
diagnozy, o ktorym pisatam w poprzednim podrozdziale (w fazie poswigconej diagnozie).
Po wyjsciu ze szpitala irozpoznaniu choroby przewleklej pacjenci prezentowali rdzne
postawy, mechanizmy radzenia sobie z chorobg zaleznie od swoich indywidualnych cech,
doswiadczen zyciowych 1 wsparcia, jakie otrzymali. Po poznaniu diagnozy i leczeniu
objawowym, pacjenci powrdcili do swojego $wiata, ale ten §wiat juz nie byt taki sam jak

wczesniej. Niektorzy badani poczynili proby wiaczenia si¢ do programu lekowego, co
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wymagato od nich podjecia szeregu dzialan, takich jak znalezienie najblizszego osrodka
medycznego prowadzacego program leczenia stwardnienia rozsianego czy wykonanie
otrzymang diagnoze (Ziarko 2014), do czego, jak wskazywali niektorzy zbadanych:
popychatly ich skqpo dawkowane informacje na temat choroby (M4).

Poczatkowemu etapowi zyciu badanych — z diagnoza stwardnienia rozsianego —
towarzyszyl lek 1 szok zwigzany z wiadomoscia, ze sg nieuleczalnie chorzy. Kilku z moich
badanych czuto si¢ niezrozumianym przez otoczenie, bo: jak ktos zdrowy moze wiedzieé, jak
ja sie czuje? (K17). W wypowiedziach niektorych z moich rozméwcow ustyszatam, ze po
uzyskaniu diagnozy, mieli w glowie: kompletny chaos (M5), mnostwo pytan: dlaczego ja?
(K18); jak teraz bedzie wyglgdaé moje zycie? (K9). Pacjenci odczuwali tez potrzebe
uzyskania od lekarzy zapewnien, ze wszystko bedzie dobrze. Postrzeganie informacji na
temat choroby bylo w wyniku odczuwanego przez badanych Igku wybiorcze
1 koncentrowalo si¢ gtownie na informacjach negatywnych: ukazujgcych tylko beznadziejne
przypadki (M3; K23).

Po poczatkowym szoku, a moze wlasnie w jego wyniku, niektorzy z pacjentow

zaczeli zaprzeczaé uzyskanej diagnozie'®’

. W literaturze psychologicznej wskazuje si¢, ze
zaprzeczenie chorobie jest jednym z mechanizméw radzenia sobie z diagnoza choroby
przewlektej (zob. Ziarko 2014). Zapobiega on petnemu u§wiadomieniu sobie rzeczywistosci
choroby 1 ogranicza odczuwanie zwigzanego z nig leku. Ten mechanizm jest odporny na
logiczne argumenty na oczywiste fakty. Osoba chorujaca nie jest w stanie zaakceptowac
swojego stanu zdrowia ani konsekwencji choroby, mimo ze ma dostgp do informac;ji
1 intelektualne zdolnos$ci do ich zrozumienia (Ziarko 2014; Guzowska 2004). Jedna z kobiet
biorgcych udziat w przeprowadzonym przeze mnie badaniu, opisata w swojej wypowiedzi

wlasne odczucia i1postawe zaprzeczenia, jakie towarzyszyly jej w fazie poczatkowych

zmagan z otrzymang diagnoza stwardnienia rozsianego:

KS: To byto smieszne bo przez caly pobyt, przez praktycznie caty pobyt czyli tam
3/4 pobytu tez w szczecinskim szpitalu to bytam zadowolona szczesliwa w ogole
to do mnie nawet nie docieralo, ze moge mie¢ tam chorobe i po prostu nie

umiatam sobie wyobrazic¢, jak ta choroba po prostu wyglgda ja sie objawia bo

167 Kilkoro z badanych mechanizm zaprzeczenia uruchomilo jeszcze bedac w szpitalu, od razu, gdy

uzyskali diagnozg. Wsrdéd moich rozmowcow byli réwniez tacy, ktorzy mowia, ze zaprzeczenie nadeszto
w momencie, gdy powrdcili ze szpitala do domu.
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nie miatam takiego bezposredniego kontaktu wczesniej dlatego no bylo to dla
mnie tak jakby obojetne mozna powiedziec ito tez no mysle, ze otym tez
zadecydowato to, ze jestem blisko z Bogiem, no to oto dlatego tez tak sie
zachowywat moj organizm ja w podejsciu do choroby i dopiero, jak wysztam ze
szpitala to mialam problemy z oddychaniem ciezko mi w sumie, nie? W sumie
wilasnie ostatni tydzien taki byt, Ze juz wychodze ze szpitala ze to juz koniec mojej
takiej przygody ze szpitalem no to no to no to no to dopiero moj organizm
zaczynal wychwytywaé, ze no faktycznie mam te chorobeg beznadziejng no no
zaczql si¢ klopot, zaczelo to do niego [badana ma na mys$li swoj organizm]
przemawia¢ w koncu no izaczely sie dusznosci problemy z oddychaniem na
zakonczenie pobytu w szpitalu dostatam Srodki uspokajajgce i oczywiscie
wlasnie podczas tego ostatniego tygodnia dostatam no i przez 1,5 roku ciggle
zazywam tabletki na uspokojenie bo mi pomagaty po prostu w zZyciu codziennym.
Obecnie nie potrzebuje tez chodzilam na terapie po prostu psychologiczng i ona

mi tez pomogta (...) no nie radzitam sobie na poczqtku z chorobq.

Ta wypowiedz sugeruje, ze podczas calego pobytu w szpitalu badana nie zdawata
sobie sprawy z powagi swojego stanu zdrowia. Nawet po otrzymaniu diagnozy, nie okazala
emocji. Dopiero kiedy opuscita szpital zaczeta odczuwac problemy z oddychaniem, co
spowodowato, ze uswiadomita sobie, jak powazna jest jej choroba. Przez ponad rok po
otrzymaniu diagnozy badana musiala przyjmowac leki uspokajajace, co pomoglo jej
w codziennym zyciu. Dodatkowo terapia psychologiczna pomogta pacjentce w radzeniu
sobie z chorobg. Badana opowiadala, Ze przez wigkszo$¢ czasu spedzonego w szpitalu byta
zadowolona 1 szczes$liwa, nie zdajac sobie sprawy z faktu, ze moze by¢ chora. Nie miala
bezposredniego doswiadczenia z objawami choroby przedtem, wigc nie byta §wiadoma, jak
si¢ ona objawia. Taki sposob myslenia wskazuje na brak $wiadomosci i trudnosci
z akceptacjg choroby. Ponadto badana uwazata, ze to jej duchowe przekonania, wiara
wplynety na zachowanie organizmu i sposob, w jaki podchodzita do choroby. Wnioskowaé
mozna, ze jej religijno$¢ sprawila, ze nie poswigcata chorobie zbyt wiele uwagi. Zwigkszona
swiadomos$¢ wilasnego ciata 1doswiadczenia po wyjsSciu ze szpitala pozwolily jej
w pozniejszym czasie zaakceptowaé chorobg. Fragment dotyczacy zazywania lekow
uspokajajacych 1 koniecznosci korzystania z pomocy psychologa $wiadczyt o tym, ze
choroba wplyneta na jej stan emocjonalny 1 ze leki uspokajajace byty wykorzystane w celu

radzenia sobie z jej skutkami.
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Mechanizm zaprzeczenia, czyli niegodzenia si¢ z chorobg, traktowany jest czgsto
jako jeden z poczatkowych, naturalnych etapow w chorobach przewlektych (szczegolnie
chorobach ciezkich)!®® (Gierasimiuk, Pindral, Marcinski, Kara§ 2016, s. 32). To czas,
w ktorym moi rozmowcy konfrontowali si¢ ze strata, przezywali szok. Chorzy potrzebowali
czasu, by uswiadomi¢ sobie, ,,dopusci¢ do siebie”, co wydarzylo si¢ w ich zyciu. Na tym
etapie niektorzy z badanych sktaniali si¢ ku temu, ze postawiona im diagnoza jest btedna,
szczegblnie wowczas, gdy po cofnigciu rzutu, pobycie w szpitalu ich stan ustabilizowat si¢
na tyle, ze objawy ustaty (przynajmniej na pewien czas).

Na poczatkowym etapie oswajania si¢ z diagnozg mechanizm zaprzeczenia jest
pomocny w radzeniu sobie z lgkiem, poniewaz ,,jesli choroby nie ma”, nie trzeba sobie
radzi¢ ztrudnymi emocjami, ktore ze sobg niesie — dezorientacja, przerazeniem czy
poczuciem bezradno$ci (Gierasimiuk, Pindral, Marcinski, Kara§ 2016, s. 32). Zdaniem
Charmaz (1999, s. 91) w wyniku postawy zaprzeczenia koncepcja siebie chorego zostaje
oddzielona od choroby, co moze skutkowac jej zaostrzeniem wyniku ignorowania oraz
niestosowania si¢ do zalecen lekarza.

Na poczatku oswajania diagnozy, moi rozmowcy zaprzeczali swojej chorobie na
rozne sposoby, tj. odcinajac si¢ emocjonalnie od schorzenia, wypierajac lub aktywnie
negujac obecnos¢ stwardnienia rozsianego w swoim zyciu. Jedng z postaw (zwigzanych
z zaprzeczeniem), jakie prezentowala cze$¢ pacjentow bezposrednio po wyjsciu ze szpitala
bylo unikanie (Leksowska, Jaworska, Gorczyca 2011). Unikanie konfrontacji z chorobg
poprzez angazowanie si¢ w aktywnos$ci polegato na tym, ze badani starali si¢ zepchng¢ mysli
o chorobie na bok, poswigcajac czas na rdéznego rodzaju zajecia 1 zainteresowania
(Leksowska, Jaworska, Gorczyca 2011). Na przyktad, koncentrujac si¢ na pracy lub hobby,
badani probowali oderwac¢ si¢ od negatywnych skutkow choroby. W przypadku moich
rozmdéwcow, unikanie dotyczylo niemy$lenia o chorobie i braku podejmowania dziatan'¢’
w kierunku uzyskania mozliwosci dalszego leczenia i wsparcia w zwigzku z otrzymang
niedawno diagnozg. Takg postawe prezentowala jedna z kobiet, ktéra po wyjsciu ze szpitala

,uciekta w dawng pasje¢”, o czym wspomniata w nastepujacych stowach:

168 Mowa o chorobach terminalnych i/lub chorobach przewleklych, ktére maja powazne, bolesne objawy
i czesto prowadza do niepetnosprawnosci.

169 Brak podejmowanych dziatan trwat jednak do ,,pewnego momentu”, bowiem ostatecznie kazdy z moich
rozmowcow zostat zakwalifikowany do programu leczenia SM, wigc musiat podejmowac kontakt z lekarzem,
czasem wykona¢ dodatkowe badania (jesli specjalisci uznali to za konieczne).

230



K4: miatam zorganizowane jakies dwa tygodnie wolnego, ustalitam to juz
wczesniej ze swoimi klientkami, z tymi stalymi bylam zresztg caly czas
w kontakcie, bo si¢ o mnie bardzo martwity, no dawatam im, ze tak powiem, na
biezgco znac¢ co u mnie. Nikt nie mial mi za zle, Ze musi na mnie troszke
poczekaé. Cieszytam sie, ze noo mam do czego wracac, a przede wszystkim, zZe
moge sie przy nich czu¢ swobodnie. Dla mnie to juz byta przerwa urlopowa, wigc
z mezem postanowilismy, ze nie bedziemy juz brac¢ pozniej urlopu... no czasami
tak jest, ze z czegos trzeba zrezygnowac. Jak wrocitam do domu to dla mnie to
byt czas odpoczynku, takiego dojscia do siebie. Bardzo, bardzo duzo lezatam,
staralam sie przede wszystkim odpoczqc po tym wszystkim psychicznie, zresztg
po to, znaczy dlatego duzo wtedy szkicowatam — bylo to takie oderwanie si¢ od
problemu, bo Zytam w tym czasie [chodzito o szkicowanie]| w innym swiecie.
Maqz wzigt wolne tez, zeby mogt otoczy¢ mnie wsparciem, takq opiekq, nie
musiatam robi¢ nic, we wszystkim mnie wyreczal, o dziwo jak na mnie — nie
protestowatam, chociaz nigdy bym wczesniej nie przypuszczata, Ze dam tak
wszystko wokot siebie robi¢. Chyba moje samopoczucie byto na tyle zle, Ze sie

nie rwatam, jak zazwyczaj do roboty.

Cytowany fragment sugeruje, ze badana przezywata trudng sytuacje emocjonalna,
dlatego podjeta decyzje o zorganizowaniu sobie dwoch tygodni urlopu. To wskazuje na to,
ze starata si¢ zadbac o swoje zdrowie psychiczne i fizyczne, co §wiadczylo o podejmowaniu
przez nig aktywnych dziatan w celu polepszenia swojego samopoczucia. Badana podkresla,
ze podczas tego okresu utrzymywata kontakt ze swoimi stalymi klientami, ktorzy byli
zaniepokojeni jej stanem zdrowia 1 dla ktorych byto istotne, aby wiedzie¢, co si¢ z nig dzieje.
Dawalo jej to poczucie, ze: ma do czego wracac, ze jakas cze$¢ wezesniejszego zycia zostata
stala mimo choroby. Z wypowiedzi kobiety wyraznie wybrzmiato, ze po powrocie do domu,
odczuwata ona potrzebe regeneracji sil fizycznych 1 psychicznych. Ztego powodu
poswiecata duzo czasu na odpoczynek 1 rysowanie, co stanowito dla niej rodzaj ucieczki od
problemow 1 pozwalato jej skupi¢ si¢ na czym$ innym niz myslenie o wilasnej chorobie.
W tym czasie je] maz roéwniez wzigt wolne, aby wspiera¢ ja emocjonalnie i fizycznie, co
badana przyjeta z wdzigcznos$cig, chociaz jak sama wskazata — zazwyczaj nie pozwalata
sobie na tego typu wsparcie, ,,wyreczanie” ze strony innych. Mozna wywnioskowac z tego
fragmentu, ze kobieta zdawala sobie sprawe z koniecznos$ci dbania o swoj] komfort

psychiczny, ale nie o zdrowie w kontek$cie nowo zdiagnozowanego schorzenia (o czym
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swiadczy dalsza cz¢$¢ wypowiedzi badanej). Kobieta podejmowata dziatania, ktore
pomagaly jej radzi¢ sobie ze stresem 1 trudnymi emocjami. Warto podkresli¢, ze otoczenie
w postaci klientow 1me¢za odgrywalo w tym procesie wazng rolg 1 stanowito dla niej
wsparcie w trudnych chwilach.

Na podstawie powyzszego fragmentu mozna rOwniez zauwazyc¢, ze w poczatkowej
fazie po otrzymaniu diagnozy, kobieta do§wiadczata roznorodnych odczué. Jednym z nich
byto znuzenie psychiczne. Badana odczuwala potrzebe odpoczynku oraz regeneracji po
trudnym okresie. Lezenie i szkicowanie byly dla niej sposobem na oderwanie si¢ od
problemow oraz stanowily forme¢ relaksu. Rozméwcezyni wyraza wdzigcznos¢ wobec
wsparcia swojego meza, ktory wziat wolne, aby opiekowac si¢ nig i pomaga¢ w codziennych
czynnos$ciach. Nie protestowala wobec tej sytuacji, co wskazuje na jej zrozumienie potrzeby
pomocy 1che¢é przyjecia oferowanego wsparcia. Po powrocie do domu po okresie
odpoczynku badana odczuwata ulge. Ten czas dal jej mozliwos¢ oderwania si¢ od
problemow 1 skupienia na regeneracji. Kobieta wskazata takze, ze po powrocie do domu
odczuwata przyjemnos$¢ z powrotu do ,,normalnosci”. W dalszej cze$ci wywiadu badana
kontynuowata watek dotyczacy okresu majacego miejsce bezposrednio po uzyskaniu
diagnozy 1 wyjsciu ze szpitala, w ktorym dodata, ze wylaczyla si¢ fizycznie, ale przede
wszystkim emocjonalnie z dzialan dotyczacych poszukiwania dalszego wsparcia

medycznego w zwigzku ze zdiagnozowang u niej chorobg:

K4: Wylgczytam sie na tyle, ze mialam wrazenie, Ze wlasnie z nas wszystkich
[chora ma na mys$li najblizsze otoczenie] jestem jedyng osobgq, ktora nie mysli
o tej chorobie. Tak jakby wszystko dzialo sie¢ poza mng. To bliscy iznajomi
szukali dla mnie specjalistow. Ja na poczgtku nawet tego w ogole nie
komentowatam, nie wiem z czego to wynikalo, po pewnym czasie to zaczetam
nawet unikac tematu i w ogole, kompletnie nie dziatatam w tym kierunku [mowa
o szukaniu specjalistow], zajefam si¢ wlasnie pasjq, a zdrowie odlozylam na
jakis dalszy, dalszy plan. Dopiero po takich namowach, juz usilnych —
najblizszych, zeby zajgc sie sprawgq, przyszedl czas, zeby jakby uswiadomié,
dopuscic do siebie dosadnie, Ze niestety to si¢ dzieje wszystko i Ze nie uciekne od
tego [mowa o chorobie], a odwlekanie konsultacji dalsze, tylko pogorszy

sprawe.

Ten fragment wskazuje, ze badana w pewnym momencie odizolowala sie

emocjonalnie od $§wiadomosci swojej choroby, czujac, ze jej bliscy 1 znajomi sg bardziej
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zainteresowani jej stanem niz ona sama. Na poczatku nie moéwita o chorobie 1 starata si¢
skupi¢ na swojej pasji lub innym aspekcie zycia, zaniedbujac dziatania, ktore mialy na celu
wlaczenie jej do programu lekowego dla 0sob chorych na stwardnienie rozsiane. Dopiero po
dlugich namowach ze strony bliskich zrozumiata, Ze nie moze ignorowac choroby i ze
odktadanie wizyty u lekarza lub unikanie tematu tylko pogorszy jej sytuacj¢. To sugeruje,
ze poczatkowo proébowata radzi¢ sobie z sytuacjg poprzez ignorowanie choroby. Dbajac
o swoj komfort, dajagc sobie czas na regeneracj¢ sit, kobieta jednoczesnie zaniedbywata
swoje zdrowie pod katem choroby. Badana chciata odreagowa¢ emocje 1 mysli zwigzane
z chorobg, szukajac odskoczni w innych dziedzinach zycia. Ostatecznie jednak kobieta
zdecydowata si¢ na podjecie dzialan zwigzanych zuzyskaniem dalszego leczenia, co
nastgpito na skutek naciskéw ze strony rodziny 1 przyjaciot. To wtasnie bliscy pacjentki,
poprzez swoje namowy 1 przekonywanie pomogli badanej uswiadomi¢ sobie koniecznos¢
zajecia si¢ chorobg. Ich wptyw 1 wsparcie okazaty si¢ kluczowe w tym procesie. Dzigki
ingerencji najblizszych badana zdala sobie sprawe, ze odwlekanie konsultacji i1 unikanie
tematu choroby tylko pogorszy jej sytuacje¢. Przyjeta do wiadomosci, ze musi skonfrontowac
si¢ z rzeczywisto$cig 1 podjac¢ konkretne kroki w kierunku leczenia lub uzyskania pomocy
specjalistow.

Postawe wunikania wyrazatla takze inna zbadanych kobiet, ktora swoje

doswiadczenia w okresie po opuszczeniu szpitala opisata w nastepujacych stowach:

K21: Nie chciatam dziatlac¢ w kierunku szukania poradni i innych rozwigzan, bo
nie chciatam nawet myslec¢ o tej chorobie. To jakby do mnie nie docierato. Chyba
myslalam, Ze jak nie bede o tym myslec, to moze to po prostu zniknie? Sama nie

wiem co wtedy myslatam.

Ten fragment wyrazal opér badanej wobec konfrontacji zchorobg. W swojej
wypowiedzi kobieta przyznata, ze unikata szukania pomocy w poradniach oraz innych
zrodiach, 1 uciekata od myslenia o chorobie. Zaznaczyta, iz miata nadziej¢, ze ignorowanie
problemu moze doprowadzi¢ do jego samoistnego rozwigzania. Niemniej jednak badana nie
byta pewna, co motywowato ja do takiego postgpowania w tamtym czasie. Stowa kobiety
mozna zinterpretowac jako wyraz poczatkowego braku akceptacji lub trudnosci w radzeniu
sobie z wlasng sytuacjg. Ta wypowiedz mogta by¢ oznakg braku gotowosci do owej
konfrontacji z chorobg. Badana w tamtym czasie byta zdezorientowana i niepewna, jak
sobie poradzi¢ ztym, co si¢ dzieje. Na podstawie tego fragmentu mozna zauwazy¢, ze

kobieta nie byla w pelni $wiadoma swojej sytuacji i wyrazata brak zdolnosci do samoanalizy
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w kontekscie choroby. Prezentowana przez badang strategia unikania problemoéw jest
zwykle wynikiem leku, niepewnosci lub braku umiejetnosci radzenia sobie z sytuacja.
Kobieta najprawdopodobniej czuta si¢ przytloczona, ana skutek tego niezdolna do
zmierzenia si¢ z trudno$ciami, dlatego wybrata ignorowanie problemu. Jednakze
w przypadku choroby lub problemu wazne jest skonfrontowanie si¢ z nim, poszukiwanie
pomocy medycznej lub wsparcia emocjonalnego oraz poszukiwanie rozwigzan, ktore
pomoga w leczeniu lub radzeniu sobie z danym problemem. Prezentowana w powyzszym
fragmencie wypowiedzi postawa badanej wskazuje na negatywne uczucia i brak checi do
zaangazowania si¢ w proces radzenia sobie z sytuacja. Badana przyjeta strategie radzenia
sobie z chorobg oparta na zaprzestaniu dzialan zwigzanych ze swoim schorzeniem (S¢k
11n. 2012). Chociaz moze si¢ to wydawac paradoksalne, w swojej wypowiedzi kobieta
wyrazata swego rodzaju nadziejg¢, ze ignorowanie choroby moze sprawi¢, ze ona zniknie. To
sugeruje, ze istnieje pewna forma nadziei lub pragnienie, ze sytuacja moze si¢ zmieni¢ bez
koniecznosci podjecia dziatan.

Kolejng z postaw prezentowang przez badanych w fazie, ktora miala miejsce
bezposrednio po uzyskaniu diagnozy 1 powrocie ze szpitala do domu byto uzalanie si¢ nad
sobg. Jest to postawa, ktorg wsrdd pacjentow chorych przewlekle wyr6znita miedzy innymi
Charmaz. Wedlug autorki uzalanie si¢ nad sobg jest powszechnym zjawiskiem u 0sob
z chorobami przewleklymi (Charmaz 1980b, s. 123-145). Osoby te maja tendencje do
pobtazania sobie, wykorzystywania innych. Istniejg trzy czynniki, ktoére wplywaja na
pojawienie si¢ tego zachowania: koncepcja siebie jako chorej osoby, tozsamos$¢ jako
kontynuacja samego siebie oraz dlugotrwale wzorce zachowan w stosunkach zinnymi

ludZmi (Charmaz 1980b).

MS: Miatem takie wrazenie, ze Swiat jakby mnie oszukal, nie ze ludzie, tylko, ze
los. Bo wedtug moich mysli wtedy, to wybrat mnie na celownik. Uwazatem, ze
to, co mnie spotkato bylo niesprawiedliwe, no ze musze zmagac sie z tq chorobq.
Codziennie walczylem i walcze zresztg z bolem i niedomaganiami, podczas gdy
inni cieszq sie zdrowiem i normalnym Zzyciem. Mialem takie przekonanie, Ze
Jjestem skazany na wieczne cierpienie. Tak czulem, zZe nikt nie rozumie, jakie to
jest trudne dla mnie. Przez te chorobe tracitem wiele rzeczy, ktorych inni mogli
doswiadczac. Czutem sig no chyba samotny i przez to bylem nieszczesliwy.

I odpuszczatem co si¢ dato, a z drugiej strony sam si¢ ztoscitem, ze tylu rzeczy
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nie moge robic¢, tak no jakby zalegtem w tozku wmawiajgc sobie sam, Ze nic nie

moge, bo jestem chory, to co mam probowac jak nic nie moge.

Badany wykazywat tendencj¢ do uzalania si¢ nad soba z powodu doswiadczanej
choroby. Mgzczyzna po otrzymaniu diagnozy skupial si¢ na swoim cierpieniu
1 trudnosciach, jakie niosta ze soba choroba. Jego wypowiedz odzwierciedlata poczucie
bezradnosci, nieszczescia oraz niesprawiedliwosci. Byt gleboko przekonany, ze jest ofiara,
achoroba zabrala mu wiele mozliwosci iradosci zycia. Czul si¢ samotny oraz
niezrozumiany przez innych ludzi. Jego postawa byla skierowana na skupienie uwagi na
wlasnym cierpieniu oraz negatywnych aspektach choroby, z tendencja do pomijania innych
perspektyw 1mozliwosci. To, ze badany skupil si¢ wylacznie na ograniczeniach
powodowato u niego wigkszy smutek 1 ztos¢.

Postawa mezczyzny wynikata najprawdopodobniej z glgbokiej  frustracji
1 rozczarowania zwigzanego z chorobg, ktéra przezywat. By¢ moze nie byl w stanie
zaakceptowa¢ swojego stanu i trudnosci, jakie si¢ z tym wigzaty. Doswiadczal silnych
emocji, takich jak smutek, zal 1 gniew, ktore mogly prowadzi¢ do utrwalania negatywnego
spojrzenia na siebie i swoje zycie. Postawa badanego — uzalania si¢ nad sobg — prowadzita
do poglebienia uczucia bezradnosci 1 utrudniata proces adaptacji do choroby. Mg¢zczyzna
czul si¢ bezsilny 1 niezdolny do podjecia dziatanh majacych na celu poprawe swojego stanu
zdrowia.

Taka postawa moze wplyna¢ na relacje z innymi ludzmi, poniewaz moze odbierac
osobom z otoczenia energi¢ 1che¢ do udzielenia wsparcia. Jednak warto zauwazy¢, ze
postawa skarzenia si¢ moze by¢ czescig procesu adaptacyjnego i tylko poczatkowa reakcja
na trudno$ci, ktére wynikaja z choroby. Wazne jest, aby taka postawa nie stata si¢
dlugotrwatym wzorcem myslenia 1 nie ograniczata mozliwosci rozwoju 1 poprawy sytuacji
zdrowotnej. Wspieranie osoby dotknigtej chorobg w procesie akceptacji, zdobywaniu
wiedzy na temat choroby oraz poszukiwaniu konstruktywnych sposobdéw radzenia sobie
moze pomoc jej zmieni¢ perspektywe 1 skierowac uwage na pozytywne aspekty zycia.

Czlowiek pragnie widzie¢ swoja tozsamo$¢ oraz codzienno$¢ jako co$ trwalego,
niezmiennego 1 dajacego si¢ bezproblematycznie kontynuowac. Przysztos¢ wpisana w ten
sposOb widzenia §wiata stanowi integralng cze$¢ koncepcji siebie. W ksigzce Mirrors and
Masks Strauss (1969, s. 145) napisat, ze: Sens jaki nadajemy wlasnemu zZyciu opiera sie na
tym, jakie koncepcje, jakie interpretacje stosujemy wobec niezliczonej ilosci

nieuporzgdkowanych przeszlych dziatan. Jesli nasze interpretacje przekonujq nas samych,
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to nastgpnie powstaje pewien rodzaj cigglego znaczenia przypisywanego naszemu Zyciu jako
— calosci. Rozne motywy mogq byc¢ postrzegane jako wiodgce w roznych okresach naszego
zycia, ale dominujgcym celem wcigz wydaje sie okreslonej jednosci i spojnosci, co w zostato
wyraznie zaburzone w przypadku zycia badanego na skutek otrzymanej diagnozy.

W trakcie wywiadu kolejna z badanych opowiedziata o tym, jak na krotko po

uzyskaniu diagnozy postrzegata swoje zycie w nastgpujacych stowach:

K23: Czytatam o chorobie, ptakatam, znowu czytatam i znowuz plakatam, bo
wszystko, co czytatam bylo przerazajgce. Wszystko, co takiego najgorszego
przeczytatam, to jakbym siebie widziata w przysziosci. Ta perspektywa, ze zaraz
na pewno usigde na wozku, Ze nie bede miata normalnego zZycia, ze ktos mnie
bedzie musial karmic, Ze czeka mnie jakis DPS, no po prosty jakby Zycie sig

mialo zaraz, za chwile skonczyc.

Badana wskazala, ze chlongta niejako bezkrytycznie wszystkie negatywne
informacje na temat schorzenia ijego najgorszych skutkoéw. Kobieta katastrofizowala
swoja sytuacje. Moja rozmdéwczyni miala wrazenie, ze wszystkie zle informacje, jakie
uzyskiwata w tamtym czasie na temat stwardnienia rozsianego, dotyczyly wtasnie jej
przysztosci zta chorobg. Badana niejako fantazjowata o strasznym zyciu z chorobg
1 dopuszczata do siebie wylagcznie informacje, ktore potwierdzaly jej najczarniejsza wizje
przysztosci ze stwardnieniem rozsianym. Nie byla ona w stanie racjonalnie spojrze¢ na
swoja sytuacje, mimo iz, jak dowiedziatam si¢ od niej z pozostatej cze¢sci rozmowy, nie
doswiadczala w tamtym okresie objawow, ktore potwierdzatyby jej lgki. Po wyjsciu ze
szpitala jej dretwienia ustgpity, podobnie jak problemy ze wzrokiem. Pozostato gltoéwnie
uczucie zmgczenia 1 ostabienia organizmu. Nalezy jednak zauwazy¢, ze lek 1 towarzyszace
mu negatywne mys$li (sktadajace si¢ na katastrofizowanie) byly uzasadnione (przynajmniej
w czesci). W koncu badana ,,dopiero co” uzyskata diagnoze powaznej, przewlektej choroby.

Narzekanie na swoje problemy staje si¢ coraz bardziej widoczne, gdy choroba jest
definiowana jako postgpujaca, gdy doswiadczane wjej wyniku trudnosci fizyczne
1 psychiczne poglebiaja si¢ zkazdym kolejnym dniem. Woéwczas chory otrzymuje
negatywng tozsamos¢ (jest stygmatyzowany i1sam uwaza Si€¢ za naznaczonego) oraz
postrzega siebie jako obcigzenie dla innych. O takiej sytuacji opowiedziata kolejna

z badanych osob:
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K13: Codziennie czutam, Ze bol byl wiekszy i wigkszy. Przyttaczal i utrudniat
codzienne Zycie. Kazdego dnia stawalo sie... bylo chyba coraz trudniej. To byto
okropne uczucie i straszny okres w tym moim Zyciu. Na kazdym kroku czutam, zZe
nie moge juz normalnie cieszy¢ sie Zyciem, robic rzeczy, ktore dawniej sprawiaty
mi rados¢ jak nawet prace w ogrodzie, czy w domu takie proste i codzienne. Ale
to nie tylko bol byl problemem, bo ja tak chyba przede wszystkim czutam tez, Ze
inni ludzie zaczynajq mnie inaczej postrzegac i traktowac. Moja energia
i entuzjazm catkiem no, jak to powiedziec¢... zniknetly, byt chyba tylko duzy zal.
Widziatam, jak ludzie patrzq na mnie z politowaniem, to takie cos tez nie
pomagato tylko nawet powiekszato ten zZal. To byl bledny krgg — im bardziej
rozckliwiatam sie nad sobg, tym bardziej inni mnie inaczej postrzegali. Czutam
sig jeszcze bardziej osamotniona i wlasnie rozzalona. To chyba takie byly
pierwsze uczucia i takie pierwsze tygodnie, moze nawet miesigc po tym jak sie

dowiedziatam o tym wszystkim [kobieta ma na mys$li swoja chorobg].

Kobieta po ustyszeniu diagnozy wykazywala zaskoczenie 1niepewno$¢. Byta
przyttoczona tym, co uslyszala. W poczatkowej fazie nie wiedziata, jak reagowac ijak
poradzi¢ sobie z nowg sytuacjg. Jej stan emocjonalny byt zachwiany. Czuta si¢ zagubiona
1 niepewna co do przyszitosci. Odczuta duzg presje 1 niepokoj, zastanawiajac sig¢, w jaki
sposob choroba wptynie na jej zycie 1 jak beda wyglada¢ kolejne etapy leczenia. Ponadto,
oprocz niepewnosci, pojawit sie rowniez zal zpowodu utraty zdrowia i1zmiany w jej
dotychczasowym zyciu. W tym czasie kobieta czula si¢ bezradna i1 miala poczucie utraty
kontroli. Nie wiedziata, jakie beda kolejne kroki, jak radzi¢ sobie z chorobg 1 jak odnalez¢
rownowage w nowej sytuacji. Kobieta wyrazila w swojej wypowiedzi poczucie utraty
dotychczasowego zycia, co mogto by¢ wynikiem wielu czynnikéw zwigzanych z choroba.
Poczucie straty zwigzane bylo zutrata zdrowia, ograniczeniami Ww codziennym
funkcjonowaniu, niejako ,,wymuszong” zmiang priorytetdw zyciowych oraz utratg
dotychczasowych 16l spotecznych 1 aktywnos$ci (Leksowska, Jaworska, Gorczyca 2011, s.
246). Sytuacja opisana przez kobiet¢ wskazuje na to, iz po wyjsciu ze szpitala 1 uzyskaniu
diagnozy doswiadczyta ona etapu depresji (Wolski 2010).

W tej fazie osoba przyttoczona nieprzewidzianymi zdarzeniami zdaje sobie sprawe,
ze nie moze juz polegac¢ na swoich oczekiwaniach co do przysztosci. Widzi siebie jako ofiare
poteznych sit zewnetrznych, na ktore nie ma wplywu 1 ktorych nie jest w stanie zrozumiec

ani kontrolowa¢. To prowadzi do poczucia odseparowania od normalnego §wiata egzystencji
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(Bartog 2015, s. 94). W trakcie tego etapu choremu towarzyszg ostabienie nastroju, reakcja
depresyjna 1 poczucie beznadziejnosci sytuacji. Osoba rezygnuje z dzialania, wycofuje si¢
z relacji spotecznych (zob. Benedysiuk, Tartas 2006), co niesie ze sobg ryzyko poglebiajacej
si¢ izolacji. Cztowiek odczuwa brak sensu zycia, czuje si¢ bezwartoSciowy, a jego
samoocena zostaje obnizona.

Szczegblnie na poczatkowym etapie oswajania choroby (tuz po diagnozie) osoba
zmuszona do zycia z nieuleczalng chorobg doswiadcza trudnosci w postrzeganiu $wiata.
Stara si¢ ona opisac 1 zinterpretowa¢ swoje nowe doswiadczenia, odwotujac si¢ do juz
znanych schematéw odniesienia. Pacjenci odczuwaja wtedy czgsto poczucia, ze ,,czas si¢
zatrzymal” lub zaczynajg go postrzegac jako ten ,,przed” i ,,po” diagnozie (Strauss 1991), co
byto widoczne w wywiadach, ktore prowadzitam, gdy moi rozmoéwcy uzywali zwrotow:
(...) gdy bytam zdrowa (K10), (...) jak bytem sprawniejszy fizycznie, przed tym wszystkim
(M3). Konieczno$¢ przystosowania si¢ do ciezkiej, nieuleczalnej choroby powoduje czesto
dezorientacje¢ u osoby dotknietej przewleklym schorzeniem, ktora z kolei nasila si¢ pod
wpltywem braku informacji dotyczacych choroby 1 jej skutkow. Rzeczywisto$¢ choroby jest
sprzeczna z dotychczasowg wiedzg na temat zycia codziennego, co czesto skutkuje
niemoznos$cig podejmowania racjonalnych dziatan przez osobg cierpiaca. Jej postepowanie
staje si¢ absurdalne 1 niemozliwe do przewidzenia zardwno dla niej, jak 1 dla innych. Wedtug
teorii Schiitza podstawowg zasadg zdrowego rozsadku jest przektadalnos¢ perspektyw, ktora
zostaje tu naruszona. Przektadalnos$¢ perspektyw, o ktorej mowi Schiitz, polega na tym, ze
mimo indywidualnych roznic, inni ludzie zazwyczaj doswiadczaja tych samych rzeczy
w taki sam sposéb, jak my je postrzegamy, i na odwrdt. To oznacza, ze nasze 1 ich sposoby
interpretacji charakteryzujg si¢ ta samg standardowg strukturg znaczenia (Schiitz 1985, s.
253). W praktyce osiaga si¢ to przez zatozenie wymienialnosci perspektyw, czyli ze ludzie
beda mieli identyczne postrzeganie rzeczywistosci we wszystkich jej aspektach, gdy znajda
si¢ na miejscu swojego partnera interakcyjnego. Idealizowanie zgodno$ci systemow
warto$ci (ludzie wskazujg sobie nawzajem te elementy, ktére sg kluczowe dla osiggniecia
celu danej interakcji, ignorujgc rdznice w perspektywach wynikajacych z odmiennych
doswiadczen zyciowych, ktore nie s3 powigzane z dang sprawg). Zlamanie lub powazne
podwazenie tej regulty prowadzi do nieporozumien w komunikacji, a takie do kryzysu
zaufania do drugiej strony sporu i do utraty pragmatycznego i kooperacyjnego celu dziatan
(Czyzewski, 1997, s. 87). Poniewaz przektadalno$¢ perspektyw jest traktowana jako
pewnego rodzaju normatywny wzor, ludzie majg sktonnos¢ do uwazania jej za niezmienng

1 stalg. Jej naruszenie wywotuje rozdraznienie, niepokdj, gniew, a w koncu dezorganizuje
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interakcje. Nieuleczalna dolegliwos¢ lub niepelnosprawno$¢ znaczaco wptywa na sposob
postrzegania codziennos$ci oraz hierarchi¢ wartosci osoby dotknietej tymi problemami. Jest
to proces, ktory stanowi ogromne wyzwanie dla bliskich, ktorzy towarzyszg chorej osobie.
Ich ,,nowe spojrzenie na $wiat” z jednej strony ich zaskakuje, a z drugiej przeraza, poniewaz
nie s3 w stanie spelni¢ wymagan stawianych przez chorego, ani sprosta¢ jego aktualnym
potrzebom. Nadrzgdnym problemem jest tu, jak si¢ wydaje, kwestia zapewnienia wsparcia
zarOwno psychicznego, jak i fizycznego (zob. Schiitz 1984). Racjonalna wiedza sugeruje, ze
w pewnych okolicznos$ciach jednostki moga otrzymac wsparcie od innych, zwlaszcza od
tych, ktorzy pehig istotng role w ich egzystencji. W zwigzku z tym jedna strona interakcji
jest zobowigzana do udzielenia wsparcia, a druga do jego przyjecia, gdy okolicznos$ci tego
wymagaja. Jak powiedziat Schiitze: W potrzebie ludzie powinni udzielaé sobie wzajemnie
pomocy. Ponadto, ta pomoc powinna przybrac ,,normalng forme”, opartg na ,, interakcyjnej
wzajemnosci i kooperacji” (Schiitze 1997, s. 41). Niestety, poglebiajacy si¢/ postepujacy
proces trajektorii znaczaco zakioca mozliwos¢ realizacji tego zalecenia, o czym wspominata

kolejna z badanych osob:

K7: Jak wrocitam do domu, to ja bylam catkiem taka, opadta z sit, ale tak no nie
byto tego wida¢ wiadomo. No ja probowatam cos nawet w domu robié, ale
glownie to mi nawet te mate rzeczy co robitam wokot siebie sprawiaty problem,
nawet jak sie mytam to ja juz sie czutam zmeczona no ale lekarz jak wychodzitam
ze szpitala i moj mqgz mnie odbieral, to to styszal, wigc lekarz mowit, ze no teraz
po tych sterydach to powinno by¢ dobrze. I ja miatam takie wrazenie, ze w domu
nikt nie rozumie, Ze ja nie mam sily, zZe no, nie jest witasnie tak dobrze. Ja
wczesniej wszystko robitam sama i oni si¢ do tego przyzwyczaili, a teraz czutam,
Ze juz nie mam jak robi¢ sama ijak prositam o pomoc w czymkolwiek, to ja
miatam wrazenie, Ze patrzq jak na kosmitke na mnie. W dalszej cze$ci rozmowy
poprositam badang o wyjasnienie, co oznacza uzyty przez nig zwrot ,,jak na
kosmitke”, na co uzyskatam od kobiety nast¢pujaca odpowiedz: No wiasnie, ze
czemu sama tego nie moge zrobi¢, no takich niby matych rzeczy, ze wyciggngc
pranie, a mnie od samego schylania bylo niedobrze. I to wlasnie takie napiecia
ktotnie powodowalo, bo ja miatam, zZe oni nie rozumieli. Nie czuli si¢ tak jak ja
to nie rozumieli, a ja przeciez dopiero co ze szpitala wysztam, to juz powinno im

dac troche no tak do myslenia, ze moze jednak powinni bardziej pomoc.
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Autorka wypowiedzi przytoczyla sytuacje, ktéra miata miejsce niedtugo po jej
wyjsciu ze szpitala. Kobieta odniosta si¢ do tego, ze jej samopoczucie bylo na tyle ucigzliwe,
iz generowato problemy zwykonywaniem wielu zpozoru prostych czynnosci.
W powyzszym fragmencie badana potwierdzila, ze w trajektorii biograficznej osoby
cierpigcej jedng z podstawowych cech jest konfrontacja z zametem w sferze organizacji
zycia codziennego, co utrudnia radzenie sobie zprzemoznymi, zewnetrznymi
wydarzeniami. Schiitze (1992, s. 99) wyjasnia t¢ sytuacje poprzez artykulacje podziatu
czynno$ci dotyczacych organizacji zycia codziennego, ktorg osoba cierpigca musi opanowac
wraz ze swoimi pomocnikami. Mimo braku informacji na temat reakcji ze strony
najblizszych na prosbe kobiety, kontekst jej wypowiedzi wskazywal, iz doszto do naruszenia
regul udzielania pomocy. Takie zachowanie potwierdzito, ze w wyniku choroby, w zycie
codzienne badanej wkradl si¢ chaos, ktory zaktocit dotychczasowe zasady wspotpracy.
Kobieta, niezdolna do samodzielnego wykonania pewnych czynno$ci, znalazla sig
w sytuacji, w ktorej oczekiwata pomocy od najblizszych, ale miata poczucie, ze tej pomocy
nie otrzymata. W powyzszym fragmencie badana wyrazila swoje rozczarowanie oraz
poczucie niezrozumienia ze strony rodziny w zwiazku z jej stanem zdrowia po powrocie ze
szpitala. Kobieta doswiadczata fizycznej stabosci izmeczenia, ktore utrudniaty jej
wykonywanie codziennych czynnos$ci. Pomimo zapewnien lekarza, ze powinno by¢ lepiej
po zastosowaniu sterydow, pacjentka nie odczuwata poprawy. Kobieta miata poczucie, ze
jej bliscy nie zauwazali tych trudnosci, co skutkowalo tym, ze czuta si¢ osamotniona,
niezrozumiana i1 niewsparta przez bliskich wtedy, gdy tego potrzebowata. Emocjonalnie
badana mogta czu¢ si¢ urazona, gdy jej prosby o wsparcie 1 zrozumienie byty ignorowane
lub bagatelizowane. Uzyta przez nig metafora, ze rodzina patrzyta na nig jak na kosmitke
sugeruje, ze czuta si¢ obco 1 doczuwata brak akceptacji 1 zrozumienia ze strony bliskich
w odniesieniu do swoich ograniczen. By¢ moze odczuwata zto$¢ 1 rozczarowanie wobec
bliskich, ktoérzy nie odpowiadali na jej potrzeby 1 nie okazywali zainteresowania.

Opowies¢ badanej ukazata swego rodzaju anomi¢ w interakcjach miedzy nig a jej
bliskimi. Oczekiwania kobiety zostaly w sposob istotny naruszone przez jej partnerow
interakcyjnych. Trudnosci, jakich doswiadczala badana podczas wykonywania wielu
z pozoru prostych czynnosci, jeszcze bardziej uwidacznialy (jej samej 1 bliskim)
problematyczng tozsamos$¢ chorego. Ujmujac to stowami Schiitzego (1997, s. 19), chodzi
o systematyczny brak spetnienia lub wrecz naruszenia oczekiwan interakcyjnych dotyczacy,
w tym przypadku, podstaw interakcyjnej wzajemnosci oraz integralnosci zaangazowanych

tozsamosci. Co wiecej, odwotujac si¢ do rozwazan Schiitza, na podstawie opowiesci kobiety
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wida¢ jak niewspotmierno$¢ wzordw interpretacyjnych prowadzi do poglebiajacych sig¢
peknie¢ w rzeczywistosci dnia codziennego o0sob, ktore dotkneta choroba, oraz jak z pewne;j
symbolicznej przestrzeni podzielanej ze Innymi wylania si¢ $wiat, w ktorym trudno
odnalez¢ wspolng perspektywe. Zdaniem autora w takich sytuacjach moze dojs¢ do: (...)
zaniechania zobowiqzania do systematycznego podejmowania punktu widzenia partnera
interakcji oraz do bezwzglednie woluntarystycznego ukladania czynnosci w kategoriach
wlasnego (indywidualnego), podstawowego, mentalnego modelu swiata i opartym na nim
konkretnych planow (Schiitze, 1997, s. 47). Narastajacy brak zaufania wobec znaczacego
partnera interakcji oraz nieuwzglednianie jego punktu widzenia moze prowadzi¢ do utraty
zdolnosci inicjowania 1 rozwijania dziatan przez chorego (Schiitze 1997, s. 19).

Ponadto takie sytuacje — poczucie braku zrozumienia i wsparcia ze strony
najblizszych moga mie¢ negatywne konsekwencje dla stanu emocjonalnego osoby chore;j
oraz jej postawy wobec choroby i siebie samej. Poczucie niedocenienia 1 braku wsparcia
moze prowadzi¢ do frustracji, zniechecenia i pogorszenia nastroju (Bak-Sosnowska 2006).
Moze to wptywac na jej zaangazowanie w proces leczenia oraz na relacje z innymi ludzmi
— osoba chora moze czu¢ si¢ izolowana 1 niedostatecznie wspierana, co utrudnia radzenie
sobie z chorobg 1 prowadzi do poglgbienia emocjonalnego obcigzenia.

Wraz z pojawieniem si¢ u cztowieka choroby przewlektej niespodziewanie okazuje
si¢, ze wczesniej nabyte sposoby radzenia sobie z problemami stajg si¢ bezuzyteczne,
a wypracowane schematy postgpowania w trudnych sytuacjach okazujg si¢ nieadekwatne do
nowej sytuacji. Osoba chora sama gubi si¢ w swoim zachowaniu, nie rozumie $§wiata. Nie
jest w stanie przewidzie¢ reakcji swojego ciala i umystu. Wszystko jest dla niej nowe,
dziwne 1 przerazajace. Pacjent czgsto nie potrafi opisa¢ swojego zycia 1 nie ma mozliwosci
wyobrazenia sobie przysztosci. Osoba cierpigca z powodu choroby odczuwa chaos,
poniewaz nie ma kontroli nad sytuacjg i swoim ciatem, ma wrgcz poczucie, ze to sytuacja
i ciato kontroluja ja. Swiadomos¢ braku energii i niepetnosprawnosci / niepelnej sprawnosci
ciata, a takze frustracja z tego powodu, moga prowadzi¢ do kryzysow 1 zataman u chorego,
ktorego tozsamos¢ jest podwazona u samych korzeni. Zaréwno pacjent, jak 1jego bliscy
zastanawiajg si¢ w takiej sytuacji, czy istnieje mozliwos¢ powrotu do zdrowia, a jesli nie, to
jak bardzo choroba wptynie zar6wno na jego sprawnos¢ zarowno fizyczna, jak 1 psychiczna.
Na poczatku choroby odpowiedzi na te pytania sg zwykle przerazajace, wzbudzajg trwoge
1 szok. Wowczas pacjent jest sfrustrowany czgsto obwinia caty §wiat za swoja chorobe.

Proby refleksji nad wlasnym Zyciem prowadza zazwyczaj do zwatpienia, poczucia porazki
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1rozpadu pewnej rzeczywisto$ci codziennego S$wiata. Prawie kazdy, kto doswiadcza
cierpienia, zadaje sobie pytanie: ,,dlaczego wiasnie jego spotkat taki los?”

Opowiadajac o poczatkowym etapie zycia zdiagnoza, niektérzy z moich
rozmowcow podkreslali, jakie znaczenie w kontekscie ich zmagan z ograniczeniami miato
odwotywanie si¢ do dawnego obrazu siebie 1 porOwnywanie z innymi (zdrowymi) osobami.
Z ich opowiesciach wytaniat si¢ obraz tego jak sposrod wielu identyfikacji — tozsamos$¢
,chorego” stawatla si¢ coraz bardziej dominujaca. Zjawisko takie, w ktorym mamy do
czynienia z intensywnym eksploatowaniem jednego, wybranego czy niemoZzZliwego do
pozbycia sie statusu (Strauss, cyt. za: Bokszanski 1986, s. 99) Strauss nazwat ,,hiperbolizacja
tozsamosci” (identity spread) (Strauss, za: Bokszanski 1986, s. 99). Z kolei Charmaz pisala,
ze w wyniku znaczacych utrudnien narzuconych przez chorobe: Niepefnosprawnosc staje
sig zazwyczaj dominujgcym statusem, bedgc bowiem dominujgcq identyfikacjq sprawia, zZe
przez niq postrzegane sq wszystkie pozostate tozsamosci (Charmaz 1997a, s. 48). Jedna
zmoich rozmoéowczyn opowiedziata o tym, jak ograniczenia zwigzane z chorobg

zdominowaty jej sposob postrzegania siebie w poczatkowym etapie oswajania si¢ z chorobg:

K10: Gdy wysztam ze szpitala, wszystko bylo zupetnie hmmm, takie wrecz obce
i catkowicie niezrozumiate dla mnie. Prawie kazdy krok, kazda sytuacja wigzata
sig z tym, Ze ja widziatam, Ze ja juz nie moge czegos zrobi¢ tak jak kiedys, znaczy
nie w tym samym szybkim tempie na przyktad. Znajomi si¢ zawsze smiali, Ze ja
jestem taka pach, pach, czyli raz dwa i wszystko zrobione. No i wiasnie juz tak
nie bylo, bo wszystko szto wolno, tak opornie. Jak ja sie wtedy ztoscitam, bo
wiadomo, przyzwyczaitam si¢ do tego, Ze wszystko mi tak ladnie, sprawnie
i szybciutko zawsze szto. Ja si¢ chyba codziennie, no mysle, ze codziennie, po
kilka razy dziennie tak zatamywatam i zastanawiatam sie to jak to teraz bedzie
dalej wyglgdacé? Czy to tak juz zawsze bedzie, ze ja przejde kawaltek po domu
i bede musiata odpoczqé¢? No to bylo dla mnie takie, hmmm, no nie do
pomyslenia. Kazda odpowiedz, mysl o tej przysztosci jakby w czarnych barwach
byta Znaczy, ze moze bedzie juz tylko gorzej. To myslenie ciggle, ktorego ja si¢
nie umiatam wyzby¢ no to faktycznie, tylko mnie jeszcze bardziej nakrecato
i powodowato hmmm, niepokdj jakis i ztos¢ takq cigglg. W dalszej czesci naszej
rozmowy kobieta kontynuowata watek dotyczacy stanu emocjonalnego 1 uczué
jakie jej towarzyszyly wkrotce po wyjsciu ze szpitala. To jaka ja bylam

rozdrazniona, napieta, to wszyscy widzieli, bo ja nawet w sklepie umiatam si¢
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zeztosci¢, bo ato nie ma produktu, ato za duza kolejka, a to ktos za dtugo

kupowat i pakowat swoje zakupy.

Badana miata trudno$ci z utrzymaniem opanowania nawet w drobnych sytuacjach,
poniewaz zlo$¢ brata gorge z powodu ograniczen fizycznych, ktore czesto utrudnialy
poprzedni poziom produktywnosci. Zachowania i emocje o jakich wspomniata badana moga
swiadczy¢ o tym, ze w radzeniu sobie z chorobg przyjeta ona strategie wyladowywania
swoich emocji poprzez ztos¢ (S¢k iin. 2012). W swojej wypowiedzi badana wyrazata
gleboki niepokoj 1 frustracje, zwigzane z codziennym zadawaniem sobie pytan o przysztosc.
Niejasnosci 1 trudnosci, ktore towarzyszylty pierwszym do$§wiadczeniom po uzyskaniu
diagnozy i powrocie do domu, sprawiaty, ze wszystko wydawalo si¢ nieprzejrzyste. Kobieta
nie byta pewna, jak poradzi sobie z nowymi wyzwaniami, jakie przyniesie choroba dla jej
codziennego zycia, relacji z bliskimi 1plandéw na przyszio§¢. Nawet drobne sytuacje
potrafity ja zdezorientowac, a silne uczucie rozczarowania towarzyszylo jej z powodu
ograniczen, ktore juz nie pozwalaly jej dziala¢ tak sprawnie, jak wczesniej. Dodatkowo
nieprzewidywalno$¢ sytuacji 1ciggle wystawianie na probe nadzier na powrdt do
normalnosci 1 dawnego zycia poglebiato jej zniechecenie i1 poczucie bezradnosci. Badana
czula, ze nie ma kontroli nad tym, co si¢ wydarzy w przysziosci i czy bedzie w stanie
odzyska¢ petng sprawno$¢. To wszystko wzbudzato w niej jeszcze wieksze zniechecenie
1 poczucie bezradnosci. W wypowiedzi kobiety mozna bylo zauwazy¢, ze poczatek zycia
Z nowo rozpoznanym u niej przewlektym schorzeniem wigzaty si¢ z trudnymi przezyciami
emocjonalnymi, abadana miata problem zakceptacja 1adaptacja do nowej sytuacji
spowodowanej chorobg. W przytoczonym fragmencie wypowiedzi mozna bylo takze
zauwazy¢, ze kobieta traktowala swoja chorobe jako swego rodzaju zagrozenie. Taka
postawa wobec choroby wigze si¢ z tym, ze schorzenie uniemozliwia lub utrudnia spetnienie
istotnych potrzeb 1celéow jednostki. Choroba staje si¢ potencjalnym utrudnieniem
w realizacji waznych dziatan i nierzadko prowadzi do powstania spirali strat. Dodatkowo
istniejagce juz ograniczenia 1 przebieg choroby stanowig dodatkowe zrodito zagrozenia
(Leksowska, Jaworska, Gorczyca 2011, s. 246).

W poczatkowej fazie oswajania diagnozy chory przejawia czg¢sto mylng, ale
wynikajaca z pewnej ostrej 1skupionej na chorobie perspektywy, wizj¢ Swiata 1 siebie.
Nierzadko taka sytuacja prowadzi do nieporozumien w relacjach z innymi. Osoba odczuwa
samotno$¢ 1 zaczyna narzekac na swoje zycie. Smutek, zal, poczucie bycia ofiarg lub osobg

kontrolowang przez sily zewnetrzne dominujg w jej uczuciach. Strach, zlo$¢ 1 gniew
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zazwyczaj odstraszaja najblizszych od chorego, nawet wtedy, gdy ich wsparcie jest
najbardziej potrzebne. Etap gniewu to jedna z faz, ktére mozna zauwazy¢ w przebiegu
trajektorii cierpienia, czyli w reakcji na trudne sytuacje, takie jak choroba. Ten etap moze
przyjmowac¢ rozne formy. Na przykilad osoba chora moze wykazywac agresywne lub
wybuchowe zachowanie, takie jak krzyki, obrazanie si¢, unikanie kontaktu z innymi lub
izolacja. Faza zto$ci moze réwniez manifestowac si¢ objawami fizycznymi, takimi jak
przyspieszone bicie serca, wzrost ci§nienia krwi, napigcie migsni, bole gtowy lub zaburzenia
snu. Zachowania podejmowane przez pacjentow w zwigzku z odczuwang zto$cig moga
negatywnie wptyna¢ na ich relacje spoteczne, prowadzac do konfliktéw z innymi, izolacji
lub utraty wsparcia ze strony innych ludzi. Faza ztosci w procesie cierpienia wydaje si¢ by¢
dos¢ powszechng reakcja na trudne sytuacje i moze by¢ czescig procesu adaptacji do nowej
rzeczywistosci. Postawa wyrazona gniewem jest wynikiem reakcji na trudne doswiadczenia,
takie jak choroba, 1 manifestuje si¢ poprzez wybuchowa, agresywng postawe, ale takze
objawy fizyczne, takie jak przyspieszone bicie serca czy bole glowy. Osoby doswiadczajace
fazy gniewu czesto wytadowuja swojg frustracj¢ 1 ztos¢ na bliskich, co moze prowadzi¢ do
konfliktow 1 odosobnienia. Jednakze faza gniewu jest elementem procesu adaptacji do nowe;j
sytuacji, a ludzie mogg nauczy¢ si¢ radzenia sobie z trudnymi emocjami i znalez¢ wsparcie
w terapii psychologicznej lub innych formach pomocy. Ponizej przytoczylam wypowiedz
kobiety, ktora pokazywata, jak gniew wywotany chorobg moze wptyna¢ na codzienne

funkcjonowanie 1 relacje z bliskimi:

KS: Na poczgtku wiasnie jak wczesniej powiedziatam, zZe chodzitam na terapig
psychologiczng, ze to tez sobie nie radzitam i tez odbijato si¢ to na najblizszych,
bo bytam sfrustrowana, bo wiasnie bylam bezradna nadto a propo tego, ze no
nie mogtam tego zrobic¢, tych czynnosci, co wczesniej robitam. Czyli wilasnie
szybkie wiasnie to zmeczenie. Nie? Chroniczne zmeczenie i to, Ze nie moge juz
tak wszystkiego robic, jak wczesniej robilam po prostu. bytam sfrustrowana, zZe

czasami nie panowatam nad sobq.

W tym fragmencie wypowiedzi, badana opisata swoje reakcje iuczucia po
otrzymaniu diagnozy choroby. Kobieta wspomniata, Ze rozpoczeta terapi¢ psychologiczng,
co sugeruje, ze miata trudnosci w radzeniu sobie z diagnoza 1ijej skutkami. Terapia
psychologiczna byla prawdopodobnie pomocna w procesie adaptacji do nowej, trudnej
sytuacji. Kobieta zdecydowata si¢ na pomoc specjalisty migdzy innymi ze wzgledu na

odczuwang frustracje 1 bezradno$¢, ktore odbijaly si¢ na relacjach z najblizszymi. Frustracja
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byta wynikiem trudnosci, na jakie pacjentka napotykata w wykonywaniu codziennych
czynnosci, ktore wczesniej byta w stanie robi¢ bez problemu. Na trudnosci w codziennym
funkcjonowaniu wptyw miato ubadanej przede wszystkim odczuwane chronicznie
zmegczenie. W wyniku choroby stato si¢ ono nieodlagczng czescia jej codziennego zycia. Co
wiecej, w swojej wypowiedzi kobieta przyznala, ze czasami miata trudnosci z zachowaniem
kontroli nad sobg. To utrata kontroli mogla wzbudza¢ w badanej frustracje 1 dodatkowe
poczucie bezradnosci.

W swojej wypowiedzi pacjentka opisata, ze jej frustracja byta skierowana na bliskie
osoby. Swoje negatywne emocje przelewata na najblizszych. Kobieta nie potrafita znalez¢
odpowiednich sposobow radzenia sobie z emocjami, co prowadzito do wyladowywania ich
na innych. W takich zachowaniach badana prawdopodobnie szukala ukojenia
1 odreagowania trudnych emocji, jakie odczuwala na pierwszym etapie po uzyskaniu
diagnozy.

Wsrod moich rozméwceow byty takze osoby, ktore od razu po powrocie ze szpitala
(z diagnoza stwardnienia rozsianego) byly nastawione do nowej sytuacji w sposob
zadaniowy, a chorobe¢ traktowatly jako swego rodzaju wyzwanie, z ktérym muszg si¢
zmierzy¢. Choroba postrzegana jako wyzwanie zazwycza] wyzwala aktywng postawe
w pokonywaniu trudno$ci. Taka postawa moze pomoc w radzeniu sobie z choroba,
poniewaz zapobiega poczuciu beznadziejnosci 1 bezradnosci, stanowigc czynnik buforowy
chronigcy przed depresjg (Sgk 2011). Przyjmowanie pozytywnej postawy i aktywnosci
w walce z chorobg polega na podejmowaniu dzialan majacych na celu zmniejszenie
objawdéw choroby oraz poprawienie jakosci zycia. W ten sposob jednostka stara si¢ przejac
kontrolg nad chorobg 1 jej skutkami (Leksowska, Jaworska, Gorczyca 2011, s. 247).

Strategia, jaka obrata jedna zbadanych, byla zwigzana wtasnie z aktywnym
poszukiwaniem wsparcia i wydaje si¢ wytania¢ z postawy szybkiej akceptacji choroby,

o czym kobieta opowiedziata w nastepujacych stowach:

K1:ja przyjetam to spokojnie. Gorzej przyjgt to moj obecny mqz. Ja jestem z tych
0s0b, po ktorych, jak ja jestem z tych, po ktorych jak przejedzie czolg, to sig
otrzepuje i ide dalej, ja zawsze sprawdzam gdzie, jak si¢ moge leczyé, w jaki
sposob, jakie sq dostepne leki i metody, natomiast moj maz po prostu klasycznie,
po mesku spanikowal. To jego jeszcze musiatam uspokajac. Skonczylo sie to tym,
Ze ja owszem zarejestrowalam si¢ w poradni leczenia stwardnienia, weszltam do

programu lekowego natomiast monitorowatam jego, bo zaczelismy go leczy¢ na
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depresje. ja sobie zdawalam sprawe ztego zczym wigzqg sie choroby
neurologiczne. Jak ja odebratam wynik tego kregostupa szyjnego ijuz tam
widziatam, ze sq jakies fragmenty mieliny, to ja juz wiedziatam, ze musze miec
jakas chorobe neurologiczng. No mowig to byt wybor miedzy trzema rodzajami
broni, Zeby strzeli¢ sobie w glowe, efekt bytby taki sam. Interesowato mnie po
prostu konkretnie co to jest, Zeby pojs¢ z tym do przodu. Jak wysztam ze szpitala,
to od razu szukatam rozwiqzan, taka bylam zadaniowo nastawiona po prostu.

1 tym si¢ zajetam wilasnie, szukaniem rozwiqzan i leczeniem meza.

Ten cytat pokazuje roznice w podejsciach do radzenia sobie z diagnoza choroby
miedzy osoba, ktéra wypowiada te stowa, a jej obecnym mezem. Osoba ta opisata siebie
jako kogos, kto jest w stanie przyja¢ sytuacje spokojnie i przej$¢ do dziatania. Podkreslata
swoja determinacj¢ w poszukiwaniu informacji na temat leczenia, dostepnych lekow i metod
terapeutycznych. Badana byta zdecydowana i skupiona na tym, jak poradzi¢ sobie z chorobag
neurologiczna, z ktorg si¢ boryka. Z kolei jej obecny maz zareagowat na diagnozg (zdaniem
kobiety) w klasyczny sposob — ,,po mesku” — czyli spanikowal. Kobieta musiata go
uspokaja¢ 1podja¢ inicjatywe w znalezieniu rozwigzan, takich jak zarejestrowanie si¢
w poradni leczenia stwardnienia oraz monitorowanie takze (moze przede wszystkim) jego
stanu 1 leczenie depres;ji.

Badana miala pragmatyczne podejscie skupione na dziataniu. Traktowala diagnoze
jako wyzwanie i podjeta konkretne kroki, aby dowiedzie¢ si¢ wigcej o swoim stanie zdrowia
1 leczeniu. Wykorzystanie metaforycznego poréwnania mie¢dzy trzema rodzajami broni,
symbolizujagcymi trudnosci, ktére musiala pokonaé, ukazuje jej dwczesng determinacje
1 gotowos¢ do walki z choroba. Dodatkowo kobieta opisata swoje zaangazowanie w leczenie
me¢za, co wskazywalo na jej wysokg empati¢ i troske o dobro innych, czesto wigkszg niz
o wlasne zdrowie. Poprzez skupienie si¢ na pomocy mezowi 1 poszukiwaniu rozwigzan dla
niego, dziatata konstruktywnie i starata si¢ znalez¢ drogg ruszenia do przodu dla obojga.

W dalszej czesci wywiadu kobieta (K1) powrdcita do watku dotyczacego okresu,
w ktorym opuscita szpital 1 ubiegata si¢ o zakwalifikowanie si¢ do programu lekowego,
swoje emocje 1determinacj¢ w uzyskaniu wsparcia w postaci lekow 1 opieki medycznej

w ramach programu leczenia stwardnienia rozsianego wyrazita nastgpujaco:

K1: Jajestem z tych osob, ktore muszq dziatac, nie moge nie robic nic. Najgorszy
okres jaki ja przesztam, to byto od potowy listopada 2018 a koncem grudnia tego

roku, znaczy zesztego roku [mowa o roku 2019] kiedy ja juz wszystko, co mogtam
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zrobié, zeby sie dosta¢ do programu, to zrobitam, to znaczy badania, wnioski,
przesztam komisje. Czekatam juz tylko na decyzje, czy ja wejde do programu
lekowego. Ja juz bytam gotowa rzuci¢ wszystko i wyjechac za granice, gdybym
wiedziata, ze tam bede miata dostep do lekow z dnia na dzien. To to oczekiwanie
na decyzje w sprawie wejscia do programu, to to byt ten moj najgorszy czas. Ja
nic nie mogltam, nic si¢ nie dziato, to bylto poza mng, wszelkie decyzje, ich

przyspieszenie bylo poza mng, nie mogtam dzialac.

W swojej wypowiedzi badana wyrazala gtebokie poczucie frustracji 1 niepewnosci
zwigzane z okresem oczekiwania na decyzj¢ dotyczaca jej przyjecia do programu lekowego.
Ten czas, ktory okresla jako najtrudniejszy w swoim zyciu, byt dla niej trudny emocjonalnie
1 psychicznie. Poprzez wskazanie, ze podjeta wszelkie mozliwe dziatania w celu uzyskania
dostepu do programu, badana wyrazita aktywng postawe 1 determinacje. Jednak napotkane
przeszkody, takie jak oczekiwanie na decyzj¢ innych osob, sprawity, ze badana czuta si¢
bezradna i pozbawiona kontroli nad swoja sytuacjag. Wypowiedz badanej odzwierciedlata
pewng paradoksalng sytuacje. Z jednej strony kobieta byta osoba, ktora musiata dziata¢ i nie
mogla sta¢ bezczynnie. Podjeta wszelkie mozliwe kroki, aby znalez¢ rozwigzanie swojego
problemu zdrowotnego. Z drugiej strony w tym okresie nie miata mozliwos$ci podejmowania
zadnych dziatan, a wszystkie decyzje i1tempo postepowania byly poza jej kontrolg. To
wywotywato w niej silne emocje, takie jak frustracja, bezradnos¢ i niepokd.

Aktywnos$ci chorych, szczegdlnie w poczatkowej fazie oswajania diagnozy
zorientowane s3 czesto na zbieranie informacji na temat choroby (Cepuch, Beres§ 2016). Sa
one skierowane miedzy innymi na to, ze chorzy staraja si¢ wypracowac relacje z innymi
chorymi (gléwnie w przestrzeni internetowej) polegajace na przekazywaniu sobie
wzajemnie informacji na temat schorzenia, wymianie wlasnych doswiadczen czy sposobow
radzenia sobie z symptomami choroby. Zwlaszcza na poczatku funkcjonowania z nowo
rozpoznang u siebie chorobg, wielu pacjentéw stara si¢ pozyskac¢ statych informatorow —
dazy do tego, by w kazdej chwili mogli uzyska¢ od uczestnikow sieci potrzebne informacje
na temat choroby — z pierwszej reki (in vivo). O aktywnej postawie ukierunkowanej na
poszukiwanie informacji na temat wtasnej choroby opowiedziata jedna z kobiet bioracych

udziat w moim badaniu:

KS: Ja tez duzo na poczqtku czytatam na takich wlasnie grupkach na Facebooku
dla SM-owcow, zZeby sie dowiedzie¢ wiecej o tej chorobie. Lekarze nie majq

takiego duzego pojecia jak osoby ztej branZy imoim zdaniem, dopoki sig¢
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samemu czegoS nie dowiemy, nie przeczytamy czegoS z Internetu czy tam
z ksigzek, bo gdzie mi matg wiedze na ten temat, a gdyby tak wiecej wiedzy na

temat wilasnie tej choroby zaczerpnetam z grupy facebookowej nizeli od lekarza.

W powyzszym fragmencie badana przedstawita swojg strategi¢ poszukiwania
informacji i wsparcia (Cepuch, Beres$ 2016, s. 28) na grupach spotecznosciowych, ktore sa
dedykowane ludziom z podobnym schorzeniem. Jej podejscie opierato si¢ na przekonaniu,
Ze inni pacjenci z tej samej grupy posiadajg wigkszg wiedz¢ na temat choroby niz lekarze.
Badana uwazata, ze dopoki sama nie zdobedzie wiedzy poprzez czytanie, czy wirtualng
rozmowe z innymi chorymi na grupach internetowych, nie uzyska wystarczajacej wiedzy na
temat swojego schorzenia. Kobieta deklarowatla, ze grupa na Facebooku dostarczata jej
cennych informacji, ktére byly bardziej wartosciowe niz porady lekarzy. Badana byla
zainteresowana bardziej szczegdtowym zrozumieniem swojego schorzenia i pragneta
pozna¢ doswiadczenia innych osob, ktore borykaja si¢ z ta samg chorobg. Na jej podejscie
mogly wplyna¢ negatywne doswiadczenia z lekarzami, poczucie braku wystarczajacej
wiedzy medycznej oraz potrzeba znalezienia wsparcia iinformacji od osob, ktore
doswiadczajg tego samego schorzenia. Przyjecie takiej strategii moglo wynikac z potrzeby
posiadania wigkszej kontroli nad swoim stanem zdrowia i uczestniczenia w spotecznosci
osoOb, ktore miaty podobne doswiadczenia.

Zastosowanie strategii polegajacej na poszukiwaniu informacji na internetowych
grupach dla oséb ztg samg chorobg moze przynies¢ korzysci, ale jednoczesnie wigze si¢
z pewnym ryzykiem. Z jednej strony pacjenci moga uzyskac¢ cenne informacje, wsparcie
emocjonalne 1 praktyczne wskazowki od innych osob, ktore zmagaja si¢ z podobnymi
problemami zdrowotnymi. To moze da¢ im poczucie, ze nie sg sami i mogg uczy¢ si¢ od
innych, ktorzy osiagneli postepy w leczeniu i zarzadzaniu swoim stanem psychicznym
1 fizycznym. Z drugiej strony informacje uzyskane z grup internetowych moga by¢
niewiarygodne, falszywe lub nieodpowiednie dla indywidualnego przypadku pacjenta. To
moze prowadzi¢ do dezinformacji, niepewnosci 1niezrozumienia, co zkolei moze
dodatkowo zwigksza¢ frustracje 1poczucie bezradnosci. Istnieje rowniez ryzyko
porownywania si¢ do innych pacjentdw 1 poczucia presji lub rozczarowania, jesli nie osigga
si¢ podobnych wynikow lub poprawy stanu zdrowia. Warto pamig¢tac, ze lekarze posiadajg
wiedze naukowa, doswiadczenie kliniczne 1umiejetnosci diagnostyczne, ktore sa

niezastgpione w leczeniu 1 zarzadzaniu chorobami przewleklymi. Najlepszym podejsciem
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byloby potaczenie informacji 1 wsparcia zarowno od lekarzy, jak 1 od innych pacjentow,
tworzac holistyczne podejscie do zarzadzania chorobg.

Wsrod osob, ktore aktywnie poszukujg informacji na temat zdiagnozowanej u siebie
choroby sa takze takie, ktorymi kieruje brak wiary w uzyskang od lekarza diagnoze.

W poczuciu zaprzeczenia poszukujg oni innych wyjasnien 1 podwazajg otrzymang diagnozeg:

WEF: Witam. Czy byl ktos diagnozowany w kierunku SM a okazato sie, zZe to
zespol Devica, bolerioza, albo jeszcze inna choroba? Ja mam od niespetna
miesigca stwierdzone SM, ale nie jestem przekonana, co do diagnozy. Moje
objawy nie sq takie o jakich tu od niedawna czytam i o jakich czytatam tez
w innych zZrodlach. Boje sig, ze bede si¢ faszerowata lekami, ktore nie dosc zZe
nie pomogq, to mogq mi jeszcze zaszkodzi¢. Dodam, Ze nie miatam Zadnych
silnych rzutow, duzych problemow ze wzrokiem, czy diugotrwatych dretwien. To,
co mi doskwiera najbardziej, to silne zmeczenie i mrowienie glownie w okolicy

dtoni. Pozdrawiam.

Autorka wpisu wyrazita swoje watpliwosci co do postawionej diagnozy.
Poszukiwata alternatywnych choréb w celu zrozumienia 1 upewnienia si¢ co do swojego
stanu zdrowia. Przyjeta strategia szukania informacji na forach internetowych mogla
wynikac z potrzeby zdobycia wiedzy od innych oséb, ktére mogg mie¢ podobne objawy lub
doswiadczenia. Watpliwos¢ co do diagnozy iobawy zwigzane z przyjmowaniem lekéw
mogly by¢ zwigzane z poczuciem braku kontroli nad swoim zdrowiem. Szukanie informacji
1 uczestnictwo w dyskusjach na forach internetowych mogly dawa¢ badajacej poczucie
aktywnego zaangazowania i poszukiwania alternatyw. Watpliwo$ci wyrazane przez autorke
wpisu mogly by¢ zwigzane z postawag zaprzeczenia chorobie. Kobieta mogta odczuwaé
obawy zwigzane z chorobg przewlekla, takie jak koniecznos¢ leczenia farmakologicznego,
potencjalne skutki uboczne lekéw czy zmiany w codziennym funkcjonowaniu. Postawa
zaprzeczenia mogta stanowi¢ probe radzenia sobie z tymi obawami poprzez negowanie lub
minimalizowanie istnienia choroby. Mozliwe, iz szukanie alternatywnych diagnoz
1 informacji na forach internetowych bylo wyrazem poszukiwania potwierdzenia dla
postawionej tezy, ze badana nie ma rzeczywiscie stwardnienia rozsianego, ale cierpi na inng
chorobe o podobnych objawach. W ten sposéb mogtaby prébowac utrzymac¢ przekonanie,
ze jej zdrowie nie jest powaznie zagrozone. Postawa zaprzeczenia moze mie¢ swoje korzenie

w leku przed nieznanym, zmianami w Zyciu i utratg kontroli. By¢ moze przyjecie postawy
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zaprzeczenia pozwalalo badanej na utrzymanie poczucia normalnosci i odrzucenie mysli

o przewlektej chorobie.

Podsumowanie fazy IV

Faza oswajania diagnozy, to krotki okres trwajacy maksymalnie do dwdch miesiecy
po diagnozie. To czas, w ktérym badani niejako stawiali pierwsze kroki z chorobg. Po
wyjsciu ze szpitala moi rozméwcey (bardziej lub mniej §wiadomie) podejmowali rdzne
dziatania, ktore pomagaly im otrzasnac si¢ z szoku, ktoéry odczuli na wiadomos$¢, ze sg
przewlekle chorzy. Byt to okres, w ktorym podejmowali usilne proby usuniecia peknigé
w codziennym Zyciu po to, by osiagnaé stan réwnowagi — nierzadko chwiejnej'”’.

W sekwencji pojawiajacych si¢ kolejno wydarzen badani zaczynali radzi¢ sobie
z codziennymi czynnosciami w nowych warunkach. Powoli zaczynali rozpoznawa¢ nowy
swiat (z chorobg) jako ,,w jakiej§ mierze przewidywalny”, stabilny 1dajacy si¢ opisac
w nowo wypracowanych na uzytek tej sytuacji poje¢ciach. Badani podejmowali préby
dostosowania si¢ do nowych warunkoéw 1negocjowali swoja nowa tozsamos¢. Jednak
konstrukcja tego ponownie zdefiniowanego w nowej rzeczywistosci $wiata byta zazwyczaj
niezwykle chwiejna i niestabilna. Badanym powoli udawato si¢ opanowywac pierwszy szok
1 zamgt, ale choroba w dalszym ciggu wywierata (mniejszy lub wigkszy) wpltyw na ich zycie.
Wszelkie podejmowane przez badanych dziatania, ktére miaty na celu nadanie zyciu
codziennemu — zwyktego porzadku — byly wyczerpujaca pracg — zardGwno czynnosci dnia
codziennego (réwniez te, ktore kiedys byly dla nich bezproblemowe), jak 1 kazda interakcja

z Innymi.

170 Owa chwiejno$¢ wynikata w duzej mierze z tego, ze stwardnienie rozsiane, to choroba, ktora objawia
si¢ rzutowo. Cztowiek nie ma pewnosci, kiedy nastapi kolejny rzut, z jakim natezeniem bedzie si¢ wigzal
i jakie z jakimi ograniczeniami organizmu bedzie si¢ wigzato kolejne zaostrzenie choroby. Widmo kolejnego
rzutu w stwardnieniu rozsianym towarzyszy pacjentom do konca zycia.
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5. ,,0d przyjmowania lekow rano, do tych wieczorem”

Faza V: zycie z chorobg i zycie w chorobie

Jak staratam si¢ wczesniej wykazaé, w przypadku chordb przewlektych, proces
adaptacji do nowej rzeczywistosci jest dynamiczny i wieloaspektowy. Fazy widoczne
w zyciu moich badanych przypominaty nierzadko etapy zatoby lub etapy modelu utraty
sprawnosci (Wolski 2010)'"!. U kazdego z moich rozméwcow trwaty przez rozny okres
1 przejawialy si¢ poprzez stosowanie réznych mechanizmow obronnych, strategii dzialan
1 zachowan. Niektorzy zbadanych deklarowali, ze od razu zaakceptowali uzyskang
diagnozg, jeszcze inni (mimo uplywu lat) nie pogodzili si¢ z chorobg. W niniejszej czgsci
skupitam si¢ na opisie ostatniej fazy zycia z chorobg, ktory obejmuje dwie ogdlne postawy:
Zycia z chorobg oraz zycia w chorobie wytonione na podstawie przeprowadzonych
wywiadow. W ramach kazdej znich, pacjenci stosowali rézne mechanizmy obronne,
strategie 1 zachowania w zwigzku z uzyskang diagnozg stwardnienia rozsianego.

Etap zycia zchorobg lub w chorobie byl najpozniejsza faza, nastepujaca po
pierwszym szoku odczuwanym krotko po otrzymaniu diagnozy (co najmniej) do momentu
przeprowadzenia wywiadu, a wiec po uplywie minimum szes$ciu miesigcy po diagnozie (w
przypadku kilku osob), do kilku 1 kilkunastu lat zycia z chorobg (u pozostatych pacjentow).

Pierwszy rodzaj postawy — Zycie z chorobg — obejmowat zestaw strategii zwigzanych
z traktowaniem choroby jako czego§ zewnetrznego. Pacjenci starali si¢ minimalizowaé
wplyw choroby na swoje zycie. Jak okreslali to sami badani, nie pozwalali oni, aby choroba
dominowata nad ich codzienno$ciag. Pomimo konieczno$ci przyjmowania lekdéw
i regularnych wizyt ulekarza prowadzacego ich w programie lekowym dla osob ze
stwardnieniem rozsianym pacjenci koncentrowali swojg uwage na innych aspektach zycia,
takich jak praca, rodzina, zainteresowania czy relacje spolteczne. Ich wysitki skierowane
byty gléwnie na to, by wies¢ ,,normalne” zycie, takie jak przed tym, gdy zachorowali na

stwardnienie rozsiane. Takg postawe prezentowala jedna kobiet:

K24: (...) nie wiem czy cos szczerze mowiqgc si¢ u mnie zmienito ze wzgledu na
chorobe. Nie no nie, nie zastanawiam si¢ nad tym, bo gdyby..., bo duzo pracuje

ciatem i wie,m zZe pewne rzeczy yy mogq byc¢ na przyktad od ucisku nerwu znaczy

171 Piotr Wolski (2010) w modelu utraty sprawnosci wyréznit etapy, ktére znajduja odzwierciedlenie
w etapach zaloby.
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kregostupa miesnia na nerw czy ito niekoniecznie musi by¢ wyraz choroby
i zazwyczaj tak si¢ dzieje, Ze to faktycznie jest na przyktad ucisk miesnia, ktory
wystarczy tam jakos przepracowac, albo na przyktad znaczy nie nie znaczy bo,
Ze jest taka tendencja wsrod chorych zZe yy wiele objawow przepisujg bo SM jest
o tyle wdzigcznym schorzeniem, Ze mozna tam duzo podpig¢ pod to prawda yy,
a tak naprawd, ¢ to ja staram si¢ jakos tego nie... znaczy ja to po prostu chyba
wypieram. No nie wiem, jak to ujgc¢. Ja nie nie postrzegam tego, ze cos jest, ze
cos jest na pewno przejawem SM. Jesli jestem zmeczona, to sobie daje prawo do
zmeczenia, poza tym wszyscy sq zmeczeni, a nie dlatego, ze tylko ja mam SM, to
jestem zmeczona. Nie no, jesli mam no to nie z tytutu choroby, to nic mi nie dato

nie dostrzegam teraz jakichs skutkow.

W swojej wypowiedzi badana wyrazita postawe, w ramach ktorej unikata myslenia
o chorobie, o jej wplywie na wilasne Zycie. Ponadto uwazata ona, ze ludzie przypisuja
stwardnieniu rozsianemu dolegliwosci, ktore w jej przekonaniu wcale nie muszg by¢ z tym
schorzeniem zwigzane, a choroba moze stanowic jak gdyby pewna ,,etykiete”, ktora pacjenci
(wedlug niej czgsto niestusznie) przypisuja do wszystkich objawdéw fizycznych, jakich
doswiadczajg. 1 cho¢ kobieta nie méwita o tym wprost, mozna odnie$¢ wrazenie, ze owg
»etykiete” postrzegala ona jako swego rodzaju wymowke, ktora jest usprawiedliwieniem dla
niepodejmowania pewnych dziatan, np. pracy z ciatem, bo by¢ moze w uznaniu pacjentki
,»tak jest niektorym wygodniej”.

Podejsciu jakie prezentowata kobieta sprzyjat fakt, ze jak sama wspomniata, nie
dostrzegala ona jakoby choroba, wynikajace zniej objawy utrudnialy jej codzienne
funkcjonowanie. Co wigcej, badana uwazala postawe niektorych pacjentow, ktorzy
wszystkie trudno$ci organizmu przypisuja stwardnieniu rozsianemu jako pewne
wyolbrzymianie dolegliwosci (wtasnie poprzez przypisywanie ich chorobie) w stosunku do
0s6b, ktore nie doswiadczajg tego schorzenia. Swiadczy¢ o tym moze migedzy innymi uzyte
przez kobiete sformulowanie, ze: (...) wszyscy sq zmeczeni (...), nie tylko osoby chore na
stwardnienie rozsiane. Badana usitowala znormalizowaé swoje odczucie zmeczenia,
zaktadajac, ze wszyscy doswiadczajg tego stanu. Przyjeta, ze zmegczenie jest powszechne
1 nie wynika tylko z jej choroby. U podstaw takiego podejscia mogta leze¢ che¢ uniknigcia
poczucia ,,wyjatkowosci” 1 silna potrzeba niestawiania siebie w roli ofiary choroby. Taka
postawa wyrazala w moim odczuciu pragnienie zachowania stabilnosci emocjonalne;,

unikania poczucia izolacji lub wyrdzniania si¢ sposrod innych, co $wiadczy o tym, ze
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kobieta odczuwata potrzeb¢ minimalizowania wptywu choroby na zycie (nie tylko jej, ale
1 innych chorych), a wrecz unikania mysli o tym, Zze schorzenie zawsze ma (mniejszy lub
wigkszy) wptyw na chorego (jego Zycie, cialo). Kobieta przyznala takze wprost, ze jej
postawa mogta wynika¢ z faktu, ze wypierala ona to, iz choroba wptyneta (i zapewne
wplywa nadal) na jej zycie.

W dalszej czgsci wywiadu kobieta ponownie podjeta watek dotyczacy tego, jak
wyglada Jej obecne zycie, mimo choroby:

K24: moze moje zatozenie jest bledne, prawda? Jednak moze jest tak, ze jednak
moze jest tam tak prawda, zZe wszystko ladnie pigknie, poki jestem pigkna
i mloda, ale nie no to glownie tego, ale no to jakos tez staram si¢ o tym nie mysle¢
po prostu o tej chorobie, tylko Zy¢ jak wczesniej, a nie Zeby zmieniac Zycie, bo

jestem chora.

Kolejna z wyrdznionych postaw — zZycia w chorobie — wyraza akceptacje wlasnego
schorzenia oraz zwigzanych z nim ograniczen (Sek 1 in. 2012). Osoby chore, ktore osiggnety
ten etap, zaakceptowaly swoja chorobe jako nieodtagczng czes¢ swojego zycia. Zrozumiaty,
ze ich stan (zwigzany z chorobg) jest nieodlgcznym elementem codziennosci. Nauczyty si¢
radzi¢ sobie 1 godzi¢ si¢ z ograniczeniami, jakie niesie ze sobg choroba. W ramach tej
postawy pacjenci podejmowali starania, aby utrzyma¢ rdéwnowage emocjonalng
1 psychologiczng 1 jak najlepiej funkcjonowaé w nowych warunkach. Taka sytuacja miata

takze miejsce u jednej z moich rozméwcezyn:

K25: To [kobieta ma na mysli chorobe] byt taki bodziec do szeroko rozumianego
rozwoju Swiadomosci odpuszczania pewnych rzeczy. W trakcie dalszej rozmowy
kobieta opowiedziata o tym, kto byt dla niej najwigkszym wsparciem w procesie
oswajania diagnozy 1 na dalszym etapie zycia z chorobg: (...) mdj nauczyciel
jogi mi duzo dat duzo, duzo. Skorzystatam od niego w takim podejsciu, ale nie
fizycznym, tylko wlasnie podejscie takie, Ze ,,jestes wystarczajgco dobra”, ze
,,odpusc sobie, nie musisz tak teraz zrobi¢ . Nie, Ze wszystko musze, teraz, zaraz
i ciggle w stresie. Nauczytam si¢ od niego jakiegos takiego hamowania
wybujatej ambicji no i psychoterapia tez jest bardzo pomocna w dziataniu
chorobq. Wiasnie tak jak mowie, ze ta choroba to sprawita, ze ja na te joge
i terapig posztam i to mi najwigcej dato, to wilasnie to znaczy nauczyciel jogi

i psychoterapia, to zdecydowanie to.
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W swojej wypowiedzi, badana wskazala, ze postrzegata chorobe jako bodziec, ktory
wplynat na jej podejscie do siebie samej. Kobieta pod wplywem o0sob z otoczenia
(nauczyciela jogi) zaczela by¢ wobec siebie bardziej wyrozumiata. We wczesniejszym
fragmencie rozmowy kobieta opowiadata otym, ze przed chorobg byta: (...) wrecz
nadaktywna zawodowo i spotecznie, co czg¢sto okupowata duzym stresem. Jej zdaniem
choroba przyczynita si¢ do tego, ze zdecydowata si¢ podjac terapie oraz zaczeta uczeszczaé
na joge. To z kolei miato wptyw na to, 1z przewarto§ciowala ona swoje zycie 1 nauczyta si¢
przywiazywac¢ wieksza uwage do dbalosci o swoje zdrowie psychiczne. Obie te aktywnosci
stanowity dla niej sposdb na poradzenie sobie z trudnymi emocjami, jakie odczuwata po
tym, gdy uzyskata diagnozg stwardnienia rozsianego. Prawdopodobnie dzigki nim badana
mogla eksplorowa¢ swoje emocje 1 mysli zwigzane z chorobg, co pomoglo jej zrozumiec
1 zaakceptowa¢ wlasng sytuacje. Zardwno terapia, jak ijoga dostarczyly jej narzedzi do
radzenia sobie z chorobg i1 wptynelty na jej obecng postawe — pogodzenia si¢ z chorobg
1 pewnymi ograniczeniami jakie ona generuje. Ponadto stwierdzenie, jakiego wobec choroby
uzyta kobieta — (...) to byl taki bodziec do szeroko rozumianego rozwoju swiadomosci
odpuszczania pewnych rzeczy — wskazuje na to, ze badana przyjela bardziej elastyczng
postawe wobec wlasnych oczekiwan 1 mozliwosci, co moglo doprowadzi¢ do osiggniecia
przez nig wigkszej harmonii emocjonalnej 1 psychicznej. Kobieta zaczeta akceptowac swoja
chorobg jako integralng cze¢$¢ swojego zycia 1 odnalazta w niej mozliwosci rozwoju.

Jak wynika zcytatu, kobieta przyjeta strategie polegajaca na tym, ze szukata
wsparcia zewngtrznego w poradzeniu sobie z chorobg (jej wptywem na wlasng psychike).
Zdecydowata, ze zamiast skupiac si¢ na walce z chorobg lub negatywnych aspektach z nig
zwigzanych, skieruje swoja energie 1 dziatania na osiggniecie akceptacji sytuacji, w jakiej
si¢ znalazla. Te dziatania pomogly jej w zmierzeniu si¢ z chorobg 1 znalezieniu rOwnowagi
W jej Zyciu.

Wsrod moich rozmowcow byly takze osoby, ktore, opowiadajac o swoim zyciu
z chorobg, do$¢ wyraznie podkreslaty zmiany, jakie zaszty wich samopostrzeganiu na
skutek doswiadczanego schorzenia. Poczucie nieadekwatnosci dawnego obrazu siebie do
nowej sytuacji bylo przyczyng tego, ze na nowo zdefiniowali swoje miejsce w Swiecie
i relacjach z bliskimi. Zdaniem Straussa (1969, s. 93), punktem wyjsciowym dla takiej
postawy jest moment, w ktorym: czlowiek dostrzega, Ze nie jest juz tym, kim byt kiedys
i prawdopodobnie nie bedzie juz tq samg osobq. Zaakceptowali oni jednak zmiany, ktore
zaszly pod wptywem choroby, co wigcej — niektoérzy z badanych uznali, Ze owe zmiany

okazaly si¢ pozytywne, na przyklad w odniesieniu do relacji z najblizszymi:
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K1: To moze zabrzmi dziwnie, ale moje Zycie si¢ zmienito nie na takie znowu
gorsze. Najbardziej to chyba si¢ zmienily kwestie z obecnym moim mezem, na
lepsze (Smiech), zmienily si¢ na lepsze, bo ja wreszcie nie musze by¢ bohaterkq.
Ja tak jak mowie ja zawsze wszystko sama ogarniatam, mi umarto dziecko, ja za
dwa dni juz ogarniatam inne sprawy, bo musiatam, bo ten mqz, ktory mi zmart,
byt jakby stabszq polowqg. No to wreszcie okazalo sie, ze jak ja trochg
odpuszczam, bo musze, bo nie moge, to nagle si¢ okazuje, ze swiat si¢ nie zawala,
Ze ja na moim mezu, ktory na poczqtku tak jak mowie spanikowat, bo wszystkie
nasze plany, tqcznie z dzieckiem, wziely w teb, to no okazalo sig, Ze moj mqz

potrafi.

Dokonujac analizy materiatu, zadawatam sobie miedzy innymi pytanie dotyczace
tego, jakie zmiany w zyciu badanych nastgpity na skutek choroby 1 jaki wptyw na takie, a nie
inne rozpatrywanie siebie maja biograficzne ramy interpretacji? W przypadku powyzszej
historii odpowiedZ na to pytanie dostrzegtam w odniesieniu do realizowania milczacych
oczekiwan ze strony znaczacych Innych. Jej ,,milczace oczekiwania” skierowane pod
adresem meza byty realizowane ponad to, czego si¢ niejako spodziewata. Zanim kobieta
zachorowata czula si¢ odpowiedzialna nie tylko za siebie, ale 1meza. Miala
przeswiadczenie, ze caly cigzar organizacji wspoOlnego Zycia musi bra¢ na wlasne barki.
W wypowiedzi badanej dostrzegtam (takze w tonie jej gtosu), ze nabrata wigkszego zaufania
1 szacunku do swojego partnera. Opowiadajac o relacji z m¢zem, kobieta wydawala si¢ by¢
dumna z tego, jaka zmian¢ oboje przeszli. Wspierajgca postawa meza sprawita, ze mimo
choroby porzadek codziennego zycia, cho¢ wypetionego choroba, nie byt kwestionowany
przez osoby najblizsze 1j3 samg. Brak mozliwosci wykonania przez badang okreslonych
czynnosci nie byl definiowany jako kwestia problematyczna. Postawa meza przyczynita si¢
w moim poczuciu do tego, ze kobieta zaakceptowata swoja chorobe. Pomoc najblizszych
w odniesieniu do zmagan z chorobg przewlekls 1 ograniczeniami, jakie ze sobg niesie, bywa
nieoceniona. Jak pisali Berger i Luckmann: Sg oni szczegolnie wazni dla nieustannego
potwierdzania tego decydujgcego elementu rzeczywistosci, ktory nazywamy tozsamosciq
(Berger, Luckmann 1983, s. 231).

Drugim podej$ciem, ktore zaobserwowatam wsrod badanych w fazie zycia
z chorobg, byla postawa nadwrazliwosci pacjentow dotyczaca ich stanu i1 odczuwanych
dolegliwosci. Niekiedy przybierala posta¢ pograzenia w chorobie (Charmaz 1997a).

W tym przypadku schorzenie stanowito centralny punktem zycia pacjentow i wptyneto na
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wszystkie aspekty ich codziennosci. Decyzje badanych, zachowania podejmowane na co
dzien oraz relacje z otoczeniem byty $cisle uzaleznione od obecno$ci choroby. Prezentujacy
te postawe pacjenci odczuwali zwigkszong wrazliwos$¢ lub narazenie na stres, co sprawiato,
ze byli bardziej czujni na wszelkie sygnaly ptynace z ich organizmu. W efekcie podejmowali
starannie przemys$lane decyzje dotyczace zywienia, aktywnoS$ci fizycznej, terapii
farmakologicznej oraz interakcji z otoczeniem.

Postawa pograzenia w chorobie byla zwigzana z catkowitym przeorganizowaniem
zycia badanych pod wptywem choroby (Charmaz 1997, s. 73-85). Wplyw na taka postawe
miato czesto stopniowe pojawianie si¢ (coraz silniejszej) zaleznosci chorego od innych,
szczegoblnie od rodziny. Ostabieniu ulegaly relacje spoteczne, a Swiat chorego ,.kurczyt” si¢
do minimum. Codzienne czynnosci zwigzane z chorobag staty si¢ dla pacjenta przykra rutyna.
Odczuwane cierpienie generowato u chorych poczucie ,,niezmiennos$ci czasu” 1 ,,wleczenia
si¢ czasu”. Aktywnos$¢ i1 doswiadczenia osobiste ulegly zmianie 1byly warunkowane
rezimami zwigzanymi z chorobg. Na skutek choroby wykonywanie codziennych czynnosci,
ktore wczesniej byly rutynowe, stato si¢ dla niektorych z badanych trudne i ucigzliwe.
Pacjenci pograzeni w chorobie stopniowo wycofywali si¢ z dotychczasowych aktywnosci,
co doprowadzito do koniecznosci przedefiniowania prze nich wtasnego obrazu (Barnes,
Mercer 2008, s. 77-78, 92). Ponizej przytoczylam przyktad postawy, w ktorej badana

podporzadkowata swoje zycie chorobie 1 wynikajacym z niej ograniczeniom:

K26: Rano leki, cos tam porobie, po tym od razu trzeba odpoczgé, cos zjesc
i pozniej znowu leki. Tak wtasnie sie to wszystko dzieje, tak samo. Po innych
widze, jak gonig, majg rozne zajecia, a u mnie to tak jakby wszystko si¢ tak
wlecze od przyjmowania lekow rano, do tych wieczorem ito wlasnie tak, to
przyjmowanie lekow wyznacza czas i ten czas na odpoczynek, to tez wiadomo,
Ze zawsze, ze codziennie musi by¢. To jest takie uczucie jakiegos nienadgzania
za innymi. Cos zrobie tam 30 minut, nawet godzine, to musze ze dwie, trzy

odpoczgé.

Wypowiedz badanej odnie$¢ mozna do kategorii zycia codziennego wyroznionej

przez Charmaz (2009, s. 189-192)!72. Ta kategoria jest powiazana z terminami ,,perspektywy

172 Kategoria zycia dniem codziennym funkcjonuje w ramach podejécia konstruktywistycznego Kathy
Charmaz (2009, s. 189-192). Zostata ona zidentyfikowana w danych jako cz¢$¢ dyskursu prowadzonego przez
osoby z przewleklymi chorobami (w tym podejsciu badane sg ukryte przekonania i dziatania).
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czasowe”, ,,organizacja czasu’ i ,,pozycjonowanie Ja w czasie”. Zdaniem autorki: codzienne
zycie odzwierciedla koniecznos$¢ radzenia sobie z chorobg kazdego dnia, od nowa (Charmaz
2009). Osoby chore muszg zawiesi¢ zarOwno swoje plany na przysztos¢, jak i1 zwykte,
zajecia (niezwigzane z chorobg). W ramach codziennego funkcjonowania pacjenci skupiaja
si¢ na chorobie, leczeniu 1 rezimie, unikajac przy tym rozczarowania i niepewnosci. Takie
dziatania stanowig strategi¢ radzenia sobie z chorobg przewlekla i organizowania czasu
niejako pod jej dyktando. Zdaniem Charmaz pozwala to chorym na radzenie sobie
z wlasnym ,,ja” w obliczu niepewnosci, ujawnia emocje zwigzane z przezywaniem choroby.
Taka postawa zwigzana jest ze strachem przed utrata niezaleznosci, poglebiajacej sig
niepetnosprawnosci organizmu i samotno$ci. Koncentracja na codziennych czynnosciach
zwigzanych zchorobg (ktére stanowig staly, przewidywalny, a wiec stabilny element
$wiata) pomaga pacjentom: zminimalizowac strach przed tym, Ze przyszios¢ bedzie gorsza

niz terazniejszos¢ (Charmaz 2009, s. 189).

Podsumowanie fazy V

Rozwazania zawarte w tej czeSci pragne podsumowaé nastepujgcymi slowami
Straussa (1969, s. 43): To jakq ktos bedzie mial nowgq tozsamos¢, po jakimkolwiek
krytycznym doswiadczeniu siebie, nikt nie jest w stanie przewidziec, tgcznie z osobg, ktora
go doswiadczylta.

W ostatniej fazie zycia z chorobg dostrzec mozna, jak nabyte w opisanych wczesniej
etapach doswiadczenie wptywato na zbudowanie przez nich pewnego charakterystycznego
dla siebie wzorca interpretacji zycia z chorobg. Byt to jednak nowy schemat, dlatego kazdy
z moich rozméwcow podejmowat kolejne dziatania, probujac nieustannie potwierdzac jego
prawomocnos¢ (por. Berger, Luckmann 1983, s. 152nn) w interakcjach z Innymi oraz
podejmowanych przez siebie dzialaniach. Powrot do wzglednej rownowagi ducha i ciata
pojawiat si¢ w pewnych specyficznych okreslonych dla kazdej jednostki warunkach.
Pomijajac nature¢ choroby czy niepelnosprawnosci, owe warunki byly rezultatem
wzajemnych oddziatywan miedzy cztonkami zespotu odpowiedzialnego za odzyskanie
przez chorego poczucia ,,swojskosci” 1 ,,0dnajdywania si¢” w nowej rzeczywistosci. Miato
to zwigzek z okreslong naturg odniesien do siebie (self-interactions) 1 interakcji z innymi,
ktore towarzyszyty wszystkim podejmowanym przez badanych dziataniom.

Faza, ktora zostala zaprezentowana w powyzszej czeSci rozwazan obejmowala

okres, w ktorym badani (w mniejszym lub wigkszym stopniu) zmienili dotychczasowy
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sposOb widzenia siebie 1 otaczajacej ich rzeczywistosci. Jedni uczynili z choroby
nieodlgczng czg$¢ swojego zycia, inni postrzegali jga jako co$ zewnetrznego, oddzielajac
schorzenie od innych aspektéw codziennosci. W sposdb mniej lub bardziej uswiadomiony,
badani ocenili wptyw choroby na to, co w ich Zyciu ma miejsce obecnie (przynajmniej na
dzien przeprowadzania wywiadu), jak widza swoja przyszto$¢ 1jak zmienito si¢ ich

mysSlenie o przesztosci (Riemann, Schiitze 1992, s. 105).

6. Podsumowanie rozdzialu empirycznego —

wnioski z przeprowadzonej analizy materialu

W ponizsze] cze$ci pragngtam podja¢ probe syntetycznego podsumowania
wnioskOw z przeprowadzonej analizy materialu empirycznego. Jak zostalo wczesniej
wskazane, moim celem byto nie tylko opisanie codziennej rzeczywistosci osob chorych na
stwardnienie rozsiane, ale tez zrozumienie 1wyjasnienie tego, w jaki sposob badani
doswiadczajg wlasnej choroby oraz co wptywa na owo doswiadczanie. W toku analizy
uzyskanego materiatu, wylonitam (z opowiesci moich rozmoéwcoéw) przejawy procesu
doswiadczania choroby, (re)konstruowania tozsamosci badanych, jak rowniez zmian, jakie
w tym obszarze wywotato (badz nie) schorzenie, z ktérym przyszto im zy¢. Kazda
z wyodrebnionych faz zostala opisana ipodsumowana w tresci IV rozdzialu. Zatem
rozwazania zawarte Ww ponizszej czesci dysertacji sg jedynie ich uzupelnieniem,
w szczegllnosci o wnioski, ktore sformutowatam na podstawie cato$ciowej analizy
zebranego materiatu. Zrealizowatam cel poprzez zrekonstruowanie procesu do§wiadczania
choroby przewleklej, czego wynikiem jest wyodrebnienie faz, ktore si¢ na Ow proces
sktadaty.

Poczatkowym etapem byly zwiastuny choroby, ktore nie dezorganizujac zycia
chorego, pozwalaly mu na zachowanie cigglo$ci tozsamos$ci i1 dotychczas wiedzionej
codzienno$ci. Pojawiajace si¢ w tej fazie poczatkowe symptomy choroby nie zaburzaty
zycia chorych 1nie zostaty przez nich zdefiniowane jako objawy §wiadczace o powaznej
chorobie.

Pierwsze zwiastuny choroby badani spostrzegli czegsto na dtugo przed tym, zanim
uzyskali diagnoze stwardnienia rozsianego. Choroba zwykle zaczynata si¢ od wystgpienia

pojedynczego objawu lub rzadziej od wystgpienia dwoch lub kilku objawow
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neurologicznych (problemy zokiem, mrowienie konczyn, drgtwienia, problemy
z rownowaga). Nierzadko pierwsze symptomy choroby pojawity si¢ ,,na chwile” i/lub byty
na tyle subtelne, ze badani nie zdefiniowali ich jako objawu powaznej choroby. Ponadto
symptomy stwardnienia rozsianego s3 czesto mylone z objawami wskazujagcymi na
przemeczenie organizmu czy problemy ze wzrokiem (nie skojarzone ze stwardnieniem
rozdianym — jak w przypadku niektorych zmoich rozmoéwcoéw), co sprzyja ich
bagatelizowaniu nie tylko przez samych chorych, ale iprzez ich otoczenie. Dziatania
badanych — obecne w tej fazie — byly ukierunkowane gtownie na normalizowanie sytuacji
zwigzanej z doswiadczanymi symptomami. Probujac zachowaé dotychczasowy porzadek
(Jaki wypracowali wczesniej, jaki znali, a tym samym uwazali za bezpieczny), badani
znajdowali dla swojego stanu wytlumaczenia, korzystajac ze schematdéw, ktore lezaty
u podstaw ich wczesniejszych doswiadczen, co dawato im poczucie statosci, a tym samym
spojnosci tozsamosci, odpowiedzi na pytanie ,,kim jestem?”.

Nawet jesli ze wzgledu na pierwsze niepokojace symptomy choroby ktorys
z badanych zdecydowal si¢ na kontakt z lekarzem (najczesciej byt to lekarz internista), nie
zostal poddany diagnostyce w celu potwierdzenia lub wykluczenia stwardnienia rozsianego
lub innych choréb neurologicznych, co opdznito moment uzyskania diagnozy, a tym samym
rozpoczecia terapii — czasem nawet o kilka lat. Specjalisci zajmujacy si¢ problematyka
stwardnienia rozsianego zaznaczajg, ze w przypadku tej choroby kluczowe jest jak
najszybsze wilaczenie terapii i zapewnienie pacjentowi specjalistycznej opieki. Wptywa to
na lZejszy przebieg choroby oraz zwieksza mozliwo$¢ zachowania sprawnosci pacjentow!”>.

Stwardnienie rozsiane to choroba, ktéra dotyka najczeéciej mtode osoby!”

, co takze
wplywa na ignorowanie jej pierwszych objawow. Osoby, z ktérymi rozmawiatam w trakcie
wywiadow wskazywaly, ze moment, w ktorym zaczgli doswiadczaé pierwszych ,,sygnatow”
choroby zbiegal si¢ z r6znymi wydarzeniami w ich zyciu (nierzadko trudnymi). Realizacja
planéw zawodowych, trudna sytuacja rodzinna, czy ,,zycie w pospiechu”, ktére czesto
towarzysza mlodym ludziom, przyczyniaja si¢ nierzadko do tego, ze troska o wiasne

zdrowie zostaje zepchnigta na drugi plan. W swoich opowiesciach badani wskazywali na

173 Jak wynika zraportu przygotowanego przez Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
i specjalistow z Kampanii ,,SM-Walcz o siebie”, $rednio czas od pojawienia si¢ pierwszych objawow
stwardnienia rozsianego do rozpoczecia leczenia wynosi w Polsce ok. 2 lat (zob. Rejdak i in. 2020).

174 Stwardnienie rozsiane jest diagnozowane gtownie wsrod oséb miedzy 20. a 40. rokiem zycia. Sg to
zatem osoby w wieku szczytowej aktywnosci zawodowej i zaktadania rodziny/rodzicielstwa (zob. m.in.

Rejdak i in. 2020).
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rozne sytuacje, ktore wydawaly si¢ dla nich istotniejsze niz pojscie do lekarza w celu
zadbania o wilasne zdrowie. Taka postawa moze takze wynika¢ z matej $wiadomosci
spolecznej na temat stwardnienia rozsianego. W przestrzeni publicznej, w mediach nie ma
wielu informacji na temat tej choroby, jej niejednoznacznych (a przez to mylnych)
objawow!”. Jak wynika z wypowiedzi moich rozméwcow, takiej $wiadomosci nie maja
nierzadko takze lekarze (nie bedacy specjalistami w dziedzinie neurologii). Dolegliwosci,
jakich doswiadczali moi rozmowcy, fatwiej byto przypisac (tak przez nich jak i prze lekarzy)
przemeczeniu organizmu, odczuwanemu stresowi.

Kolejng fazg wyrdzniong w toku analizy bylo pojawienie si¢ objawow
dezorganizujacych zycie chorego (zazwyczaj wywolanych pierwszym rzutem choroby).
W ich wyniku moment spokoju albo wzglednego spokoju, mozliwos$¢ podtrzymywania
dotychczasowej tozsamos$ci badanych 1ich wizji wlasnego zycia zostaty diametralnie
zaktocone. Nasilajace si¢ ucigzliwe objawy byly bodzcem do dziatania, do pragnienia
ustalenia przyczyny 1 rozpoczgcia diagnostyki. W tej fazie chorzy odczuwali narastajacy lek,
wzrastajgce poczuciu niepewnosci 1 zadawali sobie ciggte pytania o to, co si¢ dzieje, co jest
przyczyng niepokojacego stanu? Objawy, z jakimi musieli si¢ mierzy¢ badani, byty na tyle
dotkliwe, ze nie dato si¢ ich wyttumaczy¢ poprzez dotychczas stosowane odpowiedzi (takie
jak zmeczenie, przepracowanie, stres). Sygnaly wysytane przez ciato (bol, znaczace
trudnos$ci ze wzrokiem czy poruszaniem si¢) byly na tyle alarmujace, ze pod ich wptywem
badani czuli, ze tracg kontrol¢ nad wiasnym ciatem, co, opisujac za Straussem, mozna
odnies¢ do przerwania tancucha BBC (biographical body concept) (Strauss, za:
Uramowska-Zyto 1992, s. 113). Koncepcja siebie badanych zostata (w wyniku powaznych
objawdéw) znaczaco zaklocona. Dodatkowo dolegliwosci, jakich doswiadczali moi
rozmowcy, zaczely by¢ rowniez widoczne dla ich najblizszych. To wlasnie osoby
z otoczenia miaty duzy wplyw na to, ze badani zdecydowali si¢ na kontakt z lekarzem.
Z opowiesci moich rozmowcoé6w mozna jednak wywnioskowac, ze caly czas mieli oni jednak
nadziejg, ze stan jakiego doswiadczali ,,jest przejsciowy” 1 niedlugo ,,wszystko wroci do

normy”’.

175 Istniejg strony, poradniki podejmujgce tematyke stwardnienia rozsianego, organizacje, fundacje, ktore
dziatajg na rzecz osob chorych na stwardnienie rozsiane. Na te zrodta trafiajg jednak zwykle osoby, ktore
uzyskaty juz diagnoze stwardnienia rozsianego albo sg w trakcie diagnozowania. Istnieje jednak mata ilos¢
materiatow czy informacji, ktora zwigkszataby swiadomos$¢ spoteczng w zakresie tego schorzenia, zanim
cztowiek uzyska od lekarza diagnoze lub informacje o podejrzeniu stwardnienia rozsianego.

260



Szukajac odpowiedzi na pytania o to, co si¢ z nimi dzieje, chorzy podejmowali
kontakt zlekarzami bedacymi przedstawicielami réznych specjalizacji (okulistami,
neurologami, psychiatrami), a ostatecznie trafiali do szpitali wcelu szczegolowej
diagnostyki. To wlasnie pobyt w szpitalu i moment, w ktorym (juz jako pacjenci) uzyskali
diagnoze stwardnienia rozsianego rozpoczyna trzecig faz¢ wyodrebniong w toku analizy.
Z jednej strony pacjenci znali juz przyczyne swojego stanu, z drugiej za§ otrzymali
informacje¢, ze sg nieuleczalnie chorzy, co powodowalo szok i jeszcze wigkszy niepokoj
o stan ich zdrowia (szczegolnie w odniesieniu do przysziosci).

W trakcie wywiadow badani podkres$lali, ze podczas pobytu w szpitalu czuli si¢
osamotnieni oraz zagubieni, co stanowi kolejny wniosek z przeprowadzonej analizy. Owo
zagubienie byto wzmagane przez fakt, ze nie byli informowani przez personel medyczny
o tym, jakie badania 1 w jakim celu sg im wykonywane. Informowanie pacjentéw o tym,
jakie badania bedg mie¢ wykonywane, ale tez codzienna rozmowa z pacjentem na temat jego
samopoczucia (nie tylko fizycznego, ale przede wszystkim psychicznego) wplywa
pozytywnie na relacje pacjent-lekarz. Dialog lekarza z pacjentem oparty na stuchaniu,
zrozumieniu 1 empatii jest istotnym, wrecz niezbednym narzedziem do tego, by dalszy
proces leczenia moégt opiera¢ si¢ na niezbednych dla jego skutecznosci: wspoOtpracy
W poczuciu bezpieczenstwa, zaufany i satysfakcji, poniewaz postawa taka zwigksza
zaufanie do lekarza (co wydaje si¢ kluczowe w kontekscie diagnozy, ktéra pacjent
ostatecznie uzyska). Sposob komunikacji ma ogromne znaczenie w budowaniu trwatej
relacji lekarza 1 pacjenta. Gdy chory czuje si¢ dobrze poinformowany i wspierany przez
lekarza, wiez migdzy nimi moze by¢ silniejsza, co nierzadko wptywa na kontynuacje opieki
medycznej, a z calg pewnos$cig na jej jakos¢. Ponadto dobrze poinformowani pacjenci maja
wigksza tendencje do przestrzegania zalecen lekarskich 1 angazowania si¢ w swoje leczenie.
To zkolei moze prowadzi¢ do lepszych wynikoéw terapeutycznych 1 skuteczniejszego
leczenia. Pozytywna relacja z lekarzem, personelem medycznym moze przyczyni¢ si¢ do
tego, ze w trakcie pobytu w szpitalu pacjenci odczuwaja mniejszy stres 1 poczucie
zagubienia posrod skomplikowanych procedur medycznych 1 biurokratycznych, z jakimi
majg do czynienia w placowce medycznej. Udzielanie jasnych informacji o badaniach
pomaga zredukowac poczucie niepewnosci 1 leku, ktére mogg towarzyszy¢ nieznanym
procedurom medycznym. Co wigcej, udzielanie pacjentowi informacji o badaniach daje mu
poczucie wigkszej kontroli nad swoim stanem 1 sytuacjg zwigzang z pobytem w placowce.
Pacjent, ktory jest Swiadomy celu i procedury badan, moze czu¢ si¢ bardziej zaangazowany

1 aktywnie uczestniczy¢ w procesie leczenia. Informowanie pacjenta (na biezaco) o jego
YW
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sytuacji pozwala mu na aktywny udzial w procesie podejmowania decyzji dotyczacych jego
leczenia. Pacjent moze mie¢ pewne preferencje lub obawy, ktére mozna uwzglednié, jesli
jest dobrze poinformowany, atym samym bedzie mie¢ wigksza przestrzen by moc je
wyartykulowac.

Moment, w ktorym badani dowiedzieli si¢, Zze chorujg na stwardnienie rozsiane, byt
dla nich trudny. Towarzyszyty mu skrajne emocje i1 zachowania. Od catkowitego wyparcia,
przez chwilg zatamania, az do decyzji o potrzebie nauczenia si¢ Zycia w nowej sytuacji. Jak
wynika z przeprowadzonych badan (co stanowi kolejny wniosek z przeprowadzonej
analizy), na to jakie emocje towarzyszyty badanym wowczas, gdy ustyszeli diagnoze, wptyw
miato zaréwno, jak ta diagnoza zostata im przekazana (w jakich stowach, okolicznosciach),
jak 1informacje, jakie uzyskali w trakcie przekazywania diagnozy oraz te, ktore sami
posiadali na temat tego schorzenia. To, co (1 czy w ogole) badani wiedzieli na temat
stwardnienia rozsianego miato wptyw na ich wyobrazenia dalszego zycia z choroba.

Potwierdza to moje przypuszczenie dotyczace tego, ze w polskim spoleczenstwie
wiedza na temat stwardnienia rozsianego jest nikla. Zdawkowos¢ informacji, ktore badani
uzyskali od lekarza (albo ich catkowity brak) powodowata, ze pacjenci probowali wypehic
te luke, szukajac informacji gtownie w Internecie. Przeszukujac rozne strony, fora, nagle
dowiadywali si¢, co to jest mielina, demielinizacja, rzut, spastyka, zapalenie nerwu
wzrokowego albo Ze stwardnienie rozsiane oznacza, ze ,,za chwile usigdg na wozku”. Dla
osob, ktore niedawno uzyskaty diagnozg choroby przewlektej, sa to czgsto informacje
drastyczne. Dodatkowo na odbior tych informacji ogromny wpltyw miat szok 1 lek, jaki
odczuwali. W wyniku tych emocji postrzeganie tego, co czytali, bylo wybidrcze, a badani
skoncentrowali si¢ na beznadziejnosci sytuacji. Diagnoza, jaka ustyszeli moi rozmowcy,
rodzita w ich glowach mndstwo pytan, miedzy innymi: ,,dlaczego ja?”, ,,jak teraz bedzie
wyglada¢ moje zycie?”, ,,co teraz ze mng bedzie?”. Im dtuzej je sobie zadawali, tym trudniej
byto znalez¢ na nie odpowiedzi. W glowie badanych pojawiat si¢ chaos pytan zwigzanych
z ich przysztoscia, a wigkszos$¢ pacjentow nie uzyskata od lekarzy odpowiedzi, ktore choc
w czes$ci pomoglyby im 6w chaos opanowaé. Miato to ogromny wplyw na to jak badani
postrzegali siebie oraz swoja dalszg przyszios¢. Dla wielu z nich §wiat si¢ niejako zawalit.
Ich dotychczasowa tozsamos$¢ — odpowiedZz na pytanie ,kim jestem” (przynajmniej
w momencie uzyskania diagnozy) — zostala diametralnie zakt6cona. Informacja o tym, ze
maja stwardnienie rozsiane sprawiata, ze czg$¢ z moich rozmdéwcow nie widziala
mozliwosci pelnienia dotychczasowych rol spolecznych (zawodowych, rodzinnych,

towarzyskich).
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Moment przekazania pacjentom diagnozy jest kluczowy — zardéwno, jesli chodzi
o dalszy przebieg leczenia, jak i1zarzadzanie chorobg przez zdiagnozowanag osobg. To,
w jaki sposob pacjenci dowiadujg si¢ o tym, ze chorujg na stwardnienie rozsiane, ma istotne
znaczenie, poniewaz wptywa na ich zdolno$¢ do zrozumienia, zaakceptowania i podjecia
odpowiednich dziatan w celu leczenia i zarzadzania chorobg. Wlasciwe przekazanie
diagnozy wymaga empatii, profesjonalizmu i1 odpowiedniego wsparcia. Kluczowy w tym
kontekscie wydaje si¢ rowniez sam komunikat (jezyk), jaki zostanie zastosowany przez
lekarza. Informacje przekazywane osobie, ktora wilasnie dowiaduje si¢, ze choruje na
stwardnienie rozsiane, powinny by¢ formutowane w sposob zrozumialy ipozbawiony
zargonu medycznego. Stosowanie medycznej, skomplikowanej terminologii w rozmowie
z pacjentem, moze u niego wywotac jeszcze wiekszy lek 1 poczucie dezorientacji.

W kolejnej fazie, oswajania diagnozy, pacjenci oczekiwali (czgsto w niepokoju) na
decyzje, czy zostang zakwalifikowani do programu lekowego dla 0s6b ze stwardnieniem
rozsianym. W tym czasie badani poszukiwali nowych strategii dziatan majacych na celu
uporanie si¢ z uzyskang diagnoza. Jedni, w oparciu o doswiadczenie innych chorych z tzw.
dluzszym stazem, starali si¢ zrozumie¢, jak wyglada zycie ze stwardnieniem rozsianym,
czytajac na temat choroby, zadajac pytania na internetowych grupach wsparcia. Inni unikali
mys$lenia o chorobie, oddajac si¢ innym czynnosciom, takim jak: pasja, praca czy obowiazki
domowe. Wsrdéd badanych byly takze osoby, ktore probowaly przyspieszy¢ proces
kwalifikacji do programu, poszukujac mozliwosci dotaczenia do ww., np. w innym szpitalu.
Jeszcze inni badani nie dowierzali w uzyskang diagnoze, sprawdzali jg u innych lekarzy,
starajac si¢ uzyskac inng.

Wysitki badanych skoncentrowane byly na przystosowanie si¢ do zupelnie nowe;,
trudnej sytuacji jaka jest zycie z chorobg przewlekta. Na tym etapie chorzy nie wiedzieli
jeszcze, jak to zycie wyglada, bo ich droga ze stwardnieniem rozsianym (przynajmniej na
etapie Swiadomosci) dopiero si¢ zaczynala. Byt to jednak okres, w ktorym pacjenci nadal
byli w szoku zwigzanym z uzyskang diagnoza. Dla wigkszos$ci z nich powr6t do domu byt
czasem, kiedy dopiero zaczynato do nich docieraé, to ze sg przewlekle chorzy. Podejmowane
przez badanych dzialania, ktére mozna poréwnac do ,,stawiania pierwszych krokow”, byly
nierzadko chaotyczne, nieprzemyslane. Ich celem bylo jednak ulozenie nowej lub usilna
proba podtrzymania dotychczasowej wizji wlasnego zycia. W fazie oswajania diagnozy
badani musieli zmierzy¢ si¢ ztym, ze ich Zzycie nie bedzie juz takie jak dawnie;.
Transformacja tozsamos$ci, ktorej poczatkOw upatruje na tym etapie zycia moich

rozméwcow, wymaga jednak zgody na nowa definicj¢ wilasnej osoby (Strauss, za:
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Uramowska-Zyto 1992, s. 111). Strauss ujmowatl chorobe jako zjawisko zakldcajace
ciggtos¢ biografii jednostki. Dlatego postulowat, ze, aby chory mogt sobie poradzi¢ z tym
do$wiadczeniem, musi on na nowo przystosowac si¢ do nowej sytuacji — Zycia z chorobg
(Strauss, za: Urmanowska-Zyto 1992, s. 112-113). Dziatania podejmowane przez badanych
w celu odzyskania kontroli nad wlasnym zyciem, ktorego ciagtos¢ zaklocita choroba, byly
(co staratam si¢ wykaza¢ w rozdziale empirycznym) bardzo rdzne.

Proba odzyskiwania kontroli 1 wypracowywanie nowego obrazu, zarowno siebie, jak
1 wlasnego zycia, byly przepetnione lekiem, dezorientacjy, czesto frustracjag. W swoich
wypowiedziach badani moéwili o tym, jak oczekiwali na wiadomo$¢, czy zostang
zakwalifikowani do programu leczenia, jednak w trakcie tego oczekiwania nie otrzymywali
wsparcia specjalistow, ktorzy pomogliby im (ale rowniez ich bliskim) odnalez¢ si¢ w tej
trudnej sytuacji, chociaz w pewnym stopniu zapanowa¢ na chaosem 1 lekiem jaki wtedy
odczuwali. I cho¢ emocje takie jak szok, zlos¢, lek, smutek jakie towarzyszyly pacjentom sa
w takiej sytuacji (straty, zatoby) normalne, to obecnos¢ specjalistow moglaby pomoc
badanym w ich (stopniowym) wyciszaniu, a tym samym wspomaganiu procesu adaptacji do
choroby.

W ostatniej fazie, zycia z choroba, badani byli juz zakwalifikowani do programu
leczenia twardnienia rozsianego. Na tym etapie — w zaleznos$ci od swojego stanu fizycznego
1 psychicznego — pacjenci weryfikowali przyjete uprzednio strategie dzialan. Jedne z nich
nie ulegaly zmianom, inne musialy zosta¢ zastgpione przez nowe (np. w wyniku
postepujacych ograniczen organizmu, kolejnych rzutow choroby).

Dziatania podejmowane przez badanych w celu poradzenia sobie z choroba
1 ponownego uporzadkowania zycia, ktore zaklocita choroba, noszg w koncepcji Straussa
nazwe trajectory. Przystosowanie do zaistnialej choroby w biografiach badanych przyjeto
rozne formy. Jedni z nich skupili swoje zycie wokdt choroby, nadbudowujac wokoét niej
swoja biografi¢, przyjmujac takze postawe pogrgzenia w chorobie (Charmaz 1997a), co
zostato przez mnie okreslone jako —Zycie w chorobie. Tymczasem inni starali si¢ w pewnym
stopniu zintegrowaé chorobe z biografia (Uramowska-Zyto 1992, s. 112-113), traktujac ja
jako nieodlaczng, ale niedominujaca cze$¢ swojego zycia. Wéréd moich rozméwcow byty
rowniez osoby, ktore (czesto mimo uplywu wielu lat od uzyskania diagnozy), traktowaty
chorobe jako ,,co§ zewngtrznego”, nie wilaczajac jej niejako do swojej biografii (poza
wizytami u lekarza i przyjmowaniem lekdéw). Taka postawe nazwatam — Zyciem z chorobg.

W wyniku choroby cz¢$¢ moich rozmoéwcow porzucita plany zwigzane z zalozeniem

rodziny i/lub posiadaniem dzieci. Wynikato to nierzadko z obawy o to, ze ograniczenia
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wywotane schorzeniem w sposob znaczacy utrudnig lub catkowicie uniemozliwig im
sprawowanie opieki nad dzieckiem. Perspektywa postepujacej choroby, a w zwigzku z tym
niepetnosprawnosci sprawita, ze cz¢$¢ moich rozméwcow (gléwnie kobiet) zdecydowata,
ze nie bedzie posiada¢ dzieci. Wsrdd moich rozmoéwcezyn byty takze osoby, ktore nie
zrezygnowaty z posiadania dzieci, ale postanowity, ze muszg z tym ,,jeszcze poczekac”.
Choroba wptyneta rowniez na to, ze niektdorzy zmoich rozméwcow zmienili lub
zrezygnowali (przynajmniej tymczasowo) z pracy. Objawy choroby i1 wynikajace z nich
ograniczenia sprawity, ze badani postanowili ,,zwolni¢” 1 zadba¢ o siebie, np. dajac sobie
wiecej czasu 1 jak sami méowili ,,przyzwolenia” na odpoczynek. Schorzenie miato wpltyw na
relacje badanych z bliskimi. Kilkoro z moich rozméwcoéw podkreslato, ze ,,dzigki” chorobie
zrozumieli, ze nie muszg wszystkiego robi¢ sami. Pozwolili, by najblizsi otoczyli ich
wsparciem, na ktore przed chorobg — badani niejako nie pozwalali.

Mimo tego, ze moi rozmoéwcy chorowali na to samo schorzenie, cz¢sto otrzymali
diagnoze¢ w podobnym wieku, a nawet okolicznosciach, to sposoby, w jaki jej doswiadczali,
jak o tym opowiadali, byty zupetie rozne. Wynika to zarowno z tego, ze kazdy z badanych
miat inng zyciowg histori¢ (rodzinng, zawodowa), inne cechy osobowosci, ale 1 z tego, ze
stwardnienie rozsiane jest chorobg, ktora u kazdego z badanych objawia si¢ inaczej. Jak
podkreslaja specjalisci, a takze sami pacjenci ,,nie ma dwoch takich samych przypadkéw
SM”. Objawy tego schorzenia sg na tyle réznorodne, niejednoznaczne, nieprzewidywalne,
ze nie tylko trudno je w ogdle rozpozna¢ (z poczatku ciezko jest je nawet dostrzec),
zdiagnozowac, ale przede wszystkim — bardzo trudno znimi zy¢. Dlatego poznawanie
indywidualnych historii 0so6b chorych na stwardnienie rozsiane, poznawanie jednostkowych
doswiadczen jest zadaniem niezwykle trudnym, ale (co za tym idzie) koniecznym. Nie
wiedzac, jak rozwinie si¢ choroba, kiedy nastapi jej kolejny rzut, jak bedzie dotkliwy, jakie
straty (psychiczne, fizyczne czy spoleczne) przyniesie, pacjenci czujg si¢ zagubieni (choc
owo zagubienie moze by¢ w fazach remisji wyciszone). Nie powinno si¢ jednak dopuszczaé
do tego, by wtym zagubieniu, niepewnosci czuli si¢ jeszcze osamotnieni, szczegolnie
w odniesieniu do wsparcia ze strony specjalistow.

Ze wzgledu na to, ze stwardnienie rozsiane to choroba, a kazdy chory ma inne
objawy 1 zmaga si¢ z innymi dolegliwo$ciami, pacjenci czgsto nawet nie wiedzg, o czym
mowic lekarzowi, o co pytaé. Do takiej sytuacji odnosi si¢ kolejny wniosek, ktory wytonit
si¢ w toku analizy materiatu empirycznego. Lekarze, ze wzgledu na ograniczony czas, czesto
chcieliby, zeby pacjenci moéwili jasno 1 precyzyjnie o swoich objawach, umieli tez

wyartykutowaé¢ swoje oczekiwania. W roznych poradnikach czy materiatach (gtownie
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internetowych) chorym (takze ze wzgledu na problemy ze skupieniem i pamig¢cig) poleca si¢
zapisywanie wszystkich pytan 1 niepokojacych symptomow na kartce w celu przedstawienia
ich podczas kolejnej wizyty u specjalisty. Jednak takie umiejetnosci, jak obserwacja
wlasnego ciata czy komunikowanie tego, co si¢ czuje, czego si¢ obawia, powinny by¢
u pacjentéw wspierane od samego poczatku (jeszcze przed uzyskaniem diagnozy — podczas
pobytu w szpitalu). W moim przekonaniu wptyw na to, jak pacjenci potrafig odczytywac
sygnaty swojego organizmu oraz jak potrafig o tym mowic, ma sposob, w jaki juz na etapie
pobytu w szpitalu lekarz komunikuje si¢ z pacjentem — poswigcajac mu uwage, zadajac
konkretne pytania (na temat jego stanu), zdobywajac zaufanie pacjenta i dajgc mu swoim
zainteresowaniem i sposobem komunikacji — poczucie bezpieczenstwa. Tworzenie relacji na
linii — lekarz—pacjent, jak wynika z opowiesci badanych, wymaga jeszcze wiele pracy —
zarOwno ze strony lekarzy (indywidualnie), jak i systemu. To, jakie dzialania moglyby
w moim przekonaniu wesprze¢ osoby chore na stwardnienie rozsiane, opisalam
w zakonczeniu niniejszej dysertacji.

Zatozony cel badan zrealizowalam poprzez zrekonstruowanie procesu
do$wiadczania choroby przewleklej, czego wynikiem jest wyodrebnienie faz, ktore si¢ na
ow proces sktadaty.

Na ponizszym schemacie zilustrowane zostaly fazy'’® procesu do$wiadczania
choroby, ktore wytonitam w toku analizy materialu empirycznego. Kazda z faz zwigzana
byla z okreslonymi wydarzeniami (wywotanymi chorobg), ktére mialy miejsce w zyciu
badanych 1 znalazly odzwierciedlenie w przekazanych przez nich opowiesciach (o ktérych
pisalam wyzej oraz w calym rozdziale empirycznym). To wlasnie na podstawie tych
opowiesci, uwzgledniajacych sytuacje, w jakich uczestniczyli moi rozmdéwcey, emocje, jakie
im towarzyszyty oraz strategie podejmowane (§wiadomie badz nie) w celu zaadaptowania
sie do nowej sytuacji — Zycia zchoroba przewleklta — pojawity sie wnioski'”’, ktore
zaprezentowalam wyzej, aktore (wraz zzagadnieniami zawartymi w rozdziatach
teoretycznych niniejszej dysertacji) stanowity inspiracje dla rekomendacji, ktére znajduja

si¢ w podsumowaniu cato$ci moich rozwazan (por. zakonczenie).

176 Omoéwienie wszystkich wyodrebnionych faz sktadajacych sie na proces do$wiadczania choroby zostato
zaprezentowane w V rozdziale moich rozwazan — jako osobne podrozdziaty.
177 Wnioski, o ktérych pisze, odnosza sie do kazdej z faz, ktore opisuje w V rozdziale niniejszej rozprawy.
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Schemat 1. Fazy procesu do$wiadczania choroby
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Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie analizy materialu empirycznego, uzyskanego w trakcie badan

267



Z.akonczenie

Przedmiotem rozwazan w dysertacji uczynitam proces doswiadczania choroby
przewlektej, a doktadniej to, jak ten proces przejawia si¢ w sytuacji osob chorujacych na
stwardnienie rozsiane. W swoich poszukiwaniach, opartych w szczegdlnosci na wynikach
przeprowadzonego przeze mnie badania oraz na wnioskach wytaniajacych si¢
z literatury przedmiotu, skupitam si¢ na odtwarzaniu znaczen, jakie chorzy nadawali temu
schorzeniu. Okazalo si¢, ze zwigzane z chorobg doswiadczenia mozna lepiej zrozumiec,
odwotujac si¢ do pojecia trajektorii, dobrze odzwierciedlajagcego chwiejnos¢ zycia
w chorobie czy towarzyszacy temu niepokoéj dotyczacy przysztosci'’®. Pragnetam odkry¢
przejawy tego, jak stwardnienie rozsiane wplyne¢to na tozsamos¢ badanych, na ich wilasne
postrzeganie siebie oraz na role spoleczne, ktére petili przed chorobg i/lub w jej trakcie.
Przede wszystkim chciatam jednak zrozumie¢ t¢ chorobg po to, by moc lepiej wspierac
osobe z mojego najblizszego otoczenia. Wierzytam, ze to wyjscie poza znajomy mi $wiat —
swiat oparty na moich wlasnych do$wiadczeniach, zwigzanych z obecnoscia w moim
najblizszym otoczeniu osoby zmagajacej si¢ ze stwardnieniem rozsianym — pozwoli mi na
znalezienie innych perspektyw, poszerzy moje spojrzenie na t¢ chorobe. Zreszta
w trakcie badania u$Swiadomilam sobie, Ze w zyciu codziennym niejednokrotnie
»zapominatam” o chorobie bliskiej mi osoby, zwlaszcza, ze wiele jej symptomow jest
,hiewidzialnych” albo ,niecharakterystycznych”. Formulowalam pod jej adresem
nierealistyczne oczekiwania, jakby dalej pozostawala osobg zdrowg. Dla przyktadu, gdy
trzeba byto wnies$¢ kilka pudet do mieszkania, a jej zwyczajnie brakowato na to sit, to po
glowie chodzity mi gniewne mysli (,,Jak to nie ma sity? Przeciez to raptem kilka pudet!”).

Takich sytuacji bylo oczywiscie wigcej 1dotyczyly wielu roéznych aspektow

codziennego zycia. Odbywajace si¢ w atmosferze otwarto$ci rozmowy z innymi,

178 Chaos, destabilizacja sa dodatkowo wzmagane przez to, ze SM objawia si¢ fazami remisji
i nieprzewidywalnych zaostrzen.
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nieznanymi mi osobami zmagajacymi si¢ ze stwardnieniem rozsianym umozliwily mi
z jednej strony poznanie ich historii oraz stosunku do choroby, z drugiej zas pozwolity
spojrze¢ na wlasng sytuacje z pewnego dystansu.

Badanie, ktorego si¢ podjetam, zmienito mnie. Po kazdym z przeprowadzonych
przeze mnie wywiadow pojawialy si¢ pewne przemyslenia oraz doznania. Z poczatku
przypominaly niewielkie strumienie refleks;ji, ktore z czasem potaczyly si¢ jednak ze sobg
1 uformowaly szersza i1 glebsza perspektywe, jakze odmienng od tej, z ktorg rozpoczynatam
badanie. Wywiady swobodne pozwolily badanym opowiedzie¢ swoje historie, wyrazic¢
swoje emocje 1 przezycia zwigzane z choroba, a takze podzieli¢ si¢ ze mng codziennymi
wyzwaniami, zjakimi si¢ borykaja. To otwarcie na intymno$¢ 1uczciwos$¢ ze strony
badanych otworzyto przede mna drzwi do labiryntu Zycia z chorobg przewlekla 1 pozwolito
na wshuchanie si¢ w ich indywidualne opowiesci.

,Droga przez labirynt”, tak wlasnie nazwalam IV rozdzial niniejszej dysertacji.
Ta nazwa dobrze oddaje, z czym muszg zmagac si¢ osoby cierpigce na stwardnienie rozsiane
— nierzadko btadzace ,,po omacku” w poszukiwaniu remisji albo, gdy gasnie w nich
nadzieja, tulajace si¢ po krainie cieni, w bolu 1 smutku. Podczas badania moi rozmowcy
opowiadali mi o tym labiryncie, wskazywali na czyhajace w nim putapki, na ,,slepe uliczki”,
na ktore nie raz natrafiali. Odkrywali przede mng to, z czym musieli si¢ w trakcie tej
wedrowki zmierzy¢. Mowili wiec o bolu, utracie zdolnosci fizycznych, zmeczeniu 1 izolacji
spolecznej, niepewnosci jutra, o tym, jak choroba podst¢pnie kolonizowata ich codzienne
zycie.

To doswiadczenie, w ramach ktorego badani przeprowadzali mnie przez wilasny
zyciowy labirynt wzbogacilo mnie, poniewaz pozwolilo mi zrozumieé, jak choroba
przewlekta wplywa na rozne obszary zycia. Poznalam sil¢ moich rozméwcow, ich
determinacje¢ 1 elastyczno$¢ w radzeniu sobie z trudno$ciami. Rozmowy z osobami chorymi
wzmocnity moje przekonania, ze kazdy pacjent ma swojg unikalng histori¢ 1 sposob radzenia
sobie, ktory zastluguje na szacunek 1 uwzglednienie przez otoczenie (w tym lekarzy). Tym
samym lepiej zrozumiatam problemy, z jakimi borykaja si¢ osoby chore oraz oczekiwania
jakie maja pacjenci wobec instytucji medycznych odpowiedzialnych za wsparcie osob
chorych na stwardnienie rozsiane. Zauwazytam, jak wielu z badanych ceni sobie wsparcie
spoleczne 1 jakie znaczenie ma dla nich empatyczne stuchanie. Jeszcze mocniej utwierdzito
mnie to w przekonaniu, ze oprocz leczenia medycznego pacjenci potrzebuja takze wsparcia

emocjonalnego i1 psychospolecznego.
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Odkrycie tego wszystkiego pozwolito mi na glebsze zrozumienie os6b zmagajacych
si¢ ze stwardnieniem rozsianym i sktonitlo do refleksji nad tym, jak ja sama oraz cate
spoteczenstwo podchodzimy do choréb przewlektych. Spostrzegtam, ze istnieje potrzeba
wigkszej empatii, $wiadomosci 1zrozumienia wobec o0sob dotknigetych stwardnieniem
rozsianym i1 innymi chorobami przewlektymi, szczegdlnie tych, ktorych symptomy sg czgsto
niewidoczne na zewnatrz (np. przewlekle zmeczenie).

Pozyskana wiedza, do§wiadczenia oraz wyniki zrealizowanych badan jakosciowych
zainspirowaty mmnie do stworzenia rekomendacji dla dzialan pomocowych dla osob
chorujacych na stwardnienie rozsiane (dotyczacych m.in. lepszej, bardziej
zindywidualizowanej opieki). Na podstawie zebranych informacji, atakze wnioskow
wytaniajacych si¢ z badania, udalo mi si¢ zdefiniowa¢ obszary, ktore wymagajg uwagi,
a zapewne tez interwencji. Odkrytam pewne luki w dostepie do opieki medyczne;,
niezaspokojone potrzeby dotyczace wsparcia psychospolecznego oraz braki w zakresie
edukacji na temat stwardnienia rozsianego, skutkujace brakiem ogdlnospotecznej
$swiadomosci na temat tej choroby i funkcjonowania dotknigtych nig osob.

Rekomendacje, ktore nasunely mi si¢ po analizie zebranego przeze mnie materiatu
empirycznego, stanowig uzupelnienie wczesniej sformutowanych wnioskow. Mozna je
potraktowac jako swego rodzaju wskazowki dla instytucji opieki zdrowotnej (a zwlaszcza
dla pracujacego w nich personelu) oraz dla innych podmiotoéw dziatajacych na rzecz osob ze
stwardnieniem rozsianym. Poprzez te rekomendacje wybrzmiewaja rzeczywiste
oczekiwania 1 doswiadczenia chorych, a to — przynajmniej w moim przekonaniu — czyni je

bardziej wiarygodnymi i trafnymi zarazem.

Whioski

Pierwszy z wnioskow odnosi si¢ do tego, ze zwiastuny choroby sg czesto trudne do
zidentyfikowania. Poczatkowe symptomy stwardnienia rozsianego sa czesto ignorowane
przez pacjentow i niektorych lekarzy ze wzgledu na ich delikatny 1 niejednoznaczny

charakter. Konieczne sg zatem dziatania zmierzajace do poprawy tej sytuacji.
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Rekomendacja 1

Pierwsza z rekomendacji jest zwiekszenie SwiadomosSci spolecznej w zakresie tego,
czym jest stwardnienie rozsiane oraz jak subtelne i niejednoznaczne moga by¢ pierwsze
objawy tego schorzenia. Kampanie spoleczne (spoty reklamowe, ulotki, broszurki
edukacyjne) powinny by¢ dostepne na wigksza skale. Materialy edukacyjne w tym
zakresie powinny by¢ dostepne w osrodkach podstawowej opieki zdrowotne;.

Dostarczanie rzetelnych informacji na temat wczesnych objawow stwardnienia
rozsianego oraz promowanie Swiadomosci wsréd ogédtu spoleczenstwa moze pomodce
zrozumie¢ chorym (ale 1osobom =z otoczenia), ze niebagatelizowanie tych objawow
1 skonsultowanie si¢ z lekarzem jest kluczowe. Istotne jest rowniez zapewnienie lekarzom,
zwlaszcza tym pracujagcym w pierwszym kontakcie z pacjentem, odpowiedniej wiedzy na
temat wczesnych objawow stwardnienia rozsianego. Szkolenia, warsztaty 1 materiaty
edukacyjne dla lekarzy moga pomo6c w podniesieniu $wiadomosci na temat subtelnych
objawoOw tej choroby oraz znaczenia szybkiej diagnozy 1 leczenia. W przypadku podejrzenia
stwardnienia rozsianego istotne jest, aby pacjenci byli kierowani do specjalisty jak
najszybciej. Wczesna diagnoza pozwala na rozpoczecie leczenia i skuteczne zarzadzanie
objawami, co moze znacznie wptyna¢ na dalszy przebieg schorzenia 1 jakos$¢ zycia pacjenta.

Pomocne w takiej sytuacji okazaloby si¢ zapewne przygotowanie czytelnych
procedur dla lekarzy pierwszego kontaktu, ktore uwrazliwiltyby ich na monitorowanie
osOb zglaszajacych si¢ z niepokojagcymi objawami mogacymi wskazywac na stwardnienie
rozsiane (tj. problemy ze wzrokiem, dretwienie konczyn, przewlekte zmeczenie etc.). Takie
monitorowanie mogtoby si¢ odbywac¢ za pomocg specjalnego formularza zawierajgcego
pytania dotyczace: obecnosci objawdéw oraz generalnego stanu pacjenta (w roznych
odstepach czasu). Kwestionariusz powinien zosta¢ sporzadzony przez specjalistow
zajmujacych si¢ rozpoznawaniem stwardnienia rozsianego. Formularz wypeknialiby lekarze
na podstawie rozméw oraz dokumentacji medycznej pacjentow. Aktualizacja zawartych
w nich informacji nastgpowataby przy kazdej wizycie pacjenta. Takie rozwigzanie —
implementowane w gabinetach lekarzy pierwszego kontaktu — skrocitoby Sciezke
diagnostyczng, czyli czas od zidentyfikowania pierwszych symptomow do postawienia
ostatecznej diagnozy. Jest to bowiem kluczowe w dalszym leczeniu 0s6b chorych na
stwardnienie rozsiane. Poprawa tego procesu wplywalaby na dlugoterminowe wyniki
leczenia 1 skuteczno$¢ terapii. W przypadku pacjentow dotknigtych stwardnieniem

rozsianym czas odgrywa istotng rol¢ w utrzymaniu ich sprawnosci 1 jakosci ich zycia.
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Rekomendacja 2

Uwzglednienie w systemie ochrony zdrowia (np. na oddziatach neurologicznych)
obecnosci psychologdw oraz psychoterapeutow, ktorzy byliby dostepni dla pacjentéw
w trakcie catego okresu leczenia szpitalnego. Tacy specjalisci stuzyliby wsparciem,
pomagaliby pacjentom radzi¢ sobie ze stresem, lekiem czy zinnymi trudnos$ciami
emocjonalnymi, jakie moga towarzyszyC ciezkiej chorobie przewlektej. Wazng role
w procesie leczenia i1 zdrowienia powinni odgrywac takze pracownicy socjalni, koordynujac
opieke w okresie po wypisaniu ze szpitala, dbajac o zapewnienie pomocy finansowej czy
o zagwarantowanie dostepu do swiadczen spotecznych.

Zasadne wydaje si¢ zapewnienie ciggtosci 1 spdjnosci réznych dziatan realizowanych
przez lekarzy, pielegniarki, terapeutdw, pracownikoéw socjalnych oraz psychologow — tak
aby pacjenci mieli poczucie, ze znajduja si¢ pod ,,dobrg opieka” oraz ze personel medyczny
ma na uwadze rézne ich potrzeby, nie tylko te stricte fizjologiczne.

Personel medyczny powinien w sposob zindywidualizowany podchodzi¢ do kazdego
pacjenta, tj. okaza¢ mu zrozumienie 1szacunek dla jego unikalnej historii, a takze
dostosowac do niej dzialania medyczne i interwencje psychospoteczne.

Dobrze bytoby, aby pracownik socjalny oraz psycholog dostarczali pacjentom
informacji na temat zewngtrznego wsparcia ($wiadczonego np. przez organizacje

pozarzadowe).

Whiosek

Kolejny z wnioskow odnosi si¢ do momentu przekazywania pacjentowi diagnozy
choroby przewleklej. Diagnoza jest bowiem kluczowym momentem dla pacjenta,
decydujagcym o tym, jak bedzie postrzegal chorobe oraz wjaki sposdb sprobuje sie
zaadaptowac do tej nowej, trudnej sytuacji. Zdarza si¢, ze w trakcie otrzymania diagnozy
pacjenci odczuwaja szok. W zwigzku z tym wazne jest, aby przekazujacy ja lekarz robit to
profesjonalnie, tj. dostarczyt pacjentowi odpowiedniej, dostosowanej do jego mozliwosci
wiedzy oraz w wyczerpujacy sposob odpowiedziat na jego pytania. Warto tutaj pamietac, ze
dzialania lekarza na tym etapie mogg mie¢ charakter jatrogenny. Nierzadko przyczyniajg si¢
bowiem do pogorszenia si¢ stanu pacjenta czy do pojawienia si¢ niekorzystnych reakcji

emocjonalnych (np. zaburzen legkowych).
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Rekomendacja 3

Lekarze powinni wykazywa¢ wobec pacjentow empati¢ 1 zrozumienie, szczegdlnie
w momencie przekazywania diagnozy stwardnienia rozsianego. Warto zapewni¢ pacjentom
odpowiednio dlugi czas na zadawanie pytan, wyrazanie obaw i omowienie opcji leczenia.
Wazne jest, aby lekarze byli gotowi dostosowac swoje podejscie do indywidualnych potrzeb
1 reakcji pacjentow. Istotne jest takze zintegrowanie wsparcia neuropsychologicznego
z medycznym od samego poczatku procesu diagnozowania stwardnienia rozsianego.
Pacjenci juz w szpitalu powinni mie¢ dostep do psychoterapeutow, ktorzy pomoga im
w radzeniu sobie z emocjonalnymi aspektami choroby i1 wesprg ich w procesie adaptacji do
nowej, trudnej sytuacji. Obecno$¢ psychologa moze by¢ wazna w momencie przekazania
diagnozy, zwlaszcza w przypadku chordb powaznych lub przewlektych. Neuropsycholog
(znajacy dobrze obszar chordb neurologicznych i1 emocji zwigzanych z ich rozpoznaniem)
pomogltby pacjentowi ijego bliskim radzi¢ sobie ze stresem, Igkiem i emocjonalnymi
trudno$ciami zwigzanymi z diagnoza. Powinien pokaza¢ pacjentowi, ze diagnoza
stwardnienia rozsianego/innej choroby przewlektej, to nie wyrok, obala¢ powszechne,

stygmatyzujace 1 wzmagajace Igk stereotypy na temat choroby.

Whiosek

Kolejnym trudnym momentem dla chorych jest poczatek oswajania diagnozy. Po
powrocie ze szpitala chorzy czesto w niepokoju oczekuja na informacje, czy zostang
zakwalifikowani do programu leczenia (tym samym, czy beda mie¢ refundowane leki
spowalniajace postep choroby). Jest to okres, ktoremu towarzyszy lgk, niepewnosc,

a dziatania podejmowane przez chorych i ich bliskich sg czgsto chaotyczne, nieprzemyslane.

Rekomendacja 4

Takze na tym etapie dostrzegam istotng role¢ neuropsychologa, ktéry utrzymywatby
kontakt z pacjentem 1 jego najblizszymi. Relacja, ktora zostataby zbudowana juz w trakcie
pobytu w szpitalu, mogtaby mie¢ swoja kontynuacje na dalszym etapie zycia z choroba.
W tym trudnym czasie specjalista pomagaltby pacjentowi zarzadza¢ emocjami i planowac

strategie dzialan majacych na celu przystosowanie do zycia z chorobg przewlekta. W trakcie
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spotkan z pacjentem oraz jego bliskimi psycholog moglby przekazywaé pacjentowi
informacje na temat stwardnienia rozsianego w sposob zrozumiaty i dostosowany do
indywidualnych potrzeb, sprawiajac tym samym, ze chory nie postrzegalby swojej choroby
jako ,,wyroku”, przekreslajacego mozliwo$¢ dalszego, satysfakcjonujgcego zycia.

W proces wspierania pacjenta, u ktorego dopiero co zdiagnozowano chorobg, dobrze
bytoby witaczy¢ pracownika socjalnego. Do jego zadan nalezatoby: dostarczanie choremu
wiedzy na temat zasobow spotecznych, z ktorych moze skorzysta¢ po wypisaniu ze szpitala,
czy informowanie go o przystugujacych mu s$wiadczeniach spolecznych. W moim
przekonaniu pacjenci powinni by¢ bowiem lepiej obeznani w zakresie organizacji
pozarzadowych dziatajacych na ich rzecz badz stowarzyszen skupiajacych osoby zmagajace

si¢ ze stwardnieniem rozsianym.

Whiosek

Moje badanie potwierdzito istnienie w spoteczenstwie niewielkiej wiedzy na temat
stwardnienia rozsianego, a przez to mylnego obrazu tego schorzenia. To, w potaczeniu
z nieprzekazywaniem przez lekarzy wystarczajacej wiedzy na temat choroby, sprawia ze
pacjenci samodzielnie poszukujg informacji w Internecie.

Dostrzegam zatem konieczno$¢ podjecia konkretnych dziatan w celu poprawy
swiadomosci spotecznej na temat stwardnienia rozsianego. Chociaz organizowane sg rézne
kampanie majgce uswiadamia¢ spoleczenstwo na temat stwardnienia rozsianego, to zwykle
docierajg one jednak do tych, ktorzy sa zainteresowani tematem (a wigc jest to

,uswiadamianie u§wiadomionych™).

Rekomendacja 5

W moim przekonaniu w takie dzialania powinien by¢ wiaczony personel medyczny,
poniewaz ma on mozliwos¢ rozpowszechniania wiedzy na temat stwardnienia rozsianego
w poradniach czy szpitalach. Ponadto broszury edukacyjne dotyczace tej problematyki
moglyby by¢ ogdlnodostepne w przychodniach. W dodatku lekarze powinni zadbac o petne,
jasne 1izrozumiate przekazanie informacji na temat stwardnienia rozsianego, unikajgc

jednozdawkowych lub niejasnych odpowiedzi. Powinni by¢ dostepni dla zadajacych pytania
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pacjentOw 1zapewni¢ im poczucie zrozumienia 1 wsparcia. Nalezatoby wypracowac
bardziej konstruktywne formy budowania relacji zpacjentem wilasnie poprzez
organizowanie szkolen dla personelu medycznego 1 lekarzy pracujacych w placowkach
podstawowej opieki zdrowotne;.

Personel medyczny podstawowej opieki zdrowotnej powinien réwniez by¢ dobrze
poinformowany na temat stwardnienia rozsianego. Szkolenia dotyczace objawow,
diagnostyki, leczenia oraz aspektow psychologicznych i spoltecznych powinny by¢ czgscig
programu szkoleniowego dla lekarzy, pielegniarek iinnych pracownikéw powyzszych
placowek.

Przychodnie podstawowej opieki zdrowotnej powinny zapewni¢ pacjentom dostep
do aktualnych 1irzetelnych materialow edukacyjnych na temat réznych chorob, w tym
stwardnienia rozsianego. Broszury, ulotki iplakaty zawierajace informacje na temat
objawdéw, leczenia, radzenia sobie iwsparcia powinny by¢ dostgpne w poczekalniach
1 gabinetach lekarskich.

Przychodnie moglyby nawigza¢ wspotprace z lokalnymi organizacjami pacjenckimi,
ktore zajmuja si¢ stwardnieniem rozsianym. Taka wspolpraca mogltaby umozliwi¢ lepsze
zrozumienie potrzeb pacjentow oraz utatwi¢ opracowanie adekwatnych do nich materiatow
edukacyjnych, uwzgledniajacych obszary leczenia, wezesne identyfikowanie symptomow,
opis procedur leczniczych oraz interdyscyplinarnych form wsparcia.

Personel medyczny podstawowej opieki zdrowotnej powinien by¢ dobrze
poinformowany na temat stwardnienia rozsianego. Szkolenia dotyczace objawow,
diagnostyki, leczenia oraz aspektow psychologicznych i spotecznych powinny by¢ czgscig
programu szkoleniowego dla lekarzy, pielegniarek 1 innych pracownikoéw shuzby zdrowia.
Ponadto opracowanie interaktywnych narzedzi edukacyjnych, takich jak filmy, prezentacje
multimedialne czy platformy online, mogloby pomé6c w dostarczaniu kompleksowych
informacji na temat stwardnienia rozsianego (objawoéw, leczenia i form wsparcia). Pacjenci
mogliby mie¢ dostep do tych materialdow w przychodniach lub online, co umozliwitoby
samodzielne zdobywanie wiarygodnej i rzetelnej wiedzy. Zas ,,powszechna” dostepnos¢ do
tych materiatow mogtaby si¢ przyczyni¢ do zmniejszenia stygmatyzowania osob chorych na
stwardnienie rozsiane.

Wykorzystanie nowoczesnych form komunikacji, upowszechniania wiedzy
1 edukacji mogtoby prowadzi¢ do lepszego zrozumienia kondycji 1 potrzeb pacjentow ze
stwardnieniem rozsianym przez ich rodziny, przyjacidt, wspotpracownikdéw 1 spotecznosé.

Ponadto dostarczenie wartoSciowych materialdw edukacyjnych na temat stwardnienia
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rozsianego w przychodniach podstawowej opieki zdrowotnej mogloby umocni¢ ich nie
tylko strukturalng, ale takze funkcjonalng role, jako zrddta kompleksowej opieki dla
pacjentow. Pacjenci 1 ich rodziny mogliby otrzymac¢ nie tylko niezbedne informacje, ale
takze propozycje kompleksowego, interdyscyplinarnego, specjalistycznego leczenia
1 wsparcia. Istotne jest takze, ze materiaty edukacyjne powinny by¢ dostosowane do r6znych
potrzeb pacjentéw. Indywidualizacja informacji powinna uwzglednia¢ wiek, pte¢, poziom
wiedzy 1 preferencje pacjenta, co przyczynitoby si¢ do lepszego zrozumienia istoty choroby

1 zaangazowania w proces leczenia.

Rekomendacja 6

Ostatnia rekomendacja dotyczy stworzenia miejsc dziennego pobytu przy
przychodniach szpitalnych, gdzie prowadzone s3 programy leczenia dla osdb ze
stwardnieniem rozsianym. Organizacja takich przestrzeni miataby na celu zapewnienie
pacjentom 1 ich bliskim miejsca, w ktorym moga spedza¢ czas razem z innymi chorymi,
wymienia¢ si¢ do$wiadczeniami 1 wzajemnie wspiera¢ w procesie adaptacji do choroby.
Miejsca dziennego pobytu przy przychodniach szpitalnych moglyby zapewni¢ pacjentom
wygodny 1 bezposredni dostep do wsparcia 1 aktywnos$ci, poniewaz bytyby bezposrednio
zwiazane z placowka, w ktorej odbywa si¢ leczenie. Pacjenci 1 ich rodziny nie musieliby
szuka¢ oddzielnych lokalizacji 1 mogliby korzysta¢ z ustug takich placowek w poblizu
swojego domu, co jest szczegOlnie istotne dla os6b z ograniczong mobilnoscig. Takie
przestrzenie stwarzalyby chorym iich bliskim mozliwo$¢ nawigzywania kontaktow
1 budowania spotecznos$ci z innymi osobami dotknigtymi stwardnieniem rozsianym (poza
Internetem). Pacjenci iich bliscy mogliby spotykac sie, spedza¢ wspolnie czas i dzieli¢
swoimi historiami 1 dos§wiadczeniami, a takze znalez¢ wsparcie emocjonalne w grupie osob,
ktoére mierzg si¢ z podobnymi wyzwaniami. Co wigcej, pacjenci mogliby samodzielnie
prowadzi¢ warsztaty z réznych obszarow, pokazujac tym samym, ze mimo choroby mozna
wies¢ aktywne zycie, co budowaloby bardziej pozytywny obraz choroby w glowach samych
pacjentow, ich bliskich, a takze w odbiorze spotecznym.

Celem tej pracy byto odtworzenie procesu do§wiadczania choroby przewlektej, ze
szczegolnym uwzglednieniem stwardnienia rozsianego. Mam $wiadomos$¢, ze cho¢ 6w cel
zostal zrealizowany, to niniejsza dysertacja nie wyczerpuje tematyki — chociazby ze wzgledu
na indywidualny charakter do$§wiadczania stwardnienia rozsianego. Jednak niezwykle

interesujace historie, opowiesci badanych dotyczace odnajdywania si¢ w labiryncie zycia
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z wlasnym schorzeniem stanowig cenne uzupehlienie wiedzy z zakresu spolecznych
aspektow doswiadczania tej choroby. Wnioski z analiz, a przede wszystkim wskazane
rekomendacje wyczerpujg znamiona oryginalnego rozwigzania problemu spotecznego oraz
moga stanowi¢ merytoryczng wykladnie ich ewentualnego wdrazania. Mam rowniez
nadzieje, ze moja rozprawa, a przede wszystkim wyniki analizy uzyskanego materialu
empirycznego beda stanowily inspiracje dla innych badaczy, ktérzy zechca podjac
problematyke doswiadczen osob dotknietych stwardnieniem rozsianym. Jest to bowiem
obszar, ktory ze wzgledu na swoja wrazliwos¢, ale 1 istotno$¢ wart jest podejmowania

dalszych, interdyscyplinarnych rozwazan.
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