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ZYCIEM KONTROLE — ZACHOWANIA W CHOROBIE

PRZYJMOWANE PRZEZ CHORYCH NA SM W CELU
UTRZYMANIA NIEZALEZNEGO FUNKCJONOWANIA

Abstrakt. Przedmiotem rozwazan zawartych w artykule sg zachowania w chorobie podej-
mowane przez osoby chore na stwardnienie rozsiane (SM). W artykule przez powyzsze rozumie
si¢ szereg $wiadomie realizowanych przez osob¢ chorg powiazanych ze sobg zachowan, maja-
cych pomdc jej w utrzymaniu wzglednie niezaleznego funkcjonowania spotecznego. W toku ana-
lizy podjeto probe odpowiedzi na ponizsze pytania: jakiego rodzaju zachowania wypracowuja
osoby chore? jakie sa motywacje wptywajace na kontynuowanie (badz zaprzestanie) przyjetych
zachowan? jakie zachowania osoby chorujace na stwardnienie rozsiane uznaja za ,korzystne”,
a jakie za ,,ryzykowne” dla swojego stanu zdrowia? Dociekania zawarte w tek§cie odnosza si¢
do subiektywnych znaczen nadawanych chorobie, dlatego ich teoretyczna wyktadni¢ stanowi
koncepcja ,,zachowan w chorobie” (illness behaviour) autorstwa Davida Mechanica. W celu
dotarcia do owych subiektywnych interpretacji i znaczen, jakie chorzy nadaja swojemu SM,
zastosowano metode jakosciowa, przeprowadzono 30 wywiadow swobodnych z osobami cho-
rymi na SM (posta¢ remisyjno-rzutowa). Ich opinie, opisy wdrazanych dziatan, przezytych
doswiadczen, emocji i znaczen, jakie im przypisuja, stanowity przedmiot analizy. Ztozonos¢
choroby (SM), nieznajomo$¢ jej przyczyn oraz niepewnos¢ dotyczaca jej przebiegu byly czyn-
nikami wptywajacymi na to, co osoby chore rozumieja przez ,,wzglednie niezalezne funk-
cjonowanie spoteczne”, oraz na to, jakie stosuja zachowania w chorobie.
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1. Wprowadzenie

Jeszcze okolo 50 lat temu socjologia nie postrzegala zjawiska choroby
i chorowania jako przedmiotu wilasnych zainteresowan badawczych (Titkow
2009: 87). Wspolczesnie za$ choroby postrzega si¢ w pelnej ich ztozonosci — w tym
sensie, ze sa traktowane nie tylko jako zjawiska stricte biologiczne, ale tez psychospo-
feczne. Choroba jest pojeciem zlozonym, powinna by¢ zatem rozpatrywana z wielu
roznych perspektyw. Nalezy ja definiowaé¢ nie tylko w kategoriach biomedycznych
(disease), tj. jako zaburzenie stanu zdrowia, ale rowniez (szczegdlnie w przypadku
choroby przewleklej) w kategoriach wewnetrznych, subiektywnych, psychologicznych
(illness), jako indywidualng interpretacje i reakcje chorego na stan, ktorego doswiadcza
(objawy, samopoczucie itd.). W procesie chorowania istotne sa takze aspekty spoteczne
(sickness), ktore dotycza interakcji i relacji z innymi. Sickness to choroba w ,,znaczeniu
spotecznym” — ,rola spoteczna wplywajaca na postrzeganie jednostki w grupie, okre-
$lony status bedacy wynikiem negocjacji pomiedzy jednostka, instytucjami zdrowotny-
mi a innymi cztonkami spoteczenstwa” (Skrzypek 2014: 12—15). Chodzi zaréwno
o chorowanie (jako aktywnosc), jak i o bycie chorym (czyli pasywne przyjmowa-
nie z zewnatrz okreslonych sposobow porzadkowania naszego do§wiadczenia).
W podejmowanych w tym artykule rozwazaniach sickness odnosi si¢ zarowno
do (I) procesu definiowania choroby, w ktorym to procesie bierze udzial osoba
chora i jej otoczenie, jak i do (II) strategii z tego definiowania wynikajacych — po-
dejmowanych w celu uzyskania badz utrzymania niezaleznego (badz wzglednie
niezaleznego) funkcjonowania spotecznego przez osoby chore.

Oba te elementy sktadajace si¢ na ,,chorowanie”, obejmujace definiowanie cho-
roby oraz wypracowywanie strategii, staja si¢ widoczne w przypadku chorob przewle-
ktych, w tym m.in. w stwardnieniu rozsianym, bedacym punktem wyjscia dla moich
badan. Celem artykutu jest charakterystyka zachowan w chorobie, jakie stosowane
sg przez osoby chore na stwardnienie rozsiane (SM) w celu utrzymania ,,wzglednie
niezaleznego funkcjonowania spolecznego”. Rozwazajacy te zachowania Mechanic
uznal, Ze na chorowanie sktada si¢ szereg sposobow reagowania na objawy towarzy-
szace chorobie oraz ze proces ten nalezy rozpatrywac¢ w okreslonym kontekscie. Nie
ma bowiem chorowania bez roznych srodowiskowych (w tym kulturowych) i psycho-
logicznych czynnikéw wptywajacych na ten proces (Mechanic 1995: 1208).

Jednym z najwcze$niejszych opisow kategorii badawczej zachowan w choro-
bie byt ten zaprezentowany w artykule Mechanica i Volkarta z 1961 roku. Zacho-
wania w chorobie s3 tam ujete jako ,,[...] sposob postrzegania i oceny objawow,
a takze dzialania podejmowane w odpowiedzi na ich wystapienie przez osobe,
ktora doznaje bolu, dyskomfortu lub innych przejawow nieprawidlowego funk-
cjonowania organizmu” (Mechanic, Volkart 1961: 50-60).

W zawartych w tym tekscie rozwazaniach owo postrzeganie i ocena zwigzane
s3 z pojeciem dos§wiadczania wiasnej choroby i dzialaniami podejmowanymi przez
chorych, ktére majg im pomoc w utrzymaniu wzglednej niezaleznosci spoteczne;.
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By moc zrozumie¢ i opisa¢ doswiadczenia osob chorujacych przewlekle,
nalezy odkry¢ subiektywne znaczenia, jakie nadajg one swoim problemom (po-
wstatym w wyniku choroby i nie tylko). Pomocne w tej procedurze jest powstate
na gruncie socjologii interpretatywnej pojecie doswiadczania choroby, ktore jest
czyms$ glebszym niz pojecie ,,bycia chorym™!. Osobg¢ chora postrzega si¢ bowiem
jako istote, z ktorg co$ si¢ dzieje, majaca unikalne doswiadczenia i probujaca
w odpowiedni sposob reagowaé (Konecki 2015: 26-28). Kazdy doswiadcza
swojej choroby inaczej, inaczej ja przezywa, a na skutek tego przejawia inne za-
chowania, inaczej reaguje na objawy czy bdl, przyjmuje inne strategie radzenia
sobie z chorobg ($wiadomie badz nie). Inaczej interpretujac swoja chorobe, ,,sie-
bie jako chorego”, cztowiek podejmuje zréznicowane dziatania w celu utrzyma-
nia niezaleznoS$ci spotecznej?.

2. Choroby przewlekle w ujeciu socjologicznym

Ze wzgledu na fakt, ze istotna w podjetej tematyce jest perspektywa do-
$wiadczania choroby przewleklej, przed prezentacja materialow empirycznych
niezbedne jest wskazanie wybranych zatozen teoretycznych. Warto jednak nad-
mieni¢, gdyz szczegodtowa prezentacja zatozen teoretycznych nie jest mozliwa
ze wzgledu na ograniczenia objgtosciowe artykutu, ze zastosowane koncepcje
doswiadczania choroby, zachowan w chorobie podejmujg i zobrazowuja kluczo-
wa kwestie wielowymiarowosci procesu chorowania/bycia chorym w konteks$cie
chordb przewlektych (w szczegdlnosci SM).

To wlasnie wielowymiarowos$¢ i wieloaspektowos$¢ zjawiska choroby, jej
udzialu w zyciu cztowieka sprawia, ze wspotczes$nie szybko wzrasta liczba dy-
scyplin naukowych, ktorych przedstawiciele zajmuja si¢ badaniem i poznaniem
znaczenia choroby w ludzkim (jednostkowym i spotecznym) zyciu. Oczywiscie
kazda z nich proponuje specyficzny paradygmat naukowy. Jak wskazuje Skrzy-
pek, obecnie nie jesteSmy w stanie zrozumie¢, czym jest chorowanie, ani nawet
nie mozemy poprawnie zdefiniowac okre§lonych jednostek nozologicznych (cho-
robowych), opierajac si¢ na perspektywie wiasciwej tylko jednej dyscyplinie na-
ukowej (Skrzypek 2011: 14). Pozadane i cenione sg zatem inicjatywy o cha-
rakterze interdyscyplinarnym, czyli polegajace na ,,integrowaniu” informacji,
danych, technik, narzedzi, perspektyw, poje¢ i/lub teorii z dwoch lub wigcej dy-
scyplin ,,[...] w celu rozszerzenia podstawowego sposobu rozumienia lub w celu

! Uwzglednienie kategorii ,,bycia chorym” nakazuje nam postrzega¢ osobe chorg jako bierne-
go odbiorcg sposobow definiowania tego, czym jest choroba, i strategii przeciwdziatania jej. Z kolei
uwzglednienie kategorii ,,doswiadczania choroby” kaze nam spojrze¢ na osobg¢ chora jako na ak-
tywny podmiot biorgcy udzial w definiowaniu tego, czym jest choroba i jakie strategie wzgledem
niej nalezatoby wypracowac.

2 Chodzi o niezalezno$¢ w konteks$cie funkcjonowania spotecznego.
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rozwigzania problemow, ktore przekraczajg mozliwosci pojedynczej dyscypli-
ny naukowej” (Committee on Facilitating Interdisciplinary Research
2004: 26). Jest to szczegbdlnie wazne w przypadku chorob przewlektych, ktore
towarzysza cztowiekowi do konca zycia, mocno w nie ingerujac, a niekiedy na-
wet wymuszajac na chorym radykalng zmiane ,,projektu zyciowego” i codzienne-
go funkcjonowania. Owa interdyscyplinarno$¢ w podejsciu do zjawiska choroby
i chorowania daje mozliwos$¢ uzyskania petniejszego obrazu tego, z czym muszg
mierzy¢ si¢ osoby chore. Badanie i uwzglednianie jedynie medycznego aspektu
choroby i niedostrzeganie jej psychospotecznego charakteru prowadzi¢ moze do
tego, ze spoteczenstwo, ale przede wszystkim osoba chora, nie ma mozliwos$ci
petnego zrozumienia, co si¢ z nig dzieje, dlaczego tak si¢ dzieje, a tym samym jak
(i czy w ogole) mozna temu przeciwdziatac.

Chorowanie nie zachodzi w spolecznej prozni (Roth 1963: 20). Kluczowa
role odgrywa wtasnie kontekst spoteczny, srodowisko, w ktéorym osoba chora
funkcjonuje, oraz dostep do wiedzy dotyczacej choroby, z jaka przyszto jej si¢
mierzy¢. Istotne staja si¢ nie tylko fizjologiczne problemy pacjentow?, ale takze
ich zmaganie si¢ z codziennoscia oraz wptyw choroby na ich zycie (Kossakow-
ska 2008: 16—-17).

Wazne w procesie chorowania sg takze procesy tozsamosciowe’, ktore za-
chodzg pod wptywem do$wiadczen zwigzanych z chorobg (Kaminska 2007:
12). Prowadzi ona bowiem do zakldcenia czy koniecznos$ci przeorganizowania
codzienno$ci (Bury 1982: 167-170), ktore to przeorganizowanie zwigzane jest
m.in. ze stosowaniem indywidualnych dziatan przez osoby chore (np. zwigzanych
z utrzymaniem wzglednej niezaleznosci spolecznej). Powyzszemu towarzysza
niekiedy znaczne ,przeorganizowania mentalne” (jak np. poczucie konieczno-
$ci zastosowania badz odrzucenia konkretnych zachowan, by osiagna¢ zatozony
cel’). Ze wzgledu na fakt, iz choroba wigze si¢ z czestokro¢ nieznanym (dotych-
czas) do§wiadczeniem (trudnosci, bolu, cierpienia), w konsekwencji dochodzi do
zmian perspektywy poznawczej (Maciagg 2010: 96).

W naukach spotecznych mozna wyr6zni¢ m.in. koncepcje choroby przewle-
ktej jako trajektorii — w podejsciach tych podkresla si¢ procesualnos$¢ i tempo-
ralnos¢ — ,,stawanie si¢ chorym” poréownuje si¢ do kariery chorego. Przyktadem
takiego podejscia jest stanowisko zaproponowane przez Straussa i Corbin. Wska-
zali oni na pewna sekwencj¢ zdarzen, oparta na indywidualnych i spotecznych
interpretacjach choroby chronicznej (Strauss, Corbin 1998: 47-55). Autorzy
wyroznili nastgpujace etapy tej sekwencji: faze ostrg (w ktorej wymagana jest in-
terwencja lekarza), faz¢ zdrowienia (nastgpuje w niej opanowanie sytuacji), faze

3 Rozumiane jako ograniczenia zwigzane z samodzielnoscia ,,egzystencjalng”.

4 Rozumiane jako wewnetrzne i majace zwigzek z prezentowang w tym artykule samodziel-
noscia ,,egzystencjalna”, a tym samym strategiami w sferze okreslonej jako ,,psychospoteczna”.

5 W przypadku tych rozwazan celem jest utrzymanie wzglednej niezalezno$ci w zakresie
funkcjonowania spotecznego.
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stabilizacji (moment remisji choroby, brak ,,dokuczliwych” dolegliwosci), faze
niestabilng (poczucie niepewnosci, nieskutecznos¢ leczenia) oraz faze spadkows
(ujawnienie si¢ tendencji terminalnej) w trajektorii choroby (Skrzypek 2011:
169). W trakcie kazdego z etapow sytuacja osoby chorej, jej potrzeby, postawa
wobec choroby (a na skutek tego czg¢sto wzglgdem siebie samego i $wiata), a tym
samym subiektywna interpretacja wlasnej sytuacji — ulegaja zmianie. W wyni-
ku zachodzacych zmian pacjent, ale takze jego otoczenie spoteczne, personel
medyczny, lekarz prowadzacy, zmieni¢ muszg wykorzystywane wcze$niej za-
soby®, ktore z jakich$ powodow okazuja si¢ nicadekwatne lub niewystarczajace
(Strauss, Corbin 1998: 52). Zatem w odniesieniu do rozwazan podejmowanych
w niniejszym tekscie — to, jak chory interpretuje swoj stan’ (owa interpretacja jest
zmienna w czasie), ma wpltyw na to, jakie ,,zachowania w chorobie” przejawia
(w odniesieniu do swojej choroby)?.

3. Stwardnienie rozsiane jako przyklad choroby przewleklej

Jako choroba (disease) stwardnienie rozsiane (SM) ma wyktadnik medyczny,
dlatego to wlasnie medycyna poswigca temu zjawisku najwiecej miejsca w lite-
raturze. Dostepne opracowania opisujg symptomy oraz medyczne konsekwencje
tego schorzenia. Zawieraja glownie najnowsze dane dotyczace patogenezy, diag-
nostyki oraz terapii SM. W niektorych publikacjach medycznych dotyczacych
SM odnalez¢ mozna takze opisy 1 wskazania dotyczace rehabilitacji pacjentow
(postgpowanie w roznych stadiach choroby) oraz fizjoterapii w SM.

Jednak jak zostalo wczesniej zasygnalizowane, ujmowanie choroby (szcze-
goblnie tak nieprzewidywalnej jak SM) jedynie w kategoriach medycznych zabu-
rzatoby, a moze i catkowicie znieksztalcato obraz tego, z czym zmaga si¢ chory.
Nie rozumiejac ztozonosci tych zmagan, nie da si¢ rowniez zrozumie¢ podejmo-
wanych przez chorego dzialan w chorobie czy strategii, jakie wypracowuje, a na-
stepnie realizuje w konsekwencji do§wiadczania symptomow tego schorzenia. To
z kolei znaczaco utrudnia prace z pacjentem i na jego rzecz.

To wlasnie przewleklos¢, ale przede wszystkim niepewnos¢ w SM maja
ogromny wplyw na do§wiadczanie tej choroby, a takze na dziatania podejmowane
przez osoby chore. W pracy zatytutowanej Straty i zmiany: doswiadczenia osob

¢ Jako zasoby autorka rozumie przyjmowane leki, sposéb i czestotliwosé rehabilitacji, zale-
cenia od lekarza, ale rowniez niektore z dotychczasowych relacji, wykonywany zawod, czas po-
$wigcany na czynnosci takie jak praca, odpoczynek, dotychczasowe formy organizowania czasu
wolnego (hobby) itd.

7 Stan zwigzany z do$wiadczang przez niego chorobg (jej wpltyw na jego zycie). Interpretacja
chorego dotyczaca jego doswiadczen zwigzanych z choroba, jego odpowiedzi na pytanie ,,kim teraz
jestem?”.

8 ‘W odniesieniu do kazdej z faz wymienionych przez Straussa i Corbin.
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cigzko doswiadczonych przez stwardnienie rozsiane Edmonds opisat szereg prob-
leméw tej grupy. Badajac mozliwos$ci adaptacyjne pacjentow z SM, zwrdcit uwa-
ge na to, ze postepujacy charakter schorzenia utrudnia adaptacje do choroby. Jed-
nak znaczacy wptyw na owa adaptacje, a wlasciwie na postawe, jaka wzgledem
choroby przyjmie dana osoba, ma takze otoczenie (medyczne oraz to najblizsze
dla chorego), komunikacja z osobg chora. Zarowno Potemkowski, jak i Edmonds
sugeruja, aby w procesie komunikacji z chorym (szczegdlnie po wielu latach
trwania SM) nie koncentrowac si¢ na pomocy w adaptacji do SM, ale budowac
nadziej¢ chorych na szanse spowolnienia procesu chorobowego oraz na utrzyma-
nie sprawnosci i wydolnosci fizycznej (Potemkowski 2013: 46-53). Wazne jest,
aby motywowac chorego do tego, by przyjmowat postawe aktywna wzglgdem
choroby. Jak podkreslaja autorzy: ,,aktywna postawa w komunikacji z tymi cho-
rymi powinna poméc w przeformutowaniu ich myslenia tak, aby chcieli kierowac
swoja chorobg, zamiast jej si¢ podda¢” (Potemkowski 2013: 53). Zatem relacje
lekarz — pacjent oraz chory — otoczenie, a w szczego6lnosci zachodzaca w obu tych
relacjach komunikacja, maja znaczacy wptyw na to, jakie inicjatywy w chorobie
przejawia chory. Dotyczy to rowniez ewentualnych motywacji do podejmowa-
nia kolejnych dziatan oraz podtrzymywania poprzednich (zwigzanych z choroba).
Autorzy ci nadmieniajg, ze wiodacymi tematami komunikacji, np. psychologow
z pacjentami chorymi na SM, s tresci dotyczace poczucia strat w zakresie po-
szczegolnych aspektow zycia, a przede wszystkim utraty najwazniejszych cech
wlasnej osobowosci, niezaleznosci — szczegolnie w kontekscie utrzymania mobil-
nosci. To wtasnie owa mobilnos¢, sprawnos¢ fizyczna okazaty si¢ (takze w opi-
sywanych w tym artykule badaniach) determinantem posiadanego przez chorych
poczucia niezaleznos$ci w zakresie funkcjonowania. Tym samym utrzymanie owej
sprawnosci stanowilo wsrod badanych najwickszg motywacj¢ do tego, by pode;j-
mowac poszczegolne dziatania.

4. Metoda

Wyodrebniony i prezentowany w niniejszym artykule fragment szerszej ana-
lizy stanowi probe odpowiedzi na nastgpujace pytania:
1. Jakiego rodzaju strategie (szereg zachowan) wypracowujg osoby chore
w celu utrzymania niezaleznosci w funkcjonowaniu spotecznym?
2. Jakie czynniki wptywaja na decyzje o stosowanych zachowaniach?
3. Co motywuje badanych do kontynowania badz rezygnacji z konkretnych
zachowan?
4. Jakie zachowania osoby chorujace na stwardnienie rozsiane uznajg za
»korzystne”, a jakie za ,,ryzykowne” dla swojego stanu zdrowia?
Przedmiotem badania byly dwa procesy: doswiadczania choroby oraz
przejawiania poszczegolnych zachowan w chorobie (czgsto szeregu zachowan,
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nazywanych w tym artykule niekiedy ,,dziataniami”’)’. Przedmiotem analizy uczy-
niono wypowiedzi rozmowcow, zawierajace opis ich subiektywnych, indywidu-
alnych doswiadczen.

Doswiadczanie choroby to interpretowanie sktadajacych si¢ na nia do-
legliwos$ci 1 ograniczen, przyczyniajace si¢ ostatecznie do przyjecia okre$lone;
postawy wzgledem niej. Dolegliwo$ci moga mie¢ charakter somatyczny badz
psychiczny. Ich identyfikowanie, a takze porzadkowanie wiedzy na ich temat,
stanowi rezultat jednostkowej obserwacji wlasnego ciala i zycia psychiczne-
go, wynika takze z procesu ,,negocjowania” (kiedy jednostka uswiadamia sobie
obecnos¢ okreslonych objawdéw w wyniku rozméw z innymi, np. ze znajomymi,
cztonkami wiasnej rodziny czy innymi osobami chorymi). Ograniczenia to nic
innego jak dostrzegane przez osobe chorg bariery w zakresie codziennego funk-
cjonowania. Przejawiaja si¢ (manifestujg si¢) w sytuacjach, gdy osoba chora nie
jest w stanie wykonywac czynnosci, ktore wezesniej wykonywata badz ktére mo-
glaby wykonywac, gdyby nie odczuwane przez nig dolegliwosci. Postawa to sto-
sunek chorego do choroby, skutkujacy ostatecznie jej negacja, poddaniem si¢ jej
i przyjeciem roli ,,bycia chorym” badz aktywnym zaangazowaniem si¢ na rzecz
przeciwdzialania towarzyszacym schorzeniu dolegliwo$ciom i ograniczeniom. Ze
wzgledu na to, ze ograniczenia te sg $cisle zwigzane z dolegliwo$ciami, ich obec-
no$¢ moze by¢ epizodyczna (wowczas wystepuja tylko w czasie rzutu choroby,
chwilowego pogorszenia samopoczucia — przypisywanego chorobie) badz perma-
nentna (jak np. niepetnosprawnos$¢). To, co nalezy podkreslic, to fakt, ze percepcja
ograniczen moze by¢ znieksztalcona — w tym sensie, ze niektore z nich moga
by¢ w rzeczywistosci ograniczeniami pozornymi (np. gdy jednostka wycofuje si¢
z jakiego$ zachowania, antycypujac obecnos¢ dolegliwosci w trakcie jego reali-
zacji). Oznacza to, ze owe ograniczenia majg takze charakter subiektywny, jak
np. strach przed wykonywaniem danych czynno$ci, by ,,nie pogorszy¢” swojego
stanu zdrowia. W niniejszych rozwazaniach opisana zostata aktywna postawa'®
(akceptacja'! + zaangazowanie) 0sob chorych na SM, a doktadniej dziatania, jakie
chorzy podejmuja w zwiazku z doswiadczang przez siebie chorobg. Osoba chora
stara si¢ wypracowac szereg roznych zachowan umozliwiajacych jej minimalizo-
wanie wptywu dolegliwosci i/lub ograniczen na jej codzienne zycie. Dzialaniem
(w mysl niniejszych rozwazan) jest zbioér zachowan, ktore jednostka przejawia,
by zminimalizowa¢ wptyw dolegliwosci i zwigzanych z nimi ograniczen na swoje
codzienne zycie oraz wypracowac ,,poczucie” niezaleznosci w zakresie funkcjo-
nowania spolecznego (w sferze fizycznej, ale takze psychospotecznej). Dziatania

 Chodzi o zachowania — dziatania zwigzane z utrzymaniem niezaleznego funkcjonowania
spotecznego. Jednak w celu ograniczenia powtorzen zdecydowatam si¢ na stosowanie naprzemiennie
obu tych form.

10 Owag aktywng postawe¢ rozumiem jako przejawianie przez chorych zachowan w zwigzku
z doswiadczang przez siebie choroba.

" Akceptacja tutaj to nic innego jak przyznanie przed soba, ze jest si¢ osobg chorg.
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mogg mie¢ charakter incydentalny (np. badania kontrolne raz na jakis czas) badz
staly (np. zmiana nawykoéw zywieniowych). Niektore z zachowan moga mieé
charakter kompensacyjny — gdy np. nie da si¢ przezwyciezy¢ danego ogranicze-
nia, osoba chora decyduje si¢ na realizacj¢ swych potrzeb w innej sferze.

By moc wypracowac ten zbior regut, jednostka musi posiada¢ wiedz¢ do-
tyczaca tego, co jest dla jej stanu zdrowia korzystne, a co nie (t¢ czerpa¢ moze
z Internetu, specjalistycznych ksigzek, w ramach kontaktu z lekarzem czy innymi
chorymi na SM). Z kolei by modc si¢ do nich stosowaé, powinna monitorowaé
swoje zachowanie, a takze dysponowa¢ odpowiednia motywacja wewngtrzng.

Zachowania same w sobie moga zmieni¢ sposob, w jaki dana osoba do-
$wiadcza choroby. Na przyktad: (I) niektore dolegliwosci moga si¢ zmniejszy¢;
(IT) niektore ograniczenia mogg zosta¢ przezwyciezone; (I1I) niektore ogranicze-
nia mogg istnie¢ dalej — ale zwigzane z nimi potrzeby moga by¢ realizowane w ja-
kim$ innym obszarze. W wyniku tego do$wiadczanie choroby moze by¢ bardziej
funkcjonalne, dawa¢ szanse na petniejsze zycie. Chory dokonuje konceptualizacji
swojego stanu, czyli definiuje towarzyszace mu dolegliwos$ci, ograniczenia, ich
intensywnos¢, a takze to, w jakim stopniu utrudniajag mu codzienne funkcjono-
wanie. Nastepnie opracowuje ,,plan dziatan” radzenia sobie z chorobg. Wowczas
wprowadza 6w plan w zycie, przejawiajac tym samym takie czy inne zachowania.
Procesy te z czasem zaczynajg zachodzi¢ (prawdopodobnie) coraz bardziej row-
nolegle.

W toku analizy wyodrebnione zostaty trzy sfery (stanowigce ogdlne katego-
rie analityczne), do ktorych przyporzadkowane zostaty stosowane przez chorych
zachowania: (I) sfera instytucjonalna, (1) fizyczna oraz (III) psychospoteczna. Do
sfery instytucjonalnej przypisane zostaty strategie zwigzane z leczeniem (opieka
lekarska, przyjmowaniem lekow czy suplementow zaleconych przez lekarza, ale
tez medycyna alternatywna).

Przejawiane zachowania majg pomoc osobom chorym utrzymac (chociaz
wzgledng) niezalezno$¢ w zakresie funkcjonowania spotecznego. Przez termin
ten rozumiem nieodczuwanie (albo odczuwanie w stopniu, ktory nie utrudnia zna-
czaco zycia osobom chorym) dolegliwosci i ograniczen (szczegdlnie w subiek-
tywnym odczuciu badanych). W toku analizy wyodrgbnione zostaty dwa obszary
owej niezaleznos$ci, za§ w procedurze kodowania okreslone zostaly one jako:

* niezalezno$¢ egzystencjalna — proste, codzienne funkcjonowanie (zwig-

zane z zaspokajaniem podstawowych potrzeb);

* niezalezno$¢ funkcjonalna — zwigzana z wypelianiem r6znych rél spo-
tecznych i zawodowych, dajaca szans¢ na podtrzymywanie kontaktow to-
warzyskich 1 wykonywanie pracy zawodowej. W trakcie wywiadow owa
samodzielnos$¢ odnosi sie takze do tego, ze choroba nie zawladneta zyciem
danej osoby.

Probujac odpowiedzie¢ na interesujgce mnie pytania, zrealizowalam badanie

wsrdd 0sob chorujacych na stwardnienie rozsiane. Badania zostaly przeprowadzone
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metoda jakoSciowsa (technika wywiadu swobodnego). Dzigki jej zastosowaniu mo-
glam dostrzec $wiat widziany oczami uczestnikow badania, sprobowac zrozumiec,
w jaki sposob odbieraja oni dane wydarzenia. Swiat z punktu widzenia ,,zewngtrz-
nego obserwatora” odbiega czesto od perspektywy wewnetrznej badanych, jest
ograniczony (Charmaz 2009: 24).

Badania odbyly si¢ migdzy kwietniem a listopadem 2020 roku. Przeprowa-
dzonych zostato 30 wywiadoéw swobodnych z osobami chorymi na stwardnienie
rozsiane z catej Polski (4 mezczyzn 1 26 kobiet). Byli to pacjenci zakwalifikowa-
ni do panstwowego programu lekowego. Najmtodsza osoba udzielajagca wywiadu
miata 20 lat, natomiast najstarsza 45 lat. Wérod badanych byta zar6wno osoba,
ktora zostata zdiagnozowana niespetna rok temu, jak i osoby, ktore wiedzg o swo-
jej chorobie od wielu lat (najwczesniej zdiagnozowany rozmowca jest chory
od 25 lat). Wszystkie osoby udzielajace wywiadu cierpia na posta¢ remisyjno-
-rzutowg SM, co umozliwia im udzial w programie refundacji lekow. Osoby zo-
staly pozyskane do badania za posrednictwem specjalnych grup (utworzonych na
portalach spotecznosciowych) przeznaczonych dla oséb z SM oraz za posredni-
ctwem Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (PTSR).

5. Wyniki

W niniejszych rozwazaniach dzialania podejmowane przez chorych zapre-
zentowane zostaly poprzez wskazanie wykazywanych zachowan'?. Pierwszym
z zachowan (wspolnym dla wszystkich badanych) byto uczestnictwo w programie
refundacji lekow's.

Badani podkreslali pozytywna rolg programu lekowego. Jak sami wskazywa-
li: ,,czuja sie pewniej; maja wigksza nadzieje, ze choroba nie bedzie postepowac;
majg nadzieje¢, ze caty czas beda catkowicie sprawni”.

Wsrod badanych byt mezezyzna, ktory pozytywne dziatanie lekow okreslit
nastgpujaco:

[...] w odniesieniu do lekow trochg si¢ podziele dobrymi wiesciami. Rezonans glowy i od-
cinka szyjnego kregostupa i zadnych nowych zmian. Przerazajaco rozmazujacy sig, jeszcze
catkiem niedawno, wzrok — wciaz super ustabilizowany, odkad bior¢ lek. Dodatkowo duzo
wigcej energii, do tego stopnia, ze jestem w stanie chodzi¢ kilka dni w tygodniu na treningi,
nawet dzien po dniu, co jeszcze w zesztym roku byto nieosiggalne.

12 Chodzi 0 ,,zachowania w chorobie”, tzn. zachowania, ktére sg zwigzane z indywidualna, su-
biektywna interpretacja wlasnej choroby. Owe zachowania sktadaja si¢ na stosowane przez chorych
strategie, ktore majg im pomoc w utrzymaniu niezaleznego funkcjonowania spotecznego.

13 Jest to program, w ramach ktérego chorzy (po zakwalifikowaniu si¢ do niego) sa pod
opieka lekarza neurologa oraz otrzymuja leki, ktére majg pomdc w zahamowaniu lub spowolnie-
niu postepu SM.
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Potrzeba monitorowania swojego stanu zdrowia, konsultowania odczuwa-
nych dolegliwos$ci byla czasem na tyle silna, Zze poza programem niektorzy pa-
cjenci uczeszczali takze raz w miesiacu do neurologa na wizyty prywatne. Nalezy
przy tym wspomnie¢, ze nie kazdy z pacjentoéw uznawat lekarza prowadzacego za
autorytet w kwestii leczenia. Uczestniczg oni w programie ze wzgledu na refunda-
cje lekow. Brak rezygnacji'* moze wynika¢ z faktu, iz do programu trzeba zosta¢
zakwalifikowanym. Co z kolei oznacza, ze nie kazdy ,,si¢ dostaje”, a tym samym
nie kazdy ma mozliwo$¢ bezptatnego otrzymywania preparatow!>.

Do zachowan przejawianych przez chorych nalezato takze stosowanie me-
tod z zakresu medycyny alternatywnej: akupunktura, ziotolecznictwo, stosowanie
oleju konopnego czy wprowadzenie specjalnej diety opartej np. na catkowitej re-
zygnacji z niektorych produktéw (migsa, nabiatu) lub korzystanie z zi6t (do jedze-
nia, picia). Dziatania te dawaty im ,,nadziej¢” nie tylko na ztagodzenie objawow
SM, ale nawet calkowite wyzdrowienie:

Od kilku tygodni pije codziennie specjalng mieszanke ziol na SM, ktora nabytam w aptece
0jcow bonifratrow i zdecydowanie moge polecic je kazdemu. W sktad takiej mieszanki wcho-
dzi nagietek, melisa, dziurawiec i kilka innych ziol, ktorych nazw nie pamigtam. Mowia mi
czasem, ze ziotka nie zastapia lekow, ale sadze, ze moga, ja przynajmniej czuje si¢ po nich
bardzo dobrze, a i do smaku mozna si¢ szybko przyzwyczai¢. To przynajmniej nie jest chemia,
trucizna. Zreszta kiedy$ ludzie leczyli si¢ tylko ziotami i naparami i zyli dtuzej, byli zdrowsi
i 0 zadnym SM nie styszano.

Dla mnie to leki mogg faktycznie hamowac postep choroby, ale skoro dotychczas nikt nie
wymyslit lekow, ktore wylecza z tego cholerstwa, to moze ich nie ma, moze zle robimy, pokta-
dajac nadzieje¢ w farmakologii, bo to nie leczy nas catosciowo, w ogodle kazde leki pomagaja
na jakie$ konkretne schorzenie i lekarz jest zawsze... no, od czego$, a nie od catosci, a jak
moéwia specjalisci, ktorych si¢ zreszta ucisza, bo sg niewygodni, trzeba spojrze¢ catosciowo
na pacjenta, znaczy dieta, suplementacja, aktywnos¢, ale nawet jak ziota pomagaja wyleczy¢,
a mysle, ze tak jest, ale si¢ nie dowiemy, bo padlyby koncerny farmaceutyczne. Straszne to
jest, ale tu si¢ wszystko o pienigdze rozchodzi.

Motywacje do przejawiania takich zachowan (odnoszacych si¢ do sfery insty-
tucjonalnej) stanowila nadzieja na zahamowanie postgpu choroby, a tym samym
ograniczenie odczuwanych w jej wyniku dolegliwos$ci. Leki podawane osobom
chorym na SM nie sg w stanie wyleczy¢ pacjentow, dlatego kilkoro z badanych!®
zdecydowato si¢ na rownolegte stosowanie ziot, specyfikow z zakresu ,,medycy-
ny naturalnej”, ktore ich zdaniem korzystnie wptywaja na caly organizm, a co za
tym idzie, moga pomdc w utrzymaniu niezaleznego funkcjonowania.

4 Rezygnacja z programu lekowego jest jednym z zachowan uznanych przez chorych za ,,ry-
zykowne” dla stanu ich zdrowia. Dlatego niektorzy, mimo iz nie s usatysfakcjonowani swoja rela-
cja z obecnym lekarzem, nie rezygnuja z udzialu w programie.

15 Tstnieje mozliwo$¢ zmiany lekarza w ramach programu (np. zmieniajac szpital, w ktorym
jest si¢ uczestnikiem programu). Jednak ze wzgledu na ograniczong liczb¢ programow, lekarzy za
nie odpowiedzialnych czy miejsc w programie zmiana taka jest utrudniona.

16 Chodzi o osoby uczestniczace w wywiadach przytaczanych w ramach powyzszej analizy.
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Do drugiej kategorii (tj. sfery fizycznej) zaliczone zostaly rehabilitacja
1 wszelkie aktywnosci fizyczne podejmowane przez chorych, by utrzymac nieza-
lezne funkcjonowanie w aspekcie sprawnosci fizycznej. To wlasnie owa spraw-
no$¢ stanowila najwazniejszy czynnik zwigzany z poczuciem ,niezaleznego
funkcjonowania”. Jej utrzymanie zdaje si¢ stanowi¢ gtowny cel podejmowanych
przez pacjentéw zachowan w chorobie.

Wsrdd uczestnikow badania gtéwng motywacje do podejmowania aktyw-
nosci fizycznych stanowit strach przed niedowladem konczyn dolnych (utrata
sprawnosci fizycznej), okreslanym przez rozmowcow jako ,,wozek inwalidzki”.
Obawa przed byciem zaleznym od innych w zakresie tzw. czynnosci samoobstu-
gowych (jedzenie, mycie si¢, robienie zakupdw itd.). Jedna z rozméwcezyn ujela to
nastepujaco:

Hmm... czego si¢ boj¢ w zwigzku z choroba? Nie wiem, czy si¢ bojg, ale... nie, w sumie to si¢
boje... tego si¢ boje, ze usigde na wozek, ze bed¢ zalezna, skazana na innych.

Wsréd osob badanych bylta jednak taka, ktora sama ,,postanowita przesigsc
sie na wozek”. To wlasnie korzystanie z wozka inwalidzkiego daje chorej poczu-
cie mniejszej zalezno$ci, poniewaz, jak mowi, moze wybra¢ si¢ na zakupy bez
obaw, ze ,,[...] w trakcie drogi nogi odmowia jej postuszenstwa:

Sama wybratam wozek, o ile mozna tak powiedzie¢, znaczy o wyborze. Chodzg, ale stabo,
w niektore dni bardzo stabo, zawsze podpierajac si¢ $cian. Jak jezdze na wozku, to jestem bar-
dziej samodzielna, bo moge pokonywa¢ dtuzsze dystanse, sama robi¢ zakupy i nie boj¢ si¢, ze
zaraz zabraknie mi sit, ze w trakcie drogi nogi odmowia mi postuszenstwa i ze zawsze musz¢
i8¢ na zakupy czy na spacer z kims$ i czekac, az kto§ znajdzie na te zakupy czas. Jade, kiedy i na
jak dtugo uwazam, i si¢ nie wstydzg, a jak sztam i tracitam rownowagge, to czulam sig, jakby
na mnie patrzyli, czy ja czasem pijana nie jestem, i wtedy to si¢ ghupio czutam.

Najmocniej akcentowanym przez rozmoéwcoOw sposobem utrzymania spraw-
nosci byto podejmowanie aktywnosci fizycznej. Rodzaje aktywnosci wymienio-
nych przez rozmoéwcow to: spacery, ,,0kazjonalna” jazda na rowerze (raz w ty-
godniu i rzadziej) oraz nordic walking, ptywanie, jazda na rowerze, joga, taniec
(czesciej niz raz w tygodniu). Osoby udzielajagce wywiaddéw bardzo podkreslaty
wage aktywnosci fizycznej w utrzymywaniu dobrej kondycji organizmu:

U mnie numer jeden to gimnastyka, pozwala mi utrzyma¢ uktad mi¢sniowy w odpowied-
niej kondycji i dotlenié¢ organizm. Cwicze i duzo chodze, bo mam psa, towarzysza, ktory co-
dziennie mnie motywuje, by wstac¢, wyjs¢, bo zdarza sig, ze si¢ po prostu nie chce, ale pies
bywa bezlitosny (Smiech). I to pomaga bardzo w rozruszaniu kosci i w tym, zebym byta caty
czas sprawna fizycznie. Jezdz¢ jak najwigcej rowerem. Tylko rower i mocny wysitek na nim
daje mi power, ktérego potrzebuj¢. Na poczatku ile moglam i jak dtugo, w miarg coraz wigcej
i dalej. Teraz jezdze tak na maksa po miescie, po lasach i w lato, jesienia, zima, wiosng i dzieki
temu mam sity. Naprawdg to daje power [...].

Kolejng czynnos$cig wyodrebniong w zakresie stosowanych strategii (w kon-
tekscie sfery fizycznej) byta rehabilitacja. Podzieli¢ ja mozna na: rehabilitacje
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podstawowa (zalecong przez lekarza, na NFZ, okoto raz na pot roku lub zalecong
na prosbe pacjenta) oraz rehabilitacje dodatkowa (podejmowang prywatnie).

Wicksza sktonnos¢ do korzystania z ustug prywatnych wystepowata wsrod
0sob mtodszych. Natomiast potrzeba wigkszej czestotliwosci rehabilitacji byta
widoczna w$rod osob ,,z dluzszym stazem choroby”. Kazdy z badanych uznawat
jednak rehabilitacj¢ za wazny czynnik odpowiedzialny za utrzymanie sprawnosci
fizycznej. Zachowania podejmowane w celu utrzymywania aktywnosci fizycznej
(takze rehabilitacja) byly przez pacjentow (jak rowniez przez ich lekarzy) zdefi-
niowane jako korzystne dla ich stanu zdrowia.

Sfera fizyczna to rowniez, wedtug osob uczestniczacych w badaniu, ,,po-
dazanie za potrzebami swojego organizmu”. Jedng z dolegliwosci (wystepujaca
u wszystkich badanych) byto chroniczne zmeczenie organizmu, a tym samym
czesta i silna potrzeba snu (w ciggu dnia). Ze wzgledu na przyjmowane w ramach
programu leki nikt z rozméwcow nie zdecydowat si¢ na branie preparatow ,,ha-
mujacych sennos¢”. Kazdy z badanych podkreslat, ze stucha swojego organizmu
i stara sie¢ odpowiada¢ na jego potrzeby zwigzane ze snem:

Im dalej w chorobie, tym bardziej tak mam, a ostatnio wrgcz przypominam noworodka:
drzemka w potudnie, drzemka po obiadku. Pytalam lekarzy, co z tym zrobi¢, bo rujnuje mi to
zycie. Ustyszatam, ze w naszej chorobie jak jesteSmy zmgczeni, to odpoczywamy. Ani moja
zlo$¢, ani precyzyjnie zaplanowany dzien na nic nie pomagaja, bo nagle odcina mi zasilanie
i muszg si¢ potozy¢. Staram si¢ nauczy¢ tak funkcjonowac. Aby do reszty nie zwariowac, po-
stanowilam si¢ po prostu podporzadkowywaé potrzebom mojego ciala.

Inna z badanych os6b okreslita to w nastgpujacych stowach:

Ja przed pierwszym rzutem i diagnoza bytam nie do zdarcia. Teraz, gdy czuj¢ si¢ gorzej, to
sobie odpoczywam, lez¢ i pachne (Smiech). Czasem sobie poplacze, gdy nikt nie widzi. Muszg
myslec teraz o sobie, wigc omijam ludzi, ktorzy z gory zaktadaja, ze SM to kalectwo. Owszem,
nie bede juz tak silna fizycznie jak kiedys, ale trzeba by¢ dobrej mysli. Jestem silna, ale [po-
zwalam] sobie na gorsze dni, dzigki nim mam sit¢ w kolejne dni, zeby co$ fizycznego porobié,
trochg poéwiczy¢.

Trzecig sferg (a tym samym kolejng gtowng kategorig analityczng) byta sfera
psychospoteczna. W ramach powyzszej chorzy podejmowali strategie zwigzane
z wewngetrznym poczuciem niezaleznos$ci w zakresie kontaktow interpersonal-
nych — jak np. nieinformowanie o swojej chorobie, dalsza aktywno$¢ zawodowa
czy unikanie (na ile to mozliwe) sytuacji wywotujacych stres.

Rozmoéwcy wyrazali potrzebe utrzymywania aktywnosci zawodowej, choc¢
w niektorych przypadkach badani zmieniali miejsce pracy, czasem branzg. Tak
wyjasniali swoje decyzje w tym zakresie:

W poprzedniej pracy krzywo na mnie patrzyli, gdy dlugo mnie nie bylo, jak bytem w szpitalu.
Wiedziatem, ze tutaj tak nie bedzie.

Zmienitam prace na bardziej spokojng. Teraz pracuje w administracji publicznej i tutaj wszyst-
ko mogg sobie wczesniej zaplanowac, robi¢ i nie musie¢ nadgania¢ za innych [...].
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Aktywno$¢ zawodowa dawata poczucie niezaleznego funkcjonowania spo-
tecznego (w odniesieniu do niezaleznosci finansowej), ale 1 mozliwosci decydo-
wania o sobie, realizowata réwniez potrzebe bycia niezbednym. Praca stanowita
rownocze$nie motywacje do podejmowania innych zachowan zwigzanych z funk-
cjonowaniem, szczego6lnie wsrdd starszych rozmoéwcow:

Czlowiek idzie do ludzi, to i wyglada¢ jako§ musi, wigc si¢ tak nie rozleniwia, nie popada
w taki, no, marazm. Wiadomo, zZe trzeba o siebie wtedy troch¢ zadbac, si¢ tak cztowiek nie
zapusci. W kazdym wzgledzie.

Z dokonanej analizy wynika takze, ze poczucie wzglednie niezaleznego funk-
cjonowania (psychicznego i spotecznego) niektérzy z badanych osiagali dzieki
»hieinformowaniu ludzi” (spoza grona najblizszych) o chorobie, np. wspolpra-
cownikow. Jedna z badanych wyrazita to w nastgpujacy sposob:

Nie méwig o tym, ze jestem chora... wiedza tylko najblizsi i szefowa, bo musiatam jej powie-
dzie¢, jak robitam badania okresowe do pracy. Nie chciatam, zeby kto$ mnie inaczej traktowat,
pobtazat mi czy cos.

Nie méwie ludziom (jak nie musze, a musiatam tylko w pracy i najblizszym) o swojej choro-
bie, bo po pierwsze, kazdemu SM kojarzy si¢ zaraz z wozkiem i z takim duzym niedowtadem.
Nie chce si¢ czu¢ jak kaleka, nikt nie chce, tez wolg wierzy¢, ze mam swoja sprawnos$¢ w swo-
ich rekach, nie wmawiam sobie, nie ,,pieszcze si¢” ze sobg i nie chce, zeby inni si¢ piescili czy
mi wspolczuli.

Te same osoby wyjasnily, ze poczucie niezalezno$ci, ale przede wszystkim
brak poczucia ,,wszechobecnosci” choroby w ich codziennosci, osiggaja dzie-
ki temu, ze nie zmienily w swoim zyciu nic, zyja jak wczesniej. Ta tendencja
widoczna jest u najmtodszych sposrod badanych. Wynikaé to moze z faktu, iz
obecnie w spoteczenstwie!” odchodzi si¢ od obrazu osoby chorej na stwardnienie
rozsiane jako osoby niepetnosprawnej, zaleznej. Mlodzi, majacy tez w wigkszosci
,krotszy staz” choroby, nie rezygnuja ze swoich plandw i celoéw, ktore cheg rea-
lizowa¢ mimo schorzenia, dlatego nie stawiajg sobie zadnych ograniczen z nim
zwigzanych. Jedna z badanych ujeta to w nastgpujacy sposob:

Po, no... diagnozie narodzitam si¢ na nowo. Nagle wszystko widziatam inaczej, lepiej, mimo
ze leki (sterydy) mocno pogorszyty mi wzrok, czutam i odczuwatam glebiej, mimo ze prawie
nie czutam nog. Bedac w szpitalu, przez okno obserwowatam drzewa, ktore przypominaty mi
te w gorach, wtedy wzbudzitam w sobie jeszcze wigkszag wole walki, by moc tam znowu wro-
ci¢, znaczy w gory. Nauczytam si¢ na nowo kocha¢ swoich bliskich i docenia¢ ich obecnos$¢
kazdego dnia. Spotkatam tez ludzi chorych, ktorzy pozwolili chorobie kontrolowac¢ ich zycie.
Te osoby, mimo ze chorowaty od lat, nie widzialy poza nig $wiata, ktory ich otaczat, i wtedy
obiecalam sobie, ze nigdy do tego nie dopuszcze. Obratam sobie cel, by zy¢ i mie¢ nad tym
zyciem kontrole, robi¢ wszystko, by w kazdym dniu dostrzec co$ radosnego, pozytywnego.

17 Zastosowane w odniesieniu zardwno do ogotu spoleczenstwa, z ktorego przekazy (w prasie,
mediach, w toku socjalizacji) odbierali i odbieraja chorzy, jak i w odniesieniu do najblizszego oto-
czenia czy do samej osoby chorej, ktdra jest czgscig owego spoleczenstwa.
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Walka wiaze si¢ z ryzykownym leczeniem, dieta i zmiang przyzwyczajen, ale w taki sposob,
by nie zatracic siebie i tych swoich matych radosci. Mozna powiedzie¢, ze odkrytam wszystko,
czego wczesniej nawet nie chcialam widzie¢. Chyba diagnoza przez dwa tygodnie przeprowa-
dzita ze mna skuteczng psychoterapi¢. Ciagle siebie poznajg i lubig siebie i swoje zycie z jego
zaletami i wadami, i nie pozwolg, by choroba to zycie mi przystonita czy wrecz zabrata.

Inna z 0s6b uczestniczacych w badaniu ,,niepoddawanie si¢ chorobie” okre-
slita nastepujaco:

Jedenascie lat z SM i juz polubitam swojego smerfa'®. Wiadomo... sg ciezsze dni, ale kaz-
dy jakas walke toczy, my ze smerfiaczem walczymy codziennie o siebie. Gdy zachorowatam,
nie miatam czasu na chorobg, nie byto grupy na FB, czasem zbyt duza wiedza przeraza i le-
piej zy¢ spokojnie niz shucha¢ schorowanych ludzi, tak sadze, ale albo kto$ walczy i si¢ cieszy
tym, co ma, albo si¢ poddaje i uzala nad sobg. Od nas zalezy, ktora droga pojdziemy, a ja wole
zy¢ normalnie, nie skomle¢ i ptaka¢, bo co to da?

Sam proces doswiadczania choroby do pewnego stopnia uzalezniony jest od
oddzialywania otoczenia spotecznego osoby chorej — np. od tego, czy odczuwa-
ne przez nig dolegliwos$ci zostang ,,zaakceptowane” przez otoczenie, czy tez nie.
Albo od tego, czy okreslone dolegliwosci zostang przez osobg chorg zauwazone
1 powigzane z chorobg (tak dzieje si¢ np. dzieki obecnosci osoby chorej na ro6z-
nych forach — dowiaduje si¢ tam, ze niektére dolegliwosci, ktore traktowata jako
normalne i niezwigzane z choroba, s3 jednym z jej symptomow).

Zarowno przyjmowanie postawy wzgledem choroby, jak i podejmowanie
dzialan na jej rzecz sg takze uwarunkowane srodowiskowo — w tym sensie, ze np.
okreslone srodowisko moze sktania¢ osobg chorg do negowania choroby lub/i de-
precjonowaé przeciwdziatanie jej dolegliwo$ciom czy ograniczeniom. Srodowisko
stanowi takze niejednokrotnie zrodto motywacji chorego (majac tym samym wpltyw
na przyjmowanie przezen postawy aktywnej). Motywacje, na jakie (cze¢sto posred-
nio) wskazywali badani, a ktore sprawialy, ze kontynuowali oni swoje dziatania,
uzupetniajac je nierzadko o kolejne ,,dobre” dla zdrowia zachowania, byty zwigzane
glownie z rodzing/osobami najblizszymi. W przypadku oséb mtodych byta to czgsto
chec¢ zatozenia rodziny. Jesli chodzi o starszych rozméwcow, najsilniejszg motywa-
cj¢ stanowit dla nich strach przed byciem ci¢gzarem dla dzieci, dla bliskich.

Jak wynika zatem z dokonanej analizy, nie tylko dolegliwosci czy ogranicze-
nia, ale rowniez srodowisko ma wplyw na przejawiane przez chorych zachowania
w chorobie. Uczestniczy ono bowiem w procesie (I) wypracowywania regut sta-
nowigcych rdzen omawianych zachowan, ale tez bierze udziat w (II) monitoro-
waniu tego, czy jednostka ich przestrzega, oraz w (I11) motywowaniu jej do tego.
Na to $rodowisko moga sklada¢ si¢: znajomi, przyjaciele, cztonkowie rodziny,
personel medyczny, osoby chore — np. aktywne na forach internetowych.

18 Smerf” to stowo, ktérym pacjenci czesto okreslaja swoja chorobg. Sa takze grupy na Fa-
cebooku, ktore przeznaczone sg dla osob chorych na SM, a w nazwie majg stowo ,,Smerf”, np.
SMerfy grupa chorych na stwardnienie rozsiane.
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6. Podsumowanie

Choroby przewlekte sg przedmiotem zainteresowania socjologii, gdyz istot-
nie wptywaja na funkcjonowanie spoteczne os6b na nie cierpigcych (w tym na ich
role i status spoteczny). Przykladem takiej choroby, rozwazanym przeze mnie,
jest stwardnienie rozsiane. Ze zrealizowanego badania wynika, Zze chorujace na
nie osoby w nastepujacy sposob definiowaly swoja sytuacj¢: nie majac rzutow
choroby, nie odczuwajac ,,dodatkowych” dolegliwosci, osoby uczestniczace
w badaniu postrzegaly swoj stan w kategoriach ,,zdrowia”. Mimo iz sg $wiado-
me, ze cierpia na chorobe przewlekla, to stan, w ktorym, jak to okreslaty, ,,nic
si¢ nie dzialo”, postrzegaja jako zdrowie. Che¢ utrzymania owego statusu, ro-
zumianego przede wszystkim jako wzglednie niezalezne funkcjonowanie spo-
teczne, sprawia, ze pacjenci decydowali si¢ na zachowania w chorobie uznane
przez nich za ,korzystne” i unikanie tych postrzeganych jako ,,ryzykowne” dla
stanu ich zdrowia. W ramach przyjetych dziatan chorzy przejawiali zachowania,
ktore podzieli¢ mozna na trzy sfery: instytucjonalna, fizyczna i psychospotecz-
ng. Pierwsza kategoria zawierata takie zachowania jak: medycyna alternatywna,
udziat w programie lekowym, wizyty u lekarzy (w ramach programu lekowego
oraz te dodatkowe) czy suplementacja. Do drugiej kategorii zaliczone zostaty:
rehabilitacja, wszelkie aktywnosci fizyczne. W sktad trzeciej kategorii wchodzity
zachowania, ktdre sa zwigzane z wewnetrznym poczuciem niezalezno$ci w zakre-
sie kontaktow interpersonalnych — np. nieinformowanie o swojej chorobie, dalsza
aktywno$¢ zawodowa. Sg to zachowania, ktore chorzy (w porozumieniu z leka-
rzem, bliskimi, poprzez kontakt z innymi chorymi czy korzystanie ze zrodet, np.
internetowych) uznali za korzystne dla swojego stanu zdrowia. Zachowaniami,
ktore sg przez osoby z SM uznane za ,,ryzykowne” dla ich stanu zdrowia, sg: na-
razanie si¢ na stres, palenie papieroséw, spozywanie alkoholu czy niestosowanie
lekow. W zwigzku z powyzszym badani unikajg tego rodzaju aktywnosci.

Stosowanie opisanych zachowan ma na celu utrzymanie niezaleznos$ci w za-
kresie funkcjonowania spotecznego, co, jak wynika z badan, ma $cisty zwigzek ze
sferg fizycznos$ci. Jednak poza nig owa niezalezno$¢ to takze wewnetrzne poczu-
cie chorych, ze choroba ,,nie zawtadneta ich zyciem”, Ze codziennos¢ nie jest zdo-
minowana przez chorobg. Czynnikami wplywajacymi na zachowania stosowane
przez chorych s3a: odczuwane w zwigzku z chorobg dolegliwosci, ograniczenia,
ale takze $rodowisko chorych. Zaréwno lekarz prowadzacy, jak i bliskie osoby
uczestniczag ($wiadomie badz nie) w procesie doswiadczania choroby u pacjen-
tow, a tym samym wypracowywania i wdrazania przez nich strategii. Srodowisko
chorego (szczegdlnie najblizsi) to takze gtowny czynnik wptywajacy na moty-
wacj¢ pacjentow w zwiazku z kontynuowaniem przyjetych zachowan. Osoby
uczestniczace w analizowanym badaniu, mimo iz chorujg na to samo schorzenie
(posta¢ remisyjno-rzutowa SM), przyjmuja réoznorodne postawy wzgledem cho-
roby, przejawiaja inne zachowania, odmiennie odbierajg, a tym samym reaguja
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na dolegliwosci, objawy. Mimo wielu podobienstw (podobnego poziomu spraw-
nosci fizycznej, przynalezno$ci do programu leczenia i bycia mieszkancami tego
samego kraju, a takze wspolnego celu, jakim jest chg¢ utrzymania niezaleznosci
spotecznej) osoby biorace udziat w moim badaniu inaczej postrzegaty znaczenie
choroby w swoim zyciu, a tym samym w zréznicowany sposob odnosity si¢ do
oferowanego im wsparcia medycznego. Owe rdznice wynikajg z tego, w jakim
wieku sa chorzy, jak dtugo chorujg, w jakim srodowisku funkcjonuja, zalezg takze
od relacji i ich stosunku do lekarza prowadzacego (i na odwrdt). Wskazuje to na
potrzebe indywidualnego podejscia do kazdej osoby chorej (zarowno ze strony
specjalistow, jak i bliskich).

Tekst ten nie wyczerpuje wszystkich mozliwos$ci opisu i sposobow spojrzenia
na problematyke doswiadczania choroby (na przyktadzie SM). Nie bylo to zresz-
ta zalozeniem artykutu. Mial on na celu przyblizenie zagadnien zwigzanych ze
strategiami stosowanymi przez chorych. Wewngtrzne zmagania z chorobg maja
bowiem wptyw na zachowanie pacjentow. Brak $wiadomosci czy niezrozumienie
w tym zakresie moze w konsekwencji prowadzi¢ do nieodpowiednich reakcji ze
strony otoczenia. Te natomiast — tak werbalne, jak i pozawerbalne — nierzadko
potrafig by¢ krzywdzace dla chorych.
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(...) ISET MYSELF THE GOAL OF LIVING AND HAVING CONTROL OVER
THIS LIFE - ILLNESS BEHAVIORS ADOPTED BY MS PATIENTS IN
ORDER TO MAINTAIN INDEPENDENT FUNCTIONING

Abstract. The subject of this article are illness behaviors undertaken by people suffering from
multiple sclerosis (MS). Those are understood as consciously implemented by the sick person,
interrelated behaviors, designed to help them maintain relatively independent social functioning. In
the course of the analysis, an attempt was made to answer questions about what kind of behaviors
do sick people develop? What are the motivations for continuing (or ceasing) the adopted actions?
What behaviors do people with multiple sclerosis consider “beneficial” and what behaviors are
“risky” for their health? The research contained in the text refers to the subjective meanings given
to the disease, which is why their theoretical interpretation is the concept of “illness behavior” by
David Mechanic. In order to reach these subjective interpretations and meanings that patients give
to their M, a qualitative method was used, 30 free interviews were conducted with people suffering
from MS (remission-relapsing form). Their opinions, descriptions of implemented activities, lived
experiences, emotions and meanings that they attribute to them were the subject of analysis. The
complexity of the disease (MS), ignorance of its causes, and uncertainty about its course were
factors influencing what sick people mean by “relatively independent social functioning” and what
behaviors they use in the disease.

Keywords: multiple sclerosis, social functioning, illness behavior.
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