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Abstract

Parkinson’s disease is one of the most frequent neurodegenerative disorders typically affecting
people over the age of 50. The core symptoms of Parkinson disease are bradykinesia, tremor and
plastic rigidity. Social scientific research on experiencing chronic illness focuses directly on pivotal
players in health care — people who are sick. Health researchers, practitioners, and policy makers
may claim to represent patients’ concerns. However, they seldom obtain systematic “in-depth” views
of patients’ experience of health care, much less of what it means to live with continued illness.
The research on experiencing chronic illness emphasizes how people come to view themselves as
chronically ill, and how illness affects their lives.

Keywords: sociology of social problems, sociology of family, caretaking, disease, Parkinson’s
disease

Abstrakt

Choroba Parkinsona jest jedna z najczestszych choréb neurozwyrodnieniowych i dotyczy
przede wszystkim pacjentéw po 50. roku zycia. Spoleczne badania naukowe nad do$wiadczaniem
chordb przewleklych koncentruja sie bezpo$rednio na kluczowych graczach w stuzbie zdrowia -
ludziach chorych. Badacze zdrowia, praktycy i decydenci moga twierdzié, ze reprezentuja obawy
pacjentow. Jednak rzadko uwypuklajg opinie na temat doswiadczenia pacjentéw w zakresie opieki
zdrowotnej, a tym bardziej w odniesieniu do tego, co oznacza zycie z chorobg przewlekla. Badania
nad choroba przewlekla ukazuja, jak ludzie postrzegaja siebie jako osoby przewlekle chore i jak
choroba wptywa na ich zycie.

Stowa kluczowe: socjologia probleméw spotecznych, socjologia rodziny, choroba, choroba
Parkinsona
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WSTEP

Proces starzenia si¢ spoleczenstwa prowadzi do wzrostu liczby osdb star-
szych. W konsekwencji nastepuje zwigkszanie si¢ odsetka oséb doswiadczajacych
choréb neurozwyrodnieniowych. W 2005 r. odnotowano w Polsce 5,9 mln os6b
w wieku powyzej 60. roku zycia. W roku 2030 ich liczba przekroczy 9 min. Dia-
gnozowanie i leczenie oraz opieka nad chorymi w wieku podeszlym staje si¢ zatem
coraz wiekszym wyzwaniem (Kalaria et al. 2008, 812-826).

Z danych wynika, ze choroba Parkinsona wystepuje w okolo 0,15-0,3% po-
pulacji ogdlnej. U oséb powyzej 65. roku Zycia czgstos¢ jej wystepowania wzrasta,
wynosi okoto 1,5%. Szacuje si¢, ze choruje srednio 120-180 os6b na 100 tys. miesz-
kancow. W Polsce choroba wystepuje u 60-70 tys. os6b. Odnotowano, ze pocza-
tek choroby Parkinsona przypada na 60. rok zycia, moga jednak chorowa¢ takze
osoby mlodsze. Czgsciej na te chorobe zapadajg mezczyzni (Stawek 2018). Mozna
przypuszczaé, ze proces starzenia sie spoteczenstwa doprowadzi do wzrostu liczby
0s6b z chorobg Parkinsona.

Z perspektywy socjologicznej (socjologia fenomenologiczna) choroba prze-
wlekla — a wlasciwie jej ujawnienie si¢ — jest wiazana z ,zakléceniami biogra-
ficznymi” (biographical disruption) (Bury 1997, 124)*. Choroba jest postrzegana
jako dysfunkcja, ktora zaburza bieg zycia spotecznego. Osoba chora moze nie by¢
w stanie wypelnia¢ obowiazkéw, moze by¢ mniej wydajna czy odpowiedzialna
niz dotychczas. Jednostki chore nie maja mozliwosci pelnienia dotychczasowych
rél spolecznych’, zycie ich otoczenia takze ulega zaburzeniu (Giddens 2008, 181).
W artykule podjeto probe ukazania doswiadczania choroby przewleklej na przy-
ktadzie choroby Parkinsona.

1. CHOROBA PARKINSONA JAKO CHOROBA PRZEWLEKEA

Pierwszego opisu choroby dokonal James Parkinson (1817). Poczatkowo
w literaturze uzywano pojecia drzaczka porazna (paralysis agitans), nastepnie
Jean-Martin Charcot zastosowat okreslenie choroba Parkinsona (PD - Parkinson’s
disease). Zmiany biochemiczne bedace podstawg, uwarunkowaniami tej choroby,
odkryl szwedzki laureat Nagrody Nobla, biochemik Arvid Carlsson (Bjorklund
i Dunnett 2007, 194-202). Choroba Parkinsona oznacza wystgpowanie u pacjenta
zwyrodnienie struktur mézgu o nieznanej przyczynie.

Choroby przewlekte sg réznie definiowane. Wsrdd definicji odwolujacych
sie do czasu trwania choroby znajduje sie ujecie Swiatowej Organizacji Zdrowia.
Zaklada ono, ze choroba przewlekla charakteryzuje si¢ dlugim czasem trwania
i powolnym postepem (WHO 2018). Z kolei Manoj Sharma (2010, 490-495)

2, Zaklocenie biograficzne” wystepuje zaréwno u chorego jak i u opiekuna rodzinnego (Szluz
2017c, 225-236).
3 Szerzej na temat ,,roli chorego” pisze Talcott Parsons (1952).
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stwierdzit, iz choroba przewlekla cechuje si¢ dlugim czasem trwania i jest uwa-
runkowana przez rézne czynniki ryzyka. Rozwiniecie sie jej pelnoobjawowej for-
my poprzedzone jest dlugim okresem utajenia, przewaznie nie jest zarazliwa, ale
powoduje postepujace uposledzenie funkcjonalne i w wiekszosci przypadkow jest
nieuleczalna. Maria Zigcina (1978, 156) okreslila choroby przewlekle jako trwale,
nieodwracalne, postepujace zmiany uszkadzajace ustroj, obnizajace permanentnie
jego wydolnos¢ i sprawnos¢, gtownie w tzw. stanach ostrych, ale takze i przewle-
ktych, jako jeden i ten sam ustawicznie trwajacy proces wyniszczania.

Robert Blum (1992, 364-368) wyodrebnil pie¢ wlasciwosci decydujacych
o specyfice choroby: rodzaj i stopien cigzkosci, stopien jawnosci, prognoza, prze-
bieg i czas trwania oraz koszty. Wymienione parametry i ich psychospoleczne zna-
czenie sg istotne podczas prowadzenia badan (Pilecka 2007, 21-23), a takze anali-
zowania i opisywania choréb przewleklych.

Zasob sit uwarunkowany stanem zdrowia somatycznego stal si¢ podstawg po-
dzialu oséb przewlekle chorych na cztery grupy: (1) jednostki, ktére pomimo obja-
wow choroby wykazuja pelng wydolnos¢ fizyczna; (2) osoby, ktérym choroba unie-
mozliwia duzy wysilek fizyczny; (3) jednostki, ktére odczuwaja dolegliwosci podczas
codziennej aktywnosci fizycznej; (4) osoby catkowicie niezdolne do normalnego
trybu zycia, zmuszone do stalego przebywania w tézku (Pilecka 2007, 17-22). Osoby
z chorobag Parkinsona, w zwigzku z powolnym postgpem i stopniowym nasilaniem
sie objawow, moga by¢ zaliczane do wymienionych czterech grup, co oznacza tak-
ze ich przemieszczanie si¢ pomigdzy tymi grupami (w zwigzku z rozwijaniem si¢
choroby). Stopniowo zmniejsza si¢ ich wydolnos¢ fizyczna, doswiadczajg trudnosci
podczas codziennej aktywnosci fizycznej, choroba uniemozliwia im duzy wysitek
fizyczny. W kolejnych etapach przebiegu choroby, jednostki sa niezdolne do nor-
malnego, dotychczasowego trybu zycia, a w zaawansowanym stadium choroby sa
najczesciej zmuszone do poruszania si¢ na wozku i przebywania w tézku.

Osoba chorujaca przewlekle doswiadcza bélu, ograniczenia sprawnosci fi-
zycznej i obawy utraty zycia (mysli o $mierci). Niepewno$¢ wynikajaca z posta-
wionej diagnozy i pomniejszenie wlasnych zasobéw powoduja powolng rezygna-
cje z tworzenia plandw na przyszlos¢. Jednostka staje si¢ zalezna od opiekuna (Bis-
schop et al. 2004, 721-733). Choroba przewlekla staje si¢ gléwnym czynnikiem
warunkujgcym zycie jednostki i jej opiekunéw. Chory i jego rodzina doznaja skut-
kow choroby, ktore wptywaja na ich relacje i codzienne funkcjonowanie.

2. DOSWIADCZANIE CHOROBY PRZEWLEKLE]

Czas pojawienia si¢ ograniczen u jednostki stal sie podstawa wskazania trzech
gléwnych wzorcéw losu osoby doswiadczajacej niepelnej sprawnosci. Pierwszy wig-
ze sie z jej stwierdzeniem we wczesnym dziecinstwie. Kolejny dotyczy oséb, ktore
ja nabyly na skutek choroby lub urazu. Natomiast trzeci obejmuje jednostki w po-
desztym wieku, u ktérych niepelnosprawnos$¢ jest zwiazana z procesem starzenia,
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np. osoby z chorobg Parkinsona. Pdzne pojawienie si¢ niepelnosprawnosci powodu-
je przeformulowanie tozsamosci, a takze pogorsza spoleczne i ekonomiczne mozli-
wosci osoby. Czynnosci dnia codziennego, ktdre przed rozpoczeciem choroby byty
rutynowe, staj si¢ trudne do wykonania. Nastepuje stopniowe wylaczanie si¢ osoby
z dotychczasowej aktywnosci. Moze to doprowadzi¢ jednostke do przedefiniowania
wlasnego wizerunku (Barnes i Mercer 2008, 77-78, 92).

Majac na uwadze deficyt badan, szczegélnie w zakresie nauk spolecznych, pod-
jeto prébe opisu oraz interpretacji doswiadczen osob z chorobg Parkinsona. Glow-
nym celem przeprowadzonego badania* bylo poszukiwanie odpowiedzi na pytania
o indywidualny sens do$wiadczen, o relacje z innymi oraz zmiane zachowan ukie-
runkowanych na podejmowanie dzialan zyciowych. Poszukiwano odpowiedzi na
pytania badawcze: jakie znaczenie nadaja respondenci tresci swoich doswiadczen?,
jak reaguja na wiadomos¢ o chorobie przewleklej?, jak choroba zmienia zycie czlo-
wieka?, jak zycie z chorobg przewlekla wptywa na tozsamos$¢ jednostki?

W konstruktywistycznym podejsciu Kathy Charmaz® (2009, 189-192) istnie-
je kategoria ,,zycia dniem codziennym’, ktéra pojawila si¢ wsrdd danych jako czgs¢
dyskursu prowadzonego przez osoby przewlekle chore (w tym podejsciu przed-
miotem badan sg ukryte twierdzenia i dzialania). Zostala ona potaczona z pojecia-
mi: ,,perspektywy czasowe”, ,,organizacja czasu” i ,usytuowanie Ja w czasie”. Zycie
dniem dzisiejszym, w ujeciu przywolanej autorki, ,,oznacza stawianie czola choro-
bie - kazdego dnia - ale za kazdym razem od nowa. W takich przypadkach ludzie
zawieszaja swoje plany na przyszto$¢, a nawet zwykle zajecia. (...) Zycie dniem dzi-
siejszym pozwala ludziom skupi¢ si¢ na chorobie, leczeniu i rezimie bez poddawa-
nia sie zniweczonym nadziejom i niespelnionym oczekiwaniom. (...) jest strategia
radzenia sobie z choroba przewlekla i organizowania czasu. (...) jest to sposéb ra-
dzenia sobie z wlasnym Ja w obliczu niepewnosci. (...) odstania emocje zwigzane
z przezywaniem choroby. Wielu chorych ludzi, zwlaszcza starszych, twierdzi, iz
bardziej boi sie uzaleznienia, ostabienia i opuszczenia niz $mierci. Zycie dniem
codziennym pomaga ograniczy¢ strach przed tym, ze przyszios¢ moze by¢ gorsza
niz terazniejszos¢ ” (Charmaz 2009, 189).

K. Charmaz (1997, 30-33, 42-66, 73-85; Skrzypek 2011, 214-221) skonstru-
owala trojelementowq kategoryzacje sposobéw doswiadczania choroby przewle-
klej. Rozpoznanie choroby przewleklej u pacjenta wiaze si¢ z doswiadczaniem
»przerwania ciagglosci zycia”. Dotychczas prowadzone zycie ulega ,zalamaniu”.
Osoby dowiadujg si¢, w pewnym momencie swojego zycia, ze zdiagnozowano
u nich chorobe Parkinsona. W ich zycie ,wdziera si¢” choroba, ktéra ma charakter

4Badanie zostalo przeprowadzone w marcu 2018 r. przez autorke artykulu z zastosowaniem
techniki wywiadu poglebionego (In-depth interview, IDI). Ze wzgledu na ochrone danych osobo-
wych nie podano miejsca przeprowadzenia wywiaddw, usunieto nazwy miejscowosci i inne nazwy
wlasne. Liczba respondentéw — 15, ple¢ - 10 mezczyzn (M) i 5 kobiet (K), wiek - od 40 do 80 lat.
Autorka prowadzi takze od 8 lat obserwacje uczestniczacg.

5 Praca analityczna zostala przeprowadzona w oparciu o zasady metody teorii ugruntowanej
w ujeciu K. Charmaz (2009).
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przewlekly i jest nieuleczalna. Wnosi w Zycie jednostki cierpienie, niesprawnosc,
a takze stopniowa zaleznos$¢ od opiekuna. Cze$¢ chorych podejmuje proby prze-
ciwdzialania, spowalniania objawéw choroby poprzez np. aktywno$¢ fizyczna, re-
habilitacje ruchowa, udzial w spotkaniach z innymi ludzmi, takze innymi chorymi
oraz farmakoterapig. U niektorych chorych zdiagnozowanemu schorzeniu towa-
rzyszy depresja (objawy to m.in.: obnizony nastrdj, utrata radosci zZycia, negatywny
obraz samego siebie, obnizona samoocena, pesymizm i rezygnacja, brak mobiliza-
cji do dzialania, zaburzenia rytméw dobowych, ostabienie i zmeczenie), ktora nie
sprzyja aktywizowaniu chorego.

»Jak to sie zaczelo? Naprawde nie wiem, kiedy i jak dopadta mnie choroba Par-
kinsona. Najpierw leczytam si¢ u reumatologa. (...) Moja sylwetka stopniowo
pochylata sie do przodu, moje kroki robity sie coraz krétsze, ruchy wolniejsze.
Czulam, ze dzieje si¢ cos$ ztego. (...) W koncu trafitam do neurologa. Pani neu-
rolog, po kilku badaniach, postawila diagnoze. Uslyszalam, ze jest to choroba
nieuleczalna. Trudny moment, szok, dlaczego ja, dlaczego mnie to dopadlo?
Nikt w rodzinie nie chorowal na Parkinsona. Pomyslalam, nie dam sie, zwalcze
te chorobe. Choroba jednak postepowala” (K 6, 62 lata).

»Moje problemy ze zdrowiem zaczely sie 6 lat temu. (...) Zle sie czutam, miatam
bdle kregostupa. Neurolog postawil diagnoze. To sa poczatki choroby Parkin-
sona. Nie mogtam w to uwierzy¢ i udatam sie do kolejnego neurologa, ktéry
potwierdzit diagnoze i zapisal mi lekarstwa i gimnastyke” (K 5, 60 lat).

»Pierwsze objawy choroby pojawily sie u mnie w 65. roku zycia. Drzata mi
prawa reka. Po badaniu neurolog stwierdzil, ze prawdopodobnie jest to pocza-
tek choroby Parkinsona. Lekarz zapisal mi lekarstwa, po ktorych drzenie reki
prawie catkowicie ustgpito” (M 4, 70 lat).

»Dlaczego ja? Za co? Rozpacz, przerazenie, strach, negacja, zlo$¢ i bezsilnos¢,
pustka. Potem powolne oswajanie si¢ z mysla, Ze choroba juz ze mng zostanie na
zawsze, ze stanie si¢ czescia mnie, moim znakiem rozpoznawczym” (M 5, 56 lat).

»Przerwanie ciaglosci zycia’, ktére nacechowane jest postrzeganiem choroby
w kategoriach oczekiwania na powrdt do zdrowia, do normalnosci, zostaje zane-
gowane, poniewaz choroba okazuje si¢ by¢ przewlekta. Zakltoca codzienne zycie
jednostki i rodziny. Chory koncentruje si¢ na przesztosci (przed zachorowaniem)
i terazniejszo$ci (wystapienie choroby) (Charmaz 1997, 22). Zdiagnozowanie cho-
roby Parkinsona wzbudza niepokdj, a nawet lek, zwiazany z funkcjonowaniem or-
ganizmu chorego i przewidywang postepujaca niepelng sprawnoscia.

Choroba Parkinsona pojawia sie cze$ciej u 0sdb starszych, ktore przeszty juz na
emeryture, badz u tych, ktore sg jeszcze aktywne zawodowo, ale czas dzielacy je od
emerytury nie jest dlugi (etap cyklu zycia i polozenie spoleczne chorych). Choro-
ba utrudnia funkcjonowanie jednostki w sferze publicznej i prywatnej. K. Charmaz
(1997, 38) podkreslita znaczenie ,,spolecznej widowni” w definiowaniu choroby i jej
monitorowaniu (widownia i aktorzy ze sceny przewlektego chorowania). Wyréznita
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»widownie prywatng’, ktéra posiada bardziej doglebna wiedzg na temat choroby i sy-
tuacji chorego. Wycinkowe z kolei informacje posiada ,widownia publiczna”. Cho-
roba moze by¢ jednak przez chorego ukrywana, wtedy otoczenie jest pozbawione
nawet fragmentarycznej wiedzy.

»O mojej chorobie wiedzg moi najblizsi: zona, dzieci i rodzenstwo. Nie oka-
zuja leku przed tym, co moze nastgpic. (...) wiadomos¢ o mojej chorobie byta dla
nich ogromnym wstrzgsem. Rodzina podtrzymuje mnie bardzo na duchu. Poma-
gaja mi w wypelnianiu obowiagzkéw domowych. Mobilizuja mnie do aktywnosci
fizycznej. (...) Obawiam si¢ reakcji otoczenia, szczegdlnie w pracy. Nie poinfor-
mowalem nikogo o chorobie, poza rodzina. (...) Moje relacje w rodzinie z powodu
choroby nie zmienity si¢. Wspieraja mnie w zmaganiach z chorobg” (M 5, 56 lat).

»Bylam kiedys$ ladng kobietg. Choroba spowodowata, ze zrobilam sie brzyd-
ka, nieatrakcyjna, niesprawna. (...) Nie moglam wykonywaé pracy. Bylam,
wiec niepotrzebna, czulam si¢ samotna, a to spotegowato chorobe. Przez sze-
reg miesiecy nie wychodzitam z domu, odsunetam si¢ od ludzi. Przezywatam
koszmar” (K 6, 62 lata).

»Przez cztery lata ukrywalem swoja chorobe przed rodzing. Dzieci zauwazyly
jakie$ zmiany, niesprawnos¢. Mialy zal, ze nie powiedziatem im o chorobie. Nie
chciatem nikogo pograza¢ moimi problemami. Zona caly czas nie moze sie
pogodzi¢ z myéla, ze choroba postepuje. (...) Bylem kiedys dusza towarzystwa,
a teraz nic z tego nie zostalo. Nadal staram si¢ jako$ funkcjonowaé¢ w domu”
(M 1, 58 lat).

W sytuacji choroby zainteresowanie otoczenia spolecznego ogranicza si¢ do
sytuacji, kiedy choroba jest zdarzeniem i zaklt6ceniem jednokrotnym (choroba
ostra, ktora mozna wyleczyc¢). Przewleklo$¢ wiaze sie ze zmiang nastawienia od
wczuwania sie i zrozumienia do rozdraznienia i potgpienia. Rozdraznienie moze
wigzac si¢ m.in. z problemami, ktérych doswiadcza otoczenie chorego, szczegdlnie
opiekunowie rodzinni (,,zespdt wypalenia opiekuna’6).

»Od pewnego czasu obserwuje tez u siebie pogorszenie si¢ nastroju i pamieci.
To trudne do zaakceptowania przez rodzine, a jeszcze bardziej przez obcych
ludzi” (K 7, 73 lata).

Kiedy widoczne i utrwalone, a takze stale staja si¢ konsekwencje choroby, ktd-
rych nie mozna w pelni przewidzie¢, zaczyna by¢ ona postrzegana jako ,wydarzenie
natretne” (Charmaz 1997, 42-66). Choroba ,,zakotwicza si¢”, wpisuje sie w codzienne
zycie, ktdre ulega zaktoceniu. Wymaga uwagi, a takze wysitku i czasu ukierunkowa-
nego na przystosowanie si¢. Przywotana autorka wskazata konsekwencje doswiad-
czania choroby ukierunkowane na kontrolowanie czasu i nowej tozsamosci chorego.
Przewleklos¢ i natretnos¢ choroby wyznacza bowiem ,,dobre dni” i ,,zte dni’, ktdre

6Na temat ,,zespolu wypalenia opiekuna” pisze Beata Szluz (2017a, 126-131; 2017b, 147-157).
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chory ocenia subiektywnie. Przystosowanie si¢ do choroby wigze si¢ m.in. z ,,pola-
czeniem osoby z chorobg’, co oznacza, ze choroba staje si¢ integralnym elementem

osobistej tozsamosci. Chory podejmuje trud zycia z chorobg przewlekla.

»Miatem w zyciu kilka powaznych choréb, z ktérymi mdj organizm, wspierany
$rodkami farmakologicznymi, jakos sobie poradzit. W walce z chorobg Parkin-
sona jestem skazany na catkowita kleske. (...) Biore lekarstwa, ¢wicze, ale widze,
ze choroba mnie atakuje, wolno, ale rozwija sie. Odczuwam drzenia ciala, mam
juz pewne problemy z chodzeniem. (...) Sa chwile lepsze i te zdecydowanie gor-
sze, depresyjne. (...) Wciaz ucze si¢ zycia z Parkinsonem” (M 1, 58 lat).

»Staram sie zy¢ normalnie, mimo ze choruj¢ od 4 lat. Mam rodzine, ktéra mnie
potrzebuje. Rodzina zaakceptowala moja chorobe. (...) Dyrektor wie o choro-
bie. Nikt inny ani w pracy o chorobie nic nie wie. W soboty chodze na zajecia
rehabilitacyjno-ruchowe. Spotkania z innymi pacjentami pomagaja mi akcep-
towaé mdj los i zachowac zyciowy optymizm” (M 10, 42 lata).

»Nie czuje leku przed odejsciem z tego $wiata. Gleboko wierze w dobro¢ Boga.
Chciatabym tylko, aby Boég ochronit mnie przed niepetlnosprawnoscia. (...)
Cwicze, walcze, zeby temu zapobiec. Ta choroba jest we mnie, prébuje mnie
zdominowa. (...) Odczuwam, ze ma na mnie ogromny wplyw, jakby ogarniata

moje cialo. Musze z nig zy¢, nie ma na to lekarstwa” (K 6, 62 lata).

Rekonstruowanie, w zwiazku z chorobg, zZycia na nowo zostalo okreslone

jako ,pograzenie w chorobie” (Charmaz 1997, 73-85). Stopniowo pojawia sie¢ za-
leznos¢ chorego od innych os6b, od opiekunow (przede wszystkim od opiekunow
rodzinnych). Relacje spoleczne stajg sie coraz slabsze, zmniejsza si¢ ich natezenie.
Nastepuje ,kurczenie si¢ $wiatow spolecznych” chorego, w ktérych dotychczas
funkcjonowal. Zycie codzienne zostaje zdominowane przez rutynowe czynnosci
narzucane przez chorobe i przez zwiazane z nig rygory. Chory odczuwa ,nie-
zmienno$¢ czasu” i ,wleczenie si¢ czasu’, szczegolnie w sytuacji doznawania cier-
pienia. Zakres aktywnosci i indywidualnego doswiadczenia zmienia si¢ (rezimy
zwigzane z choroba). Osoba chora wypracowuje strategie pozwalajace jej funkcjo-

nowad na co dzien.

»Jestem na emeryturze. Bylam nauczycielka. (...) W ubiegtym roku zdiagnozo-
wano u mnie chorobe Parkinsona. Objawy mialam wcze$niej, ale nie wiedzia-
fam o tej chorobie. Bolg mnie nogi i plecy, nie dzialaja lekarstwa, ktdre przy-
pisuje neurolog. (...) Nigdzie nie wychodze, ciagle jestem w domu. Duzo leze.
(...) Maz ciagle angazuje si¢ w prace w zakladzie syna. Nie poswieca mi uwagi,
jakby ode mnie ucieka. Ja mam ugotowaé, sprzataé, wykona¢ obowiazki. Potem
leze. Tak juz od dawna si¢ dzieje. Nie mamy znajomych, tylko jedna sasiadke,
chorg onkologicznie. Zdarzy si¢ czasem, ze porozmawiamy. (...) Rano, potu-
dnie, wieczor i tak jako$ plynie to zycie, nic ciekawego, monotonia i cierpienie.
(...) Nie moge spa¢, budze sie. Mam leki. Choroba mnie osacza, boje sie, co be-
dzie dalej, bo ja przeciez przestane chodzic. (...) Czesciej teraz mysle o $mierci”
(K 7,73 lata).
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,»Cierpi¢ na chorobe Parkinsona. U mnie zdiagnozowano chorobe 4 lata temu,
ale u mojego ojca bardzo wczesnie, bo juz w wieku 28 lat. (...) Prébuje jako$
funkcjonowac kazdego dnia. Ucze si¢ zy¢ na nowo. (...) Wszystko, co mnie spo-
tyka, uwazam, Zze jest dzietem Boga. Moje Zycie bylo szczesliwe i spelnily sie
moje marzenia. (...) Cierpienie przyjmuje ze spokojem” (M 9, 69 lat).

Doswiadczanie choroby stanowi wyzwanie dla czlowieka, dla jego poczucia
tozsamosci. K. Charmaz (1997, 101-104, 231-255) dostrzegla kwestie rekonstruk-
cji osobowej tozsamosci, majac na uwadze ,,zatopienie w chorobie” jednostki (kim
jestem? i kim bede?). Autorka wskazala na relacje do przesztosci (znajomej), teraz-
niejszoéci (wypelnionej, spowolnionej, intensywnej) i przyszlosci (przerazajacej,
lepszej, oczywistej, trwajacej wiecznie). K. Charmaz (2000, 287) zwraca uwage na
tzw. ,redefiniowanie choroby” w kontekscie czasu na refleksje i ukierunkowanie
oraz ocen¢ wlasnego zycia jednostki. Jednostka dokonuje analizy, oceny dotych-
czasowego zycia. Budzi si¢ u niej refleksja nad przeszloscig, nad tym, czego obec-
nie doswiadcza, a takze nad tym, co nastapi (obawia sie, ma §wiadomos¢ nastepstw
postepujacej choroby, mysli czesciej o $mierci).

Zdaniem B. Szackiej (2003, 149-152) zaburzenia tozsamosci jednostki, Ia-
czace si¢ z roznego rodzaju dogltebnymi zmianami w jej Zyciu, moga by¢ uwarun-
kowane wydarzeniami losowymi, np. $miercig dziecka, rozwodem, utratg pracy,
badz przemieszczaniem si¢ osoby w przestrzeni fizycznej lub spolecznej. W ujeciu
A. Giddensa (2008, 184) do$wiadczanie choroby przewleklej moze stanowi¢ wyzwa-
nie dla tozsamosci wlasnej jednostki. Zmiany tozsamo$ci moga wynika¢ z reakeji
innych os6b na chorobe danego cztowieka, badz sa zwigzane z wyobraznia osoby
chorej na temat tych reakcji. Dla osoby przewlekle chorej, z niepelnosprawnoscis,
interakcje spofeczne stanowig ryzyko i wnoszg doznanie niepewnosci (np. potrzeba
pomocy przy jednoczesnym robieniu wrazenia osoby niezaleznej). Zmieniony kon-
tekst interakcji spotecznych moze przyspieszy¢ zmiang tozsamosci jednostki.

PoDSUMOWANIE

Doswiadczanie choroby ma wymiar indywidualny, a takze spoteczny. Choro-
ba jednostki wplywa na interakcje spoleczne, ktore z kolei ksztaltujg jej aktywnos¢
wynikajaca i wigzacg sie z chorowaniem. Doswiadczanie choroby przewleklej, na
przyklad Parkinsona, jest zwigzane z ciatem i psychika oséb chorych. Jest takze
doswiadczeniem dla rodziny, szczegdlnie dla angazujacych si¢ w opieke nad cho-
rym opiekunéw rodzinnych. Ma znaczenie i jest wazne w kontekscie spotecznych
systemow oparcia w $rodowisku. Skutki choroby Parkinsona odczuwane sg przez
jednostke oraz rodzing (indywidualny i spoleczny wymiar choroby). Choroba jest
postrzegana i odczytywana jako sytuacja kryzysowa (pewien zespo6l okolicznosci
zewnetrznych i wewnetrznych, ktére wptywaja na dany uklad w taki sposéb, ze
zaczynajg sie i trwaja w nim zmiany). Zakltdca codzienne zycie jednostki i rodziny.
Czlonkowie rodzin zaczynajg petni¢ nowe, nieznane im role — opiekunéw rodzin-
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nych (dynamika interakcji spolecznych w obrebie rodziny ulega zakléceniu). Cho-
ry w sposob specyficzny odnosi si¢ do przesztosci, terazniejszosci i czekajacej go
przysztosci, czesciej mysli o Smierci. Doswiadczanie choroby przewleklej stanowi
réwniez wyzwanie dla tozsamosci jednostki.
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