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CELIAKIA - PERSPEKTYWA SOCJOMEDYCZNA

Abstrakt. Celiakia (choroba trzewna, enteropatia glutenowa) to choroba genetyczna (zwigza-
na z wystgpowaniem u chorych specyficznego wariantu genow HLA-DQ2 oraz HLA-DQS) o cha-
rakterze autoimmunologicznym. U chorych spozywanie glutenu prowadzi do zaniku kosmkow
znajdujacych si¢ w blonie sluzowej dwunastnicy i jelita cienkiego, co w konsekwencji prowadzi do
zaburzen wchtaniania i innych zwigzanych z tym dolegliwos$ci (utrata masy ciata, anemia, niedobory
witamin, osteoporoza). Jest to choroba przewlekta, nieuleczalna i w wigkszosci wypadkoéw jedynym
lekarstwem jest restrykcyjna dieta polegajaca na eliminacji z pozywienia frakcji biatek zawartych
w takich zbozach jak pszenica (gliadyna), zyto (sekalina), jeczmien (hordeina) i owies (awenina).

Celiakia to choroba najczesciej kojarzona z okresem dziecinstwa, jednak coraz czesciej rozpo-
znawana jest w zyciu dorostym. Dieta bezglutenowa, bedaca jedynym lekarstwem, wymaga od chore-
go systematycznos$ci oraz konsekwencji i czgsto wigze si¢ ze zmiang stylu zycia. Celem artykutu jest
zaprezentowanie ztozono$ci medycznego podtoza choroby i wynikajacych z niego implikacji dotycza-
cych reakcji na chorobe, zycia i radzenia sobie z nig oraz spotecznych i srodowiskowych czynnikow
wplywajacych na poprawe stanu zdrowia chorych na celiakie. Przyjeto bowiem zalozenie, iz jest to
schorzenie wcigz malo rozpoznane w spoteczenstwie, a takze mato u§wiadomione w $rodowisku me-
dycznym (o czym $wiadczy sredni czas diagnozy celiakii). Glowna teza artykulu glosi, iz celiakia jest
choroba ztozona, zas brak klasycznego lekarstwa czyni ja schorzeniem, w ktorym sukces terapii zalezy
w ogromnym stopniu od pacjenta, jego wiedzy oraz determinacji w stosowaniu wymagajacej diety
eliminacyjnej. Z punktu widzenia spoleczenstwa niezrozumienie chorego czgsto negatywnie wptywa
na jego zachowania w chorobie, co moze prowadzi¢ do pogorszenia stanu zdrowia. Pacjenci z celia-
kig borykaja si¢ dodatkowo z ograniczeniami w codziennym funkcjonowaniu — pracy, podrézach czy
spotkaniach towarzyskich.

Artykut wpisuje si¢ w ramy rozwazan socjomedycznych. W pierwszej czesci prezentuje per-
spektywe medyczna dotyczacg istoty choroby, jej typow i odmian oraz diagnostyki. Prezentacja tych
aspektow w pierwszej kolejnosci jest kluczowa dla zrozumienia istoty choroby i trudnosci w ra-
dzeniu sobie z nig oraz schorzeniami wspotwystepujacymi. W drugiej czesci zaprezentowano — na
podstawie wybranych koncepcji socjologii medycyny — chorobe z perspektywy pacjenta — jego re-
akcji i przyjmowania roli chorego, zachowan w chorobie, zarzadzania pigtnem z niag zwiazanym, re-
lacji z otoczeniem, a takze codziennych probleméw wynikajacych z koniecznosci stosowania diety

* Drn. hum., Zaktad Socjologii, Uniwersytet Medyczny w Lodzi, ul. Lindleya 6, 90-131 L6dZ,
e-mail: magdalena.wieczorkowska@umed.lodz.pl
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eliminacyjnej. Prezentowane rozwazania nie wyczerpuja ztozonosci tematu i wieloaspektowosci
problematyki zwiazanej z zyciem oraz funkcjonowaniem pacjentéow z celiakiag. Wyodrgbnione
podrozdziatly maja na celu ukazanie ztozonosci poruszanej w artykule problematyki i moga staé¢
si¢ przyczynkiem do dalszych poglebionych i szczegoétowych analiz. Artykut opiera si¢ na prze-
gladzie przedmiotowej literatury polskiej i zagranicznej oraz badan w tym obszarze.

Stowa kluczowe: celiakia, dieta bezglutenowa, zachowania w chorobie, rola chorego, pietno,
styl zycia.

1. Celiakia — perspektywa medyczna

1.1. Obraz kliniczny celiakii

Choroba trzewna, okreslana jako celiakia Iub enteropatia glutenowa, jest to
przewlekta enteropatia jelita cienkiego spowodowana nietolerancja glutenu (An-
drzejewska 2016). Jest to choroba autoimmunologiczna o podlozu genetycz-
nym — chorzy na celiaki¢ posiadajg specyficzny wariant genow HLA-DQ?2 oraz
HLA-DQS8 (Green i in. 2015; Grzymistawski i in. 2010; Lauret, Rodrigo
2013). Jest to schorzenie przewlekte 1 wicloorganowe (Al-Toma i in. 2019),
w ktorym organizm chorego nie toleruje glutenu i wytwarza specyficzng reakcje
immunologiczna. Gluten, zgodnie z Kodeksem Zywnos$ciowym Organizacji do
Spraw Zywienia i Rolnictwa przy Swiatowej Organizacji Zdrowia FAO/WHO, to
zbiorcza nazwa prolamin (frakcji biatek) zawartych w zbozach — pszenicy (gliady-
na), zycie (sekalina), jeczmieniu (hordeina) oraz owsie (awenina)' (Bierta i in.
2016; Grzymistawski i in. 2010). Kolejnym kluczowym elementem w patoge-
nezie celiakii — obok podtoza genetycznego i glutenu jako czynnika indukujacego
proces chorobowy — jest transglutaminaza tkankowa (tTG), enzym bioracy udziat
w deaminacji peptydow (aminokwaséw i biatek) glutenowych (Bierta i in.
2016; Lebwohl i in. 2018). Podczas tego procesu organizm chorego produku-
je przeciwciata przeciw transglutaminazie tkankowej, ktore moga by¢ przyczy-
ng pozajelitowych objawdw choroby, takich jak opryszczkowe zapalenie skory
(choroba Diihringa) czy ataksja glutenowa (Lebwohl i in. 2018). Bezposred-
nig konsekwencja choroby jest niszczenie btony §luzowej jelita cienkiego i zanik
kosmkéw odpowiedzialnych za wchlanianie substancji pokarmowych (bialtek,
thuszczow, witamin A, D, E, K, witamin z grupy B), jednak choroba, szczegdlnie
niekontrolowana, powoduje spustoszenie w organizmie chorego i wywotuje sze-
reg schorzen wtérnych, tacznie z zaburzeniami psychicznymi (Al-Toma i in.
2019; Grzymistawski i in. 2010). Szczegoétowy wykaz choréb wspoélistnieja-
cych przedstawia Tabela 1.

' Co do aweniny, biatka pochodzacego z owsa, naukowcy nie sg zgodni, czy jest ono szkod-
liwe, gdyz brakuje jednoznacznych dowodow naukowych. Czg§¢ celiakow (ok. 5%) zle toleruje
owies, co moze wskazywac na jego szkodliwo$¢.
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Po raz pierwszy celiakia zostata opisana w 1887 roku przez angielskiego pedia-
tre Samuela Gee. Przetomowym odkryciem byty jednak badania Willema Dicka pro-
wadzone po II wojnie §wiatowej 1 opublikowane przez niego w 1950 roku wnioski,
ktore staly sie podstawa do opracowania diety bezglutenowej (Grzymistawski
i in. 2010). Do niedawna choroba kojarzona byta gtéwnie jako dolegliwos¢ wie-
ku dzieciecego, jednak od kilku lat na $wiecie ro$nie ogolna liczba chorych na
celiakie, w tym roéwniez osob dorostych (Lebwohl 1 in. 2018; Pawlaczyk i in.
2012). Wzrost liczby zdiagnozowanych dorostych pacjentéw obala jeden z wielu
mitow zwigzanych z celiakiag, a mianowicie ten, ktory moéwi, ze z tej choroby
mozna wyrosna¢. Celiakia jest chorobg przewlekla i jak dotad nie wynaleziono na
nig skutecznego lekarstwa. Jedynym efektywnym i rekomendowanym sposobem

tagodzenia objawow jest dieta bezglutenowa (Lebwohl i in. 2018).

Tabela 1. Choroby wspotistniejace z celiakia

Narzad/uklad

Jednostki chorobowe

1

2

Choroby watroby

Pierwotna marsko$¢ watroby
Autoimmunologiczne zapalenie watroby

Choroby gruczotéw dokrewnych

Cukrzyca

Autoimmunologiczne zapalenie tarczycy (choroba
Hashimoto)

Choroba Addisona

Choroby dermatologiczne

Opryszczkowe zapalenie skory (choroba Diihringa)
Lysienie plackowate

Bielactwo nabyte

Zapalenie skorno-migsniowe

Choroby neurologiczne

Ataksja glutenowa
Neuropatie

Choroby reumatyczne/choroby
tkanki facznej

Reumatoidalne zapalenie stawow
Mtlodziencze reumatoidalne zapalenie stawow
Zespot Sjogrena

Toczen rumieniowaty

Choroby kardiologiczne

Kardiomiopatia rozstrzeniowa
Autoimmunologiczne zapalenie osierdzia

Choroby jamy ustnej i przyzebia

Dysplazja szkliwa z¢gbowego

Afty i nadzerki

Wrzodziejace zapalenie jamy ustnej
Prochnica

Opoézniony wzrost

Zajady

Liszaj ptaski

Zanikowe zapalenie jezyka
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Tabela 1 (cd.)

Inne Luszczyca

Sarkoidoza

Zapalenie trzustki

Chtoniak nieziarniczy
Nieptodnosé

Anemia sierpowata
Mikroskopowe zapalenie jelita grubego
Niedokrwisto$¢/anemia
Ostabienie sity migsni
Padaczka

Osteopenia

Osteoporoza

Tezyczka

Zaburzenia miesigczkowania

Zrodto: Opracowanie whasne na podst. Lauret, Rodrigo 2013; Rashid i in. 2011;
Scibor i in. 2015.

1.2. Formy choroby

Wyrdznia si¢ trzy formy choroby, biorgc pod uwage nastepujace kryteria:
rodzaj i nasilenie objawow, stopien zaniku kosmkow i zniszczenia btony $luzo-
wej jelita cienkiego oraz szybko$¢ przebiegu procesu chorobowego (Bierta i in.
2016; Grzymistawski i in. 2010). Pierwsza z nich okre$lana jest jako kla-
syczna, jawna lub aktywna, druga to niema, za$ trzecia — latentna. Klasycznej
celiakii moze towarzyszy¢ szereg symptomow. Ze wzgledu na ich liczbe mozna
mowic o celiakii pelnoobjawowej, niepelnoobjawowej lub atypowej. Celiakii pet-
noobjawowej towarzysza najczgsciej bole brzucha, wzdecia, biegunki wodniste
lub tluszczowe, utrata masy ciala, utrata taknienia oraz objawy wtdrne (bg¢dace
konsekwencjg zaburzen trawienia i wchtaniania) — hipokalcemia, hipoproteine-
mia, niedokrwisto$¢, hipowitaminoza, krzywica, wtorna alergizacja, nietolerancja
dwucukrow. Wspolnym mianownikiem sg jednak zmiany w obrazie jelita cienkie-
go oraz markery serologiczne (Grzymistawski i in. 2010).

W postaci niemej u chorego wystepuja markery serologiczne (przeciwciat
tTG) oraz zmiany w obrebie btony $luzowej jelita cienkiego, jednak nie towa-
rzysza temu objawy aktywnej choroby lub tez sa one mato charakterystyczne.
Dopiero wprowadzenie diety bezglutenowej umozliwia ich powigzanie z choroba
(Grzymistawski i1 in. 2010). Poniewaz przez dtugi czas choroba w tej postaci
pozostaje niezdiagnozowana, najczesciej wspotwystepujace dolegliwosci sg za-
awansowane. Naleza do nich: niedobor zelaza, niedobdr witaminy K, dysplazja
(niedorozwoj) szkliwa zgbowego, osteoporoza, ztamania, padaczka, autyzm, pier-
wotna marsko$¢ watroby, cukrzyca typu 1, nieptodnosc¢, sktonnos¢ do poronien,
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choroby tarczycy, choroby trzustki, choroba Addisona, hipercholesterolemia, na-
wracajgce aftowe zapalenie jamy ustnej i problemy skoérne, ktore moga wskazy-
waé na skoérng postaé celiakii, czyli chorobe Diihringa (Grzymistawski i in.
2010). Szacuje si¢, ze posta¢ niema wystepuje siedem razy czgsciej niz petnoob-
jawowa postac celiakii (Grzymistawski i in. 2010).

Trzecig forma jest postac latentna, ktora jest nazywana takze utajong. W tym
przypadku u chorego nie wystgpuja specyficzne przeciwciata przeciw transglutami-
nazie tkankowej ani zmiany w obrazie btony Sluzowej jelita (zanik kosmkow). Nasi-
lenie objawow jest bardzo zrdznicowane, a czynniki sSrodowiskowe odgrywaja w tej
postaci choroby ogromne znaczenie jako katalizator zmian chorobowych — naleza do
nich cigza, infekcje przewodu pokarmowego, zabiegi chirurgiczne, stres, leki i nad-
mierna ekspozycjana gluten (Al-Toma i in. 2019; Grzymistawski i in. 2010).

Inng propozycje ,typologii” postaci celiakii mozna znalez¢ w artykule Leb-
wohla 1 wspotautorow, ktorzy zwracajg uwage na zmiany w terminologii opisu-
jacej celiakie. Historycznie celiaki¢ opisywano za pomocg charakterystycznych
dla dzieci tzw. symptoméw klasycznych, wsrod ktorych wyrdzniano przewlekla
biegunke, utrate masy ciata i brak taknienia. Poniewaz objawy te obecnie wy-
stepuja dos¢ rzadko, stosuje sie tzw. kryterium nieklasyczne, w ramach ktorego
wskazuje si¢ niedobor zelaza, wzdgcia, zaparcia, przewlekte zmegczenie, bole gto-
wy, bole brzucha i osteoporozg, ktore to objawy wystepuja zarowno wsrod dzieci,
jak 1 wéréd dorostych (Lebwohl i in. 2018).

1.3. Sytuacja epidemiologiczna

Szacuje sig, ze okoto 1-3% populacji Swiatowej cierpi na celiaki¢ (Green
i in. 2015; Lebwohl i in. 2018; Pawlaczyk i in. 2012), a badania pokazuja,
iz najbardziej podatna jest rasa kaukaska (Pawlaczyk i in. 2012), najrzadzie;j
za$ zapadaja na nig mieszkancy Chin, Japonii oraz niektdrych terenow Afryki
(Grzymistawski i in. 2010; Gujral i in. 2012). Mozna powiedzie¢, ze zapa-
dalnos¢ jest w pewnym stopniu uwarunkowana kulturowo (cho¢ czynniki gene-
tyczne odgrywaja tu ogromna rol¢), gdyz zwigzana jest z zawarto$cig glutenu
w diecie. W krajach, gdzie podstawowym zbozem jest ryz, na celiakie choruje
si¢ rzadziej niz tam, gdzie podstawowe zboza to pszenica i zyto. Metaanaliza
danych §wiatowych z lat 1991-2016 wykazala, ze globalna zachorowalno$¢ na
celiaki¢ wynosi 1,4%. W Ameryce Potudniowej byto to 0,4%, w Afryce i Ame-
ryce Polnocnej 0,5%, w Azji 0,6%, za§ w Europie i Australii z Ocenig 0,8%. Za-
chorowalnos$¢ byta wyzsza wérdd kobiet niz wérdd mezezyzn oraz wsrod dzieci
niz wérdd dorostych (Gujral i in. 2012; King i in. 2020; Singh i in. 2018).
W Europie najnizsza zachorowalno$¢ odnotowuje si¢ w Niemczech, zas§ najwyz-
sza w krajach skandynawskich i w §wietle analiz roznice te nie dadza si¢ wyjasnic¢
za pomocg znanych czynnikow genetycznych czy $rodowiskowych (Lebwohl
i in. 2018).
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Grzymistawski 1 wspotautorzy pisza, ze w Polsce czgstos¢ zachorowania na
celiakie wynosi od 1:100 do 1:300 osdb. Wedtug tych autorow jest to druga naj-
czgsciej wystepujaca choroba (po nietolerancji laktozy), lecz niestety diagnozo-
wana niezbyt czgsto, gdyz jedynie u 10% chorych (Grzymistawski i in. 2010).
Przyczyny takiego stanu rzeczy zostang omowione w podrozdziale dotyczacym
diagnostyki celiakii.

Drugim mitem dotyczacym celiakii — obok przywotlywanego wczeéniej po-
gladu gloszacego, iz z celiakii mozna wyrosnagé — wptywajacym na diagnoze
1 przektadajacym si¢ na obraz epidemiologiczny jest ten, ktéry mowi, iz jest to
choroba wieku dzieciecego. Moze si¢ ona ujawni¢ w kazdym wieku, a szczyt
zachorowan pojawia si¢ migdzy 35. a 55. rokiem zycia. Coraz czgsciej diagno-
zuje si¢ tez celiakie u 0sob powyzej 60. roku zycia (ok. 20% przypadkow), co
swiadczy o tym, ze mimo powszechnosci jej wystgpowania wcigz jest ona jesz-
cze stabo rozpoznana, zarowno przez srodowiska lekarskie, jak i samych chorych
(Grzymistawski i in. 2010).

Wszyscy wyzej wspomniani autorzy sa jednak zgodni, ze zachorowalnos$¢ na
celiakie na $wiecie wzrosta w ostatnich 50 latach, cho¢ wciaz jest to statystyczny
wierzchotek gory lodowej ze wzgledu na niskg wykrywalnos$¢ choroby. Ryzyko
zachorowania na celiaki¢ wzrasta o 5 do 10%, gdy chory na celiaki¢ jest krewnym
pierwszego stopnia. Inne czynniki ryzyka to: celiakia u krewnego drugiego stop-
nia, cukrzyca typu 1, choroby autoimmunologiczne, zesp6t Downa (Al-Toma
i in. 2019; Rubio-Tapia i in. 2013).

1.4. Inne stany wywolywane przez gluten

Aby ukaza¢ zlozono$¢ problematyki dotyczacej celiakii, warto krotko wspo-
mnie¢ o innych schorzeniach, za ktére odpowiada gluten. Swiadomo$é ich istnie-
nia jest wazna dla zrozumienia trudnosci diagnostycznych i wynikajacego z nich
opdznienia w rozpoczeciu leczenia i poprawie stanu zdrowia pacjenta.

Alergia na gluten jest bardzo cz¢sto mylona z celiakia, mimo Ze sg to odreb-
ne choroby. Jest ona forma nietolerancji pokarmowej. Alergia na gluten wystepuje
u 10-25% osdb z alergia pokarmowa, a jej leczenie jest dlugotrwate, ale mozliwe
(Scibor i in. 2015).

Choroba Diihringa, inaczej opryszczkowe zapalenie skory, jest tez okre-
$lana jako skorna posta¢ celiakii. Choroba daje manifestacje skorne w postaci
swedzacych grudek, rumienia i pecherzy, ktore pojawiaja si¢ na skorze kolan, tok-
ci, a czasem takze na owlosionej skorze gtowy, posladkach i tutowiu (Al-Toma
i in. 2019; Scibor i in. 2015).

Nadwrazliwo$¢ na gluten dotyczy osoéb, u ktérych po spozyciu glutenu wy-
stepuja objawy typowe dla nietolerancji, nie stwierdza si¢ jednak ani alergii, ani
zmian w obrazie jelita cienkiego oraz w badaniach serologicznych (Al-Toma
i in. 2019; Scibor i in. 2015).
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Ataksja glutenowa jest to manifestacja choroby ze strony uktadu nerwowe-
20. Moze przejawia¢ si¢ niezbornoscig ruchow, trudno$ciami w utrzymaniu row-
nowagi, oczoplasem, obnizeniem napig¢cia mi¢sniowego, a takze zaburzeniami
mowy i pamigci. Ze wzgledu na nieswoistos¢ objawow pacjent rzadko jest diag-
nozowany z powodu nietolerancji glutenu i najczgsciej lekarz nie potrafi stwier-
dzi¢ przyczyny (Hadjivassiliou i in. 2016; Mearns i in. 2019).

1.5. Diagnostyka celiakii

W niniejszym podrozdziale prezentowane sg standardy medyczne dotyczace
diagnozowania celiakii oraz objawy, ktore powinny sktoni¢ pacjenta do wizyty u le-
karza, za$ lekarza — do przeprowadzenia badan w kierunku celiakii. Zgodnie z obo-
wigzujacymi zaleceniami diagnostyka tego schorzenia powinna by¢ dwuetapowa:

1) endoskopia z biopsja jelita cienkiego — u chorych na celiaki¢ obserwuje
si¢ gladka btong §luzows jelita (zanik kosmkow), przeswitujgce naczynia
krwionos$ne, hipertroficzne krypty i nacieki zapalne. Stopien zniszczenia
btony $luzowej ocenia si¢ wedtug klasyfikacji Marsha-Oberhubera lub
wedtug klasyfikacji Corazza;

2) badania serologiczne — przeciwciala przeciw transglutaminazie tkanko-
wej (tTG), przeciwciata przeciw gliadynie (AGA), przeciwciata przeciw
endomysium (EMA) (Al-Toma i in. 2019; Grzymistawski i in.
2010; Lebwohl i in. 2018).

Waznym elementem diagnostyki sa badania przesiewowe w grupach ryzy-
ka 1 w sytuacji wystgpowania niepokojacych objawoéw (opryszczkowe zapalenie
skory, krewni I stopnia chorzy na celiakie, niedokrwisto$¢ wywotana niedoborem
zelaza, cukrzyca typu 1, niektore schorzenia autoimmunologiczne, podwyzszone
stezenie AIAT i AspAT, przewlekle bdle brzucha, biegunki, brak taknienia, padacz-
ka, wczesna osteoporoza, zaburzenia miesiaczkowania, poronienia, nieptodnosc,
niedorozwoj szkliwa, wrzodziejace zapalenie jamy ustnej, chtoniak nieziarniczy
jelita cienkiego) (Grzymistawski i in. 2010). Bardzo wazne dla prawidlowe-
go rozpoznania celiakii jest, by nie przeprowadza¢ badania po uprzednim wigczeniu
diety bezglutenowej, gdyz nie pozwoli to na miarodajng ocen¢ $luzéwki jelita ani
poziomu przeciwcial.

Warto zastanowi¢ si¢ w tym miejscu, dlaczego 90% chorych jest nieswiado-
mych swojego stanu, a proces diagnostyczny w Polsce trwa nawet kilka lat. Do
najpowazniejszych probleméw zwigzanych z diagnostyka celiakii naleza:

 profil zachorowan na celiaki¢ — popularyzacja karmienia piersig? oraz

stopniowe wprowadzanie glutenu do diety niemowlat powoduja spadek

2 Niektorzy autorzy sugeruja, ze dtugo$¢ karmienia piersia i moment wprowadzenia glutenu do
diety noworodka nie maja wpltywu na ryzyko rozwoju celiakii, a utrata tolerancji na gluten zwigzana
jest z czynnikami takimi jak choroby, zazywane leki i zabiegi chirurgiczne (Al-Toma i in. 2019).
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zachorowan na klasyczng posta¢ choroby. Ro$nie jednak liczba osob za-
padajacych na postac¢ niemg lub latentng (Grzymistawski i in. 2010);

* nieswoisto$¢ objawow — réznorodne objawy, ktérych nasilenie moze
wskazywac na inne choroby wtorne celiakii, powoduja skupienie si¢ leka-
rzy na leczeniu wtasnie tych dolegliwosci, ktore sa konsekwencjami cho-
roby trzewnej, nie za$ na poszukiwaniu przyczyny pierwotne;j;

¢ brak wykwalifikowanych specjalistow — niska jest wiedza na temat tej
choroby w $rodowisku lekarskim, szczegdlnie wérdd lekarzy podstawo-
wej opieki zdrowotnej i lekarzy rodzinnych. Problemem jest takze brak po-
radnictwa dietetycznego, co stanowi jedna z najpowazniejszych przeszkod
w prawidlowym stosowaniu diety bezglutenowej;

 niska §wiadomos¢ spoleczna dotyczaca choroby — wiedza spoteczenstwa
na temat choroby jest niezadowalajgca, co powoduje, Ze osoby cierpigce na
celiakie czesto nie sg §wiadome choroby.

Zatem w relacji lekarz — pacjent czesto brakuje podstawowych elementow
warunkujacych wlasciwy przebieg diagnostyki. Wiedza — zarowno profesjonalna,
jak i laicka — w odniesieniu do tej choroby jest wcigz niewystarczajaca. Warto
o tym pamigta¢, planujac nie tylko edukacje przysztych lekarzy, lecz takze kam-
panie informacyjne skierowane do ogotu spoteczenstwa w ramach edukacji zdro-
wotnej, profilaktyki czy promocji zdrowia.

1.6. Leczenie celiakii

Prawidlowe postawienie diagnozy umozliwia rozpoczgcie leczenia. O ile
w przypadku wigkszo$ci chorob opiera si¢ ono na farmakoterapii, leczeniu ope-
racyjnym lub rehabilitacji, o tyle celiakia jest chorobg, w ktorej podstawowym
sposobem postgpowania terapeutycznego jest dieta bezglutenowa. Swiadomosé
jej znaczenia jest kluczowa dla prawidtowego zrozumienia perspektywy pacjenta
ijego zachowan w chorobie oraz dla spotecznego obrazu celiakii. W $wiadomosci
spotecznej celiakia czesto funkcjonuje nie jako ,,prawdziwa” choroba, ale jako
moda czy wymyst pacjenta. Przyczyng takiego stanu rzeczy jest fakt, iz chorobe
te leczy si¢ wilasnie dieta, a nie pigutkami. Brak rozwigzania farmakologiczne-
g0 w opinii spotecznej niejako umniejsza rangg schorzenia i czesto prowadzi do
kontestacji choroby. Moze to sta¢ si¢ u chorego przyczyna ukrywania celiakii
i koniecznosci stosowania diety, a nawet rezygnacji z leczenia.

Zazwyczaj dieta wymaga od pacjenta zmiany stylu zycia, ostroznos$ci w wybo-
rze produktow, czasem wplywa na kontakty towarzyskie, sposob spgdzania czasu
wolnego, a nawet na prac¢ zawodowa 1 praktyki religijne. Szacuje si¢, ze u okoto
85% pacjentow z celiakia pod wptywem diety ustgpuja zmiany w obrazie blony
sluzowej oraz spada ilo$¢ przeciwciat. Warto pamigtac, ze dieta bezglutenowa musi
by¢ przestrzegana przez cate zycie pacjenta, nawet gdy objawy choroby ustapia i nie
obserwuje si¢ zmian w blonie §luzowe;j jelita ani w badaniach serologicznych.
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Poniewaz proces diagnozowania moze trwa¢ nawet kilka lat, a choroba przez
ten czas rozwija si¢ 1 sieje spustoszenie w organizmie pacjenta, czgsto konieczne
jest réwniez podjecie odpowiednich dziatan leczniczych w zwigzku z chorobami
i schorzeniami wspolwystepujacymi, a bedacymi konsekwencja nieleczonej ce-
liakii. Jednym z istotnych elementow jest uzupekienie witamin oraz sktadnikow
mineralnych, ktérych niedobér moze prowadzi¢ do anemii, osteoporozy, tamli-
wosci kosci, niedozywienia, zaburzen krzepnigcia i problemow neurologicznych
(Grzymistawski i in. 2010).

Dieta bezglutenowa polega na catkowitej, nieprzerwanej eliminacji z pozy-
wienia wszystkich zrodet szkodliwych prolamin (czyli biatek obecnych w czte-
rech zbozach — pszenicy, zycie, jeczmieniu i owsie). Nie chodzi jednak tylko
o eliminacj¢ tych zboz, jak si¢ powszechnie uwaza, ale wszystkich produktow
zawierajacych czyste lub przetworzone zboza. Za produkt bezglutenowy uwa-
za si¢ taki, ktory zawiera mniej niz 20 mg/kg glutenu. Obowigzujacym aktem
prawnym dotyczacym diety bezglutenowej jest rozporzadzenie wykonawcze
Komisji Europejskiej (UE) NR 828/2014 z dnia 30 lipca 2014 roku w sprawie
przekazywania konsumentom informacji na temat nieobecnosci lub zmniejszone;j
zawartosci glutenu w zywnos$ci. Dotyczy ono zaréwno producentéw zywnoSci,
jak 1 konsumentéw, gdyz zawiera zapisy o sposobie informowania o obecnos$ci
lub zmniejszonej zawartosci glutenu w produkcie oraz o sposobie oznakowania
produktu jako bezglutenowego (jest to licencjonowany symbol Przekreslonego
Ktosa, ktory zawiera informacje o numerze licencji i kraju, w ktorym zostata ona
nadana; czg¢sto mozna spotka¢ produkty oznaczone przekreslonym ktosem, jed-
nak nie kazdy znaczek jest tak samo wiarygodny i tylko certyfikowany symbol
oznacza, ze produkt jest bezpieczny dla celiaka, czyli osoby chorej na celiakig).
Dieta bezglutenowa powinna by¢ dobrze zbilansowana, aby skutecznie zapobie-
ga¢ niedoborom zywieniowym.

Niektorzy pacjenci nie reaguja pozytywnie na diete bezglutenowa. W takich
przypadkach stosuje si¢ glikokortykosteroidy, a rzadziej — leki immunosupre-
syjne. Dos¢ kontrowersyjna forma leczenia jest stosowanie enzymu prolylendo-
peptydazy, ktory zmniejsza toksycznos¢ glutenu (Grzymistawski 1 in. 2010).
Kontrowersje wzbudza fakt, ze w tym wypadku chory na celiaki¢ spozywa gluten,
a przyjmowany enzym powoduje, ze gluten jest mniej szkodliwy dla pacjenta. Nie
wiadomo jednak, jak bardzo enzym zmniejsza szkodliwos¢ glutenu u indywidual-
nego pacjenta, a zatem nieznana jest skutecznos¢ terapii.

2. Celiakia — perspektywa pacjenta

W tej czes$ci zaprezentowane zostana zagadnienia dotyczace wybranych
aspektow zycia z celiakia z perspektywy pacjenta. W pierwszej kolejnosci
przedstawiona zostanie reakcja na chorobe i to, jak pacjent radzi sobie z nowa
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tozsamoscia, ktdra moze by¢ postrzegana przez pryzmat pigtna. W kolejnych pod-
rozdziatach przedstawione zostang wyniki badan dotyczace jakosci zycia chorych
na celiakie, a takze nieco bardziej szczegdtowo zostang zaprezentowane wybrane
aspekty codziennego funkcjonowania celiakow — strategie radzenia sobie z celia-
kig, wiedza na temat zrodet glutenu, przestrzeganie diety, spozywanie positkow
poza domem, sytuacja materialna i jej wplyw na stosowanie diety, dostepnos¢
produktow oraz ograniczenia w praktykach religijnych. Takie przedstawienie za-
gadnien pozwoli nakresli¢ pozamedyczny wymiar choroby. Dzieki temu tatwiej-
sze staje si¢ zrozumienie perspektywy pacjentdw z celiakia, a takze nakreslenie
obszardéw, w ktorych prawa takich osob nie zawsze sg respektowane.

2.1. Reakcja na chorobe

Cho¢ moze wyda¢ si¢ to zaskakujace, dla wielu pacjentow diagnoza moze
by¢ momentem euforii, a pacjent dowiadujac si¢ o celiakii, czuje ulge (Meli-
charova i in. 2016; Zarkadas i in. 2006), co moze by¢ przejawem pozytyw-
nej afirmacji nowej tozsamosci (Rose, Howard 2014). Jest to zwykle zwigzane
z tym, ze pacjent u§wiadamia sobie przyczyne swoich dolegliwosci i niewyjasnio-
nych dotad objawow. Diagnoza staje si¢ kresem niepewnosci. Biorac pod uwage
fakt, ze postawienie diagnozy moze trwac latami®, jej uzyskanie bywa postrzegane
w kategoriach ulgi, szczeg6lnie gdy pacjent spotyka si¢ z negatywnymi reakcjami
ze strony otoczenia w zwigzku ze swoimi dolegliwo$ciami. Poniewaz brakuje ba-
dan na temat do§wiadczen zwigzanych z emocjami towarzyszacymi diagnozowa-
niu celiakii, mozna positkowac si¢ badaniami poswigconymi innym schorzeniom
przewlektym. Melicharova i wspotautorzy powotuja sie na przyktad przewleklej
obturacyjnej choroby ptuc (POChP), ktérej diagnostyka moze zajmowaé duzo cza-
su i by¢ inwazyjna, podobnie jak w celiakii. Przez caty czas pacjent zyje w niepew-
nosci. Uzyskiwane w trakcie tego procesu komunikaty od lekarzy moga by¢ mylace
1 prowadzi¢ do konfuzji. Diagnoza, cho¢ czesto jest dla pacjenta szokiem, moze by¢
postrzegana w kategoriach pozytywnych (Melicharova i in. 2016).

Po chwilowej euforii pojawiaja si¢ negatywne uczucia — zlo$¢, frustracja,
depresja, niepokoj i smutek. Ich gtéwnym zrédlem jest konieczno$¢ przej$cia na
diete bezglutenowa, co oznacza zmiane¢ dotychczasowych nawykow, a nawet sty-
lu zycia. W przypadku oséb mtodych pojawia si¢ stigma zwiazana z choroba i die-
ta, co dodatkowo poteguje trudno$ci w zaakceptowaniu swojej nowej sytuacji.
Towarzyszy temu poczucie osamotnienia i izolacji (Melicharova i in. 2016;
Taylor i in. 2013; Zarkadas i in. 2006). U pacjentdow moze pojawi¢ si¢ de-
presja, ktora jest jednym z najczestszych zaburzen psychicznych towarzyszacych
celiakii (moze ona poprzedzi¢ diagnoze lub pojawic si¢ po niej) (Melicharova
1in. 2016).

3 Wedhug jednego z kanadyjskich badan diagnostyka celiakii trwa od 4,9 do 11,7 roku
(Melicharova i in. 2016).
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2.2. Celiakia — zarzadzanie pi¢tnem

Celiakia, jak wiele choréb przewleklych, moze sta¢ si¢ zrodtem pietnowania.
Co wigcej, zarzadzanie pigtnem jawi si¢ w jej przypadku jako trudniejsze niz
w odniesieniu do innych schorzen chronicznych. Zrédtem pietna jest najczesciej
niezrozumienie istoty choroby i potrzeb chorego, ktore czgsto sa bagatelizowane.
Popularyzacja diety bezglutenowej przez celebrytow przyniosta jedynie potowicz-
ny sukces — co prawda wzrosta §wiadomos¢ istnienia takiej diety, jednak czesto
naraza to chorych na celiaki¢ na opini¢, ze jest to jedynie ich fanaberia lub moda.
Przyczyna pigtnowania moze by¢ takze brak diagnozy — chory boryka si¢ z wielo-
ma realnymi problemami zdrowotnymi, ktore nie sg legitymizowane i otoczeniu
moga jawi¢ si¢ jako przewrazliwienie czy hipochondria. Dlatego czesto diagnoza
jest przyjmowana z ulga, a nawet radoscig, o czym byta mowa wczesniej. Kolejna
przyczyna pigtnowania jest nonkonformizm spoteczny chorego, ktoéry ujawnia si¢
szczegolnie w sytuacjach publicznych i towarzyskich. Do ciekawych wnioskéw
z perspektywy chorego doszli Rose i Howard, ktdrzy opisujac zmiany relacji cho-
rego z otoczeniem, odwotali si¢ do spotecznej zasady przyzwoitosci. Celiakia jest
choroba, ktora narusza t¢ zasade, gdyz zachowanie chorego w miejscach pub-
licznych jest nonkonformistyczne z powodu restrykcyjnej diety, ktorej musi on
przestrzegaé. Dlatego tez osoby, ktore odczuwaja w zwigzku z jedzeniem poza
domem niepokdj, redukuja swoje kontakty spoteczne i unikaja wielu spotecznych
aktywnosci z obawy przed niezrozumieniem, niechg¢cig czy pigtnowaniem (Rose,
Howard 2014). Z drugiej strony, poniewaz uczestnictwo w zyciu spotecznym
jest znacznie utrudnione dla osob na diecie bezglutenowej, czgs$¢ z nich jej nie
przestrzega. Bernardo i Pefia w swych badaniach wykazali, ze z tego powodu az
50% celiakow nie stosuje diety w sposob wlasciwy (Bernardo, Pefia 2012).

Strategie radzenia sobie z pigtnem zaleza od kilku czynnikéw. Wazna kwestia
jest tu —obok wiedzy — rdwniez nastawienie chorego i jego najblizszego otoczenia
do diety. Jesli celiak nie akceptuje koniecznosci przestrzegania diety, trudno jest
osiggnac efekt terapeutyczny. Niechg¢ moze wynikaé z innego smaku potraw, ko-
nieczno$ci wyeliminowania ulubionych dan czy napojow, w tym takze napojow
alkoholowych, trudnosci w dotarciu do produktéw bezglutenowych lub w przy-
rzadzaniu potraw. W sytuacji negatywnego nastawienia chorego do choroby i die-
ty moze on nawet prezentowac postawe kontestujaca. Wazna rolg wspierajaca
odgrywaja tu rodzina i bliscy chorego. Ich pozytywne nastawienie do nowego
stylu zycia pacjenta z celiakiag pozwala mu oswoi¢ si¢ z odmiennoscia i szybciej
zaadaptowac¢ do nowej sytuacji. Perspektywa adaptacyjna odgrywa tu ogromnag
role, niestety zar6wno w polskich, jak i zagranicznych badaniach jest ona pomi-
jana. Jedyne dostgpne badanie, w ktérym podjeto ten problem w Polsce, to bada-
nie Ferster 1 wspotautorow. Prawie 97% badanych matek, ktorych dzieci byty na
diecie z powodu celiakii, rozumialo wage przestrzegania diety oraz wspierania
dzieci w jej stosowaniu. Potowa badanych rodzicow przyznala tez, ze rowiesnicy
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dziecka rozumiejg koniecznos$¢ przestrzegania przez nie diety. Wérod dorostych
na diecie niecala potowa mogta liczy¢ na zrozumienie ze strony otoczenia, zas
90% na zrozumienie ze strony rodziny (Ferster i in. 2015).

Waznym czynnikiem w zarzadzaniu pigtnem sg zasoby finansowe. Dieta bez-
glutenowa nie nalezy do tanich. Jesli osoba chora na celiaki¢ dazy do normali-
zacji stosunkow z otoczeniem, status materialny staje si¢ jednym z kluczowych
elementéw. Normalizacja bowiem najczesciej dokonuje si¢ poprzez oswojenie
z dietg 1 jej smakami najblizszego otoczenia — rodziny i znajomych. Aby to uczy-
ni¢, celiacy przygotowuja bezglutenowe positki dla wszystkich, co niestety jest
kosztowne.

Najbardziej fundamentalng kwestig dla zarzadzania pigtnem jest przemiana
tozsamosci. Rose i Howard opisujg ja w odniesieniu do czterech obszarow:

* zycie w powszechnej niewiedzy — niewiedza towarzyszy choremu do mo-
mentu postawienia diagnozy, a wraz z jej pojawieniem si¢ chory nabywa
nowej tozsamosci i jest to pierwszy etap przemiany;

 spoleczna niewidzialno$¢ (i towarzyszacy jej brak zrozumienia, wsparcia
ze strony innych) — chory wstydzi si¢ swojej choroby, stara si¢ nie zaprza-
ta¢ swoja osobg i swoimi potrzebami uwagi innych, jednoczes$nie czujac,
ze ujawnienie swoich potrzeb i jawne oczekiwanie ich zaspokojenia spotka
si¢ z niechecia 1 niezrozumieniem;

e tworzenie wspoélnoty — chory podejmuje nowa tozsamos$¢, poszukujac in-
formacji na temat choroby, postgpowania dietetycznego, i w tym celu na-
wigzuje kontakty z osobami w podobnym potozeniu. To daje mu poczucie
wspolnoty, wsparcia i na nowo przywraca mozliwos$¢ bycia konformista,
cho¢ w formie ,,ekskluzywnej”;

¢ zal po stracie — chory godzi si¢ na zmian¢ dotychczasowego zycia, cho¢
zal towarzyszy mu w réznych sytuacjach; $wiadomos¢ utraty dotychczaso-
wego zycia moze mie¢ rozne natezenie i zaleze¢ od wsparcia, jakie chory
uzyskuje ze strony otoczenia (Rose, Howard 2014).

2.3. Jakos$¢ zycia pacjentow z celiakia — przeglad badan

Celiakia to choroba, ktéora w wymiarze medycznym moze znaczaco obnizy¢
jako$¢ zycia z powodu jej objawow oraz chordb towarzyszacych. Leczenie, ktore
opiera si¢ na diecie bezglutenowej, takze pozostaje w Scistym zwigzku z jakoscia
zycia chorego. Mozna zatem mowi¢ o jakos$ci zycia determinowanej choroba.

Jako$¢ zycia u pacjentow z celiakig ulega znacznemu obnizeniu z wielu po-
wodoéw — sktada si¢ na to konieczno$¢ przestrzegania diety, trudnosci w doste-
pie do produktow bezglutenowych, wysokie koszty diety bezglutenowej, brak
rzetelnych informacji o produktach bezglutenowych i samej diecie, utrudniona
mozliwos$¢ spozywania positkow poza domem, utrudnione podrézowanie, reak-
cje otoczenia na chorobe i diete bezglutenowa, utrudnione wykonywanie pracy,
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niemoznos$¢ pelnego uczestnictwa w praktykach religijnych oraz pogorszenie si¢
stanu zdrowia (Deepak i in. 2018; Ferster i in. 2015; Ford i in. 2012;
Harnett, Myers 2020; Hauser i in. 2006; Martinez-Martinez i in. 2018;
Melicharova i in. 2016; Nasser Al-Qefari i in. 2018). Polskie badanie
jakosci zycia osob z celiakia, alergia i nadwrazliwo$cia na gluten z wykorzysta-
niem kwestionariusza WHOQOL-BREF wykazato szereg interesujacych wyni-
kéw (Bronczyk-Puzon i in. 2014). Ogodlna jako$¢ zycia wyniosta 3,72+0,88
(w skali 1-5), a samoocena stanu zdrowia 3,19+0,91. Wsrod szczegdtowych dzie-
dzin zycia pacjenci najwyzej ocenili dziedzine srodowiskowa, nast¢pnie spotecz-
na, psychologiczna, a na koncu znalazta si¢ dziedzina somatyczna. W poréwnaniu
z grupg kontrolng (osoby zdrowe, niestosujace zadnej diety) w kazdej z tych dzie-
dzin pacjenci z celiakig uzyskali nizsze wyniki, za$ najwigksza réznica w ocenie
dotyczyta dziedziny psychologicznej (Bronczyk-Puzon i in. 2014). Badania
przeprowadzone w Indiach z wykorzystaniem dwoch narzedzi — kwestionariu-
szy SF12 i Celiac Disease Quality of Life Questionnaire (CD QOL) — pokazaly,
ze wprowadzenie diety bezglutenowej podnosi jakos$¢ zycia chorych na celiakie.
U pacjentow po zastosowaniu diety stwierdzono popraw¢ m.in. w odniesieniu do
og6lnego zmeczenia, bolow brzucha, dyspepsji, utraty masy ciata, zmienno$ci na-
strojow, biegunek, depresji, bolow glowy, zaparé, bolow kosci, bolow ciata oraz
wrzoddw w jamie ustnej. Poprawe zaobserwowano réwniez w wynikach krwi. Na
podstawie kwestionariusza SF-12 stwierdzono poprawe w zakresie zdrowia psy-
chicznego oraz fizycznego po zastosowaniu diety bezglutenowej, jednak badanie
z wykorzystaniem CD QOL pokazato, ze jako$¢ zycia uwarunkowana jest liczba
symptomow choroby (Deepak i in. 2018).

Brytyjskie badania z wykorzystaniem takich narzedzi jak: Perceived Medical
Condition Self-Management Scale (PMCSMS), The Revised Iliness Perception Que-
stionnaire (IPQ-R), General Well-being Index (GWBI) i The Coeliac Disease Qu-
estionnaire (CDQ) pokazaly zmiany w jakos$ci Zycia pacjentow w zaleznos$ci od
stopnia przestrzegania diety bezglutenowej. Im wyzszy byl stopien przestrzegania
diety, tym wyzsze przekonanie o mozliwosci zarzadzania choroba. W przypadku do-
brostanu psychicznego $rednia z badania wyniosta 79 (przy wartos$ci optymalnej 110).
Megzczyzni nieco lepiej oceniali swoj dobrostan niz kobiety, za$ stopien przestrze-
gania diety nie mial wptywu na samopoczucie psychiczne. Jesli chodzi o CDQ,
$rednia wyniosta 152,2 przy warto$ci maksymalnej 196 oznaczajacej optymalng
jakos¢ zycia determinowang chorobg. IPQ-R wykazatl, iz pacjenci odznaczali si¢
niskg identyfikacja z choroba, a uzyskane wyniki wskazywaty, iz posiadaja oni silne
przekonanie o osobistej mozliwosci kontrolowania choroby (Ford i in. 2012).

Kolejne badania jakosci zycia pacjentow z celiakig* pochodzg z Australii,
gdzie z wykorzystaniem kwestionariusza CDQ uzyskano nast¢pujace wyniki:

4 Badania te dotyczyly o0séb, ktére — mimo stosowania restrykcyjnej diety bezglutenowej
— skarzyly si¢ na dolegliwosci.
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srednia dotyczaca ogoélnej jakosci zycia wyniosta 147£3,3 (przy optimum 196).
Dziedzing gastrologiczna oceniono na 33+0,8, emocjonalng na 32,9+0,9, troski
i zmartwienia na 39,8+0,7, za§ dziedzin¢ spoteczng na 41+6,1 (dla kazdej z dzie-
dzin wynik potencjalny wynosit 49; im nizsza $rednia, tym nizsza jako$¢ zycia
w danej dziedzinie) (Harnett, Myers 2020).

Niemieckie badania wsrdd pacjentow z celiakig wykazaty poprawe jakosci
zycia po zastosowaniu diety bezglutenowej, jednak — jak podaja autorzy — w po-
réwnaniu do ogdtu populacji ich jako$¢ zycia byta nizsza i czesciej skarzyli si¢ na
niepokoj, zmeczenie, dyspepsje i bole kostno-stawowe, zatem w wymiarze zdro-
wotnym ich jakos$¢ zycia byta znacznie obnizona mimo zastosowanego leczenia
(Héuser i in. 20006).

Powyzsze badania pokazuja podobienstwo doswiadczen zwigzanych z cho-
robg i stosowaniem diety, jednak ich mankamentem jest fakt, ze opieraty si¢ na
standaryzowanych narzedziach. Brakuje badan jakoSciowych, ktére pokazatyby
doglebnie jakos¢ zycia pacjentdw z celiakig oraz pozwolilyby na zrozumienie
strategii zarzadzania pigtnem, ktore niewatpliwie wiaze si¢ z ta choroba, a tak-
ze na podjecie refleksji dotyczacej psychospotecznych konsekwencji choroby.
W kolejnej czesci artykutu zostang przyblizone szczegdtowe problemy celiakow
opisane na podstawie dostepnych badan. W gtownej mierze sg to badania polskie,
jednak w odniesieniu do wybranych aspektow socjomedycznych pojawiaja si¢
odwotania takze do badan zagranicznych.

2.4. Strategie radzenia sobie z celiakia

Diagnoza oznacza konieczno$¢ zmiany nawykow, a czesto stylu zycia. Przej-
Scie na diete bezglutenowg wiaze si¢ z szeregiem trudnosci do§wiadczanych przez
pacjentow. Co ciekawe, polskie i zagraniczne badania pokazujg zbieznos¢ prob-
lemow 0sob bedacych na diecie bezglutenowej w odniesieniu do sfery codzien-
nosci. Jednym z bardzo ciekawych badan jest praca Zarkadas i jej zespotu, ktory
przebadat ponad 7000 Kanadyjczykdéw. Do najezesciej wymienianych problemow
nalezaly: ograniczony wybor positkdw w restauracjach i kawiarniach, ograniczo-
ny wybor restauracji, obawy zwigzane z tym, ze gluten nie zawsze jest wyszcze-
g6lniony na opakowaniach zywnosci, wysokie koszty zywnos$ci bezglutenowe;,
nieche¢ do 0sob litujacych sie nad celiakiem, obawy przed brakiem przeszkolenia ku-
charzy w restauracjach w zakresie przygotowywania positkow bezglutenowych,
problemy w podrézowaniu, podejrzewanie, ze znajomi/rodzina boja si¢ zapro-
si¢ do siebie celiaka, trudnosci w uzyskaniu positku bezglutenowego w szpitalu
i domu opieki, trudnosci w ocenie sktadu lekow, ktore mogg zawieraé gluten,
ograniczenie praktyk religijnych (osoba chora na celiaki¢ nie moze przyjmowac
komunikantéw) oraz obwinianie si¢ za przekazanie choroby dzieciom/wnukom
(Zarkadas i in. 2000).
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Omawiane wyzej badania rzucaja réwniez $wiatto na strategie Kanadyjczy-
kéw w zakresie radzenia sobie z codziennymi trudno$ciami. I tak celiacy posia-
dajq strategie:

» zakupowe (doktadne czytanie etykiet, uzywanie stowniczka do produktow

zywnosciowych, dopytywanie sprzedawcow);

* w zakresie przygotowywania positkéw bezglutenowych (wyznaczanie
osobnego miejsca w domu na produkty bezglutenowe, oznaczanie wszyst-
kich bezglutenowych mak, gotowanie positkéw bezglutenowych dla catej
rodziny, mrozenie na zapas dodatkowych positkoéw bezglutenowych);

» w zakresie jedzenia z rodzing i przyjaciotmi (sprawdzanie produktow, kto-
re ma si¢ spozyC, przynoszenie wiasnego jedzenia, dzielenie si¢ ze zna-
jomymi/rodzing bezglutenowymi przepisami, przygotowywanie positkow
dla wszystkich, zapraszanie znajomych do siebie);

* w zakresie jedzenia w restauracjach (dopytywanie o zawarto$¢ glutenu
w positkach, proszenie o wydrukowane sktady positkow, proszenie o bez-
glutenowa kartg, sprawdzanie w Internecie dostepnosci restauracji serwu-
jacych jedzenie bezglutenowe);

* w zakresie jedzenia w szkole/w pracy (przynoszenie swoich przekasek,
rozmowy o diecie, oferowanie przyniesienia positku bezglutenowego na
szkolng/stuzbowa impreze, przypominanie o tym, ze jest si¢ na diecie bez-
glutenowej przy okazji organizowania imprez szkolnych/firmowych);

* w czasie podrozy (zabieranie przetlumaczonej na jezyk kraju podrézy in-
formacji o diecie bezglutenowej, szukanie w Internecie bezglutenowych
restauracji przed wyjazdem, kontakt z lokalnym stowarzyszeniem dla osob
na diecie bezglutenowe;j z prosba o informacje o jedzeniu bezglutenowym
w kraju podrozy, zabieranie ze sobg informacji lekarskiej o tym, ze wyma-
gana jest dieta bezglutenowa) (Zarkadas i in. 2006).

Wiele tych strategii stosuja tez celiacy w Polsce, co pokazuja do pewnego
stopnia dostepne w naszym kraju badania, a takze analiza forow skupiajacych
osoby chore na celiaki¢ i stosujace diete bezglutenowa. Strategie te zastuguja na
glebsza analizg, ktora nie miesci si¢ w ramach niniejszego artykutu.

2.5. Wiedza na temat Zrodel glutenu

Wiedza o zZrodiach glutenu jest kluczowym elementem leczenia, gdyz bez
niej, mimo szczerych chegci pacjenta, dieta moze nie przynie$¢ pozadanych rezul-
tatow z powodu nieswiadomego spozywania glutenu. Edukacja wydaje si¢ zatem
jednym z podstawowych elementow leczenia pacjentéw chorych na celiakie, bo
wbrew pozorom identyfikacja zrodet glutenu moze by¢ problematyczna ze wzgle-
du na tzw. ukryte zrédta glutenu, np. w wedlinie, majonezie czy ketchupie. W Pol-
sce jednym z gtéwnych problemow jest brak rzetelnych naukowych zrodet wiedzy
na temat diety bezglutenowej. Przede wszystkim brakuje lekarzy i dietetykow,
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ktorzy byliby specjalistami w zakresie diety bezglutenowej, a pozorna dostgpnosé
informacji na ten temat w Internecie i publikacjach ksigzkowych oraz prasowych
moze by¢ mylaca. Analiza tych zrodet wskazuje, iz wiele z nich jest nierzetelnych.
Ksigzki dostepne na polskim rynku czesto utozsamiaja diete bezglutenowa z eli-
minacjg pszenicy, co jest duzym uproszczeniem. Wiele publikacji zostato napisa-
nych poza Polska i opisywane w nich produkty mogg by¢ niedostgpne na polskim
rynku, a ich odpowiedniki nie muszg by¢ bezglutenowe. Pozostawieni sami sobie
pacjenci zdobywajg informacje na wtasng reke, korzystajac z wiedzy nieformal-
nej, tworzonej przez innych chorych. Najczesciej wskazywanym zrddtem tzw. lay
referral system jest Internet. Wedlug badan Kowalczuk-Vasilev i wspotautorow az
39% chorych na celiaki¢ korzystato z tego medium (Kowalczuk-Vasilev i in.
2018). Wynik ten potwierdzity takze badania Ferster i wspotautorow, gdzie w gru-
pie chorych dzieci Internet byt podstawowym zrodlem wiedzy dla ponad 93%
rodzicow, zas w grupie dorostych dla 90% (Ferster i in. 2015). Innymi Zrédtami
wiedzy w tym badaniu byly: lekarz, broszury i poradniki, Polskie Stowarzyszenie
Osob z Celiakia i na Diecie Bezglutenowej (Ferster i in. 2015). Z kolei w bada-
niach Kowalczuk-Vasilev i wspotautorow 20% przyznato, ze wiedze czerpie z prasy,
dla 13% zrédlem informacji byt dietetyk, dla 7% lekarz, 9% korzystato z progra-
mow telewizyjnych, a 7% z ulotek (Kowalczuk-Vasilev i in. 2018).

Dla porownania badania kanadyjskie pokazujg, ze dla tamtejszych pacjentow
gtownym zrodlem informacji byto stowarzyszenie dla oséb chorych na celiakig
(ponad 90% wskazan). Na drugim miejscu znalazta si¢ inna osoba chora na celia-
kig, dalej ksigzki kucharskie, Internet, dietetyk, ksigzki i czasopisma medyczne,
przedstawiciel medycyny alternatywnej, gastroenterolog, codzienne gazety i le-
karz (Zarkadas i in. 2006).

Badania Limanowskiej i wspotautorow przeprowadzone w latach 2011-2014 na
probie 867 chorych na diecie bezglutenowej — dorostych oraz dzieci® — wykazaty,
iz tylko 13% dorostych i 24% dzieci bylo pod opieka dietetyka w zwigzku z dieta
bezglutenowa. Glownymi przyczynami byty brak dostepu do poradni oraz duze kosz-
ty wynikajace z braku refundacji diety (jak mozna przypuszczac, osoby wybierajgce
te odpowiedz nie stosowaly restrykcyjnej diety). Wymieniano tez nickompetentnosé
specjalistow, brak informacji od lekarza o mozliwosci skorzystania z poradni diete-
tycznej oraz niedostateczng ilo§¢ czasu przeznaczonego na wizyte. W swietle tych
informacji, wsrdd gtéwnych zrodet wiedzy na temat diety badani wskazali Internet,
ksiazki 1 broszury, lekarza, innych chorych oraz spotkania i konferencje organizowane
przez stowarzyszenia. Dostgpnos¢ tych zrodet pozwolita wysoko oceni¢ responden-
tom swoje umiejetnosci komponowania jadtospisu i wyboru produktéw bezgluteno-
wych — zadeklarowato tak 85% o0sob dorostych biorgcych udziat w badaniu oraz
95% rodzicow celiakéw (Limanowska i in. 2014).

5 W przypadku dzieci zrodtem wiedzy w badaniu byli rodzice matych celiakow.
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Podsumowujac, nalezy podkresli¢ role edukacji w zakresie diety bezglutenowe;j,
zardbwno w odniesieniu do pacjentow, jak i lekarzy podstawowej opieki zdrowot-
nej oraz dietetykow. W zwigzku z rosngcg liczba zdiagnozowanych pacjentow
wymagajacych diety bezglutenowej kluczowe wydaje si¢ uwzglednienie tych za-
gadnien w programach studiéow uczelni medycznych. Wszystkie przywolywane
wyzej badania potwierdzity, ze mozliwos¢ korzystania z poradni dietetycznych
jest niewystarczajaca.

2.6. Przestrzeganie diety

Wedlug dostepnych polskich badan szacuje sig, ze 30% chorych nie przestrzega
rygorystycznie diety, za§ 25% tych, ktorzy deklarujg przestrzeganie diety, spozywa
gluten nieSwiadomie, co zwigzane jest najczesciej z brakiem odpowiedniej wiedzy
na temat potencjalnych zrédet glutenu (Grzymistawski i in. 2010). Wedlug
innych polskich badan 39% nie stosowato restrykcyjnej diety, za§ 25% stosowa-
fo diete eliminacyjna do momentu poprawy stanu zdrowia i ustapienia objawow
(Kowalczuk-Vasilev i in. 2018). Trudnosciag w przestrzeganiu diety moze by¢
sprawdzanie zawarto$ci glutenu jako dodatku do produktow spozywczych — pod tym
wzgledem produkty s3 Zle oznakowane, co przyznala wickszo$¢ badanych dorostych
i rodzicow dzieci na diecie w badaniu Ferster i wspotautorow (Ferster 1 in. 2015).
Innym deklarowanym we wzmiankowanych wczesniej badaniach problemem jest
koniecznos$¢ kontrolowania diety, co stanowito klopot dla 68% badanych (Ko-
walczuk-Vasilev i in. 2018). Jak wcze$niej wspomniano, dieta, ktdra jawi si¢
jako zrodto ograniczenia aktywnosci spotecznej, moze by¢ traktowana jako zbyt
duze wyrzeczenie i nie jest przestrzegana (Bernardo, Pefia 2012).

Do innych wskazywanych w badaniu Kowalczuk-Vasilev i zespotu proble-
mow, ktore moga mie¢ potencjalny wptyw na przestrzeganie diety, nalezaty: dlugi
czas przygotowywania positkow (40% wskazan), smak potraw (25%) oraz brak
akceptacji otoczenia dla diety (28%) (Kowalczuk-Vasilev i in. 2018).

2.7. Spozywanie positkéw poza domem

Cytowane juz badania Kowalczuk-Vasilev i wspotautorow rzucaja nieco
$wiatta na zycie codzienne osob chorych na celiakie. Jedna z najwiekszych prze-
szkod jest spozywanie positkow poza domem — stanowito to problem dla 75%
badanych (Kowalczuk-Vasilev i in. 2018). Badania Ferster i wspotautorow
rzucaja nieco wigcej $wiatta na ten rodzaj bariery — stwierdzono brak mozliwos$ci
spozywania positkow bezglutenowych w ztobku, przedszkolu i szkole u wigk-
szosci badanych dzieci oraz w barze, stotdéwce i restauracji wsrod wiekszosci
przebadanych dorostych (Ferster i in. 2015). Od kilkunastu lat dziala w Polsce
program Menu Bez Glutenu. Po spetieniu restrykcyjnych wymogow i odpowied-
nim szkoleniu restauracja moze uzyska¢ specjalny certyfikat i przygotowywac
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bezglutenowe positki. Niestety wiaze si¢ to ze sporymi kosztami, dlatego niewiele
restauracji w Polsce nalezy do tej sieci®. Problem jedzenia poza domem wplywa
tez na kontakty towarzyskie, gdyz osoba na diecie, ktora zostata zaproszona na
jakas uroczysto$¢ do znajomych, musi zmierzy¢ si¢ z decyzja, czy wzia¢ w niej
udzial, czy odmowi¢ z powodu choroby i diety, czy tez poinformowaé o spe-
cjalnej diecie, ktorej wymaga, i oczekiwac jej zapewnienia, a moze przyjac za-
proszenie i nie spozywac¢ serwowanych na uroczystosci dan. Problem ten mozna
rozpatrywa¢ w kategoriach Goffmanowskiego zarzadzania pi¢tnem, ktdre zostato
omowione wyzej.

Jak mozna si¢ domysla¢, dieta bezglutenowa jest tez wyzwaniem w czasie
podrézy — wakacje czy wyjazd stuzbowy staja sie dla osoby chorej na celiakie
zrodtem dodatkowego stresu. W badaniu Ferster i wspotautorow ponad 76% ba-
danych napotkato trudnosci w zwigzku ze stosowaniem diety w przypadku podro-
zy krajowej, a ponad 73% w przypadku podrozy zagranicznej. Polskie Stowarzy-
szenie Osob z Celiakia i na Diecie Bezglutenowej informuje, iz w wielu krajach
europejskich dziata program Eating Out, bgdacy odpowiednikiem polskiego pro-
gramu Menu Bez Glutenu, jednak czesto jest on dostepny tylko dla cztonkéw
okreslonego stowarzyszenia’.

2.8. Czynnik ekonomiczny a stosowanie diety bezglutenowej

Jednym z bardzo istotnych czynnikow, czesto zupetnie marginalizowanych
w dyskursie dotyczacym diety bezglutenowej, jest czynnik ekonomiczny. Produk-
ty bezglutenowe sg drogie, na co w badaniach Kowalczuk-Vasilev i wspotautorow
zwrécito uwage az 72% badanych, za$ dla 77% badanych sytuacja materialna
znaczgco wplywala na stosowanie diety bezglutenowej (Kowalczuk-Vasilev
i in. 2018). Potwierdzity to takze wyniki badan Ferster i wspdtautorow, gdzie
cena byta problemem dla 40% rodzicéw i ponad 43% dorostych na diecie. Jako
najdrozsze zostaly ocenione chleb, ciastka i makaron (Ferster i in. 2015).

2.9. Dostepno$¢ produktow

Kolejng przeszkoda w stosowaniu diety jest dostepno$¢ produktdéw. Stano-
wito to problem dla 52% badanych (Kowalczuk-Vasilev i in. 2018). W ba-
daniach Ferster i wspotautoréw problem z dostepnoscia zadeklarowato ponad
53% rodzicow i 60% dorostych na diecie bezglutenowej (Ferster i in. 2015).
Obecnie w duzych sklepach spozywczych mozna dosta¢ coraz wigcej produktow
bezglutenowych, jednak dtugotrwate stosowanie diety wymaga statego dostepu

¢ Informacje na temat takich lokali mozna znalez¢ pod adresem: https://celiakia.pl/menu-bez-
glutenu/ (dostep: 2.05.2021).
7 https://celiakia.pl/stowarzyszenie/dieta-bezglutenowa/jedzenie-za-granica/ (dostep: 2.05.2021).
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do réznorodnych towardw, nie tylko do produktow podstawowych. Dlatego tez
ogromng popularnos$cig cieszg si¢ zakupy internetowe. Do najwigkszych produ-
centéw zywnosci bezglutenowej w Polsce nalezg Bezgluten i Glutenex. Chetnie
wybierang marka produktow bezglutenowych jest wtoska firma Schar. Sklepy
internetowe oferujg réznorodne towary polskich i zagranicznych producentéw
— pieczywo, maki i mieszanki do wypieku chleba, ciast, przygotowywania nales-
nikow, pierogdw, a takze gotowe makarony, wyroby cukiernicze, ciastka, prze-
kaski, galaretki, kisiele, budynie, dodatki do wypiekdéw, wedliny czy przyprawy.

2.10. Celiakia a praktyki religijne

Dla o0sob wierzacych celiakia moze stanowi¢ takze ogromny problem du-
chowy, gdyz wyklucza mozliwos$¢ przyjmowania tradycyjnych komunikantow.
Jeden maty optatek zawiera ok. 25 mg czystego glutenu, czyli 83 000 ppm glu-
tenu (miligramow na kilogram produktu). Przez wiele lat Episkopat nie dopusz-
czal mozliwosci przyjmowania w czasie mszy innego optatka niz glutenowy. Od
2009 roku w Polsce katolicy moga przyjmowac¢ tzw. niskoglutenowe komunikanty.
Sg one wytwarzane ze skrobi pszennej bezglutenowej, zatem w istocie sa bezglu-
tenowe, jednak prawo kanoniczne nie zezwala na nazwe ,,bezglutenowe”. Taki
optatek moze by¢ jednak szkodliwy dla osob z alergia na pszenice, gdyz moze
zawiera¢ inne bialka pszenne, ktore uczulajg. Samo przyjecie bezglutenowej ko-
munii nie jest jednak proste — parafia nie dysponuje na state niskoglutenowymi
komunikantami, dlatego najpierw trzeba uda¢ si¢ do proboszcza, ktorego infor-
muje si¢ o swojej potrzebie. Optatek moze zosta¢ zamowiony przez parafi¢ albo
chory zostanie poproszony o samodzielne dostarczenie go do parafii. Nastepnie
nalezy ustali¢ szczegoély organizacyjne przyjecia komunii, co rowniez wymaga
zaangazowania ze strony duchownego — komuni¢ chory przyjmuje zazwyczaj
jako ostatni, ale ksiadz udzielajacy musi pamigta¢ o wzieciu wlasciwego komu-
nikantu i o przemyciu wczesniej palcow woda po to, by nie pozostaty na nich
resztki z glutenowych optatkow. Jesli pacjent nie przyjmuje komunii w swojej
parafii, powinien mie¢ ze sobag pudetko z komunikantami i przed mszg udac
si¢ do zakrystii, by poprosi¢ o udzielenie komunii optatkiem niskoglutenowym.
Wtedy chory powinien otrzyma¢ komunie jako pierwszy®. Bezglutenowa komunia
jest dodatkowym zrodtem stresu dla dziecka bedacego na diecie i przystepujacego
do pierwszej komunii $wigtej. W kazdym przypadku — czy chodzi o dziecko, czy
o dorostego — przyjecie niskoglutenowego komunikantu wymaga ogromnego za-
angazowania od chorego, a takze dobrej woli po stronie duchownych.

8 https://celiakia.pl/komunia-bezglutenowa-okiem-dietetyka-i-praktyka/ (dostgp: 2.05.2021).
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3. Podsumowanie

Celem artykulu bylo zaprezentowanie ztozonosci problematyki celiakii zarow-
no w perspektywie medycznej (istota choroby, sytuacja epidemiologiczna i czynni-
ki wptywajace na ten obraz, takie jak np. inne schorzenia wywolywane przez gluten
mogace utrudnia¢ wlasciwa diagnozg czy niska sSwiadomos¢ choroby wsrdod lekarzy
1 spoleczenstwa), jak i ze strony pacjenta (reakcja na samg chorobe i zarzadzanie
pietnem, zlozono$¢ problematyki jakosci zycia i wybrane aspekty codziennych
zmagan pacjentow z celiakia wptywajace na ich prace, podroze, zycie towarzyskie,
a nawet religijne). Artykut miat takze pokazacé, iz celiakia jest choroba w pewnym
sensie wyjatkowa, gdyz nie ma na nig klasycznego lekarstwa. Jedynym skutecz-
nym postepowaniem terapeutycznym jest dieta, ktorej postrzeganie jako ,,niepraw-
dziwego” lekarstwa moze prowadzi¢ do bagatelizowania samej choroby i pogor-
szenia si¢ stanu zdrowia pacjenta. Sukces terapii zalezy w ogromnym stopniu od
pacjenta, jego wiedzy oraz determinacji w stosowaniu wymagajacej diety elimi-
nacyjnej. W rozwazaniach wykorzystano socjomedyczne koncepcje roli chorego,
zarzadzania pi¢tnem czy zachowan w chorobie.

Celiakia to nieuleczalna choroba o podtozu autoimmunologicznym, ktorej
podstawowym sposobem leczenia jest dieta bezglutenowa. Choroba ta powoduje
szereg wtornych zaburzen, co prowadzi do obnizonej jakos$ci zycia 0oséb na nig
cierpiacych. Dtugi czas oczekiwania na diagnozg powoduje, ze jej otrzymanie
czesto wiaze sie z pewnego rodzaju ulga i radoscia, ktore szybko ustepuja co-
dziennym zmaganiom z dietg bezglutenowa. Podstawowymi problemami zwig-
zanymi ze stosowaniem diety sa: brak edukacji i odpowiednio przygotowanych
dietetykow, trudnosci w dostepie do zywnosci bezglutenowej, trudnosci w roz-
poznawaniu ukrytych zrédet glutenu, wysokie ceny produktéw bezglutenowych,
problemy w dostepie do positkow bezglutenowych poza domem i zwiagzane z tym
trudnosci w podrézowaniu oraz modyfikacje w kontaktach spotecznych i spotecz-
nej aktywnosci. Nie nalezy zapomina¢ takze, iz jest to choroba, ktéra wywoluje
pogorszenie zdrowia fizycznego ze wzgledu na dtugotrwaty proces diagnostycz-
ny oraz ryzyko wystapienia chordb wspotistniejacych i1 wtornych w stosunku do
nieleczonej celiakii.

Wsparcie spoteczne i psychologiczne jest niezbedne pacjentom z celiakia do
zaakceptowania diagnozy, podj¢cia nowej tozsamos$ci i modyfikacji dotychczaso-
wych nawykow, a nawet stylu zycia. Niezwykle istotne jest wsparcie najblizszych
oraz kontakt z innymi pacjentami, ktory daje poczucie bycia we wspolnocie, bycia
zrozumianym i akceptowanym.

Waznag kwestig jest takze kompleksowa opieka medyczna nad pacjentem
z celiakia, gdyz choroba ta powoduje wiele komplikacji zdrowotnych i zwigksza
ryzyko zachorowania na inne powazne schorzenia (w tym nowotwory).

Jako choroba przewlekta wymaga od pacjenta wlasciwego odgrywania roli
chorego, a efekty terapeutyczne sg w ogromnej mierze uzaleznione od tego, w jaki
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sposob przygotowat si¢ do tej roli i jak si¢ w nig angazuje. Wpltyw na odgrywanie
roli maja czynniki osobowosciowe oraz czynniki obiektywne, na ktore pacjent
czesto nie ma wptywu (dostgpnos¢ do produktéw bezglutenowych), dlatego rola
wsparcia nie powinna ograniczac¢ si¢ tylko do doraznej pomocy i instruktazu, ale
powinno mie¢ ono charakter systemowy, kompleksowy i dtugotrwaty.

Problematyka celiakii, jako schorzenia wcigz mato rozpoznanego w spote-
czenstwie, a takze mato uswiadomionego w $rodowisku medycznym, wymaga
podjecia systematycznych analiz w ramach socjologii medycyny. Dostepne na
temat celiakii badania majg charakter ilosciowy. Istnieje ogromna potrzeba prze-
prowadzenia badan o charakterze jako§ciowym, ktdre rzucg nowe §wiatto na co-
dzienng egzystencje i aktywnos¢ osob chorych na celiakig. Obiecujaca w tym
aspekcie wydaje si¢ teoria ugruntowana, ktora zostala zastosowana w przywoty-
wanych badaniach (Rose, Howard 2014). Potrzebna jest takze szeroko zakro-
jona edukacja — zarowno specjalistyczna w odniesieniu do kadry medycznej, jak
1 ogdlnospoteczna dotyczaca rozpoznawania symptomow choroby i destygmaty-
zujaca osoby cierpiace na celiakig.
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COELIAC DISEASE — A SOCIOMEDICAL PERSPECTIVE

Abstract. Coeliac disease (CD, gluten enteropathy, gluten sprue) is an autoimmune, genetic
condition related to possesion of certain combination of genes HLA-DQ2 and HLA-DQS8. In persons
suffering from CD eating gluten causes villus atrophy, which in turn effects with absorption disorders
and other medical conditions (weight loss, anemy, lack of vitamins, osteoporosis). It is chronic and
nontreatable condition and in most cases the sole treatment is restrictive gluten-free diet involving
full elimination from meals certain proteins present in cereals — gliadin in wheat, secalin in rye,
hordein in barley and avenin in oats.
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CD is commonly associated with childhood but its prevalence in adult life is more and
more frequent. Gluten-free diet, which is the only known therapy requires from the sick person
systematicity and consequence and is often related to change in the life style. The aim of the article is
to present complexity of medical background of the disease and its implications regarding reactions
toward a disease, the life and dealing with it as well as social and environmental determinants
influencing improvement in the patients’ condition. It has been assumed that it is a condition still
not enough recognized in the society as well as among doctors (which proves the average time
of the proper diagnosis). The main thesis of the paper states that the coeliac disease is a complex
condition and the lack of the classical medication makes it a disease, that the success of the therapy
strongly depends on the patients, their knowledge and determination in the demanding diet. From
the social point of view misunderstanding of the patient may frequently negatively influence their
illness behavior, which in turn, can have a negative impact on their condition. Additionally, coeliac
patients have to deal with limitations in everyday routines — job performance, travelling or meetings.

The article is constructed in sociomedical frames. In the first part, the article presents medical
image of the disease — its clinical description, types and variants as well as diagnostic path.
Presentation of those issues in the first place is crucial to understand properly the essence of the
disease and difficulties in dealing with it as well as with the co-existing conditions. The second
part is devoted to sociomedical perspective — it describes the disease from the patient’s perspective
taking into account their reactions toward the condition, undertaking the sick role, illness behavior,
stigma management, relations with others and everyday problems resulting from the disease and
diet. Presented reflections don’t exhaust the complexity of the topic and multidimensional problems
of the coeliac patients. Subsequent parts of the article are aimed at showing that complexity and can
be the starting point for deeper and more detailed analises. The article is based on the review of the
Polish and foreign body of work in that field as well as obtainable research in that area.

Keywords: coeliac disease, gluten-free diet, illness behavior, stigma, sick role, life style.
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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.

Slowa kluczowe: stwardnienie rozsiane, zachowania w chorobie, funkcjonowanie spoteczne.
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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$ci adaptacyjne pacjentow z SM, zwrdcit uwa-
ge na to, ze postepujacy charakter schorzenia utrudnia adaptacje do choroby. Jed-
nak znaczacy wptyw na owa adaptacje, a wlasciwie na postawe, jaka wzgledem
choroby przyjmie dana osoba, ma takze otoczenie (medyczne oraz to najblizsze
dla chorego), komunikacja z osobg chora. Zarowno Potemkowski, jak i Edmonds
sugeruja, aby w procesie komunikacji z chorym (szczegdlnie po wielu latach
trwania SM) nie koncentrowac si¢ na pomocy w adaptacji do SM, ale budowac
nadzieje chorych na szanse spowolnienia procesu chorobowego oraz na utrzyma-
nie sprawnosci i wydolnosci fizycznej (Potemkowski 2013: 46-53). Wazne jest,
aby motywowac chorego do tego, by przyjmowat postawe aktywna wzglgdem
choroby. Jak podkreslaja autorzy: ,,aktywna postawa w komunikacji z tymi cho-
rymi powinna pomoéc w przeformutowaniu ich myslenia tak, aby chcieli kierowac
swoja chorobg, zamiast jej si¢ podda¢” (Potemkowski 2013: 53). Zatem relacje
lekarz — pacjent oraz chory — otoczenie, a w szczeg6lnosci zachodzaca w obu tych
relacjach komunikacja, maja znaczacy wptyw na to, jakie inicjatywy w chorobie
przejawia chory. Dotyczy to rowniez ewentualnych motywacji do podejmowa-
nia kolejnych dziatan oraz podtrzymywania poprzednich (zwigzanych z chorobg).
Autorzy ci nadmieniajg, ze wiodgcymi tematami komunikacji, np. psychologow
z pacjentami chorymi na SM, sg tre$ci 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 wlasnie owa mobilno$¢, sprawnos¢ fizyczna okazaly si¢ (takze w opi-
sywanych w tym artykule badaniach) determinantem posiadanego przez chorych
poczucia niezaleznosci w zakresie funkcjonowania. Tym samym utrzymanie owej
sprawnosci stanowilo wsrdd badanych najwickszg motywacj¢ do tego, by podej-
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) wypracowuja 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 [...].



(...) Obratam sobie cel, by zy¢ i mie¢ nad tym zyciem kontrole... 43

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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Ukazanie sporu o definicj¢ autyzmu jest istotne, gdyz z argumentacji kazdej ze stron wynikaja im-
plikacje w stosunku do zdrowia.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, stany ze spektrum autyzmu, wzor rozwo-
jowy, zdrowie.

1. Wstep

Istniejg rézne proby odpowiedzi na pytanie, czym jest autyzm, zard6wno
z perspektywy historycznego przegladu stanowisk, jak i wspotczesnej sytuacji.
Pomigdzy tymi definicjami mozna jednak przeprowadzi¢ dychotomiczny podziat,
bioragc pod uwage nastepujace pytania: Czy autyzm jest czescia siebie, wzorcem
rozwojowym, elementem tozsamosci (egosyntoniczno$¢)? A moze jest on ,,defi-
cytem”, trudnos$cia, dysfunkcja organizmu przeszkadzajaca w byciu podobnym
do wiekszosci, niesprawnym systemem funkcjonowania mozgu, nienalezgcym do
tozsamosci (egodytoniczno$¢)? Poszczegodlne kategorie jednostek/grup interesu
mogg propagowac taka definicj¢ autyzmu, ktora wydaje im sie najwlasciwsza ze
wzgledu na ich korzysci. Tres¢ tych definicji odzwierciedla istniejace w danym
spoteczenstwie/grupie spotecznej i w §wiecie naukowym style myslenia, a ich
funkcja wyjasniajaca zalezna jest od zatozen teoretycznych, z ktorych one wyni-
kaja, oraz wykorzystywanych metod i technik badawczych. Warto zatem przyj-
rze¢ si¢ réznym sposobom definiowania autyzmu i poddac je krytycznej analizie.

W obszarze medycyny istnieje rozréznienie pomiedzy medycyna oparta na
faktach (EBM — evidence based medicine) a medycyng narracyjng (narrative me-
dicine). Pierwsze podejscie koncentruje si¢ na metodach ilo$ciowych (pomiary,
analiza wynikdéw badan), a jednostke/pacjenta redukuje do biomedycznych obja-
wow choroby badz zaburzenia. Natomiast w drugim podejsciu nacisk potozony
jest na podmiotowos¢ i indywidualnos$¢ jednostki/pacjenta, ktérego doswiadcza-
nie sytuacji zdrowotnej poddaje si¢ jakosciowej analizie. Przy czym sama twor-
czyni i propagatorka tego podejscia, Rita Charon, daleka jest od uznawania go za
alternatywne wobec dziatan medycznych i postuluje stworzenie nowej koncepcji
medycyny (NEBM — narrative evidence based medicine), w ramach ktorej oba
podejécia si¢ uzupetniajg (Charon, Weyer 2008: 296-297). Czesciowo analo-
giczng sytuacje mozemy zaobserwowac, analizujac propagowane przez poszcze-
gblne kategorie jednostek/grupy interesu definicje autyzmu, wsrod ktorych silnie
zarysowuja si¢ zwlaszcza dwa podejscia: zgodne z nomenklaturg medyczng ujmo-
wanie autyzmu jako zaburzenia neurorozwojowego (Autism Spectrum Disorder)
i charakterystyczne dla samorzecznikow autyzmu propagowanie definicji mowia-
cej o stanach ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Condition). Dla pierwszego
ujecia charakterystyczne jest dazenie do wykrycia genetycznych markeréw auty-
zmu, nazwanie jego biomedycznych objawow i wdrozenie odpowiednich dziatan
terapeutycznych. Drugie podejscie opiera si¢ gtownie na propagowaniu wiedzy
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o alternatywnych wzorcach rozwoju i funkcjonowania mozgu. W chwili obecnej
trudno jednak orzeka¢ o tym, aby w kontek$cie autyzmu podejécia te wzajem-
nie si¢ uzupetniaty. Mozna jednak wykorzysta¢ zalozenia medycyny narracyjne;j
jako teoretyczne zaplecze do socjologicznych analiz. W ramach medycyny narra-
cyjnej wyrdznia si¢ nastgpujace obszary badan: (1) opowiesci pacjentéw przed-
stawiajace biograficzny i spoteczny kontekst ich choroby oraz strategie radzenia
sobie z nig, (2) wypowiedzi profesjonalistow (personelu medycznego) opisujace
osobiste relacje z pacjentem i reakcje na jego zachowania, (3) narracje wspol-
nie tworzong przez lekarza i pacjenta oraz (4) meta-narracje zwigzana z konteks-
tem zdrowia i choroby okreslonych zbiorowos$ci/grup spotecznych (Zurzycka,
Radzik 2015).

Niniejszy artykut ma charakter przegladowy, teoretyczny. Sktada si¢ nan pre-
zentacja i analiza r6znych sposobow definiowania autyzmu rozumianych analo-
gicznie do meta-narracji zwigzanej z kontekstem zdrowia/choroby okreslonych
zbiorowosci, grup spotecznych. W artykule podjety zostanie gtdéwnie temat auty-
zmu jako jednostki chorobowej/zaburzenia oraz jako wzorca rozwojowego.

2. Zaburzenia ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Disorder)

Termin ,,autyzm” zostal po raz pierwszy uzyty w 1910 roku przez szwajcar-
skiego psychiatre Eugena Bleulera. Opisat on ,,myslenie autystyczne” jako ceche
niektorych swoich pacjentow, u ktérych zdiagnozowano schizofreni¢. W ten spo-
sob zostata nazwana tendencja do unikania kontaktu z otoczeniem. Sam termin
»autyzm” powstat za sprawg odwotania si¢ do greckiego stowa ,,autos” — ,,sam”,
brak kontaktu z otoczeniem, ,,zycie we wlasnym §wiecie, wycofanie, zamknigcie
i izolacja”. Zgodnie z danymi opisanymi w raporcie CBOS Spofeczny obraz au-
tyzmu z 2018 roku nadal jest to najczestsze skojarzenie z osobami autystycznymi
(wskazato je 36% respondentéw) (Omyta-Rudzka 2018). Terminem stworzo-
nym przez Bleurela postugiwata si¢ Grunia Suchariewa — dziecigca lekarka psy-
chiatra w jednym z moskiewskich szpitali, ktora w 1925 roku opisata ,,autystyczne
sktonnosci” swoich szesciu pacjentow. Jednak publikacje tych badaczy nie staty
si¢ popularne za ich zycia. Wspoélczesnie wraca si¢ do nich w tekstach, ktorych
celem jest historyczne uporzadkowanie zmian kryteriow diagnostycznych tej jed-
nostki nozologicznej (Furgat 2019).

Wigksze zainteresowanie wzbudzity publikacje i dziatalnos¢ Leo Kannera,
ktore uksztattowaty sposdb postrzegania oséb autystycznych na kilkadziesiat lat.
W artykule Autistic Disturbances of Affective Contact (1943) opisal on specyfi-
ke 11 pacjentow i zasugerowal, ze konieczne jest stworzenie odrebnej jednostki
diagnostycznej — ,,autyzmu wczesnodziecigecego” — cho¢ wedtug niego byto to
zjawisko wystepujace bardzo rzadko. W wydanej w 1952 roku klasyfikacji za-
burzen psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego (DSM 1)
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po raz pierwszy wyrdzniono autyzm. Jednostke t¢ zaliczono do psychoz dzie-
cigcych na tle emocjonalnym. W DSM 11 z 1968 roku okreslenie ,,autystyczny”
pojawilo si¢ w kontek$cie schizofrenii. W kolejnej edycji klasyfikacji zaburzen
psychiatrycznych z 1980 roku autyzm wczesnodziecigcy umieszczono w ramach
szerszej kategorii — catosciowe zaburzenia rozwoju. Do jego kryteriow nalezaly:
brak objawow schizofrenii, ujawnienie si¢ objawoéw przed 30. miesigcem zycia,
uogoblniony brak reakcji na innych ludzi, powazny deficyt rozwoju jezykowego,
jesli mowa jest obecna — wspotwystepowanie specyficznych wzorcow: echola-
lii, metaforycznego jezyka, odwracania kolejnosci zaimkow, dziwaczne reakcje,
np. opor wobec zmian, fiksacje. Ten opis byl jednak malo precyzyjny, dlatego
w 1987 roku wydano DSM-III-R. W dokumencie tym zastosowano termin ,,za-
burzenia autystyczne” i rozszerzono liczb¢ kryteriow diagnostycznych z 6 do 16.

Rownolegle do dziatalnosci Kannera zagadnieniem autyzmu zajmowat si¢
Hans Asperger — psychiatra pracujagcy w klinice uniwersyteckiej w Wiedniu.
W 1944 roku ukonczyt on rozprawe Die ,, Autistischen Psychopaten” im Kin-
desalter dotyczaca pacjentow o wysokim ilorazie inteligencji i bogatym stowni-
ctwie. ,,Mali profesorowie” charakteryzowali si¢ przywiazaniem do zasad, byli
skoncentrowani na rozwijaniu swoich zainteresowan, ale wykazywali Igk przed
zmiang i problematyczne byto dla nich nawigzywanie kontaktow interpersonal-
nych oraz aktywno$¢ fizyczna. Przygotowujac swoja prace, Asperger zapoznat si¢
z okoto 200 przypadkami oséb, w tym dzieci i dorostych, u ktérych zdiagnozowat
nowy syndrom. Doszedl on do nastepujacego wniosku:

Niestety, w wickszosci przypadkdw pozytywne strony autyzmu nie przewazaja nad negatyw-
nymi. Jak wielokrotnie wspominali§my, autyzm obejmuje wszystkie poziomy sprawnosci, od
tworczego geniusza, przez dziwnego ekscentryka, ktory Zyje w swoim $wiecie i ma niewielkie
osiggnigcia, az do najpowazniejszych przypadkow zaburzonych w kontakcie [z innymi], przy-
pominajacych automaty, 0sob opdznionych umystowo (Asperger 1991: 74).

Oznacza to, ze od samego poczatku termin autyzm/autystyczny odnosit si¢
do kontinuum pewnych charakterystycznych objawoéw, ktore moga wystepowaé
z r6znym nasileniem. Dlatego mozemy mowi¢ o spektrum autyzmu. Ze wzgledu
na okres I wojny Swiatowej praca Aspergera nie miata wlasciwego oddzwicku
przez kilkadziesiat lat.

Odkrywczynig prac Aspergera byta Lorna Wings. Za jej sprawg termin ,,ze-
spot Aspergera” zostal wlaczony do DSM-1V (1994) oraz ICD-10 (1990) jako
czes$¢ spektrum autyzmu. W klasyfikacjach DSM-5 (2013) i ICD-11 (opublikowa-
na przez WHO w 2018 roku, wejdzie do uzytku w 2022 roku) zmieniono sposob
podejscia do autyzmu, zrezygnowano z wyodrebniania zaburzen, w tym z terminu
,»Zespot Aspergera”, na rzecz rdéznych natezen zaburzenia ze spektrum autyzmu.
Lorna Wings podkreslala, ze cechy autystyczne moga wystgpowac w roznym nasi-
leniu i rozmaitych kombinacjach u poszczegdlnych osob. Wspolczesnie spektrum
autyzmu roznicuje si¢ ze wzgledu na nasilenie objawow, wspotwystepowanie/
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niewspotwystepowanie niepelnosprawnos$ci intelektualnej, innych choréb gene-
tycznych oraz stopien opanowania komunikacji werbalnej. Pozwala to oszaco-
waé poziom potrzebnego wsparcia w skali od 1 do 3. Osoby z autyzmem moga
mie¢ iloraz inteligencji IQ na r6znych poziomach. Zgodnie z przyjetymi standar-
dami diagnostycznymi, jezeli osoba z autyzmem ma IQ w normalnym zakresie
(lub wyzsze), mowi sie, ze ma ,,autyzm wysoko funkcjonujacy” (HFA). Jezeli
dana osoba spetnia wszystkie kryteria HFA oraz nie ma zaburzen komunikacji
lub opo6znienia rozwoju mowy, moze by¢ diagnozowana jako osoba z zespotem
Aspergera (ICD10 F84.5) (Baron-Cohen 2000: 489-500).

3. Stany ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Condition)

Oprocz termindw zamieszczonych w miedzynarodowych klasyfikacjach, do
ktorych odwotujg si¢ przedstawiciele §wiata medycznego i instytucji terapeutycz-
nych, powszechny staje si¢ rowniez termin ,,stany ze spektrum autyzmu” (ASC
— autism spectrum condition), stosowany zarowno w literaturze fachowej, jak
1 w wypowiedziach medialnych samorzecznikow autyzmu/aktywistow na rzecz
autyzmu. Podkre$la sig, ze termin ten nie stygmatyzuje osdb autystycznych i prze-
ciwdziata nadmiernemu upraszczaniu ich wizerunku. Za prekursora takiego spo-
sobu definiowania autyzmu uznaje si¢ Simona Barona-Cohena, ktory w jednej
z publikacji z 2000 roku zaproponowat, aby w odniesieniu do 0séb autystycznych
uzywac terminu ,different cognitive style”, co pociaga za sobg postulat rezyg-
nacji z definiowania autyzmu jako zaburzenia (Baron-Cohen 2000). Zdaniem
badacza neurologiczny rozwoj 0sob autystycznych nie jest ani lepszy, ani gorszy
od typowego rozwoju, jest po prostu inny (Baron-Cohen 2000: 491). Termin
,hiepelnosprawno$¢” nie powinien by¢ uzywany w kontekscie wysoko funkcjo-
nujacych osob z autyzmem ani osob z zespotem Aspergera (High Functioning
Autism, Asperger Syndrome)>.

Bazujac na zebranych do§wiadczeniach réznych badaczy, poczawszy od Uty
Frith z 1985 roku, a skonczywszy na wtasnych, Baron-Cohen wyodrebnit 12 cech
dzieci z autyzmem, wspierajacych jego teze, ze autyzm to raczej odmiennos¢ niz
niepelnosprawnosc¢, innos¢, a nie zaburzenie. Takie dziecko:

1) spedza wiecej czasu, obserwujac przedmioty i systemy niz innych ludzi;

2) komunikuje si¢ mniej niz dzieci w jego wieku;

3) ma tendencje do podgzania za swoimi pragnieniami i przekonaniami za-

miast ulega¢ wpltywom innych;

2 Obecnie w realiach polskich jesli dziecko uzyska diagnoze HFA lub ZA, kolejnymi krokami
sa uzyskanie orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego i orzeczenia o niepelnosprawnosci.
Swiadczy to o definiowaniu autyzmu w kontekscie zaburzenia i niepetnosprawnosci.
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4) w stosunku do innych dzieci mniej interesuje si¢ kontaktami spoteczny-
mi i przynaleznoscig do grupy;

5) ma wyraziste, konkretne zainteresowania;

6) jest bardzo doktadne w postrzeganiu detali informacji;

7) zauwaza i przypomina sobie rzeczy, ktorych inni nie zauwazajg i nie za-
pamigtuja;

8) postrzega jako istotne i wazne rzeczy oraz zjawiska, ktore nie sa odbiera-
ne w ten sposob przez inne osoby;

9) moze fascynowac si¢ wzorzystymi materiatami, by¢ szczegélnie wrazli-
we na efekty wizualne (ksztalty), alfanumeryczne (tablice rejestracyjne),
liczby (daty, rozktady jazdy), listy (samochodow, piosenek itd.);

10) moze si¢ fascynowaé systemami prostymi (wiaczniki $wiatta), troche
bardziej ztozonymi (fronty atmosferyczne) lub abstrakcyjnymi (matema-
tyka);

11) moze mie¢ silny pociag do kategoryzowania obiektéw (etykiet z butelek,
map) lub informacji (typy jaszczurek, gatunki skal, rodzaje fabryk itd.);

12) zdecydowanie preferuje doswiadczenia, ktore mozna kontrolowac, niz te
nieprzewidywalne.

Baron-Cohen uwaza, ze taki sposob rozumienia autyzmu jest blizszy rzeczy-
wisto$ci niz opis zaproponowany przez Wings w 1988 roku z uzyciem okreslenia:
spektrum, kontinuum. Pojecie kontinuum zaktada, ze istnieje jaki$ podstawowy
wymiar czy zbior wymiardw, zgodnie z ktérymi wszyscy ludzie r6znia si¢ w okre-
$lony sposob. Natomiast Baron-Cohen opiera si¢ na teorii umystu i tzw. mindblin-
dness, ktore to aspekty spektrum autyzmu od lat bada. Wydaje sie, ze wlasnie ten
artykut stal si¢ sygnalem do rozpoczgcia dyskusji, ktora podzielita §rodowisko
na dwa obozy (a nawet wigcej, o czym w dalszej czgsci artykutu): tych, ktérzy
opowiadaja si¢ za stosowaniem aktualnie obowiazujacej miedzynarodowej kla-
syfikacji (DSM-5 = ASD, oraz ICD-10 = ,,catlo$ciowe zaburzenia rozwojowe”
F 84 — jedna z jednostek chorobowych zaklasyfikowanych w grupie ,,zaburzenia
psychiczne i zaburzenia zachowania”), i tych, ktérzy propaguja terminy takie jak
ASC — autism spectrum condition czy different cognitives style.

Wedtug Barona-Cohena w $wiecie, ktory oczekuje, ze wszystkie jednostki
beda prowadzi¢ zycie spoteczne, osoby AS/HFA beda uwazane za niepetnospraw-
ne. Przestang by¢ niepelnosprawne, gdy zmienia si¢ oczekiwania spoleczenstwa
(Baron-Cohen 2002: 189). Zatem to narracja definiujaca niepetnosprawnosé¢
obowigzujagca w danym spoteczenstwie wspotdecyduje o tym, czy osoby rozwi-
jajace si¢ wedlug autystycznego wzorca beda odczuwaly swoéj autyzm jako od-
stepstwo od normy — gdzie bycie w zgodzie z normg jest rownoznaczne z byciem
zdrowym, a odstgpstwo od normy — z niepetnosprawnoscia, chorobg. Potrzeba za-
tem pelnoprawnej narracji, zgodnie z ktorg rozwoj wedlug autystycznego wzorca
to jeden z wielu mozliwych sposobow rozwoju cztowieka wystepujacych w dzie-
jach ludzkosci.
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W najnowszej ksigzce Barona-Cohena The Pattern Seekers wydanej w grud-
niu 2020 roku autor stwierdza, ze obecnie wspotistniejg nie dwie, a cztery nar-
racje opisujace autyzm: autyzm jako zaburzenie (disorder), autyzm jako niepet-
nosprawnos¢ (disability), autyzm jako odmiennos¢ (difference) i autyzm jako
choroba (disease). Wazne jest, ze autor nie tylko opisuje stan faktyczny, ale row-
niez krytycznie si¢ do niego odnosi. Jako prawomocny termin, za pomoca ktorego
mozna zdefiniowa¢ autyzm, uznaje on odmienno$¢. Podkresla, ze to okreslenie
jest oczywiste dla samych 0s6b z autyzmem, ktére najchetniej w ten sposodb opi-
suja swoj stan. ,,R0znice moga by¢ fizyczne, na przyktad niebieskie lub brazowe
oczy, wzrost wysoki lub niski. Ale roznice moga by¢ rowniez psychologiczne,
rozni ludzie majg rézne proporcje mocnych i stabych stron” (Baron-Cohen
2020: 138). Z niepelnosprawnoscia w kontekscie autyzmu mamy do czynienia
wtedy, gdy osoba jest ponizej przecigtnej w przypadku konkretnej umiejetnosci
albo jej stan uniemozliwia badz utrudnia codzienne funkcjonowanie bez pomocy
0soOb trzecich. Autyzm sam w sobie niepelnosprawnoscia nie jest, ale nasilenie
cech autystycznych moze ja spowodowac. Przyktadowo, 5-letnia autystka, ktora
w ogo6le nie mowi, wiec do funkcjonowania potrzebuje osoby trzeciej, jest osoba
niepetosprawng. Z kolei o zaburzeniu w odniesieniu do autyzmu mozemy mo-
wi¢, gdy osoba cierpi z powodu danego aspektu/aspektow swojej odmiennosci,
a ich przyczyna nie jest znana. Przykladem jest bol zoladkowo-jelitowy, ktory,
z nieznanych powodow, wystepuje u wielu osob autystycznych i dlatego czesto
jest korelowany z autyzmem®. Terminem ,,zaburzenie” operujag mi¢dzynarodowe
klasyfikacje chorob DSM i ICD, za sprawg czego narracja ta jest obecna w insty-
tucjach medycznych i, w zdecydowanej wigkszos$ci, terapeutycznych oraz szkol-
nych. Dlatego tez ten sposob definiowania autyzmu jest zakorzeniony w $wiado-
mosci spolecznej. Jednak termin 6w uwazany jest przez autystow za opresyjny.
Natomiast o chorobie (disease) mowimy wtedy, gdy mozliwe jest nazwanie/
wskazanie symptomu powodujacego cierpienie i przyczyny powodujacej zaist-
nienie tego symptomu. Jako przyktad moze postuzyc¢ epilepsja, ktora wystepuje
u pewnej czes$ci 0sob z autyzmem.

Nalezy podkresli¢, ze definiowanie autyzmu w kontek$cie zaburzenia neu-
rorozwojowego badz choroby, czgsto dookreslanej jako psychiczna, wspotczesnie
postrzegane jest jako przejaw jego medykalizacji.

3 Zaburzenia zotadkowe same w sobie nie sg jednostka chorobowa, ale objawem, ktory moze
wystepowaé w przypadku wystapienia bardzo wielu jednostek chorobowych. Do dnia dzisiejszego
nie jest znana konkretna przyczyna autyzmu. Autyzm klasyfikuje si¢ na podstawie wspotwystepo-
wania objawow. Znalazto to odzwierciedlenie w migdzynarodowych klasyfikacjach choréb DSM
i ICD.



56 Maja Drzazga-Lech, Monika Kteczek, Marta Ir

4. Medykalizacja autyzmu

Na sposob definiowania autyzmu ma réwniez wptyw medykalizacja rozu-
miana jako ,,proces polegajacy na tym, ze niemedyczne problemy zaczynajg by¢
definiowane i traktowane jako problemy medyczne, zazwyczaj jako choroby lub
zaburzenia” (Conrad 1992: 209-232). W celu zrozumienia danego zachowania/
zjawiska, pierwotnie niemedycznego, odnosi si¢ je do zagadnien medycznych i za-
leca si¢ tego typu interwencje, aby problem rozwigzaé. Kannera uwaza si¢ za osobe,
ktora formalnie juz w 1942 roku zmedykalizowata autyzm (Glynne-Owen 2010:
7). Na przestrzeni ostatnich kilkudziesi¢ciu lat do stanéw medycznych zaliczo-
no m.in. zespdt nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD),
roznorodne leki (np. generalized anxiety disorder, social anxiety disorder), de-
presje, zespot stresu pourazowego (PTSD), otylo$¢, nadcisnienie tetnicze, cigze
1 pordd, staro$¢ i $mieré. Wptyw medykalizacji na zycie ludzi jest na tyle zna-
czacy, ze dyskursy zdrowotne nie tylko staly si¢ nicodtagcznym elementem po-
strzegania codziennego zycia, ale rowniez motywem ksztattowania tozsamosci,
jednostkowej oraz grupowej (Ktos i in. 2014: 382-383). Medykalizacja wiagze
si¢ z szeregiem praktyk spotecznych, dziatan jednostek, zbiorowosci i instytucji
zdrowotnych. Powszechnos$¢ procesow medykalizacyjnych rodzi rowniez pewne
niebezpieczenstwa. Zycie jednostek coraz czesciej jest okreslane przez pryzmat
patologii, czego przyktadem jest popularne powiedzenie: ,,nie ma zdrowych ludzi,
sa jedynie osoby niezdiagnozowane”. Moze zatem dochodzi¢ do zastepowalnosci
norm spolecznych przez normy medyczne, a nawet do inicjowania przez te drugie
percepcji poszczegdlnych standw jako niepozadanych, anormalnych. Rzetelne;j
analizy medykalizacji pod katem socjologicznym dokonatl Michat Nowakowski.
Wyrdznit on trzy jej aspekty takie jak multiplikacja choréb, poddawanie medycz-
nym procedurom naturalnych etapoéw zycia oraz usprawnianie mozliwosci prak-
tycznie zdrowych ludzi (Nowakowski 2013: 280). Z kolei Michat Wréblewski
przeanalizowat procesy medykalizacji w kontek$cie zaburzenia rozwojowego,
jakim jest ADHD (Wréblewski 2018). Nadal jednak brakuje wyczerpujacych
opracowan, ktore unaocznityby i wyjasnity dziatania proceséw medykalizacyjnych
w konteks$cie autyzmu. Jest to istotne, poniewaz w wypowiedziach osob dziataja-
cych w ruchu samorzecznikéw autyzmu w Polsce i za granicg pojawia si¢ postulat,
ze definiowanie spektrum autyzmu w kategoriach nomenklatury psychiatrycznej
jest przejawem medykalizacji autyzmu i powinno by¢ zaniechane, gdyz przyczynia
si¢ do rozpowszechniania mylnego definiowania tego stanu rozwojowego jako cho-
roby. W tym samym duchu mozna odczyta¢ koncepcje autyzmu, ktorg przedstawit
Feinstein (2010: 194):

Autyzm to diagnoza behawioralna, a nie medyczna... Catkowicie zgadzam si¢ z koncepcja
autyzmu jako zaburzenia rozwijajacego si¢ mozgu. [...] Nie zgadzam si¢ z pogladem, Ze au-
tyzm jest ,,choroba” — w tym sensie, ze ma jedng okreslong przyczyne. Zawsze uwazatem, ze
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odzwierciedla to dysfunkcje okre§lonych obwodow w moézgu, bez wzgledu na biologiczng
przyczyng dysfunkcji.

Autor przeciwstawia si¢ tym samym ujmowaniu autyzmu w nomenklaturze
psychiatrycznej.

5. Puzzel jako symbol autyzmu

W $wiadomosci spotecznej bardzo popularne jest metaforyczne i obrazowe
ujecie autyzmu jako puzzla. Zaistniato ono m.in. dzieki dziataniom stowarzyszen,
fundacji dziatajacych na rzecz osob autystycznych, zwlaszcza fundacji Autism
Speaks. Taki sposéb rozumienia autyzmu zostat zakwestionowany przez Conra-
da iTan (2014: 116):

[A]utyzm jest pordéwnywany do puzzla, ktdry, tak si¢ wydarzylo, jest symbolem §wiadomosci
autyzmu. Jezeli autyzm bylby puzzlem, to oznaczatoby, ze zaburzenie to jest jaka$ zagadka,
ktorej zrozumienie jest aktualnie niepetne i skomplikowane, a autyzm jawi si¢ jako problem do
rozwigzania (w dodatku szybko, bo powoduje ,,$wiatowy kryzys zdrowia”).

Porownanie autyzmu do puzzla mozna odebrac¢ z jednej strony jako przejaw
trywializacji tematu poprzez odniesienie go do okresu dziecinstwa. Z drugiej strony
mozna odczytaé to jako narracj¢, wedle ktorej autyzm jest zadaniem do rozwigzania,
zagadka, ktorej rozwiktanie rozwigze problem. Tego typu podejscie zostalo spopu-
laryzowane za sprawa wspierania przez Autism Speaks badan nad wykryciem bio-
logicznych markerow autyzmu w celu ich wyeliminowania. Badania nad etiologia
autyzmu sg istotnym elementem wiedzy o tej $ciezce rozwojowej. Jednak narracja,
ktora w zwigzku z tym rozpowszechnita ta organizacja: ,,Autyzm to wrog. Autyzm
zabiera dzieci rodzicom. Autyzm niszczy spoteczenstwo. Autyzm powoduje rozpad
rodzin” (I am Autism, Autism Speaks 2008), jest kontrowersyjna. Niemniej dziata-
nie to spolaryzowato i nadal polaryzuje grupy interesu zajmujace si¢ autyzmem na
zwolennikow i przeciwnikow tego typu narracji. W pierwszej grupie podkresla si¢
potrzebe, doniostos¢ i ztozonos¢ badan neurologicznych i genetycznych, a sam spot
reklamowy interpretuje jako celowo kontrowersyjny, silnie emocjonalny, aby mogt
zwrdci¢ uwage szerokiego grona spoteczenstwa na potrzebe prowadzenia i wspar-
cia badan. Z kolei przeciwnicy tego typu narracji zwracaja uwage na niebezpieczen-
stwo dziatan, ktorych celem jest znalezienie i eliminacja czynnikow powodujacych
autyzm. Warto przytoczy¢ fragment artykutu opublikowanego w czasopi$mie ,,Na-
ture” w 2011 roku: ,,wielu ludzi akceptuje fakt, iz pewne cechy autystyczne, takie
jak trudnosci spoteczne, waskie zainteresowania, problemy z komunikacjg tworza
kontinuum na tle cech populacji ludzkiej w ogdle, przy czym autyzm jest na jednym
z ekstremow” (Buchen 2011: 25-27). Oznacza to, ze w populacji ludzkiej istnia-
ly iistnieja jednostki rozwijajace si¢ w autystycznym spektrum, niezdiagnozowa-
ne, bo niepotrzebujace diagnozy i/lub niespetniajace jej kryteriow.
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6. Ruch samorzecznictwa autystycznego (Autism self-advocacy
movement)

Przegladu zmieniajacych si¢ w czasie koncepcji dotyczacych autyzmu,
z uwzglednieniem wktadu Kannera, Wing, Fritha, Aspergera, Grandin i innych
samorzecznikow, dokonat Silberman (2020) w publikacji Neuroplemiona. Dzie-
dzictwo autyzmu i przysztosé neuroroznorodnosci. Ma ona charakter popularno-
-naukowy, co czyni ja przystepng dla szerokiego grona zainteresowanych tema-
tem odbiorcow. Gtowna teza tej publikacji jest przestanie, ze osoby ze spektrum
autyzmu nie sg bledem natury, ale naturalna wariacjag w obrgbie ludzkiego ge-
nomu. W podobnym duchu wypowiada si¢ rowniez Temple Grandin w swoich
publikacjach z lat 1989, 1995, 2008, 2013, 2015 i wypowiedziach medialnych.
Jej wyktad umieszczony na platformie TEDx zyskal ogromng popularnos¢ (We
need different kind of minds). ,,[...] [O] swoim autyzmie mowita jako o »utomno-
$ci«, a nie o chorobie umystowe;j, przedktadajac ludzki jezyk opisujacy niepeino-
sprawnos¢ nad stygmatyzujaca terminologi¢ psychiatryczng” (Silberman 2020:
417, 420). Grandin ostrzegala przed probami wyeliminowania genu autyzmu
w przysztosci, bo wedlug niej mogloby to zagrozi¢ rozwojowi ludzkosci. ,,Zli-
kwidowano by wowczas te cechy, ktore od tysigey lat przyczyniaty si¢ do rozwoju
kultury, nauki i innowacji technologiczne;j”. Warto tu tez przytoczy¢ jeszcze jedna
wypowiedz s§wiadomej swej tozsamosci Grandin: ,,Gdybym mogta przesta¢ by¢
osobg autystyczna, nie zdecydowatabym si¢ na to, bo wtedy nie bytabym sobg”.
»Autyzm jest czescig tego, kim jestem” (za: Sacks 1999: 210-211).

Silberman przywoluje réwniez wypowiedz samorzecznika Jima Sinclaira:
,Bycie autystykiem nie oznacza, ze nie jest si¢ cztowiekiem. Chodzi jednak o to,
Ze to, co jest normalne dla innych, nie jest normalne dla mnie, a to, co jest normalne
dla mnie, nie jest normalne dla innych” (za: Silberman 2020: 428). Dla Sinclaira
autyzm jest sposobem bycia, nadajacym ton kazdemu doswiadczeniu, wrazeniu,
spostrzezeniu, mysli, emocji i zdarzeniu — kazdemu aspektowi ludzkiej egzystencji.
Ksiagzka Neuroplemiona... zyskata ogromna popularnos¢, co przyczynito si¢ do roz-
powszechnienia idei lansowanej przez samorzecznikow, w tym Sinclaira, zgodnie
z ktorg na osoby rozwijajace si¢ wedlug autystycznego wzorca nalezy patrze¢ jak na
grupe mniejszosciowa charakteryzujaca si¢ odrgbng specyfikg kulturowa.

Jak kazda rodzaca si¢ subkultura, to spoteczenstwo dalo poczatek wlasnemu wewnetrznemu
slangowi. Najbardziej trwatym terminem okazalo si¢ okreslajace osoby nieautystyczne stowo
neurotypowy, uzyte po raz pierwszy w biuletynie grupy. Dzigki wybitnie klinicznemu wy-
dzwigkowi slowo to (czasami skracane do formy NT) skierowato uwage diagnostykow na
establishment psychiatryczny i podkreslito fakt, ze ludzie ze spektrum autyzmu sg zdolni do
ironii i sarkazmu w czasach, kiedy panowato powszechne przekonanie, ze nie rozumieja oni
humoru (Silberman 2020: 428-429).

Co ciekawe, w 1998 roku samorzeczniczka Laura Tisoncik stworzyta fatszy-
wa strong, nalezaca rzekomo do Instytutu Badan nad Osobami Neurologicznie
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Typowymi, gdzie zamieszczono nastgpujaca definicje: ,,Zespot neurotypowosci
to zaburzenie neurobiologiczne charakteryzujace si¢ angazowaniem si¢ w spra-
wy spoleczne, nieuzasadnionym poczuciem wyzszosci i obsesjg wobec kon-
formizmu. [...] Zaburzenie to jest nieuleczalne” (za: Silberman 2020: 433).
Pierwszy kongres samorzecznikéw zorganizowano w 1996 roku w Camp Bristol
Hills w Canandaigua Autreat. Dotychczas tego typu imprezy odbyly sie¢ 15 razy:
w 1996 roku i nieprzerwanie w latach 1999-2013. Od 2005 roku organizowane
sg wydarzenia o podobnym charakterze w zwiazku z Dniem Autystycznej Dumy,
obchodzonym 18 czerwca, rowniez w Polsce.

Ponadto publikacja Silbermana przyczynita si¢ rowniez do popularyzacji terminu
neuror6znorodno$é, uzytego po raz pierwszy pod koniec lat 90. przez Judy Singer.

Propagatorzy neurordéznorodnosci sugeruja, ze zamiast postrzega¢ ten dar jako pomylke natury
— zagadke, ktorg nalezy rozwigza¢ i wyeliminowa¢ z pomocag testow cigzowych i selektywnej
aborcji — ludzko$¢ powinna potraktowaé go jako cenny element dziedzictwa genetycznego.
Powinni$my przy tym zaja¢ si¢ tymi elementami autyzmu, ktoére bez odpowiedniej pomocy
okazuja si¢ szczegodlnie uposledzajace (Silberman 2020: 458).

Osoby w spektrum uwazajg neurotypowy $wiat za bezlito$nie nieprzewidy-
walny i chaotyczny, zawsze zbyt glo$ny. Silberman wyciaga z tego wniosek, ze
Swiat trzeba zaprojektowac na nowo, tak aby wspotpracowac z roznymi ludzkimi
»Systemami operacyjnymi”, jak nazywa autystyczne i neurotypowe mozliwosci
funkcjonowania mézgu. Jest to konieczne, gdyz ,.kumulacyjny efekt zycia, w kto-
rym autys$ci sa maltretowani psychicznie, nie moga znalez¢ zatrudnienia, nie maja
dostepu do psychologéow i psychiatrow i sa wykluczeni spotecznie”, powoduje
dziesieciokrotnie wyzszg statystyke samobojstw wsrod osob ze spektrum auty-
zmu niz u neurotypowych (Silberman 2020: 471).

Definicje autyzmu rozumianego jako odmienno$¢ rozwojowa znajdziemy
w publikacjach i wypowiedziach samorzecznikow, rowniez tych dziatajacych
w Polsce. Joanna tawicka apeluje, aby zda¢ sobie sprawe z tego, ze ,,rozwoj
osoby w spektrum to catkowicie odmienny model rozwojowy. Nie gorszy, nie za-
burzony rozwoj osoby typowej — jest to rozwoj przebiegajacy wedtug odrebnych
wzorcow, naturalnych i wlasciwych wszystkim ludziom autystycznym” (Lawi-
cka 2019: 175). Samorzecznicy, zwani tez autystycznymi aktywistami, przeciw-
stawiajg medycznemu modelowi autyzmu — jako ,,czego$, co si¢ ma” — model toz-
samosciowy, tj. ,,autyzm jako co$, czym si¢ jest” (McGuire, Michalko 2011;
Sinclair 1993). Przyktadem drugiego typu narracji jest Manifest Autystyczny:

Autyzm jest cze$cig naszego zycia i znaczaco na nie wptywa. Wiaze si¢ wiec z naszym po-
czuciem dumy i godnosci. Nasza $ciezka rozwojowa nie jest gorsza, nie sprawia, ze jestesmy
mniej warto$ciowi. Mamy prawo do szczg$cia i zrozumienia, mamy prawo do wtasnych zain-
teresowan i tozsamosci, nie jesteSmy tylko zlepkiem ,,objawow” (Lawicka 2020).

Tozsamos$¢ 0sob rozwijajacych sie wedlug autystycznego wzorca stanowi
jednak odrgbny przedmiot do naukowych analiz w przysztosci.
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7. Podsumowanie

Klasyfikacja chordb, kryteria diagnostyczne uwzgledniajace stan posiada-
nej wiedzy odzwierciedlajg wartosci i normy kulturowe oraz praktyczne interesy
$wiata medycznego. W odniesieniu do autyzmu wskazuja jedynie deficyty, nie
pokazujg atutow i zasoboéw z nim zwigzanych. ,,Autyzm oznacza znacznie wig-
cej niz kryteria diagnostyczne” (Furgat 2018). Zatem roznica pomiedzy defi-
niowaniem autyzmu jako zaburzenia (ASD) i jako wzorca rozwojowego (ASC)
jest analogiczna do rdznicy pomiedzy negatywna i pozytywna definicjg zdrowia.
W pierwszym przypadku koncentrujemy si¢ na deficytach i poszukiwaniu dziatan
terapeutycznych pomocnych w ich maskowaniu. W drugim przypadku koncentru-
jemy si¢ na zasobach jednostki, wynikajacych z jej wlasciwego wzorca rozwojo-
wego, 1 szukamy sposobdw na jej wzmacnianie.

Wedlug Barona-Cohena wspolistniejg obecnie cztery natracje opisujgce au-
tyzm: zaburzenie (disorder), niepetnosprawno$¢ (disability), odmienno$¢ (diffe-
rence) 1 choroba (disease). Jednak to terminy ,,odmienno$¢” i ,,niepelnospraw-
no$¢” zostalty przez niego wskazane jako calkowicie kompatybilne z pojgciem
neuroroznorodnos$ci rozumianej jako strategia natury, ktorej celem jest zapewnie-
nie mozliwosci poradzenia sobie gatunkowi ludzkiemu (human minds) z r6zno-
rodnos$cig wyzwan, wlasciwa réznym srodowiskom (Baron-Cohen 2020: 138).
Zatem stanowisko to mozna uzna¢ za bardziej zblizone do ujmowania autyzmu
jako wzorca rozwojowego niz jako zaburzenia. Warto w tym miejscu przytoczy¢
opini¢ jednego z polskich badaczy: ,,Autyzm jest wiec kategoria pod wieloma
wzgledami granicznag, nieostrg i niejasng, efemeryczng i zmienna, i przez to stale
odstaniajaca swoja arbitralno$¢ i bardziej spoteczng niz biologiczng konstrukcje”
(Ptatos 2018: 101).

W pracy ukazano, ze obecnie istniejg rozne ujecia autyzmu. W opinii publicz-
nej silnie zakorzenione jest skojarzenie autyzmu z puzzlem badz kolorem niebie-
skim spopularyzowane przez fundacj¢ Autism Speaks. Za sprawg tej organizacji
i nawigzujacych do niej innych stowarzyszen dziatajacych na rzecz osob auty-
stycznych autyzm stat si¢ trescig kultury masowej, w tym sensie, ze puzzel, kolor
niebieski, dzien 2 kwietnia sg rozpoznawane jako symbol autyzmu. Niesie to ze
sobg ryzyko trywializacji problemu (rozpowszechnienie w §wiadomosci spotecz-
nej postawy: ,rozswietlitem budynek na niebiesko, wigc sprzyjam autystom”)
badz jego demonizowania, czego przyktadem sa spoty reklamowe fundacji, utrzy-
mane w konwencji filmu grozy, z przestaniem: wpta¢ kwote na konto fundacji,
bo zaprezentowany w spocie koszmar moze dotyczy¢ rowniez ciebie. Ponadto
w wydarzeniach medialnych, publikacjach o charakterze popularno-naukowym,
naukowym, w tym w literaturze terapeutycznej, coraz czgsciej wystepuje okre-
Slenie ,,stany ze spektrum autyzmu” (Autism Spectrum Condition). Samorzeczni-
cy autyzmu (autism self-advocacy movement) — to ruch spoteczny coraz wyraz-
niej zaznaczajacy swoja obecnos$¢ — popularyzuja ujecia autyzmu jako jednego
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z mozliwych wzorcow rozwojowych i pietnuja wszelkie przejawy medykalizacji
autyzmu jako przyktady stygmatyzacji.

Ukazanie sporu o definicj¢ autyzmu jest istotne, gdyz z argumentacji kazdej
ze stron wynikaja implikacje w stosunku do zdrowia. Opowiedzenie si¢ za udoku-
mentowang ze strony medycznej opcja (ASD) powoduje myslenie w kategoriach
choroby, zaburzenia i moze przyczyni¢ si¢ do wytworzenia ,,mentalnej niepetno-
sprawnosci” 0sob autystycznych i ich rodzin. Z drugiej strony to witasnie dzie-
ki wlaczeniu autyzmu do migdzynarodowych klasyfikacji chordéb mozliwe jest
uzyskanie wsparcia terapeutycznego przez osoby, ktore tego potrzebujg. Samo-
rzecznicy autyzmu uprawomocniajg propagowang przez siebie definicje — ASC,
alternatywny wzorzec rozwoju mézgu — odwotaniem do idei neuroréznorodnosci,
ktora jest no$na medialnie, jednak jest bardziej tworem dziatan dziennikarskich
niz teorig naukowa.

Zaprezentowany przeglad uje¢ autyzmu wyraznie §wiadczy o tym, ze prob-
lem jest wcigz aktualny i spotecznie wazny. Dlatego wymaga dalszych badan so-
cjologicznych, np. dotyczacych jakosci zycia i tozsamosci 0osob rozwijajacych si¢
w spektrum.
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OVERVIEW OF DIFFERENT DEFINITIONS OF AUTISM

Abstract. Autism is an ambiguous, vague concept. In medical nomenclature, its semantic
scope has already changed several times. The article presents the ways in which this concept appears
in Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders and International Statistical Classification
of Diseases and Related Health Problems. The common feature of these definitions is a reductionist
approach to the patient and thinking in terms of a disease or disorder (ASD — Autism Spectrum
Disorder). Nowadays, there are also other views of autism whose validity is sought by social actors/
interest groups outside the medical establishment. In the public opinion, the association of autism
with the puzzle or the blue color popularized by the Autism Speaks foundation is strongly rooted.
Moreover, in media events, popular science and scientific publications, including therapeutic
literature, the term Autism Spectrum Condition appears. It is important to show the dispute over the
definition of autism because the arguments of each side have implications for health.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Autism Spectrum Condition, pattern of brain
development, health.


https://doi.org/10.1163/157181810X497431
https://doi.org/10.1163/157181810X497431
http://www.niepełnosprawni.pl
http://www.niepełnosprawni.pl
https://doi.org/10.1111/j.1469-5812.2009.00537.x
https://doi.org/10.1111/j.1469-5812.2009.00537.x
https://doi.org/10.24917/20837275.10.1.8
https://doi.org/10.5603/PP.2015.0070

ACTA UNIVERSITATIS LODZIENSIS
FOLIA SOCIOLOGICA 79, 2021

https://doi.org/10.18778/0208-600X.79.04

O P|E

c

Member since 2019
JM14479

Katarzyna Pawlak-Sobczak”
https://orcid.org/0000-0002-1574-4219

TRUDNOSCI I WYZWANIA DZIALAN Z ZAKRESU
PROMOCJI ZDROWIA WSROD OSOB BEZDOMNYCH

Abstrakt. Bezdomno$¢ jest tego rodzaju kryzysem w zyciu cztowieka, ktory bardzo silnie
wplywa na dziatania jednostki we wszystkich wymiarach zdrowia, na jej codzienne wybory i hie-
rarchi¢ potrzeb. Walka o przetrwanie i1 konieczno$¢ zaspokojenia podstawowych potrzeb wy-
klucza koncentrowanie si¢ na wlasnym zdrowiu i dbanie o jego dobry stan, a wrecz nierzadko
sprzyja jego pogorszeniu. Problem stanu zdrowia 0sob bezdomnych i przyjety przez nie styl zycia
najdobitniej pokazuje, ze promocja zdrowia nie moze ograniczy¢ si¢ tylko do chwytliwych me-
dialnych haset czy prostych wskazéwek, jak zdrowo zy¢. Wymaga uwzglednienia szeregu réznych
zmiennych, a nade wszystko catego kontekstu spotecznego.

Celem przygotowanego artykutu jest proba odpowiedzi na pytanie o mozliwo$¢ i skutecznos¢ dzia-
fan z zakresu promocji zdrowia wsrdd grup wykluczonych na przyktadzie osob w kryzysie bezdomno-
$ci. Na podstawie badan wiasnych prowadzonych wsrod podopiecznych schronisk dla bezdomnych
w Lodzi (wywiady swobodne z ustrukturalizowang lista pytan) i pracownikow tychze placowek
(wywiady swobodne poglebione) autor stara si¢ odpowiedziec¢ na pytanie, jaki jest stan wiedzy bez-
domnych na temat prozdrowotnego stylu zycia, jakie zachowania zwigzane ze zdrowiem sg charak-
terystyczne dla tej grupy, ale nade wszystko jakie czynniki wptywaja na styl zycia, w tym wybory
zdrowotne, i ksztattujg stan zdrowia osob zepchnietych na margines spoteczny.

Stowa kluczowe: bezdomni, promocja zdrowia, styl zycia, zdrowie.

1. Kilka sléw wprowadzenia na temat idei promocji zdrowia

Wspotczesne koncepcje zwiazane z poszukiwaniem nowych rozwigzan
w kwestii poprawy stanu zdrowia spoteczenstw klada wigkszy nacisk na czynni-
ki kontrolowane przez jednostkg, w tym przede wszystkim na styl zycia. Jest to
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wyraz procesu przechodzenia od ,,ery medycznej” do ,,postmedyczne;j”. Idea utoz-
samiajgca dobrg opieke medyczng z wysokim poziomem zdrowia spoteczenstw
przestala by¢ mozliwa do obrony, zwlaszcza w $swietle badan epidemiologicz-
nych, udowadniajacych wyzszo$¢ czynnikow §rodowiskowych i elementow sty-
lu zycia nad rozwojem medycyny w ksztaltowaniu zdrowia jednostek. To nowe
spojrzenie pojawito si¢ i zyskalo szerszy rozglos dzigki raportowi Lal.onde’a.
Koncepcja pol przyjeta we wspomnianym dokumencie z 1974 roku wskazuje wy-
raznie cztery czynniki majgce znaczenie dla stanu zdrowia jednostki (LaLonde
1981), jednoczesnie podkreslajac, ze nie sg one sobie rownorzedne, a wiec ich sita
oddzialywania na zdrowie cztowieka jest rozna.

Aktualne oszacowania udzialu poszczegélnych czynnikow w polu zdrowia przypisuja naj-
wigksza rolg stylom zycia, odpowiedzialnym za ksztaltowanie go w okoto 50%, nastgpnie
czynnikom $rodowiskowym (25-35%), czynnikom biologicznym (10-15%) i opiece zdrowot-
nej (10-20%) (Sadowski 1994: 19).

Raport LaLonde’a, cho¢ podkreslit znaczenie $rodowiska dla ryzyka zdro-
wotnego, a takze czynnikow behawioralnych w determinowaniu zdrowia (styl
zycia), to interpretowal je zupetnie niezaleznie, nie szukajac wspdlnego mianow-
nika. ,,Destrukcyjne style zycia (destructive lifestyle habits) zostaly potraktowane
jako dobrowolnie wybrane ryzyko (self-imposed risks) i wskazano je [...] jako
czynnik determinujacy zdrowie, oddziatujacy jednak obok zagrozen srodowisko-
wych” (Skrzypek, Marzec 2018: 234). Rozdzielenie srodowiskowych i beha-
wioralnych uwarunkowan zdrowia nierzadko skutkuje podejsciem, w ktorym za
zly stan zdrowia obwinia si¢ chorego (i jego niewtasciwe wybory) z pominigciem
przyczyn o charakterze spolecznym, ekonomicznym, psychicznym itp., ktore sto-
ja za tymi wyborami. Zapomina si¢, ze prozdrowotne style zycia opieraja si¢ na
wyborach jednostek, ale wyboréw jednostka dokonuje tylko z dostepnych jej op-
cji, te za$ uzaleznione sa od jej szans zyciowych i calego kontekstu spotecznego,
w ktorym jest zanurzona (Cockerham, Ritchey 1997).

Nawigzujaca do raportu Lalonde’a Karta Ottawska z 1986 roku wydaje
si¢ w swoich zapisach uwzglednia¢ tezy zwigzane ze spoleczng geneza zdrowia
i podkresla¢ ich znaczenie w budowaniu koncepcji promocji zdrowia. Problem
jednak polega na tym, Ze te zapisy nie sa w wystarczajacy sposob uwzgledniane
i stosowane we wspotczesnych koncepcjach promocji zdrowia. Konsekwencja ta-
kiego stanu rzeczy jest obnizona efektywno$¢ dziatan prowadzonych w jej ramach
(Cianciara 2011). Karta Ottawska wprowadzita do promocji zdrowia tzw. podej-
Scie siedliskowe (Grossmann, Scala 1997), ktore podkresla koniecznos¢ akty-
wizacji jednostek i grup lokalnych w ,,miejscach” (rozumianych jako spotecznos¢
lub organizacja), w ktorych spedzaja najwiecej czasu, tzw. siedliskach. Dziatania
w siedliskach maja z jednej strony utrudnia¢ zachowania, ktére sa szkodliwe dla
zdrowia, i1 sprzyja¢ tym, ktore niosg potencjat zdrowotny, jednoczesnie podkre-
slajac znaczenie wspdlpracy i aktywnosci catej spotecznosci wokot problemow
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zdrowotnych. Podejscie siedliskowe uwypukla zaréwno potrzebg szeroko poje-
tej wielopoziomowej edukacji, jak 1 konieczno$¢ przeobrazen warunkow zycia
i dziatania systemu spolecznego. Jednakze, jak zauwaza Puchalski,

o ile zatozenia siedliskowej promocji zdrowia moga wydawac si¢ spdjne, o tyle brakuje teorii
zachowan zdrowotnych — obejmujacej cala ich réznorodnos¢ i wskazujacej na liczne ich uwa-
runkowania — ktora bytaby odpowiednia dla jej praktycznych potrzeb. Sama promocja zdrowia
wydaje si¢ obecnie rozwijaé bardziej w kierunku polityki zdrowotne;j i teorii zarzadzania zmia-
na spoteczna niz teorii zachowan (stylow zycia) zwiazanych ze zdrowiem. Natomiast dyscy-
pliny tradycyjnie badajace takie zachowania, cho¢ probuja przekraczaé istniejace pomigdzy
nimi granice, cze¢$ciej zamykaja si¢ we wlasnych waskich opcjach (Puchalski 2008: 211).

Nauki medyczne pomijaja zupelnie psychologiczne i spoteczne aspekty
zachowan jednostek w obszarze zdrowia, koncentrujac si¢ tylko na posiadane;j
przez nie wiedzy lub ewentualnie odwotujac si¢ do przyczyn natury ekonomicz-
nej. Psychologia skupia si¢ na dziataniach racjonalnych jednostki, ktora, pozba-
wiona emocji, nieustannie kalkuluje swoje postgpowanie w kategoriach zyskoéw
i strat, dgzac do realizowania wyznaczonych sobie celow zdrowotnych. Wreszcie
socjologia wigcej uwagi poswigca zmiennym makrostrukturalnym o charakterze
demograficznym niz spotecznym (Puchalski 2008).

Wspotczesne koncepcje promocji zdrowia wymagaja ponownej refleks;ji,
a nade wszystko odrzucenia waskiego analizowania zachowan zdrowotnych
w kategoriach posiadanej wiedzy i statusu ekonomicznego jednostek i otwarcia
si¢ na szeroki kontekst spoteczny.

Celem przygotowanego artykutu jest pokazanie trudnosci w zakresie promo-
cji zdrowia i proéba odpowiedzi na pytanie o mozliwo$¢ oraz skutecznos¢ tych
dziatan wsrod grup wykluczonych na przykladzie osob bezdomnych. Na pod-
stawie badan wlasnych, prowadzonych wérdd bezdomnych z f.odzi, autor stara
si¢ odpowiedzie¢ na pytanie, jaki jest stan wiedzy oséb bezdomnych na temat
prozdrowotnego stylu zycia, jakie zachowania zwigzane ze zdrowiem sg charak-
terystyczne dla tej grupy, ale nade wszystko jakie czynniki wptywaja na styl zy-
cia, w tym wybory zdrowotne, i ksztaltuja stan zdrowia 0sob zepchnigtych na
margines spoleczny.

2. Material i metody

Prezentowane w niniejszym artykule dane pochodza z projektu badawcze-
go ,,Ekskluzja i marginalizacja spoteczna. Socjomedyczne aspekty bezdomnosci
kobiet i mezczyzn z wojewodztwa 10dzkiego™'. Na podstawie ogolnopolskiego

' Projekt badawczy realizowany w latach 2014-2016 w Uniwersytecie Medycznym
w Lodzi w Zaktadzie Patologii Spotecznych. Zadanie badawcze nr 502--03/6-029-08/502-64-070,
finansowane przez UM w Lodzi.
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badania liczby 0s6b bezdomnych szacuje si¢, ze w catym wojewodztwie todz-
kim bezdomnos¢ dotyczy prawie 1800 0sob, z czego niemalze polowa egzystu-
je na terenie miasta £.6dz (MOPS 2019). Te same badania wskazuja, ze ponad
70% t6dzkich bezdomnych korzysta z pomocy instytucji takich jak schroniska
lub noclegownie. Na terenie L.odzi funkcjonuje schronisko dla bezdomnych mez-
czyzn dysponujace 170 miejscami oraz noclegownia dla 100 potrzebujacych, pro-
wadzone przez Towarzystwo Pomocy im. $w. Brata Alberta. Bezdomne kobiety
mogg skorzysta¢ ze schroniska kierowanego przez wspomniane Towarzystwo (60
miejsc) lub miejskiego schroniska dla kobiet (62 miejsca). Placowki przyjmuja
rowniez kobiety ze starszymi dzie¢mi (LUW 2019).

Na pierwszym etapie badan terenowych zrealizowano 100 wywiadoéw swo-
bodnych z ustrukturalizowang lista pytan wsréd bezdomnych obu pici przeby-
wajacych w schroniskach prowadzonych przez Towarzystwo Pomocy im. $w.
Brata Alberta na terenie Lodzi oraz w miejskim schronisku dla kobiet. Podsta-
wowym narzedziem badawczym byl autorski kwestionariusz ankiety sktadajacy
si¢ z 55 pytan oraz dotaczone do niego testy psychologiczne: Kwestionariusz
Nadziei na Sukces i Skala Samooceny Rosenberga. Ze wzgledu na duza rotacje
podopiecznych, zwtaszcza w mgskich schroniskach, oraz niechg¢ bezdomnych
do wzigcia udzialu w badaniu (duza liczba odmow) zastosowano dobor oparty
na dostgpnosci badanych. Warunkiem przystapienia respondenta do badania byto
korzystanie w trakcie realizowania projektu z pomocy jednej z czterech placéwek,
na terenie ktorych prowadzone byty badania.

Na drugim etapie zrealizowano 12 wywiadow swobodnych poglebionych
z pracownikami schronisk. Respondentéw wybierano na podstawie doboru celo-
wego. Pracownicy byli dobierani, po pierwsze, ze wzglgdu na réznorodne funkcje
petione w placowkach — w celu zebrania jak najpelniejszego obrazu zjawiska
bezdomnosci. Wywiady przeprowadzono zaréwno z osobami zajmujgcymi funk-
cje kierownicze, jak i opiekunami bezdomnych oraz osobami pracujacymi w ob-
szarze szeroko rozumianej opieki medycznej: pielegniarka, psycholog, psychote-
rapeuta. Drugim kryterium byt co najmniej pigcioletni staz pracy, by moc uzyskac
informacje zmian z perspektywy czasowej. Prezentowane w niniejszym artykule
dane oparte sg na materiale zebranym na obu etapach badan.

3. Wybrane zachowania osob bezdomnych zwiazane ze zdrowiem

Karta Ottawska definiuje promocje¢ zdrowia jako ,,proces umozliwiajacy lu-
dziom zwigkszenie kontroli nad wtasnym zdrowiem oraz jego poprawe. Kontrola
nad wlasnym zdrowiem oznacza tu przede wszystkim kontrole nad czynnikami
determinujgcymi zdrowie” (Ostrowska 1999: 165). Istotne w idei promocji
zdrowia jest zwigkszanie kompetencji jej odbiorcow w dostrzeganiu problemow
zdrowotnych i radzeniu sobie z nimi, m.in. poprzez ksztaltowanie odpowiedniej
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motywacji, $wiadomosci, umiejetnosci czy wiedzy. Jednakze zatozenia tej idei
sg znacznie szersze. W odrdznieniu od oddziatywan profilaktycznych, opiera-
jacych sie na teorii racjonalnego wyboru, promocja zdrowia wskazuje, ze sama
racjonalna kalkulacja zyskow 1 strat z przedstawionych alternatyw to za matlo.
Podkresla znaczenie spotecznych, strukturalnych i kulturowych determinantow
ludzkich wyborow. Mozliwosci, z ktorych jednostka dokonuje wyboru, sg ograni-
czone takimi czynnikami jak: sytuacja zyciowa, miejsce w strukturze spotecznej,
warto$ci wpojone w procesie socjalizacji, tradycja i wiele innych (Ostrowska
1999). Wydaje si¢ wiec zasadne dla dalszych rozwazan krotko scharakteryzowaé
wybrane zachowania 0s6b bezdomnych zwigzane ze zdrowiem, ktore beda stano-
wity punkt wyjscia do analizy czynnikoéw wplywajacych na dokonywane w tym
zakresie wybory. Zaprezentowane dane pochodza ze 100 wywiadéw swobodnych
z ustrukturalizowang listg pytan zrealizowanych wsrod bezdomnych przebywaja-
cych w todzkich schroniskach.

Tabela 1. Wybrane zachowania bezdomnych zwigzane ze zdrowiem

Wybrane zachowania zwigzane Odsetek OSéb’. ktérych dane
se zdrowiem zachowanie dotyczy
Dane % N =100
Palenie tytoniu 88
Brak jakiejkolwiek aktywnosci fizycznej 56
Bardzo czesty, niemalze permanentny stres 55
Czas na regeneracj¢ — mniej niz osiem godzin 55
Brak regularno$ci spozywania positkow 54
Niezdrowe odzywianie si¢ 49
Spozywanie alkoholu 49
Najczestszy sposob odreagowania stresu: tyton 38
Liczba positkow — mniej niz trzy na dobg 22

Zrbédto: opracowanie wlasne.

Zdecydowana wigkszo$¢ badanych bezdomnych palita wyroby tytoniowe
(88%). Prawie % palacych siegato po 11-20 papieroséw dziennie. Zaledwie 7%
pytanych nigdy nie palito, a 5% rzucito palenie. Wérod palgcych dominowa-
ly osoby, ktore tkwig w natogu 10 lat i dtuzej (89%). O sile natogu decyduje
nie tylko czas jego trwania. Palacy bezdomni przyznawali, ze bardzo szybko
po przebudzeniu muszg zapali¢ pierwszego papierosa: 40% z nich czynilo to
w ciagu pierwszych 30 minut, a 34% nawet do 5 minut. Ponad polowa pala-
cych deklarowata rowniez, ze nie potrafi zrezygnowaé z wyrobow tytoniowych
w miejscach publicznych. Podobny odsetek siggat po papierosa nawet w okresie
choroby.
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Ponad potowa pytanych (56%) przyznata, ze nie podejmuje zadnej aktyw-
nosci fizycznej. W grupie tej dominowaty kobiety. Tylko niespetna co dziesia-
ta z nich deklarowala aktywno$¢ ruchowsa. Przewazajacy odsetek respondentek
przyznat si¢ do catkowicie biernego trybu zycia. Wsrdd bezdomnych mezczyzn
taka postawa cechowata ponad 4 badanych. Wérdd usprawiedliwien braku ak-
tywnosci dominowaty dwa — stan zdrowia (ponad 5 wskazan) oraz brak potrzeby
(rowniez blisko %5 wskazan). Pierwszy z przytoczonych argumentow byt najczes-
ciej wykorzystywany przez bezdomnych mezczyzn. Zty stan zdrowia, zwigzany
m.in. z przebytymi operacjami, r6znego rodzaju obecnymi schorzeniami, stabym
wzrokiem, a nawet brakiem sil, jako przyczyna uniemozliwiajaca podejmowa-
nie aktywnosci fizycznej zostal wskazany przez o$miu na dziesigciu nie¢wicza-
cych mezczyzn. Wigkszos¢ kobiet prowadzacych bierny tryb zycia deklarowata,
ze nie widzi potrzeby podejmowania aktywnosci ruchowej (ponad '5), w drugiej
za$ kolejnosci wymienita stan swojego zdrowia (co pigta nie¢wiczaca kobieta).
Dominujacy wséréd bezdomnych bierny tryb zycia potwierdzity takze deklaracje
dotyczace sposobu spedzania wolnego czasu. Podopieczni schronisk najczescie;
czytali ksigzki lub gazety, spali lub ogladali telewizje.

Osoby bezdomne czgsto narazone sg na czynniki stresogenne. Zaledwie 5%
pytanych zadeklarowato, ze w ogoéle nie odczuwa stresu. Z drugiej strony, ponad po-
towa (55%) z nich okreslita czestotliwos¢ do§wiadczania sytuacji stresowych jako
czeste lub bardzo czeste. Do najczestszych czynnikéw stresogennych bez wzgledu
na ple¢ naleza: sytuacja zyciowa, w jakiej znalezli si¢ badani, brak pracy i mieszka-
nia oraz konieczno$¢ przebywania w schronisku. Mezczyzni deklarowali rowniez
brak kontaktu z dzie¢mi, lek przed przyszioscig oraz chorobe czy niepetnospraw-
nosc¢. Kobiety z kolei wymieniaty problemy z innymi podopiecznymi schroniska.

Rytm zycia w schronisku w pewien sposob utatwia zachowanie odpowiedniej
dawki snu w ciggu doby oraz liczby positkow. Przebywanie w schronisku i zwia-
zane z tym bezpieczne miejsce noclegu powoduje, ze zdecydowana wigkszo$¢
bezdomnych $pi powyzej pieciu godzin na dobe. Z drugiej jednak strony 55%
pytanych przeznacza mniej niz osiem godzin na regeneracje.

Schronisko nie tylko zapewnia bezdomnym bezpieczne miejsce do spania, ale
takze m.in. mozliwo$¢ skorzystania z positkow. Tym samym osoby przebywajace
w takiej instytucji nie musza martwic¢ si¢ o zdobywanie zywnos$ci ani o czgstotli-
wos¢ jej spozywania. Mimo to 22% badanych jadto mniej niz trzy positki na dobe.

Wiasciwy sposob odzywiania nie jest zwigzany tylko z liczbg przyjmowa-
nych pokarméw, ale takze z regularnoscia oraz rodzajem zjadanych produktow.
Ponad polowa respondentdéw (54%) zadeklarowata brak statych godzin positkow.
W tej grupie dominowatly przede wszystkim kobiety. Mniej niz % z nich przyzna-
fa, Ze jada o regularnych porach. W przypadku mezczyzn tendencja byta odwrotna
— niemal */, z nich zadeklarowato state godziny positkow.

W wypadku 0s6b bezdomnych przebywajacych w schronisku kwestia spozy-
wanych produktow w duzej mierze nie jest zalezna od nich samych, a od o$rodka,
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w ktorym mieszkaja. Tylko 16% badanych przyznato, Ze je bardzo zdrowo. Ponad
Y5 pytanych twierdzita, Zze stara si¢ zdrowo odzywiaé, jednocze$nie zdaje sobie
sprawe, ze nie zawsze si¢ to udaje. 42% respondentéw z petlna $§wiadomoscia
deklarowato, ze odzywia si¢ niezdrowo. Jednocze$nie 31% z nich podkreslato, ze
czyni tak nie z wlasnego wyboru. Ich sposob odzywiania byt bowiem uzalezniony
od tego, co otrzymajg w schronisku. Pozostale 11% pytanych przyznato, ze z calg
swiadomoscia dokonuje niewlasciwych wyboréw zywieniowych. Natomiast 7%
badanych w ogole nie zastanawialo si¢ nad tym, co je. Wigkszo$¢ bezdomnych
pytanych o ewentualne modyfikacje sposobu odzywiania zwracata uwage przede
wszystkim na produkty, ktore jedliby, gdyby sytuacja materialna im na to pozwa-
lata. Respondenci deklarowali che¢ zmiany swojej diety poprzez wzbogacenie jej
gtéwnie o owoce (64%), warzywa (56%), migso (52%) i ryby (31%). Kobiety naj-
czgsciej przyznawaly, ze gdyby mogly, jadltyby czgsciej owoce i warzywa. Mez-
czyzni za$ zdecydowanie chetniej wybierali migso i1 nabiat, a w poréwnaniu do
kobiet — takze cze$ciej deklarowali apetyt na ryby, stodycze czy biale pieczywo.

51% badanych zadeklarowato abstynencj¢ alkoholowa. Biorac pod uwage
wypowiedzi opiekunéw schronisk, a takze opierajac si¢ na innych badaniach
przeprowadzonych wsréd bezdomnych (Piekut-Brodzka 2013), wydaje si¢, ze
uzyskany wynik jest zawyzony. Grupa oséb bezdomnych przebywajaca w pla-
cowkach jest dosy¢ szczegolna pod wzgledem omawianego problemu ze wzgledu
na obowiagzujacy w schroniskach catkowity zakaz spozywania alkoholu, co po-
woduje, ze badani mogli niechetnie przyznawac si¢ do picia lub zaniza¢ rzeczy-
wista czestotliwos¢ siggania po alkohol. Wydaje sie, ze taka tendencja dotyczyta
szczegolnie kobiet, w wypadku ktorych az % negowalo nawet okazjonalne picie.
Wplyw na otrzymane wyniki mogt mie¢ takze charakterystyczny w procesie uza-
leznienia mechanizm zaprzeczania, ktory powoduje, Ze osoba uzalezniona neguje
wystepowanie u siebie objawow.

Wsrod osob uzywajacych alkoholu przewazali ci, ktorzy deklarujg spozywa-
nie 1-2 porcji (troche ponad %5) lub 3—4 porcji (prawie '5) na raz w okresie picia.
Wigcej niz co 10 osoba przyznata si¢ do wypijania 5—6 porcji i niemalze tyle samo
—nawet 10 1 wigcej. Charakterystyczny jest rowniez rodzaj spozywanego alkoho-
lu. Najczegsciej sa to wybory spirytusowe, kupowane z ,,niepewnego zrodla”, bez
akcyzy, a wiec watpliwej jakoSci.

4. Czynniki wplywajace na zmiane¢ zachowan w obszarze zdrowia
0s6b bezdomnych

Podstawg prowadzenia dzialan z zakresu promocji zdrowia jest obecnie
dostarczenie wiedzy jednostkom charakteryzujagcym si¢ deficytem informacji
1 wyposazenie ich w tzw. kompetencje spoteczne. Zaktadanie jednak, Zze nabycie
przez bezdomnych wiedzy z zakresu prozdrowotnego stylu zycia przetozy si¢ na
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praktyke dziatania, jest zbyt duzym uproszczeniem. Wybory zyciowe, takze te
nalezgce do obszaru zdrowia, zalezg od wielu czynnikow. Wiedza ma oczywiscie
znaczenie, ale jest tylko jedng z licznych zmiennych wptywajacych na motywacj¢
do dziatania i wiare w swoje mozliwosci.

Kluczowe sg takze zmienne demograficzne, sytuacja materialna, przebieg
procesu socjalizacyjnego i utrwalone w nim wzory zachowania, model rodziny,
w ktorej wzrastala jednostka, posiadana sie¢ wsparcia spotecznego, sposob spo-
strzegania siebie oraz swojego miejsca w zyciu spotecznym, kondycja zdrowotna,
a nawet czas pozostawania bezdomnym (Rys. 1). Wszystkie te elementy, ,,za-
nurzone” w makrospoteczne przemiany oraz uwarunkowania kulturowe, oddzia-
tywaja na siebie i sg ze sobag potaczone. Tym samym tylko analiza wszystkich
tych czynnikow pozwala stworzy¢ catosciowy obraz szans na zmiany zachowan
bezdomnych w obszarze zdrowia oraz okresli¢ sposob i skutecznos¢ dziatan pro-
mujacych zdrowy styl zycia wsréd tej grupy spoleczne;.

Osoby bezdomne maja czgsto §wiadomos¢, na czym polega zdrowy tryb zy-
cia. Obraz bezdomnego, ktory ma jedynie podstawowe lub wrecz niepetne pod-
stawowe wyksztalcenie i brak elementarnej wiedzy, takze w zakresie prozdrowot-
nym, jest uproszczony, falszywy i oparty na stereotypach. Wsrod respondentéw
z przytaczanego badania autorskiego 32% posiadato wyksztatcenie zawodowe,
29% $rednie, a 6% wyzsze. Wyniki te potwierdzaja rowniez dane zebrane pod-
czas ostatniego nocnego liczenia bezdomnych (MRiPS 2019). W samej to-
dzi na 651 pytanych 197 zadeklarowato wyksztalcenie zawodowe, 119 srednie,
a 68 wyzsze. Wiedza bezdomnych nie pochodzi zreszta tylko z ukonczonych
szkot, ale zostata rowniez nabyta w procesie socjalizacji umiejetnosci i zasobow,
a takze podczas warsztatow 1 rozmoéw podejmowanych w schronisku. Charaktery-
styczne jednak dla tej grupy spotecznej jest niestosowanie posiadanej/pozyskane;j
wiedzy w praktyce.

Swiadomos$¢ maja, wickszo$é z tych os6b miata rodziny, pracowata, ma $wiadomos¢ tego, jak
wyglada zdrowy styl zycia, ale [...] ich oczekiwania wobec $wiata i siebie s3 minimalizowane,
takze te zwiazane ze zdrowym stylem zycia (wywiad nr 2, pracownik schroniska).

Na pewno wiedza [0 zdrowym stylu zycia], zwtaszcza jesli chodzi o odzywianie. Sa $wiadomi,
ale nie podejmuja aktywnosci, nie dbaja o higien¢ (wywiad nr 7, pracownik schroniska).

To nie wiedza jest gtlbwnym, a tym bardziej jedynym motywatorem do zmian
zachowan, a szereg czynnikow, ktore wpltywajg na sposdb myslenia bezdomnego
o0 sobie i swoim miejscu w spoteczenstwie, na jego motywacj¢ do dzialania oraz
wiare w mozliwos$¢ osiagnigcia zalozonego celu. Bez poznania i zrozumienia ca-
tego kontekstu spotecznego, w ktérym zanurzona jest jednostka, podejmowanie
dziatan z zakresu promocji zdrowia wydaje si¢ skazane na porazke. Zdrowie nie
jest gtdwnym priorytetem dziatan bezdomnego. Koncentruje si¢ on raczej na naj-
bardziej podstawowych potrzebach zwigzanych z zaspokojeniem gtodu, bezpiecz-
nym noclegiem, ogrzaniem si¢. Gldéwnym za$ kierunkiem myslenia jest sytuacja
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zyciowa, w ktorej si¢ znalazt, brak pracy i wlasnego mieszkania, a nie kondycja
zdrowotna. Przestrzeganie regut zdrowego stylu zycia zwiazane z wypelnianiem
szeregu zalecen dotyczacych diety, aktywnosci, uzywek, higieny, ktére obiecuja
w niedookreslonej perspektywie czasowej dobry stan zdrowia oraz wydtuzenie
zycia, dla osoby bezdomnej staje si¢ bardzo abstrakcyjnym, zupetnie nieatrak-
cyjnym celem. Drugim problemem jest brak motywacji do jakichkolwiek zmian
i wiary w powodzenie. Te zas$ uzaleznione sg od szeregu czynnikow, poczawszy
od zmiennych demograficznych przez stan zdrowia do aspektow spotecznych.
Analiza sytuacji 0s6b bezdomnych przebywajacych w schroniskach wykazata,
ze zwlaszcza zmienne plci i wieku mocno wplywaty na motywacje jednostki do
zmiany zachowan.

Kobiety lepiej sobie radza. Jest to zwiazane z tym, ze sa potencjalnymi matkami oraz ze od
dziewczynek w procesie wychowania wigcej si¢ wymaga m.in. prac domowych. Mg¢zczyz-
ni generalnie gorzej sobie radza. Sa mniej zdyscyplinowani [...]. M¢zczyzni bardziej sobie
odpuszczaja, maja mniejszy naped na to, by by¢ postrzegani w sposob dobry, jako schludni,
czysci, w porzadku do siebie i $wiata. Kobiety majg wigkszg potrzebe postrzegania siebie
w kategoriach bycia w porzadku, co przektada si¢ na kontakt ze spoteczenstwem, zatatwianie
réznych spraw w urzgdach czy bycie w ogoéle odbieranym przez innych (wywiad nr 3, pracow-
nik schroniska).

Samotne, starsze sa w gorszej sytuacji, maja mniejsza motywacj¢ i checi. Mlodsze czekaja
czesto na lokal i ten czas wykorzystuja na uporzadkowanie swoich kwestii, maja na co czekac.
Starsze 1 samotne widzg tylko w perspektywie kolejny osrodek (wywiad nr 11, pracownik
schroniska).

Jak kobieta trafiata do nas z dzie¢mi, to ona starala si¢ jak najszybciej od nas uciec [...] w ta-
kim sensie, by by¢ jak najkrocej w schronisku. One potrafity stara¢ si¢ o pracg, o mieszkanie.
[...] czgsto staraly sie tych mezow, ktorzy bili i pili, z mieszkania wyrzuci¢ i wroci¢ do domu,
ale juz byly tam bezpieczne. Megzczyzni nie sa tak przedsigbiorczy i zaradni. Im nie zalezy.
Kobietom zalezy, zwlaszcza tym, ktore majg dzieci (wywiad nr 9, pracownik schroniska).

Kobiety, zwlaszcza mtode, najlepiej rokuja, jesli chodzi o szanse wyjscia
z bezdomnosci. Zwigzane jest to z kondycja zdrowotng, podstawowymi umie-
jetnosciami spotecznymi czy dbaniem o swdj wizerunek. Macierzynstwo do-
datkowo motywuje je do zmiany swojej sytuacji zyciowej. Trzeba w tym miej-
scu zaznaczy¢, ze kobiety, ktore majg dzieci, jednocze$nie majg wicksze szanse
i mozliwos$ci na wyjscie z bezdomnos$ci, poniewaz szybciej otrzymaja wsparcie
instytucjonalne w postaci chociazby lokalu socjalnego niz samotna, starsza i scho-
rowana kobieta. Nie chroni ich to jednak przed doswiadczeniem niewydolnosci
systemu pomocy spolecznej zwigzanej z opieszatoscia i zbiurokratyzowaniem.
Bezdomni przez lata czekaja na zatatwienie spraw urzedowych, takich jak rozwod
czy otrzymanie mieszkania socjalnego. Jednoczesnie przez ten czas nie moga pra-
cowacé w pelnym wymiarze. Tym samym wcigz wegetuja w schronisku. Im dtuzej
za$ trwa taka sytuacja, tym trudniej jest im odnalez¢ si¢ w rzeczywistosci, a tak-
ze odzyska¢ pewno$¢ siebie i poczucie wlasnej wartosci. Wérdd respondentow
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biorgcych udzial w badaniu 39% doswiadczato bezdomno$ci minimum 5 lat
(w tym 13% ponad 10 lat), zas 32% pytanych — od 2 do 4 lat.

Silnym faktorem motywacji do dziatania, dajacym nadziej¢ na sukces, okazuje
si¢ stan zdrowia fizycznego. W ostatnich latach w schroniskach obserwuje si¢ wzrost
odsetka bezdomnych w podesztym wieku, schorowanych i niepelnosprawnych.

Trafiaja do nas starsi ludzie, porzuceni przez rodzing. Mamy mnostwo tutaj osob, ktore sa
niepetnosprawne, wracajg do nas po szpitalach, bo rodziny nie maja ochoty, nie chca, nie maja
warunkow, nie maja mozliwosci, by si¢ nimi zajac. Sa to najczesciej osoby lezace po réznego
rodzajach amputacjach, z r6znymi skrzywieniami psychicznymi [...]. Jest wigcej chorych niepel-
nosprawnych. Powiem tak, okoto 60—70% naszych podopiecznych to sa osoby chore, niepetno-
sprawne. My tak naprawde robimy si¢ osrodkami dla 0séb niepetnosprawnych (wywiad nr 1,
pracownik schroniska).

Wigcej jest 0sob, ktore sa niepetnosprawne ruchowo, jest coraz wigcej 0sob, ktore sa chore
przewlekle (wywiad nr 2, pracownik schroniska).

Na przestrzeni tych lat jest duzo wigcej kobiet, ktore sa juz w tym podesztym wieku, okoto
60-letnich, ktore sa bezdomne, ale ktore takze zmagaja si¢ z wieloma chorobami i nie majg
szans na wyjscie juz z tej bezdomnosci (wywiad nr 3, pracownik schroniska).

Sa osoby, ktore deklaruja niemoznos¢ wyjscia z sytuacji, ktore sa schorowane, kompletnie nie
majg szans na znalezienie pracy, jedyne, co moga zrobic, to czeka¢ na DPS. Takich o0séb jest
dos$¢ duzo (wywiad nr 8, pracownik schroniska).

Jest tu pani, ktéra jest w trudnym stanie zdrowotnym i najlepiej byloby, gdyby miata moz-
liwo$¢ pojscia do domu pomocy spotecznej, ale dwukrotnie dostata juz odmowe, Ze jej stan
zdrowia jej nie kwalifikuje, a ona nie moze liczy¢ na nic innego, wigc albo zostanie tutaj do
konca zycia, albo w koncu uda sig, by poszta do domu pomocy spotecznej, gdzie po prostu
miataby lepsze zabezpieczenie zdrowotne (wywiad nr 6, pracownik schroniska).

Dla wielu respondentéw powr6t do samodzielnego zycia jest niemozliwy. Je-
dyna perspektywa, jaka ich czeka, to zmiana jednego osrodka na inny: ze schroni-
ska dla bezdomnych na dom pomocy spotecznej. Potozenie, w jakim si¢ znaleZli,
1 brak mozliwos$ci wyjscia z tej sytuacji w sposob niezwykle wyrazny wptywaja
na ich stan zdrowia psychicznego i demotywuja do jakiejkolwiek troski o wlasne
zdrowie. Niepokojace jest rowniez to, ze wielu z nich posiada zyjacych krewnych,
rodziny, ktére odmawiajg im jednak wsparcia, nie wywiazujg si¢ z funkcji opie-
kunczo-pielggnacyjnych. 33% respondentow biorgcych udziat w badaniu zade-
klarowato, ze ma bliskg rodzing, z ktora nie utrzymuje kontaktow. Niemalze taki
sam odsetek zlozyt podobng deklaracje w stosunku do dalszych krewnych. Co za-
skakujace, 41% badanych wskazato, ze ma bliska rodzing (rodzicdéw, rodzenstwo,
dziadkow, dzieci), z ktorg utrzymuje kontakt, a jednak zmuszone jest egzystowac
w schronisku dla bezdomnych. 43% pytanych przyznato za$, ze w nagtym prob-
lemie, takim jak wypadek czy choroba, moga liczy¢ tylko na siebie. Odrzucenie,
izolacja spoteczna, brak wsparcia nie dotyczg tylko rodziny i bliskich znajomych.
Bezdomni maja bardzo silne poczucie stygmatyzacji spotecznej.
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Mysle, ze bezdomnos$¢ bierze si¢ z tego, ze jesteSmy teraz takim spoteczenstwem zatomizo-
wanym, w tym momencie przy tych ludziach zabraklo kogos, kto podatby im re¢ke, stad si¢
wzigto, ze zaczeli pi¢, jak zaczgli pi¢, to si¢ porozpadaty rodziny, utracili prace, pojawit si¢
konflikt z prawem. [...] bezdomno$¢ bierze si¢ stad, ze upadaja takie wartosci jak rodzina,
ze ta rodzina nie jest w stanie zaopiekowac si¢ wszystkimi swoimi cztonkami (wywiad nr 2,
pracownik schroniska).

Mamy taka ogodlng tendencje¢ spoteczna, by izolowac osoby nieradzace sobie psychicznie
iz tym, ze nasza populacja zmierza w tym kierunku narcystycznym, gdzie stabos¢, leki, gdzie
wyrazenie emocji sa niezbyt dobrze widziane, a jak juz kto$ sobie nie radzi, jest poza syste-
mem, to natychmiast jest odsuwany od reszty $wiata. [...] reszta spoleczenstwa nie chce miec¢
nic wspolnego z ludzmi bezdomnymi, stabymi, wykluczonymi, z ludzmi potrzebujacymi po-
mocy i niestety spoteczenstwo hardzieje zamiast si¢ zmigkczac, wigc ci ludzie maja mniejsze
tez szanse na wsparcie (wywiad nr 5, pracownik schroniska).

Wida¢ dynamike¢ bezdomni — spoteczenstwo. A mianowicie tak to wyglada, Zze spoleczen-
stwo utrzymuje tych ludzi w bezdomnosci. Nawet gdyby chcieli wyj$¢ z bezdomno$ci, myslec
o tym, zastanawiac si¢, zmienia¢ swojg postawe, szczeg6lnie na poczatku tej drogi, to, z czym
si¢ spotykaja, to opor i dotowanie (wywiad nr 10, pracownik schroniska).

Generalnie to jest tak, ze oni [bezdomni] czgsto spotykali si¢ z nieprzychylnoscig stuzby zdro-
wia 1 nie cheg si¢ leczy¢. Mowie tu juz o takich chorobach nie psychicznych, ale o podlozu
typowo medycznym, ale nie chcg si¢ leczy¢ ani chodzi¢ do lekarza. [...] Bo personel medycz-
ny daje im ciggle do zrozumienia, ze sa gorsi. Nie lubig szpitali ani lekarzy (wywiad nr 8,
pracownik schroniska).

Akogo tam obchodzi bezdomny, w szpitalu odnosza si¢ do mnie jak do psa, patrza na mnie jak
na psa — takie teksty mozna ustysze¢ (wywiad nr 4, pracownik schroniska).

Wiekszo$¢ z nich wie, Ze spoleczenstwo traktuje ich gorzej jak zwierzeta. Bo nad zwierzetami
wszyscy sie lituja, a osoby bezdomne sg uwazane za osoby, ktore sa niepotrzebne, sa darmo-
zjadami (wywiad nr 7, pracownik schroniska).

Oni czuja si¢ tak naznaczeni spotecznie, ze sa bezdomni, ze sa obywatelami drugiej kategorii,
Ze sa niepotrzebni, ze juz nie chcg wychodzi¢ na zewnatrz. Nie chca wracaé¢ do spoteczenstwa,
bo boja si¢, ze bedzie im to ciazyto, bedzie si¢ za nimi ciagneto. To sa rzeczy, ktore oni ukry-
waja (wywiad nr 12, pracownik schroniska).

Analizujac wspotczesne przyczyny bezdomnosci, coraz trudniej broni sig

dzi§ spojrzenie na to zjawisko z punktu widzenia Mertonowskiej anomii, jako
wyraz buntu, indywidualizmu czy nonkonformizmu (Merton 2002). Bezdom-
no$¢ coraz rzadziej staje si¢ wolnym wyborem jednostki, ktora decydujac si¢ na
tutaczy tryb zycia, demonstruje swoje nieczadowolenie i brak akceptacji dla zasad
obowiazujacych w danym spoteczenstwie. Bardziej zasadne w rozumieniu relacji
pomiedzy spoteczenstwem a bezdomnymi wydaje si¢ siegniecie do teorii stygma-
tyzacji Goffmana czy teorii etykietowania i zwigzanego z nig Beckera (2018).
Goffman wprowadzit do swojej teorii pojecia tzw. tozsamosci oczekiwanej 1 rze-
czywistej. Spoteczna oczekiwana tozsamo$¢ dotyczy wszystkiego tego, czego
wymagamy od jednostki. Z punktu widzenia spoteczenstwa bezdomni zawiedli
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te oczekiwania. Ich tozsamo$¢ rzeczywista wyraznie roézni si¢ od tej, ktorej spo-
dziewatoby si¢ i akceptowato spoteczenstwo. Ta innos¢ prowadzi do potepienia,
odrzucenia i izolowania tych, ktérzy nie wpisujg si¢ w oczekiwania spoteczne.
Goffman zwrocil uwagge na trzy rodzaje stygmatow: zwigzane z utomnoscia ciala,
z wadami charakteru oraz z przynaleznos$cia, czyli tzw. stygmat plemienny. Wy-
daje si¢, ze bezdomno$¢ wpisuje si¢ w pewnym sensie we wszystkie Goffmanow-
skie stygmaty. Co wiecej, bezdomni nosza w sobie jednoczes$nie tzw. wlasciwosci
zdyskredytowane i dyskredytujace, tj. zarowno takie, ktore sg od razu widoczne
dla otoczenia (np. nieprzyjemny zapach, brak higieny, widoczne oznaki choroby,
won alkoholu), jak i takie, co do ktorych jednostka zaktada, ze otoczenie w danej
chwili nic nie wie (np. brak mieszkania, brak pracy) (Goffman 2005; Goffman
2006; Goffman 1981). Mankoff (1971) kontynuujac mys$l Goffmana, zwro-
cit uwage, ze stygmat nie zawsze musi wynika¢ z okre§lonego zachowania, ale
z faktu bycia innym. Wedlug niego jest to tzw. dewiacja przypisana, kiedy sta-
tus dewianta uzyskuje si¢ niezaleznie od dzialania czy intencji. Bezdomny nie
zawsze jest alkoholikiem czy przestgpca. Do schronisk trafia coraz wigcej pod-
opiecznych uciekajacych przed przemoca domowa lub schorowanych. Tymcza-
sem w oczach spoleczenstwa bezdomnos¢ ma tylko jedno — negatywne — oblicze.
Taki uproszczony mechanizm rozumienia i oceniania bezdomnych zwigzany jest
z tzw. stereotypami dewiacyjnymi. Konsekwencjami stosowania stereotypow de-
wiacyjnych jest, po pierwsze, traktowanie ich jako rzeczywistych zestawow cech
lub zachowan dewiantoéw, po drugie, oczekiwanie od dewiantow ztego zachowa-
nia i interpretowanie wszelkich sytuacji niejednoznacznych na ich niekorzys¢, po
trzecie, odrzucanie i izolowanie wszystkich jednostek, ktore odpowiadajg przy-
jetym stereotypom (Nowakowska 2008). Tym samym spoteczenstwo naznacza
jednostki, etykietuje je. Jak zaznacza Becker,

o tym, ze kto$ zostanie [w oczach spoteczenstwa — KPS| dewiantem, nie decyduje zachowanie
dewiacyjne. Dziatajg tu procesy niezwigzane z samym zachowaniem, ktore maja ogromny
wplyw na to, czy dana osoba otrzyma etykiete dewianta, czy nie. Kluczowe znaczenie dla tego,
czy tak si¢ stanie, moze miec¢ ubior, sposob mowienia lub kraj, z ktorego jednostka pochodzi
(Giddens 2010: 231).

Warto w koncu podkresli¢, ze naznaczenie jest $ci§le skorelowane z tzw.
samonaznaczeniem. Etykietowanie nie tylko wptywa na to, jak spoleczenstwo
postrzega jednostki, ale takze na ich wtasne poczucie tozsamos$ci. Lemert zwro-
cit uwage, ze kazdy cztonek spoteczenstwa narusza jakie$ przyjete normy czy
wartosci (dewiacja pierwotna), ale dopiero kiedy jednostka otrzymuje etykiete
dewianta i przyjmuje ja, etykieta staje si¢ podstawa jego tozsamosci i przyczynia
do utrwalenia zachowan dewiacyjnych (dewiacja wtorna). Etykieta nadaje takiej
jednostce nowa, dewiacyjna pozycje spoteczng lub tozsamos$¢, przekreslajac do-
tychczasowa (Lemert 1972). Co wigcej, dla osoby, ,ktora otrzymata etykiete,
niefortunng konsekwencja jest fakt, ze pigtno zaczyna dominowaé w postrzeganiu
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tej osoby przez innych. Kimkolwiek by ona nie byla (np. ojcem, rzemieslni-
kiem itp.), traktuje si¢ jg przede wszystkim jak dewianta” (Sokotowska 1986:
211-213), za$ ,,jego dotychczasowa tozsamos$¢ czerpana z poczucia przynalezno-
$ci do spoteczenstwa, réznych grup w jego ramach, zajmowania roznych pozycji
1 petienia roznych rol ulega destrukcji. Pojawia si¢ w to miejsce tozsamos$¢ czto-
wieka marginesu, wygnanca, outsidera” (Sztompka 2002: 412). Nadana etykie-
ta odzwierciedla si¢ w jazni naznaczonego jako autodefinicja odrzuconego, co
prowadzi do spadku samooceny, poczucia odrzucenia, bycia gorszym czy wrecz
bezsensu dalszej egzystencji. Tym samym wyizolowanie bezdomnych dotyczy
dwaoch niezaleznych sfer, ktore na siebie oddziatuja, tj. odrzucenia ich przez oto-
czenie oraz samoizolowania si¢ (Piekut-Brodzka 2006).

Przez to, Ze sa naznaczeni, maja niska samoocen¢. Czuja si¢ ograbieni ze swojego cztowie-
czenstwa. Ukrywaja si¢. Jak jest np. telewizja i co$ kreci, to oni unikaja tego, nie chca, by kto$
ich tam widziat, Zze sa bezdomni. Trudno jest w dzisiejszych czasach, nastawionych na sukces,
by¢ cztowiekiem marginesu, ze schroniska, ktéremu co$ nie wyszto. Maja bardzo niska samo-
oceng i tez si¢ w tym sami utwierdzaja (wywiad nr 4, pracownik schroniska).

Wigkszo$¢ ma zanizong samooceng. [...] Wigkszo$¢ na samym wstepie ma niskg samooceng
ze wzgledu na wezesniejsza sytuacje, brak wsparcia w rodzinie, przemocowe kwestie i weszta
do schroniska juz z niska samoocena. [...] poczucie bycia bezdomnymi, to, jak sg postrzegane
[...], sprawia, Ze czujg si¢ gorsze (wywiad nr 8, pracownik schroniska).

Poczucie wyobcowania czy zaburzenia wlasnej warto$ci towarzyszy bez-
domnym na dlugo przed trafieniem do schronisk (Olech, Lugowski 2006).
Swoj poczatek w wielu przypadkach ma w niewtasciwym procesie socjalizacyj-
nym, wychowywaniu si¢ w rodzinie z problemem alkoholowym Iub przemocy.
Cze$¢ bezdomnych dorastata w rodzinie tzw. zimnego chowu, gdzie opiekunowie
byli wydolni ,.technicznie”, ale zabraklto wsparcia emocjonalnego i budowania
poczucia wlasnej warto$ci. Niewtasciwe wzorce wychowawcze sg nierzadko po-
wielane na zasadzie ,,blednego kota” poprzez nieodpowiedni dobdr partnera lub
uciekanie przed problemami w alkohol. Dziedziczone sg nie tylko zachowania an-
tyzdrowotne, ale takze niskie standardy moralne (popadanie w konflikt z prawem)
oraz wyuczona bezradno$¢ i niegospodarnos¢, sprzyjajaca problemom finanso-
wym. Z kolei brak wsparcia prowadzi do poczucia osamotnienia, wyobcowania
i niskiej samooceny, a takze tatwiejszego poddawania si¢ kryzysom. Tego typu
osoby szybciej odczuwaja bezradnos$¢ i borykaja si¢ z nieumiejetnoscia radzenia
sobie w zyciu. Przebywanie w schronisku poteguje ten stan rzeczy. Co wiecej,
z danych pochodzacych z polskich badan nad bezdomnoscig wynika, Ze poziom
zdrowia psychicznego jest nizszy u oséb mieszkajacych w schroniskach niz u bez-
domnych funkcjonujacych poza nimi (Debski 2008). Autorzy ttumacza taka za-
lezno$¢ specyfika funkcjonowania tego typu instytucji, gdzie podopieczni musza
przestrzega¢ okreslonych zasad, sa pozbawieni intymnos$ci i czgsto przebywaja
w przeludnionych pomieszczeniach, co nierzadko prowadzi do konfliktow.
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Przeprowadzone wsrdd respondentow testy psychologiczne przy uzyciu
m.in. Kwestionariusza Nadziei na Sukces, a takze Skali Samooceny Rosenberga
wskazaly, ze badani sg bardzo krytyczni wobec siebie, a takze nisko oceniajg swo-
je mozliwos$ci. Maja poczucie porazki zwigzanej z utrata domu, pracy, koniecz-
no$cia przebywania w schronisku, ktora przektada si¢ na ich poczucie wartosci.
Nie wierzg rowniez w pozytywne efekty swoich dziatan i mozliwos$¢ odniesienia
sukcesu. Tym samym wigkszo$¢ bezdomnych nie stawia sobie wyzwan i nie obie-
ra celow. Tym bardziej nie dostrzega takiej potrzeby w obszarze zdrowia.

Pobyt w schronisku demoralizuje. [...] Ci, co tu zakotwiczyli na dhuzej, to z nimi jest trudniej,
bo oni przyzwyczaili si¢ do tego, ze moga nic nie robi¢. [...] Oni nic nie musza, nic nie potrze-
buja. Moze to taka choroba, ze czlowiek bedac tutaj [w schronisku], sam si¢ degeneruje. Jes¢
dostanie, ma gdzie spac i tak zycie ptynie (wywiad nr 1, pracownik schroniska).

Oni uwazaja, ze moga jes¢ niezdrowe jedzenie, pi¢ niezdrowe alkohole, bo te potrzeby sa
zupeie inne, majg inne cele. Jesli alkohol ma nie prowadzi¢ do zabawy, tylko do ucieczki, to
on nie musi by¢ dobrej jakosci (wywiad nr 2, pracownik schroniska).

To jest tez zwiazane z ograniczeniem wlasnych potrzeb. Jesli kto$ przyzwyczai si¢ do miesz-
kania z obcymi osobami, ma jakie$ tam trzy positki dziennie, Ze ma co§ wykona¢, co ma
zlecone, to nie chcg niczego wigcej. Ograniczyli swoje potrzeby do minimum tego, co oferuje
i oczekuje od nich schronisko (wywiad nr 7, pracownik schroniska).

Jesli chodzi o papierosy, to przewazajaca ilo$¢ pan jest uzalezniona i pali i jest to bardzo po-
wszechne. Mysle, ze tego nie postrzegaja jako jaki§ problem, tylko po prostu pala (wywiad
nr 5, pracownik schroniska).

Co do papierosow, to gorzej. Maja §wiadomosé¢, ze to im szkodzi, ale wychodza z zalozenia,
ze wiele rzeczy szkodzi, a to im jeszcze dodatkowo pomaga [roztadowuje stres] (wywiad nr 3,
pracownik schroniska).

Dbanie o aktywnos¢ fizyczna czy prawidtowe odzywianie nie jest bezposred-
nio zwigzane z mozliwoscig wyjscia z bezdomnosci, a wigc nie jest dla bezdom-
nych priorytetem. Co wigcej, sytuacja, w jakiej si¢ znajduja, i subiektywna kry-
tyczna ocena szansy zmiany swojego polozenia sprawia, ze bezdomni ograniczaja
swoje potrzeby oraz oczekiwania wzgledem siebie. Zachowania za$, ktore z me-
dycznego punktu widzenia beda postrzegane jako niewlasciwe, tj. palenie tytoniu,
spozywanie alkoholu, sigganie po narkotyki, stosowanie nadmiernej ilosci $rod-
kéw nasennych i przeciwbdlowych itp., beda stuzyty do ucieczki i roztadowania
stresu. Paradoksalnie jednocze$nie beda przyczynialy sie, na zasadzie blednego
kota, do dalszej degradacji zdrowia fizycznego i psychicznego, poglebiania uza-
leznien oraz utrudniaty zmiang sytuacji.
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5. Konkluzje

Bezdomnos¢ jest takim kryzysem w zyciu cztowieka, ktory bardzo silnie
wplywa na dziatanie jednostki we wszystkich wymiarach zdrowia, na jej codzien-
ne wybory 1 hierarchi¢ potrzeb. Walka o przetrwanie i konieczno$¢ zaspokojenia
podstawowych potrzeb wyklucza koncentrowanie si¢ na wtasnym zdrowiu i dba-
nie o jego dobry stan, a wrgcz nierzadko sprzyja jego pogorszeniu. Zdrowie dla
0sOb wykluczonych przestato by¢ wartoséciag i wyznacznikiem dziatania. Tym sa-
mym ani programy spoleczne promujace prozdrowotny styl zycia, ani nawet do-
starczana wiedza w tym zakresie nie sg w stanie zmieni¢ nastawienia czy sposobu
myslenia bezdomnych o wlasnym zdrowiu i sprawnosci. Problem stanu zdrowia
0s0b bezdomnych i przyjetego przez nie stylu zycia najdobitniej pokazuje, ze pro-
mocja zdrowia nie moze ograniczy¢ si¢ tylko do chwytliwych medialnych haset
czy prostych wskazowek, jak zdrowo zy¢. Wymaga uwzglgdnienia szeregu roz-
nych zmiennych, a nade wszystko catego kontekstu spotecznego. Zofia Stonska
podkresla, ze jednostki nie funkcjonujg w prozni spolecznej. Sfera behawioralna
wplywa na stan zdrowia, ale ta pierwsza jest uwarunkowana przez czynniki sro-
dowiskowe (Stonska 2015). Ludzkie zachowania, takze te z obszaru zdrowia
i choroby, nie moga by¢ rozpatrywane w oderwaniu od kontekstu spotecznego.
Tak bowiem jak jednostki tworza spoleczenstwo, tak spoleczenstwo ksztattuje
jednostki i wptywa na ich zachowania oraz wybory (Taylor 2007). Dopiero zro-
zumienie, jakie czynniki lezg u podstaw wyborow zyciowych, co determinuje styl
zycia danej jednostki czy grupy spolecznej, w petni pozwala wyodrebni¢ i zrozu-
mie¢ psychospoteczne uwarunkowania aktywnosci w obszarze zdrowia oraz przy-
czyny podejmowania lub tez odrzucania okreslonych zachowan waznych dla stanu
zdrowia czlowieka. Tym samym koncepcje promocji zdrowia nieuwzgledniajace
kontekstu spotecznego lub tez pomniejszajace jego znaczenie wydaja si¢ skazane
na porazke. Niewatpliwie konieczna jest w tej materii dalsza poglebiona refleksja,
prowadzaca do zmian we wspodtczesnych koncepcjach promocji zdrowia.
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DIFFICULTIES AND CHALLENGES OF HEALTH PROMOTION
ACTIVITIES AMONG HOMELESS PEOPLE

Abstract. Homelessness is the kind of crisis in a person’s life that has a very strong impact
on the individual’s actions in all dimensions of health, on his daily choices and on the hierarchy of
needs. The struggle for survival and the need to meet basic needs excludes focusing on one’s own
health and taking care of its good condition, and even often promotes its deterioration. The problem
of the health of homeless people and the lifestyle they have adopted most clearly shows that health
promotion must not be limited to catchy media slogans or simple tips on how to live a healthy life. It
requires taking into account a number of different variables and, above all, the whole social context.

The aim of the prepared article is to try to answer the question of the possibility and
effectiveness of health promotion activities among excluded groups, for example among homeless
people. On the basis of his own research conducted among homeless people in the shelters in city of
1.6dZ and among employees of these institutions, the author tries to answer the question of what is
the state of knowledge of homeless people about the health-promoting lifestyle, what health-related
behaviors are characteristic for this group, but above all what factors influence lifestyle, including
health choices, and shape the health of marginalized people.

Keywords: homeless people, health promotion, lifestyle, health.



ACTA UNIVERSITATIS LODZIENSIS
FOLIA SOCIOLOGICA 79, 2021

https://doi.org/10.18778/0208-600X.79.05

O P|E

c

Member since 2019
JM14479

Krystyna Dzwonkowska-Godula®
https://orcid.org/0000-0002-4854-2824

ZNACZENIE POJECIA INTYMNOSCI I PRAWA
DO JEJ POSZANOWANIA W SWIETLE DOSWIADCZEN
RODZACYCH KOBIET

Abstrakt. Przedmiotem zainteresowania w niniejszym artykule jest intymno$¢ w warunkach
porodu — jak jest ona odczuwana przez rodzace, co decyduje o tym, ze narodziny dziecka sa dla nich
intymnym wydarzeniem, co jest naruszeniem ich intymnosci. Zrealizowano badanie jakosciowe,
oparte na analizie opowiesci porodowych, zebranych i upublicznionych przez Fundacj¢ Rodzi¢ po
Ludzku. Punktem wyjscia dla analizy byly ustalenia, jak w jezyku polskim rozumiane jest pojecie
intymnosci, jakie ma ona znaczenie w procesach interakcji spotecznych i komunikacji, z odczuwa-
niem jakich emocji wigze si¢ jej naruszenie, a takze jak okresla si¢ ja i chroni w polskim prawodaw-
stwie, w tym w przepisach okreslajacych prawa pacjenta. Przyblizono takze wyniki badan realizacji
prawa do intymnosci, poszanowania godnosci i podmiotowosci w polskich placéwkach potozni-
czych. Analizujac narracje kobiet, w ktorych dzielity si¢ one swoimi przezyciami i refleksjami doty-
czacymi porodow, a takze pobytow w szpitalu w zwigzku z poronieniem, przyjeto, ze wskaznikiem
naruszenia/poszanowania ich intymnosci sg ich odczucia, wyrazane w opowiesciach emocje, sposoéb
opowiadania o do$wiadczeniu. Analiza porodowych opowiesci pozwolita na ustalenie, ze intymnos$¢
w czasie porodu wigze si¢ z poczuciem kontroli kobiety nad dostgpem innych do jej ciata, jej wiedza
i zgoda dotyczacg czynnosci i medycznych interwencji, ingerujacych w jej cielesnos¢ i przebieg
porodu. Kluczowe jest takze poszanowanie emocji, potrzeb, oczekiwan rodzacej przez personel me-
dyczny, traktowanie jej z szacunkiem, jako osoby, podmiotu, pierwszoplanowej postaci w procesie
porodu. Uwzglednianie i ochrona granic intymnosci jednostki wiagze si¢ z uznaniem jej autonomii
i sprawstwa oraz poszanowaniem jej osobistej godnosci.
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1. Wstep

Celem niniejszego artykutu jest analiza sposobu rozumienia, a wlasciwie od-
czuwania intymnosci przez rodzace kobiety. Material badawczy stanowity opowie-
$ci porodowe, zebrane i udostgpnione przez Fundacje Rodzi¢ po Ludzku na stronie
internetowej organizacji. W pierwszej czgsci artykutu przyblizono, w jakich zna-
czeniach i kontekstach uzywa si¢ pojec ,,intymno$¢” i ,,intymny” w jezyku polskim,
nastepnie wskazano, jak funkcjonuja one w procesach interakcji i komunikacji mig-
dzyludzkiej. Omowiono powigzanie intymnosci z emocja wstydu, wywotywang
m.in. nagoscig, przekroczeniem przez innych granic wyznaczanych przez jednostke
i stuzacych ochronie wlasnego ,,ja”, wlasnej godnosci, podmiotowosci, cielesnosci.
Wreszcie kontekst dla analizy znaczenia pojecia intymnosci i prawa do jej poszano-
wania w relacjach rodzacych stanowi takze sposob ujmowania intymnos$ci w syste-
mie aksjonormatywnym — w przepisach prawnych, w tym prawach pacjenta, oraz
praktyki (nie)przestrzegania prawa do intymno$ci w polskich szpitalach potozni-
czych. W analizie opowiesci porodowych skupiono si¢ na doswiadczeniach kobiet,
odnoszacych si¢ do poszanowania i naruszania intymnosci w warunkach porodu.

2. Pojecie intymnosci

Zacznijmy od stownikowych znaczen stow ,,intymnos$¢” i ,,intymny”, przy-
blizajacych ich rozumienie i zastosowanie w jezyku polskim. Bienko w swojej
ksigzce poswigconej intymnym praktykom codzienno$ci przypomina, ze terminy
te pochodza od tacinskiego stowa ,,intimus”, oznaczajgcego w dostownym thu-
maczeniu co$ ,najbardziej wewnetrznego, $cisle osobistego, wewnetrznie gle-
bokiego, sekretnego, tajnego” (Bienko 2013: 17). W trzytomowym Stowniku
Jezyka polskiego wydanym przez PWN podano nastepujace znaczenia przymiot-
nika ,,intymny””: przeznaczony dla najblizszych, $cisle osobisty, poufny, sekret-
ny, zazyly, wraz z przykladami: Intymne rozmowy, zwierzenia. Najintymniejsze
mysli (Szymczak 1988: 805). Wskazano, ze rzeczownik ,,intymno$¢” pochodzi
od przymiotnika ,,intymny”, podajac przyktad zastosowania: Nastrdj intymnosci
(Szymczak 1988: 805). Z kolei w Stowniku wspotczesnego jezyka polskiego ,,in-
tymno$¢” zdefiniowano jako ,sfere §cisle osobistych spraw cztowieka, zwigza-
nych wylacznie z dang osoba i jej najblizszymi” (Dunaj 1996: 328). Pokazano
uzycie tego stowa w nastgpujacym kontekscie: Mie¢ prawo do intymnosci. Po-
gwalcié¢, naruszy¢ czyjas intymnos¢. Intymnos$¢ listow, zwierzen. Potrzeba intym-
nosci (Dunaj 1996: 328). Zastosowanie przymiotnika ,,intymny”, rozumianego
jako ,,dotyczacy czyichs$ Scisle osobistych spraw, niedostepny dla oséb postron-
nych, obcych; poufny, zazyly, $ci§le prywatny”, zilustrowano takimi przyktadami:
Intymne stowa, rozmowy, wyznania. Higiena intymna. Szuka¢ intymnego miej-
sca (Dunaj 1996: 328-329).
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W Wielkim stowniku frazeologicznym jezyka polskiego (Miildner-Nie-
ckowski 2003) przy wyrazie ,,intymny” pojawia si¢ odniesienie do dwoch in-
nych wyrazow: ,,sfera” oraz ,,zycie”. W pierwszym przypadku ,,sfera intymna”
jest definiowana jako ,,to, co dotyczy prywatnosci, co moze by¢ wstydliwe”, i po-
jawia si¢ przyktad nastepujacego zastosowania tego okreslenia: ,,Kiedy pytania-
mi wkraczasz w sfer¢ intymng pacjenta, powiniene$ by¢ szczegdlnie delikatny
i ostrozny” (Miildner-Nieckowski 2003: 700). W drugim przypadku — ,,zycia
intymnego” — mamy wyjasnienie, ze chodzi o ,,prywatng, osobistg sfer¢ zycia; tez:
zycie ptciowe”.

Przytoczone definicje i przyklady pokazuja, ze pojgcie intymnosci z jednej
strony odnoszone jest do jednostki — jako indywiduum, osoby majacej sobie tylko
wlasciwy zasob i zakres przezy¢, mysli, emocji, ktorymi moze, ale nie musi si¢
dzieli¢ z innymi. W takim ujeciu eksponuje si¢ subiektywno$¢, niepowtarzalnosc,
wyjatkowos¢ intymnosci jako indywidualnego doswiadczenia; postrzeganie, od-
czuwanie, przezywanie jej w specyficzny sposob przez kazdego cztowieka, wy-
znaczajacego jej granice i wymiary. Z drugiej strony, pojecie intymnosci stosowa-
ne jest do opisu relacji miedzy jednostkami — bardzo bliskich, opartych na duze;j
zazytodci 1 emocjonalnym zaangazowaniu, na bliskim kontakcie fizycznym, takze
o charakterze seksualnym. W obu przypadkach intymnos$¢ wigzana jest z prywatnos-
cig, czyli tym, co miesci si¢ w przestrzeni zycia prywatnego (nie-publicznego, nie-
-upublicznianego), zwiazanej z emocjami, bliskoscia, cielesnoscia, seksualnoscia.
Spoleczny wymiar podziatu na sfer¢ prywatng i publiczng przejawia si¢ w tym,
jak w danej kulturze rozumiana jest prywatno$¢ (sfera prywatna) i intymnos$¢ — co
jest traktowane jako intymne, prywatne, jakie sg tego granice, jakie znaczenie si¢
temu przypisuje, czy i jakiej ochronie to podlega. Spoteczne wyobrazenia i spo-
teczne praktyki intymnosci, jak zauwaza Sut, ,,moga warunkowac¢, w taki czy
inny sposob, intymnosci indywidualne, ktore z kolei, o ile sa widoczne, ujawnia-
ne lub upubliczniane, moga wptywac na owa spoteczng praktyke i wyobrazenia”
(Sut 2019: 33-34).

3. Intymnos$¢ w perspektywie socjologii interakceji i komunikacji
oraz socjologii emocji

Jak wynika z przytoczonych wczesniej stownikowych definicji stow ,,in-
tymnos$¢” 1 ,,intymny”’, odnosza si¢ one do relacji miedzyludzkich — interakcji
migdzy jednostkami oraz komunikacji. Dotycza spraw, aspektow zycia, ktorymi
jednostka moze dzieli¢ si¢ z innymi, ale moze tez je przed nimi skrywaé, po-
zostawia¢ nieujawnione. Stosowanie przymiotnika ,,intymny” do okre$lenia
zwierzen, rozmow czy listow wskazuje, ze cztowiek moze zaprosi¢ do $wiata
swoich wewngetrznych przezy¢ druga osobg, moze je komunikowac. Z drugiej
strony, sformulowania mowigce o ,,wkraczaniu w intymne sprawy cztowieka”
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$wiadczg o istnieniu granic stawianych przez jednostke, wyznaczajacych zakres
tematow, o ktorych moze ona i chce z innymi rozmawiac¢, a ktorych to granic
nie powinni oni naruszac, przekracza¢ bez jej przyzwolenia. Przy czym granice
te majg nie tylko charakter indywidualny, ale takze spoteczny, przyjmujac for-
me uznawanych w danej kulturze konwencji, wzorow komunikacji i zachowania,
wyznaczajacych porzadek interakcyjny i interakcyjne rytuaty (Goffman 2006a;
Goffman 2006b). Dotyczy to takze intymnosci w komunikacji niewerbalne;j. Jak
zauwaza Goffman, interakcje miedzyludzkie, szczegdlnie te bezposrednie, twa-
rza w twarz, oparte na cielesnej wspotobecnosci, zawsze wigza si¢ z ryzykiem
zagrozenia osobistego terytorium, przejawiajacego si¢ zarOwno w naruszeniu in-
tegralnosci cielesnej, jak i psychiczno-emocjonalnej jednostki (Goffman 2006a:
295). W komunikacji niewerbalnej ochronie przed niepozadanym kontaktem fi-
zycznym, wyznaczaniu granic cielesnej bliskosci stuzy wyodrebnienie — zarowno
na poziomie indywidualnym, jak i spotecznym — sfer przestrzeni wokot jednostki
1 zasad okre$lajacych, kto i w jakim celu moze w poszczegolnych sferach przeby-
wac. Hall wskazuje na cztery dystanse utrzymywane przez czlowieka: intymny,
indywidualny — osobniczy (okreslany przez innych autoréw takze jako prywatny),
spoteczny i publiczny (Hall 1978: 156—174; por. tez Giddens 2004: 117). Z racji
podjetego tematu przyblizymy tylko ten pierwszy. Dystans intymny, wynoszacy
do pot metra, pozwala na porozumiewanie si¢ szeptem, wigze si¢ z fizyczng
bliskoscig drugiej osoby, zwigzang z dotykiem i sensorycznymi doznaniami,
ktora, gdy jest niechciana, moze by¢ przyttaczajaca. Ta strefa przestrzeni zare-
zerwowana jest dla szczegolnych kontaktow spolecznych — z osobami bardzo
bliskimi, pozostajacymi w relacjach dopuszczajacych czesty kontakt fizyczny
(rodzice — dzieci, kochankowie) (Giddens 2004: 117). Do sfery tej jednostka
dopuszcza takze obce osoby, wykonujace zawod lekarza, pielggniarki, masazysty,
fryzjera czy kosmetyczki, ktérych praca wymaga bliskiej fizycznej obecnosci i fi-
zycznego kontaktu.

Wkroczenie w intymna sfere drugiego czlowieka z pogwalceniem jej granic,
czy to w komunikacji werbalnej, czy w kontakcie fizycznym, wywotuje u jednost-
ki negatywne emocje. Z reguty jest to wstyd, traktowany jako jedna z pierwotnych,
podstawowych i spotecznych emocji (por. Konecki 2014: 16). Odwotujemy sie¢
tu do koncepcji wstydu Scheffa, odnoszacego to pojecie do szerokiej gamy emocji
zwigzanych z negatywnym postrzeganiem siebie ze wzgledu na przekonanie jed-
nostki o jej niekorzystnym spotecznym wizerunku (Scheff 2011: 254). W niniej-
Szym opracowaniu, poswigconym intymnosci i poczuciu jej naruszania w warunkach
porodu, odnosimy si¢ do tego wymiaru wstydu, ktory przejawia si¢ w uczuciach za-
zenowania, oniesSmielenia, zaktopotania, skrepowania, przykrosci (nie w poczu-
ciu winy, spowodowanym $§wiadomos$cig niewtasciwego zachowania, ztamania
spotecznych norm) (Chajbos 2019: 67; Danieluk 2006: 75-76). Wstyd jest
postrzegany i przezywany jako emocja negatywna, wplywajgca na pogorszenie
samooceny. Bowiem, jak zauwazaja Czub i Brzezinska,
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w efekcie doswiadczania wstydu zmienia sig [...] sposob odczuwania siebie. Taki stan opisy-
wany jest przez ludzi jako utrata szacunku do siebie, zachwianie poczucia wlasnej wartosci,
odczucie zdegradowania, pomniejszenia albo ponizenia. Do doswiadczenia wstydu nalezy
réwniez che¢ ukrycia sig, zniknigcia lub ,,zapadnigcia si¢ pod ziemi¢” (Czub, Brzezinska
2013: 2).

Wstyd jest przeciwienstwem dumy i, jak wskazywat Cooley w swojej kon-
cepcji jazni odzwierciedlone;j, jest jedna z reakcji na wyobrazenia jednostki, jak
jest ona widziana i oceniana przez innych (za: Scheff 2011: 242; por. takze Ko-
necki 2014: 16).

W kontekscie podjetej problematyki — intymnosci w warunkach porodu — istot-
ne jest zwrocenie uwagi na odczuwanie wstydu w zwiazku z wlasng cielesno$cia
i fizjologia. Wstydliwos$¢ zwigzana z tymi sferami funkcjonowania cztowieka jest
efektem socjalizacji i kontroli spotecznej nad ciatem. Jak pisal Elias, uspotecz-
nienie jednostki obejmuje ,,ucywilizowanie ciata” (za: Jakubowska 2009: 233),
jego zdyscyplinowanie i ujarzmienie (Jakubowska 2009: 233 i nast.). Wymaga
to przyswojenia zasad regulujacych, jak ciato ma wygladac, co z cielesno$ci moz-
na pokaza¢, odkry¢ publicznie, jak maja by¢ zaspokajane potrzeby fizjologiczne.
Internalizujac te reguly, cztowiek, kierowany wewnetrznym przymusem, nie po-
zwala sobie na niestosowne — spotecznie nieakceptowane zachowania, rozumie,
co jest dopuszczalne w publicznej przestrzeni, w obecnosci innych, ma poczucie
bycia obserwowanym i ocenianym.

Wstyd pehi takze funkcje ochronng wobec cielesno$ci i prywatnosci czto-
wieka (Rzepa 1 in. 2013: 54). Odczuwanie go jest sygnatem, ze naruszone zo-
staly granice wyznaczajace intymng sfer¢ jednostki, ze wkroczyta w nig inna,
nieproszona, niechciana osoba. Uczucie to moze si¢ pojawi¢ takze w sytuacii,
w ktorej cztowiek przyzwala na przekroczenie intymnego dystansu innemu, np.
w relacji lekarz/pielegniarka — pacjent. W przypadku leczniczych czy pielegna-
cyjnych zabiegdw mamy do czynienia z przymusowg nagos$cig (Polinska 2020:
8). Banaszak okresla ja mianem nagosci przez mate ,,n”! — ,roboczo-praktycznej,
instrumentalnej, wynikajacej z zyciowych koniecznosci: operacja, porod, wizyta
u lekarza, karmienie dziecka, ale tez podczas przebierania si¢ czy korzystania
z tazienki” (Banaszak 2017: 196). To, ,,czy pacjent bedzie si¢ czut obnazony,
goty, odarty ze swojej intymnosci”, zalezy w duzej mierze od tego, jaka jest ta
relacja, co z kolei warunkowane jest m.in. postawa osoby wykonujacej zawod
medyczny (Polinska 2020: 288). Znaczenie ma tu takze subiektywny stosunek
jednostki do wlasnej nagosci (Polinska 2020: 8). Ludzie r6znig si¢ wrazliwoscia
na odstonigcie ciata, zakresem akceptacji i checi odkrywania réznych jego czescei,
reakcjami na sytuacje wymagajace ich nagos$ci. Z drugiej jednak strony, musza

' Nagos¢ przez duze ,,n” autorka wiaze z intymnoscia bliskich relacji, byciem nagim z wybo-
ru, wolnym z reguly od uczucia wstydu, w nacechowanym emocjami, intymnym fizycznym kontak-
cie z drugg osobg (Banaszak 2017: 202).
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liczy€ si¢ z przyjetymi w danym $rodowisku zasadami dotyczacymi oceny nago-
sci (np. kiedy ciato uznawane jest za nagie, w jakich okoliczno$ciach nagos¢ jest
dopuszczalna, akceptowalna).

4. Intymnos$¢ w ujeciu aksjonormatywnym. Perspektywa prawnicza

Mowiac o spotecznym wymiarze intymnosci, trzeba uwzglednic¢ sposob jej
ujmowania w systemie aksjonormatywnym — traktowanie jej jako warto$ci oraz
normatywne regulacje dotyczace jej ochrony. Zwraca uwage fakt, ze intymno$¢
w zapisach prawnych pojawia si¢ czesto w powigzaniu z prywatnoscia, godnos-
cia, integralnoscig fizyczna.

Punktem wyjscia, podstawa dla definiowania praw cztowieka, w tym prawa
do prywatnosci i powigzanej z nig intymnosci, jest godno$¢ osobista, traktowana
jako przyrodzony, niezbywalny i nienaruszalny atrybut cztowieka (Gulla i in.
2019: 131 i nast.). Jej istota jest autonomia, podmiotowos¢ jednostki. Pojecia god-
nosci 1 podmiotowosci sg zreszta czgsto traktowane jako synonimiczne. Mowi
si¢ np. o podmiotowym/godnosciowym traktowaniu jednostki, co oznacza m.in.
przyznanie jej prawa do decydowania o sobie (samostanowienia), szacunek dla
jej wybordw i decyzji, wynikajacy z przypisywania cztowiekowi rozumu i wol-
nej woli (Gulla i in. 2019: 131 i nast.). ,,W sensie przedmiotowym prawo do
godnosci wyraza sie¢ w stworzeniu kazdemu takich warunkow, by mogt on auto-
nomicznie realizowac swa osobowos$¢ i nie byt obiektem dziatan innych (zar6wno
wiladz, jak i innych oso6b)” (Gulla i in. 2019: 137). Jak wskazuja Gulla, Izydor-
czyk 1 Kubiak, poszanowanie godno$ci wigze si¢ m.in. z ochrong zycia i zdrowia
cztowieka, ochrong integralnos$ci fizycznej cztowieka (zakazem instrumentalnego
traktowania go i naruszania jego cielesno$ci wbrew jego woli) oraz ochrong pry-
watnosci (Gulla 1 in. 2019: 137-138). Prywatnos¢ moze by¢, z jednej strony,
rozumiana wasko i odnoszona do zasobu informacji, dotyczacych jednostki, udo-
stepnianych przez nig innym, z drugiej strony, w szerszym ujgciu, jest utozsamia-
na z samostanowieniem czlowieka bez ingerencji osob trzecich (Rzucidto 2014:
153). W literaturze przedmiotu wymienia si¢ cztery podstawowe typy definiowa-
nia prywatnosci jako: 1) prawa jednostki do bycia pozostawionym w spokoju;
2) prawa do kontroli informacji na swoj temat; 3) kontroli dostepu do wlasnej
osoby; 4) autonomii jednostki (Rzucidto 2014: 153—-154).

Bedace gtownym przedmiotem naszego zainteresowania prawo do intymno-
$ci jest powigzane z ochrong prywatnos$ci i poszanowaniem godnosci, ,,respektem
wobec sfery osobistej, w ktorej osoba nie jest narazona na dzielenie si¢ z innymi
swoimi przezyciami lub doznaniami o charakterze intymnym” (Gulla i in. 2019:
137-138). Stanowi ono jedno z praw pacjenta (,,Pacjent ma prawo do poszano-
wania intymnosci i godnosci, w szczegdlnosci w czasie udzielania mu §wiadczen
zdrowotnych”) (ustawa z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku
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Praw Pacjenta, Dz.U. 2009 Nr 52 poz. 417, art. 20.1)%. Wedtug stanowiska Rzecz-
nika Praw Pacjenta ,przez intymno$¢ nalezy rozumie¢ zardwno przezycia we-
wnetrzne, jak i jego (pacjenta — KDG) fizyczno$¢, ktorych ujawnienie powoduje
u przecigtnego czlowieka uczucie dyskomfortu lub zazenowania. Naruszenie in-
tymnosci powoduje uczucie wstydu” (RPP b.r.w.). Odczuwanie tej emocji jest
zatem traktowane jako wskaznik, ze prawo do intymnosci nie jest respektowane
(por. tez Stowinska 2010: 392). W Fundacji Rodzi¢ po Ludzku, dziatajacej na
rzecz ci¢zarnych i rodzacych kobiet oraz matek matych dzieci, podkresla sig, ze
chodzi tu o indywidualne poczucie wstydu (Prawo do poszanowania intym-
nosci i godnoscib.r.w.). Oznacza to, ze okreslone sytuacje moga, ale nie musza
wywolywac zawstydzenia, zaklopotania, zazenowania u jednostki. Na podstawie
zgloszen pacjentow i raportow monitorujacych przestrzeganie prawa pacjentoOw
do intymno$ci mozna jednak wskaza¢ przyktady jego naruszenia, wigzace si¢
z odczuwaniem wstydu (m.in. NIK 2018; Prawo do poszanowania intym-
nosci i godnosci b.r.w.; RPP b.r.w.; Jacek, Ozdg 2012: 268), takie jak:

— koniecznos$¢ obnazania si¢ do badania i méwienia o sprawach intymnych
przed nieznanymi osobami;

— badanie w gabinetach zabiegowych niezabezpieczonych przed wejsciem
0sOb nieuprawnionych; wchodzenie oséb postronnych do gabinetu lekar-
skiego w trakcie badania;

— udzielanie $wiadczen zdrowotnych w wieloosobowych salach chorych,
bez uzycia parawanow, przeprowadzanie wywiadu lekarskiego badz infor-
mowanie o stanie zdrowia w obecnosci innych pacjentow;

— odbieranie pacjentom wilasnych ubran i nakaz chodzenia w pizamie po
szpitalu;

— brak wlasciwych warunkoéw sanitarno-higienicznych (toalety i prysznice
znajdujace si¢ na korytarzach, zbyt mata ich liczba, niezastoni¢te okna
i brak zamkow w drzwiach), wchodzenie przez personel do tazienek bez
pukania i uprzedzenia;

— aroganckie, nieuprzejme, lekcewazace traktowanie przez personel me-
dyczny i obstugowy.

Jak pokazuja wyniki kontroli przeprowadzonej w polskich szpitalach, problemem
jest z jednej strony przestarzate wyposazenie polskich placowek medycznych,
w ktorych nie przewidziano przestrzeni na intymng rozmowe lekarza z pacjen-
tem czy nie zapewniono odpowiednich warunkéw do przeprowadzenia badania
lekarskiego (NIK 2018: 8). Z drugiej strony, poczucie naruszenia intymnoS$ci

2 Prawo pacjenta do poszanowania intymnosci i godnosci osobistej jest definiowane nie tylko
w ustawie o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, ale takze w ustawie o zawodzie lekarza
i lekarza stomatologa (art. 36 ust. 1), a takze Kodeksie etyki zawodowej pielegniarki i potoznej
Rzeczypospolitej Polskiej (art. 3 pkt a) oraz Kodeksie etyki lekarskiej (art. 12), zobowiazujacych
osoby wykonujace zawody medyczne do jego respektowania (za: Prawo do poszanowania
intymnosci i godnosci b.r.w.).
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i godnosci wywotuje niewlasciwe zachowanie i postgpowanie 0séb wykonuja-
cych zawod medyczny, ktorym wcigz trzeba przypominaé o koniecznosci prze-
strzegania ogodlnie przyjetych form grzeczno$ciowych w kontaktach z pacjentem
i jego rodzing oraz traktowania ich zyczliwie i z szacunkiem, przeprowadzenia
wywiadu i badania z poszanowaniem intymno$ci i godnosci pacjenta (NIK 2018:
16). Wymaga si¢ od nich podmiotowego podejscia do pacjenta, szanowania jego
autonomii i prawa do samostanowienia (Jacek, Ozdg 2012: 268).

5. Problem intymnosci w warunkach porodu

Pordd to ,,bardzo/niesamowicie intymne wydarzenie, najbardziej intymne do-
$Swiadczenie w zyciu kobiety”, czytamy w artykutach na stronach internetowych
poswieconych cigzy i macierzynstwu®. Ale tez pojawiaja si¢ takie komunikaty:
,»Nie spotka ci¢ w zyciu nic bardziej odzierajacego z intymnosci. To dotyka nie-
mal kazda kobiet¢ w trakcie porodu™. Wreszcie mamy do czynienia z deklaracja-
mi: ,,Porod moze by¢ wydarzeniem intymnym”, np. na stronie Fundacji Rodzi¢ po
Ludzku. Te przyktadowe stwierdzenia pokazuja, ze rodzenie dziecka jest czyms$
z natury osobistym, bardzo prywatnym i intymnym ze wzgledu na powigzanie
z cielesnoscia, nagoscia, fizjologia, ale takze intensywnymi przezyciami emocjo-
nalnymi i psychicznymi. Jednocze$nie intymnos$¢ porodu jest czym$ warunko-
wym, zalezacym od tego, czy zewngtrzne okoliczno$ci, osoby towarzyszace na
te intymnos¢ pozwola. Kluczowe znaczenie wydaje si¢ tu mie¢ medykalizacja
porodu®, sprawiajgca, ze naturalny proces narodzin dziecka jest traktowany jako
problem medyczny, czynnik ryzyka, wymagajacy diagnozy, kontroli, nadzoru, za-
biegéw ze strony ekspertow — profesjonalnych medykow (Nowakowska 2010;
Nowakowska 2012; Nowakowska 2014; Oles-Binczyk 2011; Mazurek
2014; Pankrac i in. 2015: 298; Nowakowski 2015). Efektem jest

sprowadzenie kobiety rodzacej do biernego obiektu medycznych interwencji, [co prowadzi
do] interpretacji cigzy i porodu jako zagrozenia, odebrania rodzacej poczucia sprawstwa oraz
bycia kompetentna, a tym samym utraty jej podmiotowosci oraz psychicznej satysfakcji, stra-

3 Np. http://www.parenting.pl, http://www.dziecisawazne.pl (dostep: 2.08.2021).

4 https://parenting.pl/nie-spotka-cie-w-zyciu-nic-bardziej-odzierajacego-z-intymnosci-to-
dotyka-niemal-kazdej-kobiety-w-trakcie-porodu (dostep: 2.08.2021).

> Wskaznikami medykalizacji porodéw sa: ,,Rutynowe zaktadanie wktucia do zyty obwodo-
wej; Wysoki odsetek porodow szpitalnych; Wysoki odsetek porodéw indukowanych; Wysoki odse-
tek porodéw drogami natury z nacigciem krocza; Wysoki odsetek porodow ze stymulowang akcja
skurczowa; Asysta lekarza w czasie fizjologicznie przebiegajacego porodu; Naduzywanie ciaglego
zapisu kardiotokograficznego i wymog lezenia w trakcie badania; Zbyt czgste badanie wewngtrzne;
Wysoki odsetek cesarskich cig¢; Podawanie kroplowki w porodzie fizjologicznym w celu nawodnie-
nia rodzacej; Niestosowanie/ograniczone stosowanie wertykalnych pozycji w porodzie; Zacisnigcie
pepowiny przed ustaniem tetnienia; Przerwanie dwugodzinnego kontaktu »skora do skory«” (FRpL
2017: 22-23).


http://www.parenting.pl
http://www.dziecisawazne.pl
https://parenting.pl/nie-spotka-cie-w-zyciu-nic-bardziej-odzierajacego-z-intymnosci-to-dotyka-niemal-kazdej-kobiety-w-trakcie-porodu
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chu jako motywacji do poddawania si¢ nieuzasadnionym interwencjom, powszechnym prze-
konaniem, ze bezpieczny porod ma migjsce tylko w szpitalu, etc. (Nowakowska 2010: 433).

W skrajnej postaci prowadzito to do przeksztatcenia porodow w proces ,,pro-
dukcji dzieci”, jak ujeta to Wochna-Tyminska, opisujgca funkcjonowanie szpitali
potozniczych w PRL, dziatajacych jak ,,fabryki nowych obywateli” (Wochna-
-Tyminska 2012: 197). Rodzace byty jedynie trybikiem w maszynie, koordyno-
wanej przez personel medyczny, ktéremu mialy si¢ podporzadkowacé. Ich odczu-
cia i potrzeby schodzity na dalszy plan wobec obowiazujacych je zasad, rygorow,
zalecen, stuzacych przede wszystkim sprawnemu przebiegowi porodu, prowadza-
cemu do narodzin zdrowego dziecka. Autorka, na podstawie analizy poradnikdéw
— instrukcji” dla cigzarnych, tak opisuje 6wczesne zmedykalizowane podejscie
do porodow:

[...] urodzenie dziecka jest dla kobiet rodzajem zadania, ktére maja wykonaé. Moze by¢ ono
procesem niebezpiecznym, ale dzigki precyzyjnie dopracowanym procedurom i wykwalifiko-
wanemu personelowi szpitali potozniczych, pod warunkiem bezwzglednego postuszenstwa,
ma szanse zakonczy¢ si¢ pozytywnie. Nie uwzgledniano w zasadzie w ogoéle faktu, ze narodzi-
ny dziecka to przede wszystkim wyjatkowe przezycie natury psychicznej, a kobieta rodzaca
jest zdrowym, czujacym i1 mys$lacym cztowiekiem, a nie przedmiotem (Wochna-Tyminska
2012: 199).

Obraz placowki potozniczej jako fabryki® (Szpitalny poréd w PRL byt jak
przejscie przez tasmocigg) przywotuje w wywiadzie takze znana polozna z ponad
piecdziesiecioletnim stazem, Irena Chotuj (Kisiel 2019). Zwraca ona uwage na
roznicg miedzy okresleniami ,,odbieranie” i ,,przyjmowanie” porodu. Jak zauwa-
za, w tym pierwszym podkres$la si¢ pierwszoplanowg rol¢ potoznej, zarzadzaja-
cej przebiegiem procesu narodzin dziecka, w ktérym kobieta pozostaje niejako
ubezwtasnowolniona, uprzedmiotowiona, bierna. ,,Gdy w centrum jest rodzaca,
a potozna za nig podaza, pomaga jej, wspiera — wtedy przyjmuje porod. Niestety,
w czasach PRL porody byty wytacznie odbierane” (Kisiel 2019). Podczas poby-
tu w szpitalu i porodu kobieta byta pozbawiona osobistych rzeczy, ubran i bieli-
zny, a szpitalna koszula nocna, czgsto zniszczona i podarta, nie zakrywata ciala
1 pozostawiala je obnazone, wystawione na widok publiczny, wywotlujac uczucie
wstydu, zazenowania, nawet upokorzenia (Wochna-Tyminska 2012; Kisiel
2019). Emocje te towarzyszyly takze takim obowigzkowym zabiegom jak lewaty-
wa i golenie okolic tonowych, czesto dokonywanym w obecnosci innych obcych
0sob, takze nienalezacych do personelu medycznego. Sam pordd odbywat si¢
w wielostanowiskowych salach porodowych, cze¢sto bez zastonek czy parawanow
(zeby personel medyczny miat kontrole nad tym, co si¢ dzieje na poszczegolnych

¢ Takich okreslen uzywaty takze same kobiety, opisujace swoje doswiadczenie porodu w 0so-
bistych relacjach, zbieranych przez Fundacj¢ Rodzi¢ po Ludzku, czy listach do miesi¢cznika ,, Twoje
Dziecko” nadestanych w ramach konkursu ,,Ztote Bociany dla najlepszych szpitali” ogtoszonego
w 1993 roku (Wochna-Tyminska 2012: 197).
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stanowiskach), bez obecnosci bliskich, wspierajacych osob, na lezaco, bez moz-
liwosci wyboru pozycji rodzenia, bez informacji o swoim stanie i przebiegu akcji
porodowej, bez pytania o zgode na takie zabiegi jak nacinanie krocza, przebija-
nie pecherza ptodowego czy silowe ,,wypychanie dziecka” (takze przy przywia-
zywaniu nog rodzacej do podporek 16zka), z brakiem lub bardzo ograniczonym
fizycznym kontaktem z dzieckiem po narodzinach (Wochna-Tyminska 2012:
202-206; Kisiel 2019). Ze wspomnien kobiet wyzieraja uczucia upokorzenia,
bezsilnosci, zalu, poczucie krzywdy, uprzedmiotowienia, pozbawienia godnosci,
zniewazenia (Wochna-Tyminska 2012: 202-206). Nie ma tu mowy o realizacji
prawa do intymno$ci, nie ma mowy o jakiejkolwiek intymnosci.

Jak zauwaza Wochna-Tyminska, zdarzaty si¢ placowki, w ktorych rodzace
traktowano lepiej, ktorych personel staral si¢ dostosowywac¢ do oczekiwan i po-
trzeb pacjentek, a takze do zalecen Swiatowej Organizacji Zdrowia (Wochna-
-Tyminska 2012: 209). W 1993 roku grupa dziataczy spotecznych i dzienni-
karzy’ zainspirowanych przez antropolozke Kitzinger, propagujaca przyjazne
kobietom zmiany w potoznictwie, postanowila stworzy¢ ,»konsumencki« ran-
king porodowek oparty na listach od kobiet” (Historia akcji b.r.w.). Zebrano
250 porodowych opowiesci. Dato to poczatek akcji ,,Rodzi¢ po ludzku” z udzia-
tem ,,Gazety Wyborczej”, rozpropagowanej takze przez inne media, ktora sktonita
tysigce kobiet do podzielenia si¢ swoimi do§wiadczeniami porodu i doprowadzita
do powstania pierwszego przewodnika po szpitalach potozniczych w Polsce (Hi-
storia akcji b.r.w.). Dalsze dziatania na rzecz poprawy opieki okoloporodo-
wej, polegajace na systematycznym zbieraniu relacji kobiet z przebiegu porodu,
ocenie placowek potozniczych w ankietach, monitorowaniu ich funkcjonowania
prowadzi do dzi§ zatozona w wyniku tej akcji w 1996 roku Fundacja Rodzi¢ po
Ludzku (25 lat Fundacji b.r.w.). Z jej inicjatywy powstat najpierw Dekalog
Rodzenia po Ludzku, nastgpnie (w 2011 roku) Standardy Opieki Okotoporodo-
wej, ktore w wyniku rozporzadzenia Ministra Zdrowia staly si¢ obowigzujagcym
prawem (25 lat Fundacji b.r.w.). Okreslajac pozadany sposob organizacji opieki
nad kobietg w cigzy, porodzie i w potogu oraz opieki nad noworodkiem, maja one pro-
wadzi¢ do ,,humanizacji porodu”, ograniczenia jego zmedykalizowania, uwzglednia-
nia potrzeb kobiet, ludzkiego traktowania i przestrzegania ich praw (Nowakowska
2010; Witek 2018; Kadzikiewicz 2019; Karwowska 2021). Jak czytamy na
stronie internetowej Fundacji Rodzi¢ po Ludzku o najnowszych przepisach:

Standard Organizacyjny Opieki Okotoporodowej, czyli Rozporzadzenie Ministra Zdrowia
z 2018 roku, to dokument, ktéry podkresla podmiotowo$¢ i decyzyjnos¢ kobiety podczas poro-
du. Kobieta ma by¢ w centrum uwagi. Rzetelna informacja ma dawac jej poczucie bezpieczen-
stwa, a wlasciwe traktowanie zapewniac poczucie godnosci i intymnosci (Dla kobiet b.r.w.).

7 Osoby zwigzane z Osrodkiem Edukacji Ekologicznej EKO-OKO oraz miesi¢cznikiem ,,Twoje
Dziecko” (Historia akcji b.r.w.).
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Mimo stopniowej poprawy sytuacji w polskim potoznictwie raporty o opiece
okotoporodowej w Polsce i realizacji praw pacjentek w czasie porodu wciaz po-
kazuja czeste przypadki naruszen prawa do intymnosci i powigzanego z nim pra-
wa do poszanowania godnos$ci rodzacych kobiet (m.in. NIK 2016; FRpL 2017,
FRpL 2018; FnRKiPR 2019). Standardy Opieki Okotoporodowej majgce przy-
nies¢ zmiany nie s3 w wielu placowkach przestrzegane, co wynika m.in. z tego, ze
ich wprowadzeniu nie towarzyszylo okreslenie sposobow kontroli ich realizacji,
w zwigzku z tym w czgéci szpitali w ogodle ich nie wdrozono (FRpL 2017: 16;
Witek 2018: 196-197). Konieczne jest takze edukowanie kobiet w zakresie ich
praw i umiejetnosci ich egzekwowania (co zreszta jest jednym z obszaréw dziatan
wspominanej Fundacji Rodzi¢ po Ludzku, prowadzacej takze szkolenia personelu
medycznego).

Wedhug raportu Najwyzszej [zby Kontroli z 2015 roku w czgsci polskich pla-
cowek polozniczych wcigz problemem jest szpitalna infrastruktura, niezapewnia-
jaca poszanowania intymnosci pacjentek: wieloosobowe pokoje oraz ,,wielostano-
wiskowe sale porodowe”, czesto niewyposazone w toalety (z ogdlnodostepnymi
tazienkami w korytarzach), w ktorych t6zka sa oddzielone jedynie parawanami,
a zatem trudno moéwi¢ o odosobnionej, intymne;j przestrzeni dla rodzacych, w kto-
rych mogtyby sie czu¢ bezpiecznie i swobodnie. Dodatkowo w niektorych szpita-
lach sale porodowe mialy okna wychodzace na korytarz, czynigc to, co si¢ w nich
dzieje, widocznym dla os6b postronnych. Kontrola wykazata, ze sale porodowe
lub gabinety badan byly tak urzadzone, ze ,,przy otwarciu drzwi osoby postronne
mogly zobaczy¢ pacjentke w intymnej sytuacji”, a nie byto sygnalizacji swietlnej
ostrzegajacej przed ich wejsciem do tych pomieszczen (lub nie dziatata) (NIK
2016: 23). Na pytanie w ankiecie o przestrzeganie prawa do zachowania intymno-
$ci 1 prywatnos$ci co pigta wypowiadajaca si¢ rodzaca wskazata, ze nie byto ono
respektowane (NIK 2016: 39). Zarejestrowano takze wysoki odsetek interwencji
medycznych, takich jak przebicie pecherza plodowego (amniotomia), nacigcie
krocza, stymulacja czynnosci skurczowej (podawanie oksytocyny) oraz cesarskie
cigcie. Tego typu zabiegi wykonano $rednio u 79% pacjentek, ktorych dokumen-
tacja medyczna byta analizowana (NIK 2016: 12). ,,Wickszos¢ ankietowanych
pacjentek, ktore urodzity dziecko drogami natury, stwierdzita, ze przed nacigciem
krocza nie pytano ich o zgode¢ na jego wykonanie” (NIK 2016: 23). Takie przy-
padki wskazujg na tamanie prawa do poszanowania godno$ci, podmiotowosci
i prawa do samostanowienia.

Potwierdzaja to raporty Fundacji Rodzi¢ po Ludzku, prezentujace wyniki ba-
dan ankietowych, w ktorych zbierano informacje od szpitali i pacjentek (FRpL
2017; FRpL 2018). Mowa w nich nie tylko o nieodpowiednich warunkach i in-
frastrukturze w czgsci placowek potozniczych, o medykalizacji porodéw fizjo-
logicznych® i duzym odsetku cig¢ cesarskich, ale takze o naduzywaniu wiadzy

8 ,Szkodliwe rutyny i przestarzate procedury wciaz sa obecne w wigkszosci sal porodowych
i oddzialow neonatologicznych. Obowigzkowe niemal zakladanie wenflonu w izbie przyjec, zbyt
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przez personel medyczny i niewlasciwym traktowaniu rodzacych, ponizajacym,
upokarzajagcym, naruszajagcym ich godnos¢ (FRpL 2018: 76-81). Analiza odpo-
wiedzi udzielanych przez pacjentki pokazata, ze ,,w czasie porodu 54,3% kobiet
doswiadczyto przemocy lub naduzy¢ zwigzanych z zachowaniem personelu lub
niedopemieniem wszystkich procedur” (FnRKiPR 2019: 48). Przypadki te obej-
mowaly: ,,szantazowanie, wySmiewanie, grozenie, krzyczenie, obrazanie, wypo-
wiadanie niestosownych w odczuciu kobiet komentarzy, szturchanie, rozktadanie
na site nog przy parciu, przywigzywanie ndg do t6zka porodowego” oraz takie
sytuacje jak: obecnos¢ studentow/studentek potoznictwa bez zgody badanej, na-
ruszenia prywatnos$ci i intymnosci, nieudzielanie informacji przez personel me-
dyczny badz formutowanie komunikatow w niezrozumiatym jezyku, zwracanie
si¢ do rodzacych w sposob $wiadczacy o braku szacunku, poczucie ankietowa-
nych, ze personel gorzej je traktowat badz zmuszat do czegos (FnRKiPR 2019:
48). Autorzy jednego z raportow przywotuja, za Bowser i Hill (2017), pojecie
»przemocowej opieki okotoporodowej podczas porodu” (disrespectful/abusive
care during childbirth in facilities) (FRpL 2018: 37). Wérdd naduzy¢, ktorych
doswiadczaja kobiety w przypadku porodu, wymieniono m.in. przemoc fizyczna
i stowna, dyskryminacje i stygmatyzowanie (ze wzgledu na takie cechy spoteczne
jak np. wiek, pochodzenie etniczne, poziom wyksztalcenia, status ekonomiczny,
niepetnosprawno$¢), brak $wiadomej zgody kobiety na zabiegi i wykonywane
czynnos$ci, niewtasciwe relacje miedzy personelem i pacjentkami (nieefektywna
komunikacja, brak wspierajacej opieki, utrata autonomii), brak zapewnionej in-
tymnosci (FRpL 2018: 38).

6. Opowiesci porodowe jako material badawczy

Jak pokazano w dotychczasowych rozwazaniach, chociaz pojecie intymnosci
funkcjonuje jako hasto w stownikach jezyka polskiego, pojawia si¢ w przepisach
prawnych oraz analizowanych raportach dotyczacych jakosci opieki okotoporo-
dowej, mozna odnie$¢ wrazenie, ze wymyka si¢ jednoznacznym definicjom, jest
trudno uchwytne, mgliste. Wynika to, z jednej strony, z jego zindywidualizowane-
g0, subiektywnego postrzegania i odczuwania. Intuicyjnie kazda osoba wie (cho¢
niekoniecznie potrafi to wyrazi¢ stowami), czuje, co jest dla niej intymne, jaki
zasigg ma jej sfera intymna i komu pozwala na przekroczenie tej granicy, a takze
kiedy jej intymno$¢ jest naruszana. Kluczowe wydaje si¢ tu odczuwanie emocji

czeste wykonywanie badania wewnetrznego i KTG, co jest rownoznaczne z przymusem ktadzenia
rodzacej nieruchomo na plecach, indukcja lub przyspieszanie porodu, podawanie kroplowki na-
wadniajacej zamiast szklanki wody, zmuszanie kobiet do rodzenia na plecach — najbardziej niefi-
zjologicznej i niebezpiecznej dla dziecka i rodzacej pozycji. Po porodzie — przerywanie pierwszego
kontaktu migdzy matka a noworodkiem, podawanie dzieciom glukozy zamiast zachgcania matek do
karmienia piersia” (FRpL 2017: 15).
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wstydu, zaktopotania, zazenowania, upokorzenia, ktore, jak juz wspomniano,
mozna traktowaé jako swoisty wskaznik naruszenia intymnosci. Z drugiej strony,
trudnos$¢ definiowania intymnosci wynika z jej powigzania z prywatnoscig, god-
nos$cia, autonomia i podmiotowos$cig jednostki. Stad tez zarowno w katalogu praw
czlowieka i praw pacjenta, jak i w raportach z monitoringu ich przestrzegania po-
jecia te sg ze soba zestawiane, taczone, niekiedy traktowane jako bliskoznaczne.

W niniejszym artykule podjgto probe konkretyzacji pojgcia intymnosci w wa-
runkach porodu, siegajac po szczegdlny materiat badawczy — opowiesci porodo-
we. Sa to relacje kobiet o doswiadczeniu porodu, jego przebiegu z ich perspek-
tywy, towarzyszacych mu odczuciach, refleksjach ex post. Wiele takich narracji
jest publikowanych w Internecie przede wszystkim na portalach po§wigconych
porodom, macierzynstwu czy, szerzej, rodzicielstwu’. Jak juz wspomniano, od
lat porodowe opowiesci zbiera Fundacja Rodzi¢ po Ludzku, ktérej misjg jest
,Wwzmocnienie i wspieranie kobiet w otwartym formutowaniu swoich potrzeb
1 domaganiu si¢ respektowania swoich praw oraz wnoszenie ich do§wiadczen do
przestrzeni publicznej” (Misja b.r.w.). Na stronie internetowej organizacji w za-
ktadce ,,Kobiety mowia” oraz ,,Opowiesci porodowe” opublikowano 35 nadesta-
nych historii i ten wlasnie zbior narracji stanowit material badawczy poddany
analizie'*. Sg to zrodta zastane, niewywotane przez badacza, utrwalone i ogdlnie
dostepne. Opowiesci o doswiadczeniu porodu, udostepnione szerszej ,,publiczno-
$ci”, sg osobistymi dokumentami o charakterze biograficznym, dotyczacymi waz-
nego momentu w zyciu kobiety — narodzin dziecka jako zyciowego wydarzenia
(Hoerning 1990: 129), punktu zwrotnego (Budrowska 2000) czy rytuatu przej-
scia (Jaskulska 2013: 80-81). Mozna je okresli¢ mianem narracji tematycznej
(Rokuszewska-Pawetek 2002: 27) czy tez historii przypadku, koncentrujacej
si¢ na okreslonym procesie w zyciu jednostki (Denzin 1990: 68).

Korzystanie z materiatow zastanych wigze si¢ z takimi ograniczeniami jak
brak mozliwosci ustalenia informacji o autorkach opowiesci (wiemy, ze byly to
kobiety, niekiedy poznajemy je z imienia i nazwiska, jedyng dodatkowa infor-
macja jest, w przypadku niektorych historii, rok i miejscowosc¢, niekiedy nazwa
szpitala, w ktorym odbyt si¢ porod), a takze brak wiedzy na temat daty ich na-
destania i udostgpnienia oraz ewentualnych skrotéw dokonanych przez admini-
stratoréw strony internetowej. Nie wiemy, dlaczego akurat te historie wybrano
i udostgpniono sposrod setek nadestanych relacji. Znajac cele Fundacji Rodzi¢
po Ludzku oraz charakter jej dziatalnosci, mozemy przypuszczaé, ze publikujac
takie, a nie inne opowiesci, starano si¢ przedstawi¢ réznorodnos¢ do§wiadczen
kobiet. Mamy tu relacje z porodow szpitalnych i domowych, naturalnych i przez
cesarskie cigcie, majacych miejsce zarbwno w szpitalach w duzych osrodkach

 M.in. http://www.dobrzeurodzeni.pl, http://www.mamotoja.pl, www.cud-narodzin.pl, http://
www.ladnebebe.pl, http://www.vivatporod.pl (dostep: 2.08.2021).

107 analizy wytaczono jedynie relacj¢ lekarki, poniewaz nie odnosila si¢ ona do wiasnych
doswiadczen cigzy i porodu.


http://www.dobrzeurodzeni.pl
http://www.mamotoja.pl
http://www.cud-narodzin.pl
http://www.ladnebebe.pl
http://www.vivatporod.pl
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migejskich, jak i mniejszych miejscowosciach (np. Raciborz, Wotomin, Szubin)'!.
Szes¢ opowiesci dotyczy pobytu w szpitalu i przezy¢ zwigzanych z poronieniem
czy urodzeniem martwego dziecka.

Analiza porodowych historii stuzyta ustaleniu, jakie sytuacje zwigzane z do-
$wiadczeniem porodu naruszaja sfer¢ intymnosci kobiety, by nastgpnie zidentyfiko-
wac elementy tworzace, warunkujace intymno$¢. Jak rozpoznawano, ze w narracji
mowa o intymnosci? Przyjeto, ze wskaznikiem sg odczucia narratorki, sposob opo-
wiadania o doswiadczeniu, dobor stow, wskazujacy na to, ze czula si¢ ona nickom-
fortowo, nieswojo, nie miata poczucia bezpieczenstwa, co wynikato z wkroczenia
innych w jej sfere intymng (nie tylko w sensie dystansu intymnego), byta zaze-
nowana, zaklopotana, zawstydzona. Byly to takze jej wyrazy oburzenia, niezgody,
protestu, braku akceptacji dla do§wiadczanej sytuacji, dotyczacej kontrolowania
jej dostepu do wlasnej osoby, swojego ciata i prywatnosci, autonomii, godnosci.
Ale nie tylko negatywne do§wiadczenia autorek opowiesci byty zrodtem informacji
o intymnosci w warunkach porodu. W przypadku pozytywnych historii (w ktérych
pordd i towarzyszace mu okolicznosci byly przedstawiane w pozytywnym $wietle)
pojawienie si¢ kwestii intymnosci w narracji identyfikowano rowniez poprzez wy-
razane przez kobiety odczucia — podkreslanie przez nie, jak komfortowo, bezpiecz-
nie, dobrze si¢ czuty w sytuacji porodu, z otaczajacymi je osobami zachowujacymi
si¢ wobec nich w akceptowany przez nie sposob. Z tych opowiesci nie wylaniat si¢
obraz zawstydzonej, zaklopotanej, zazenowanej, upokorzonej kobiety, majacej po-
czucie uprzedmiotowienia, przejgcia przez innych kontroli nad jej ciatem, nielicze-
nia si¢ z jej potrzebami, emocjami. Bohaterkami tych historii byty rodzace kontro-
lujace (w miarg mozliwosci) przebieg swojego porodu, to, co dzieje si¢ z ich ciatem,
stawiajgce innym granice dostepu do siebie i ich ingerencji, podazajace za swoimi
odczuciami, chronigce swojg intymnos$¢. Rézne doswiadczenia rodzacych — zarow-
no te negatywne, jak i pozytywne — pozwolily na poznanie i zrozumienie, czym jest
intymno$¢ w warunkach porodu, na czym polega jej poszanowanie i naruszenie.

7. Poréd jako (nie)intymne dosSwiadczenie w narracjach rodzacych
kobiet

Omawiajac doswiadczenia intymnos$ci badz jej braku w warunkach porodu,
najpierw przyjrzymy sie, jakie sytuacje wywolywaly u kobiet negatywne emocje
1 wskazywaly na naruszenie ich prywatnosci, przekroczenie jej granic, ,,odarcie

' W zbiorze 34 wiaczonych do analizy opowiesci 25 dotyczyto porodu naturalnego, 4 — porodu
przez cesarskie cigcie (przy czym nie byly to zabiegi planowane, kobiety chciaty 1 zaczynaty rodzi¢ natu-
ralnie, jednak z réznych przyczyn porody konczyly si¢ zabiegiem operacyjnym); 26 relacji przedstawiato
porod w szpitalu, 4 —pordd domowy. Co do miejsca i daty porodu, jedynie niewielka cze$¢ historii zawie-
rata takie informacje, co mozna wythumaczy¢ tym, ze z punktu widzenia publikujacej je organizacji nie
byly to informacje kluczowe, celem bylo bowiem pokazanie spektrum doswiadczen porodowych kobiet.



Znaczenie pojecia intymnosci i prawa do jej poszanowania... 95

z godnosci”!?, odebranie podmiotowosci. Jak wykazano, godno$¢, podmiotowosc,
autonomia sg $cisle zwigzane z intymnoscig. Szacunek dla potrzeb, emocji, ciala
jednostki, przyznanie jej prawa do kontroli nad dostepem do wtasnej osoby i de-
cydowania o sobie wigze si¢ z poszanowaniem tego, co osobiste, prywatne, indy-
widualne, wewnetrzne — jednym slowem intymne. Zaktada, ze kazda jednostka
ma sobie wlasciwe, przez siebie ustalone czy raczej odczuwane, granice intymno-
$ci, ktorych inni bez jej przyzwolenia nie powinni przekraczac.

Na podstawie analizy porodowych opowie$ci mozna wyodrebni¢ szereg
przypadkow, ktére sa naruszeniem intymnos$ci kobiet. Wstyd, traktowany jako
sygnat alarmowy, wskaznik, ze doszto do takiej sytuacji, pojawia si¢ w zwigzku
z nago$cia, niemoznoscia zakrycia ciata, koniecznoscia obnazania si¢ przed wie-
loma osobami:

Ja miatam rozdarta koszulg ledwo kryjaca tytek, z przodu rozdarta do pepka (OP_14); Kazano
mi paradowac nago po izbie przyje¢, chodzi¢ z cewnikiem (gdzie chodzili takze odwiedzajacy)
po schodach na sal¢ operacyjna (OP_20); Kiedy pojawil si¢ obchdd, postanowiono zbadaé
mi rozwarcie (przy jakich$ 10 studentach — zaznaczg, ze rOwniez nie zapytano mnie o zgode)
(OP_26).

Chociaz, jak wczesniej wspomniano, nagos¢ w relacji z lekarzem ma cha-
rakter instrumentalny, roboczy 1 przymusowy, nie oznacza, ze niec wywotuje za-
wstydzenia pacjenta, szczeg6lnie gdy nie zostajg stworzone intymne warunki, by
zmniejszy¢ prawdopodobienstwo wystapienia tego uczucia, np. poprzez ograni-
czenie liczby osob, wobec ktdrych jednostka musi obnazy¢ swoje ciato, wystawic¢
je na widok publiczny. Jak zauwaza Mtynarska-Jurczuk, odwotujac si¢ m.in. do
teorii seksualnego uprzedmiotowienia (Mtynarska-Jurczuk 2016: 366), kobie-
ty sg bardziej niz m¢zczyzni narazone na odczuwanie wstydu w zwigzku ze swoja
cielesnoscia i nagoscia ze wzgledu na odmienny proces socjalizacji, ksztattujacy
w nich przekonanie o znaczeniu ich ciata i wygladu dla ich spolecznego wize-
runku (Mtynarska-Jurczuk 2016: 366). W sytuacji obnazenia, odkrycia ciata
pojawia si¢ u nich odczucie, ze sg one przez innych sprowadzane do swojej
fizycznoS$ci 1 przez jej pryzmat postrzegane i oceniane jako osoby. Co wig-
cej, wobec istniejacych standardéw pigkna maja Swiadomos¢ niedoskonatosci
wlasnego wygladu, szczegdlnie w przypadku zmienionego przez cigze ciata,
znajdujacego si¢ dodatkowo w pozostajacych poza ich kontrola pozycjach (wy-
muszonych przez fizyczne odczucia, jak skurcze czy bol kregostupa, czy tez
narzuconych przez personel medyczny). W sytuacji medycznych badan i zabie-
gbw ciezarne i rodzace stajg si¢ ciatem, to ich cielesno$é, a whasciwie jej fragmen-
ty — brzuch, narzady plciowe, piersi — sg w centrum uwagi, nie one jako osoba,
co jest dodatkowo wzmacniane przez ich bezosobowe traktowanie przez personel
medyczny. Obrazuje to fragment jednej z opowiesci, bedacej wyrazem niezgody
na taki stan rzeczy:

12 Okreslenie jednej z narratorek (OP_1).
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[...] jestem cztowiekiem i mam prawo do godnego traktowania. Wiem, ze dla lekarza jestem
tylko kolejnym przypadkiem, a w swej praktyce codziennie bada i leczy mndstwo kobiet.
Ale dla mnie moje ciato jest tylko moje. Mam w sobie wstyd, skregpowanie i poczucie, ze nie
jestem w sytuacji komfortowej. Nie pokazuj¢ ciata obcym ludziom — tu musiatam to znies¢.
Mam prawo zle znosi¢ t¢ sytuacj¢. Lezac w katuzy krwi na lezance w trakcie USG, kiedy le-
karz niemal sita rozwieral mi nogi, zeby byto wygodniej zobaczy¢, co si¢ dzieje, kiedy sonda
USG penetrowata moje ciato podczas kolejnych pulsujacych chlusnigé krwi, kiedy mnie to
koszmarnie bolato... Miatam nie wstawac i poczeka¢ na pielegniarki, zeby ,,to” oporzadzity.
Kiedy lezatam naga w krwi — on uzupetniat papiery. Nie uslyszatam od niego nic ponad: ,,No
to robimy lyzeczkowanie. Kiedy pani jadta?”. [...] Kazal mi si¢ ubra¢ i umy¢ r¢ce do podpi-
sania papierow (OP_1).

Uczucie zawstydzenia, zazenowania, naruszenia prywatnosci pojawiato si¢
takze w opowiesciach dotyczacych koniecznosci upubliczniania osobistych in-
formacji o sobie. Kobiety musiaty podawa¢ dane osobowe i odpowiadaé na py-
tania, w tym dotyczace stanu zdrowia i takich intymnych kwestii jak miesigczka
1 wezesniejsze poronienia, w obecnosci wielu 0sob, takze nienalezacych do per-
sonelu medycznego (salowe, inne pacjentki, odwiedzajace je osoby). Miaty one
poczucie, ze muszg kilkakrotnie powtarza¢ te same informacje, Ze naraza si¢ je
niepotrzebnie na zwigzany z tym stres:

Nie chciatam wszystkiego thumaczy¢ w drzwiach, przy ludziach. Ale musialam (OP_1); Wy-
stali nas z m¢zem na sal¢ porodowa. Tam czekaty na mnie nowe siostry, salowa oparta o zmiot-
ke. I znowu cata seria tych samych pytan. [...] O godz. 7 byta zmiana personelu — i znowu te
same pytania, jakby nie mogli przeczyta¢ sobie z karty (OP_14).

W niektorych przypadkach ich dane ujawniane byty przez pracownikow szpi-
tala, niezadajacych sobie trudu, by je chroni¢, nieuznajacych prawa do prywatno-
$ci 1 intymnosci pacjentek, tak jakby znalezienie si¢ na oddziale potozniczym byto
rownoznaczne z zawieszeniem tych praw. Szczegétowo opisala to jedna z narra-
torek, majaca za sobg do§wiadczenie poronienia, wyrazajagca w swojej opowiesci
gniew, protest, zal wywotany sposobem zachowania personelu medycznego:

Na zabieg zostatam ,,wykrzyczana” z korytarza przez pielggniarki: moje nazwisko stychaé
byto na catym oddziale jak na jakim$ jarmarku! ,,I$¢ i sig$¢ pod gabinetem zabiegowym na
pomaranczowych krzesetkach!” Na mito§¢ boska, czy naprawdg juz tak bezosobowo jestem

tymnosci i poszanowania nie ma odstepstw! [...] wykrzykiwanie przez ordynatora oddziatu
nazwisk pacjentek z ich dolegliwo$ciami, zwracanie uwagi lekarzom, kim i jak maja si¢ teraz
zaja¢ — a to wszystko na korytarzu — jest niedopuszczalne! Nie miat prawa oglasza¢ swiatu, ze
stracitam dziecko! Tym bardziej, ze wsrdd pielegniarek i pacjentéw byty kobiety z mojej miej-
scowosci. Teraz juz wiem, ze 0 moim nieszcze$ciu dowie si¢ wigcej 0sob, z moja rodzing na
czele — ktorej nie informowatam o ciazy, bo chcialam to zrobi¢ nieco pozniej, gdy potwierdzi
sig, ze wszystko bedzie dobrze (OP_1).

Narracje dotyczace poronienia czy urodzenia martwego dziecka pokazuja, ze
cze$¢ lekarzy i pielegniarek nie potrafita wykazac si¢ taktem, delikatnoscia, wraz-
liwo$cig, empatig 1 uszanowac intymnosci pacjentek i ich bliskich — wlasciwie
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odczyta¢ ich emocji, wlasciwie na nie zareagowaé, nie przekracza¢ intymnego
dystansu (OP_1, OP_7, OP_30). Przejawialo si¢ to w ignorowaniu ich emocji, ba-
gatelizowaniu ich przezy¢ (to ,,nic takiego”, to ,,si¢ zdarza”), zachowywaniu jak
gdyby nigdy nic, braku poszanowania dla indywidualnego sposobu przezywania
utraty ciazy.

Naruszeniem intymnosci w trakcie porodu jest takze odebranie kontroli ko-
biecie nad wlasnym cialem. Nie do$¢, ze musi ona pozwoli¢ na wkroczenie ob-
cych 0sob w jej intymng sferg i fizyczny kontakt, ich ingerencje w jej ciato i jego
procesy, to jeszcze zostaje czesto niejako ubezwlasnowolniona — pozbawiona
nie tylko wptywu na to, co si¢ z jej cialem dzieje, ale takze informacji na temat
przebiegu porodu, swojego stanu zdrowia, przeprowadzanych zabiegéw medycz-
nych. W opowieséciach pojawiaty si¢ uwagi o braku pytania kobiet o zgodg na
wykonywane czynnosci i medyczne interwencje, o nieinformowaniu ich o nich
1 niewyjasnianiu potrzeby ich przeprowadzenia, nieudzielaniu odpowiedzi na
pytania pacjentek czy traktowaniu ich jako problematycznych, roszczeniowych,
przeszkadzajacych, gdy domagaly si¢ informacji:

[...] pierwsza cigza i pierwszy pordd byly standardowe — szpital, anonimowe potozne, aro-
ganccy potoznicy, brak szacunku dla moich decyzji i dla mnie (zwracanie si¢ do mnie per
ty na przyktad, uparte proponowanie zabiegéw, na ktore si¢ bardzo wyraznie nie zgodzitam,
obrazanie si¢ za kwestionowanie polecen personelu) (OP_4); Nie pozostawia si¢ nam zadnego
wyboru, nie pyta o zdanie i zgode (OP_26); Odniostam wrazenie, ze pacjentki lekarzom na
tym oddziale przeszkadzaja. Najlepiej, zeby si¢ nie odzywaly i niczego nie chcialy (OP_1).

Z drugiej strony, w czgsci narracji przedstawiano komunikacje z personelem
medycznym jako dwustronng, wzajemng, w ktorej rodzaca miata poczucie, ze jest
postrzegana i dostrzegana jako osoba, a jej intymnos¢ i godnos¢ sa szanowane.
Autorki historii opisywaty swoje interakcje z lekarzami i potoznymi nastgpujaco:
,»pPOproszono mnie”, ,,zaproponowano”, ,,zapytano”, ,,thumaczono”, ,,pomagano”,
,oferowano pomoc”, ,,udzielano wskazowek”, ,,doradzano”, ,,uspokajano”, ,,po-
cieszano”. Zaznaczaly tym samym, ze byly traktowane osobowo, z szacunkiem
dla ich autonomii, uwzglednieniem ich potrzeb i odczué, co mozna wigzac z po-
szanowaniem ich intymnosci.

Przejawia si¢ to takze w tych watkach porodowych opowiesci, ktore dotycza
tego, czy kobieta w trakcie porodu mogta decydowac o sobie, podaza¢ za swoja
intuicja, odczuciami i przekonaniami dotyczacymi tego, jak chce i moze zacho-
wywac si¢ jej cialo, co moze zmniejszy¢ jej bol i przynies¢ ulge, jak poradzi¢
sobie ze stresem. Te pacjentki, ktore miaty takie doswiadczenie porodu, zazna-
czaly, ze mimo trudnego do przewidzenia bolu i ewentualnych komplikacji mia-
ty poczucie kontroli nad sytuacja, czuly si¢ podmiotowo, mogly wstuchiwac sie
w swoje ciato, podda¢ naturalnemu biegowi fizjologicznego porodu, co nastepnie
przyczynito si¢ do wspominania procesu narodzin dziecka jako wyjatkowego wy-
darzenia, dajacego im site, wzmacniajacego ich kobieca tozsamosc:



98 Krystyna Dzwonkowska-Godula

Doznanie sity wlasnego instynktu, madrosci ciata, prawdziwego cudu narodzin nowego czto-
wieka... Tego chciatam!!! [...] To byto dla mnie przezycie transcendentne. [...] dlatego, ze
wezbrala we mnie wowczas ta sita, determinacja i kobieca moc, ktorej poszukuj¢ dzis w sobie,
kiedy probuj¢ odnalez¢ si¢ w zyciu w innych sferach (OP_8); zanurzenie si¢ w sobie [...] by-
cie w tym doswiadczeniu. Poczucie jego sity i sity wlasnej (OP_34); Por6d mojej corki byt dla
mnie niezwyklym przezyciem, ekstremalnym i dajacym ogromne poczucie sily i sprawstwa
(OP_3).

W analizowanych historiach dotyczy to gléwnie porodéw domowych badz
przebiegajacych w komfortowych warunkach szpitalnych, z udzialem zaprzyjaz-
nionej potoznej, co z reguty wigzato si¢ z dodatkowymi naktadami finansowymi
(,,Zapewnitam sobie poczucie bezpieczenstwa: spotkali§my si¢ ze wspaniatg po-
tozna, z ktora umowilismy si¢ na jej petna dyspozycyjnos¢ dla nas, niezaleznie od
szpitalnego dyzuru. Oczywiscie, troche kosztowato. Ale byt to dla nas priorytet”
— OP_8). Wymagato to takze przygotowania kobiety, a wlasciwie pary, bo byty
to porody rodzinne, polegajacego na uczestnictwie w szkole rodzenia, zbieraniu
informacji z roznych zrédel, rozmowach z potozng i nawigzaniu z nig blizszej
relacji, przygotowaniu planu porodu:

W dniu porodu byty$my z moja potozng juz dobrymi znajomymi, mi¢dzy innymi dzigki temu
pordd nie byt dla mnie wydarzeniem medycznym, tylko osobistym i rodzinnym (OP_4); Ra-
zem z mezem zapisali$my si¢ do szkoly rodzenia, ktora byta prowadzona przy szpitalu. Tam
poznaliSmy wspaniate potozne, ktore [we] wspaniaty sposob przedstawiaty porod. [...] To
dzigki nim bylam przygotowana na wspaniate przezycie (OP_32); Wieczorem umoéwitam si¢
z polozna w szpitalu, zeby podpisa¢ umowe i pogada¢ o tym, jakie mam oczekiwania wobec
niej przy porodzie (OP_9).

Narratorki te potrafity chroni¢ w ten sposéb swoja prywatnos¢ i intymnosc,
zapewnic¢ sobie poszanowanie godnosci i poczucie sprawstwa:

Po prostu wiedziatam, jak chee i jak nie chce, i wyegzekwowatam to. Zadnych lewatyw, bo ich
nie znoszg¢, zadnego decydowania za mnie, w jakiej pozycji mam by¢, wkraczania lekarza wte-
dy, gdy nie jest potrzebny, zadnego znieczulenia umawianego ,,na wszelki wypadek™ i oksyto-
cyny, zeby bylo szybciej (OP_8); W domu nikt mi w niczym nie przeszkadzat, nie bylo stresu,
nerwow. [...] to ja bytam u siebie, a potozna moim goséciem. [...] nikt mi spokoju nie zaklocat,
nie wtracal sig, [...] mogliSmy by¢ po prostu tacy, jacy jestesmy, bez zwracania uwagi na to, ze
wokot sg inni ludzie, kobiety po porodzie, ich goscie i m¢zowie (OP_10).

Inne narracje pokazuja, ze czgs$¢ kobiet doswiadczyta w czasie porodu ode-
brania im prawa do samostanowienia, rozporzadzania wlasnym ciatem, braku
mozliwosci podazania za sygnatami ptynacymi z ich ciala. Narzucano im sposob
zachowania i pozycje ciata wbrew ich potrzebom i odczuwanemu bolowi, nie
pytano o zgode na dokonywane zabiegi:

Prositam o wstrzymanie si¢ z kroplowka, chciatam zwickszy¢ swoja aktywnos¢, pochodzi¢ po
schodach (do tej pory glownie lezatam pod KTG), ale zbyto moje prosby ironicznym milcze-
niem. Nikt ze mng nie polemizowat. Po prostu personel robit swoje (OP_34); Szkoda tylko, ze
nie pozwolono mi rodzi¢ w wybranej pozycji, ktora ¢wiczytam w ,,szkole”. Bylo tradycyjnie
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na plecach i bardzo niewygodnie. [...] Nie obylo si¢ bez nacigcia krocza i kroplowki z ok-
sytocyna (nie wiem, czy byty konieczne) (OP_25); Ztoscito tylko to, Ze nic nie jest tak, jak
opowiadata potozna ze szkoty rodzenia — nie mozna byto wziac prysznica, pdjs¢ do toalety,
posiedzie¢ na pitce czy pochodzi¢ wokodt t6zka. Pozwolono mi jedynie stac i patrze¢ przez
okno. No i nikt nie pytal mnie, w jakiej pozycji chce rodzi¢ — po prostu lezatam na t6zku z pod-
kurczonymi nogami, na koniec prawie weszla na mnie jedna z lekarek (OP_19).

Z tych wspomnien wylania si¢ opisywany wczesniej obraz zmedykalizowa-
nego porodu, w ktérym kobieta ma wykonywac polecenia personelu wiedzacego
lepiej i przejmujacego petng kontrole nad przebiegiem narodzin dziecka. Intym-
no$¢ 1 jej granice nie istnieja, indywidualne emocje, oczekiwania i potrzeby sa
ignorowane, traktowane jako niewazne, niewarte uwagi, ciato zostaje zawtasz-
czone, odebrane kobiecie, stajac si¢ przedmiotem medycznych zabiegdw, nie-
konsultowanych z jego ,,wlascicielka”. Tak jakby rodzaca, przekraczajac progi
szpitala, zawieszala swoja podmiotowo$¢, prawo do swojego ciata, poszanowania
godnosci 1 intymnosci i oddawata si¢ do petnej dyspozycji personelu medyczne-
g0, stajac si¢ przedmiotem ich dziatan. Jak trudno kobiecie si¢ z tym pogodzi¢
1 jakie moze to mie¢ konsekwencje dla jej samooceny, pokazuje jedna z historii,
zatytutowana ,,Zmuszona do cesarki”, ktorej autorka chciala rodzi¢ naturalnie, ale
w przekonaniu lekarza konieczny byt zabieg cesarskiego cigcia:

Czuje si¢ okradziona z pigknych doswiadczen, emocji i sity. Na tym przeklgtym stole czutam
si¢ jak kupa migsa, ktora nalezy pokroi¢ i zaszy¢. [...] Stracitam zaufanie do siebie, do swoje-
go ciata i do lekarzy. Najtrudniej wybaczy¢ sobie. Czuje¢ si¢ okaleczona (OP_6).

Poczucie pogwalcenia intymnosci, godno$ci, autonomii pojawito si¢ takze
Ww innej opowiesci:

[...] przyjscie na §wiat pierwszego synka odbylo si¢ przez cesarke, ale dtugo po tym miatam

poczucie, ze co$ mi odebrano. Pozwolitam to sobie odebra¢. Jakby przez szpitalne normy

i che¢ dziatania personelu nie pozwolono memu ciatu dziata¢ we wlasnym tempie. Ja tez si¢

w tym zagubitam i nie stangtam wystarczajaco stanowczo we wlasnej obronie. Nie miatam

wtedy ochoty ani energii na walke z ludzmi, ktorzy dziatali w dobrej wierze, ale wbrew moim
odczuciom (OP_34).

Cze$¢ porodowych opowiesci pokazuje, ze nawet jesli porod odbywa si¢
w niekontrolowanych przez kobiete warunkach szpitalnych i ma w duzej mie-
rze zmedykalizowany charakter, to ma ona poczucie poszanowania jej godnosci
1 intymnosci, gdy jest informowana o wykonywanych przez personel medyczny
czynnosciach, pytana o zgode na nie, kiedy okreslone zachowania w czasie poro-
du sa jej proponowane, a nie narzucane, gdy daje jej si¢ prawo wyboru. Rodzace
postrzegaty to jako wychodzenie naprzeciw ich potrzebom, liczenie si¢ z ich zda-
niem i oczekiwaniami, nawet jesli w niektoérych przypadkach, obiektywnie rzecz
biorgc, zakres ich autonomii w przebiegu porodu byt symboliczny:

Kiedy nastapit czas porodu, zapytalam panie potozne, czy moglabym rodzi¢ w wodzie. De-
cyzja moja zostala przyjeta z entuzjazmem (OP_17); Potozna pozwolita mi na zmiang po-
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zycji, skurcze w pozycji kucznej, miatam udostgpniong pitk¢ (OP_33); Na sali porodowe;j
miatam dostgp do pitek, cieptego prysznica i co wazne — mogtam chodzi¢, a nie caty czas
leze¢ (OP_22); [...] moglam korzystac ze sprzgtu do ¢wiczen (krzeseltka, drabinki, materace),
mogtam sama decydowac o tym, jaka pozycje przyjme, czy chce si¢ napi¢ wody, maz mogt
by¢ caly czas przy mnie i pomagatl mi, a polozna opiekowata si¢ mng, lekarz kontrolowat
sytuacje (OP_24).

To, ze kobieta ma wybor, ze moze skorzystac¢ z réznych mozliwosci w zalez-
nosci od tego, co czuje, czego chce i potrzebuje, mozna odczytywaé jako posza-
nowanie intymno$ci i autonomii. Tak, wydaje si¢, bylo to odbierane przez opo-
wiadajace o tym narratorki.

Analizujac opowiesci kobiet, mozemy zauwazy¢ wspominang wczesniej roz-
nicg migdzy odbieraniem versus przyjmowaniem porodéw, sprowadzeniem ko-
biet do biernych obiektéw, podporzadkowanych personelowi medycznemu versus
traktowaniem ich jako podmiotdéw, gtownych aktorek spektaklu porodu, maja-
cych znaczny wptyw na odgrywanie swojej w nim roli. W pierwszym przypadku
nie ma mowy o poszanowaniu intymnosci, w tym drugim to kobieta wyznacza jej
granice, decyduje o tym, kto i kiedy moze je przekroczy¢, a jej poczucie kontroli
sytuacji sprawia, ze nie pojawiajg si¢ negatywne emocje wstydu, zaklopotania,
zazenowania, uprzedmiotowienia, upokorzenia. Czuje si¢ ona podmiotem, boha-
terka, panig sytuacji, co zostato wyrazone w opowiesciach w nastepujacy sposob:

W trakcie samego porodu czutam, ze jestem traktowana jak kto$, kto dokonuje czego$ nie-
zwyklego, a osoby dookota sa po to, aby dawac¢ wsparcie. Profesjonalne, a takze, co bardzo
wazne, pelne szacunku, koncentracji na mnie i niezwyktego wyczucia moich potrzeb (OP_3);
Czulam si¢ kim$ wyjatkowym. Przeprositam za swoje krzyki i wrzaski, jednak w odpowiedzi
ustyszatam, ze nie mam za co przepraszac, jezeli to mi pomagato w rodzeniu, to miatam prawo
krzycze¢, wrzeszcze¢ i wyzywac. Pordd to jedyny dzien, w ktorym kobiecie wszystko wolno!
(OP_27).

8. Zakonczenie

Czym zatem jest intymno$¢ w warunkach porodu, czy da si¢ skonkretyzowac
co$ tak subiektywnego, indywidualnego, osobistego, uja¢ w ogolna definicjg? Na
podstawie analizy doswiadczen kobiet, opisywanych w porodowych opowies-
ciach, mozna wskaza¢ elementy, jakie si¢ na intymno$¢ w czasie porodu sktadaja.
Kluczowa wydaje si¢ kontrola jednostki nad tym, kto ma dostep do jej ciata, kto
moze je ogladac i go dotyka¢, dokonywac na nim zabiegdw. Istotne jest poczucie
kobiety, ze wie, co si¢ dzieje z jej ciatem, nie tylko jest informowana, ale sama
o tym decyduje, dajac (badz nie) przyzwolenie na ingerencj¢ innych w jej cieles-
no$¢. Ta ochrona wlasnego ciata, ale tez swojej prywatnosci — informacji o so-
bie, swoich uczu¢, granic dostepu innych do wlasnej osoby — wiaze si¢ z poczu-
ciem podmiotowosci, autonomii, sprawstwa. Jak wynika z do§wiadczen kobiet,
chociaz przebieg porodu fizjologicznego wymyka si¢ kontroli, moze wymagaé
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medycznych interwencji, w tym cesarskiego cigcia, rodzace moga by¢ traktowane
podmiotowo i czu¢ si¢ podmiotem. A sam pordd moze by¢ intymnym wydarze-
niem, w ktorym intymno$¢ rodzacych jest chroniona i szanowana. Wplyw ma na
to m.in. przygotowanie kobiety do porodu, pozwalajace jej na kontrole sytuacji
i egzekwowanie swoich praw, traktowanie rodzacej przez personel medyczny jako
osoby, ktora najlepiej orientuje si¢ w swoich potrzebach i emocjach i ktéra ma
prawo do informacji, co dzieje si¢ z jej cialem, i wyrazenia zgody na dokonywane
na nim zabiegi. To poszanowanie osobistej godnos$ci i intymnosci wyraza si¢ tak-
ze w ,,ludzkim traktowaniu” pacjentek. Przejawia si¢ ono w tym, ze ich uczucia
i przekonania, w tym te dotyczace granic intymnosci i ich przekraczania, sg brane
pod uwage; ze personel medyczny zwraca si¢ do nich osobowo, z szacunkiem,
wykazuje si¢ empatig i stwarza warunki chronigce t¢ indywidualnie rozumianag,
czy raczej odczuwang, intymnos$c¢, ograniczajac wystgpienie uczué wstydu, zakto-
potania, zazenowania, upokorzenia.
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THE MEANING OF THE NOTION OF INTIMACY AND THE RIGHT TO
RESPECT FORIT IN THE LIGHT OF THE EXPERIENCES
OF WOMEN GIVING BIRTH

Abstract. The subject of interest in this article is intimacy in childbirth — how it is perceived
by parturients, what determines that the birth of a child is an intimate event for them, what is
a violation of their intimacy. A qualitative study was carried out, based on the analysis of birthing
stories collected and made public by the Childbirth with Dignity Foundation. The starting point for
the analysis was to determine how the concept of intimacy is understood in Polish language, what it
means in the processes of social interaction and communication, what emotions are associated with
the violation of intimacy, as well as how it is defined and protected in Polish legislation, including
laws defining patient rights. The results of the research on the realization of the right to intimacy,
respect for dignity and autonomy in Polish in obstetric hospitals are also presented. Analyzing the
narratives of women in which they shared their experiences and reflections on childbirth and stays in
hospital due to miscarriage, it was assumed that the indicator of violation/respect for their intimacy
are their feelings, emotions expressed in the stories, and the way they talked about the experience.
The analysis of birth stories allowed to establish that intimacy during childbirth is associated with
a woman’s sense of control over others’ access to her body, her knowledge and consent regarding
activities and medical interventions that interfere with her corporeality and the process of childbirth.
It is also crucial that the medical staff respects the emotions, needs and expectations of the patient,
treating her with respect, as a person, a subject, a leading actor in the birth process. Consideration and
protection of the limits of individual intimacy is associated with the recognition of their autonomy
and empowerment, and respect for their personal dignity.

Keywords: childbirth, birth stories, intimacy, dignity, autonomy, subjectivity, shame.
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IS POLISH PATIENTS’ FEAR TOO BIG TO BE TRUE?
EMOTIONS EXPRESSED BY PATIENTS
ON MEDICAL PORTALS

Abstract. The article examines the question of emotions experienced by patients, users
of medical portals, who “found themselves” in the complex structure of the healthcare system
in Poland, emotions arising from interactions with medical professionals, and in the process of
experiencing the course of disease. Statements published by users of medical portals/internet forums
were analyzed. The research sample consisted of 15 medical portals with high level of activity of
registered users. The analysis was based on statements describing the situation (or its context, or
actions of participants involved in the interactions) determining the experienced emotions.

Keywords: emotions of Polish patients, users of medical portals, health, action-situation, Po-
lish healthcare system.

1. Introduction

Health — in axiological terms belongs to the most desirable human values.
It is believed that the strength of the desire for this value is significant, and so
are the means of validating the emotional attitudes of individuals towards health
(Kowalski, Gawetl 2006: 54). The Poles (55%) prioritize health (maintaining
good health) over success, fame, career or prosperity and wealth (Boguszewski
2019). It is therefore hardly surprising that the threat to this value evokes great
and often extreme emotions (cf. Konecki, Pawtowska 2013: 7-9). It is thus
worth examining which ones dominate the descriptions of experiences (situations/
actions) of users of Polish medical portals, as it is most often in the virtual world
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that patients share opinions, experiences and useful information about functioning
in the healthcare system in Poland.

The latter are all the more desirable because the restructuring changes
implemented since the 80s make the health care system appear complicated
and unfriendly to the patient, in which procedures and standardization are more
important than the well-being of an individual. And yet the subject forced to act
in this complex structure is the patient, who must take care of his own well-being
or that of his loved ones.

The need to act “independently”, and often alone, evokes different emotions
in patients, which equally often motivate and demotivate them; or inspire them to
seek help through modern technological solutions. Thus, the profile of a modern
patient is changing, as they increasingly want to consciously and actively
participate in the treatment process and want to be an informed partner in the
conversation about implemented medical procedures and participate in their
choice. They gain knowledge about health from the Internet, consult on discussion
forums, and expect high quality of services (Dolinska-Zygmunt 2001: 274).

This activity is not indifferent to the sphere of the patient’s emotions. The
more so that the implemented legislative, structural and organizational solutions,
which “theoretically” aim at providing safe health care at the highest possible
level, often bring the opposite effect. They result in increased bureaucratization
and unmet needs and expectations of recipients of medical services, often resulting
in submission of a request/complaint to the entity established for this purpose,
which can be interpreted as a manifestation of extremely negative emotions
regarding unsatisfied demands, feeling of powerlessness or violation of patients’
rights (see Laska-Formejster 2015).

Confirmation of the lack of satisfaction of patients’ needs (e.g. to establish
trust and a sense of certainty about the proposed therapies) is the fact that almost
60% of Poles, after visiting a specialist, check the information obtained, and 17%
abandon the doctor’s orders, choosing advice from the Internet (CBOS 2016),
which may indicate a lack of trust in the doctor, an improper course of the doctor-
patient relationship or a lack of understanding of the essence of the treatment
process proposed by the doctor (at the level of transmission and understanding of
information).

Problems addressed in this study concerns the emotions experienced by
patients using institutional medical assistance, who (often in acts of desperation)
describe them on medical portals and forums. The discussion of the chosen
problem area is based on the results of content analysis of the statements of users
of 15 medical portals and a selective review, a literature query. The thesis of the
article is: users of Internet portals more often publish descriptions of situations
(their context and course of interaction) determining their experience of negative
emotions (often extremely negative), using emotional, evaluative rhetoric
(considering biographical experiences).
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The area of concern guided the conceptual nature of the analysis. The
presentation therefore includes an analysis of patients’ emotions in an interactional
paradigm. An important assumption of this position is the belief that social factors
are involved in the creation of emotions. This is done through codification,
expression, and management (Hochschild 2009:226). One can assume, according
to Blumer, that the influence of these independent external factors that affect the
individual is always mediated through processes of interpretation and definition
(Blumer 1969: 135). The perspective of experiences in medical relationships is
not one-dimensional, each patient-physician (medical staff) encounter can be (and
most often is) defined differently and then the emotions initiated are conditioned
from a particular causal perspective (Ekman, Davidson 1999). It is precisely
this perspective that inspired the creation of the analytic categories (the two
fundamental ones are described later in this article).

What is interesting is which characteristics of the situations described by the
patients (= actions of others) evoke certain emotions in them, which emotions result
from active participation in these situations? In this context, emotions should be
regarded as a social product “that depends each time on the participants’ definition
of the situation and the interpretations and reinterpretations they impose on their
own actions and those of their interaction partners”™ (cf. Kacperczyk 2013: 72).

2. Patients’ online activity

Nowadays, most people (especially in computerized societies) cannot imagine
functioning without the Internet. It is estimated (based on DIGITAL 2020) that
in 2020, 4.5 billion people worldwide had access to the network (that’s about
53% of the 7.5 billion population) and 3.8 billion were using social networking
applications. In Poland, more than 27.4 million people currently use the Internet,
so more than 84.2% of households have access to the web (Gemius 2018).

The spread of the Internet, therefore, opens up new communication
possibilities, delineates new research areas, and makes it possible to reach new
groups of respondents (Gregor, Stawiszynski 2005: 333-334). Research
success increases the sense of confidentiality (Batorski et al. 2006), and this is
a factor that significantly affects the quantity and quality of responses (Batorski
et al. 2006: 102). According to the analyses, in research with the use of computers,
respondents are more likely to share private and even intimate information with
others, and this is because: they have a sense of anonymity (including visual
anonymity); they focus on their own attitudes and emotions; the very act of writing
promotes confiding (cf. Staniszewska 2013: 52).

" All quotations in the text are own translations.
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The search for information, support and help, the opportunity to share
opinions, experiences, often intimate, is nowadays transferred to the level of online
relationships created within Internet groups and forums. It is therefore justified,
both from the methodological and issue-related point of view, to analyze the
statements of users of medical forums and portals. The more so because modern
patients are becoming more active in this very space. Another important reason is
also the fact that 47.7% of Poles look for information about diseases, treatments
and doctors on the Internet (Business Insider Polska 2019).

The research sample consisted of 15 medical portals (on the following topics:
internal medicine, gynecology and obstetrics, ophthalmology, surgery, oncology,
dentistry, eating disorders, dermatology, cardiovascular diseases), which had a high
number of active users (on selected ones there were even more than 10 thousand
registered users). The research was carried out in the period: June—September
2019, and 256 statements were qualified for the final analysis. A part of the results
of the analysis, consistent with the adopted paradigm, in which situations (their
causal context) determine the emotions experienced, is presented below.

3. Emotions of patients — users of medical Internet portals and forums

At the beginning, I would like to point out one of the difficulties of the study
which was the process of codifying the statements in which the emotional context
appeared — and in which the emotions were not always precisely indicated (the
secondary ones, resulting from the occurrence of primary emotions in specific
social situations (Kemper 1987; Kemper 2005)). The expression of emotions,
and the difficulties associated with it, are conditioned by many factors, but an
important feature of the sources was also that the purpose of the forums and portals
was not strictly to express said emotions. However, the description of the situation
(the action taken), the sequential nature and the “relative” thematic consistency
of the statements made by users of Internet portals and forums made it possible
to classify them and formulate conclusions. Hence, the presentation of the results
of the analysis of particular situational contexts (features of the situation that
were classified as analytical categories) is not always exemplified by quotations,
statements of the respondents.

Issues related to such important human values as life and health already
evoke extreme emotions. When the question of threatening these values arises,
experiencing pain and suffering, the feeling of helplessness as well as “human” and
systemic loneliness — these emotions often decide about the actions and procedures
undertaken by patients. Emotions influence behavior and are a response to
environmental conditions. It is emotions that give patients a particular readiness
to act. [tis also important to point out the process when actions and experiences elicit
specific emotions. Changing social actions give meaning to and influence the
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ongoing feeling of specific emotions (Lewis, Haviland-Jones 2005: 72-86).
Emotions in this context are contingent on a particular causal perspective
(cf. Ekman, Davidson 1999).

In the analyzed materials both dimensions of experienced emotions were
present (although in different proportions) — and in the one (dimension) inducing
actions, when, for example, fear, anxiety, concerns were the stimuli to seek
medical help and initiate relationships with health care professionals. And in the
dimension resulting from the implemented procedures; when, as a result of the
medical consultation, learning the diagnosis, the patient felt, for example, joy,
confidence, embarrassment, irritation, anger, fear or despondency, and then it was
the actions that gave meaning and evoked specific emotions.

The second type of emotions, evoked by a particular action, situation, course
of interaction (or failure to meet expectations), significantly dominated in the
source materials. This may result from the very specific nature of the forums
and portals, where in the vast majority, people who were registered had already
experienced the first emotions related to the observation of alarming symptoms
of illness in themselves or a family member, initiated the procedure for medical
assistance and made a preliminary or detailed diagnosis. However, there were also
entries (there were a number of them), in which new users asked other users about
the “diagnosis” of the symptoms they observed in themselves — which worried
them (they treated the other users as “specialists” experienced in “living with”
a given disease). The experience of the illness itself played an important role in
this context, which is understandable, since

[t]he type and strength of emotions associated with an illness is largely dependent on how
the illness is understood and what meaning has been attached to it [...] the most common
reactions to illness are negative emotions such as fear, anxiety, depression, grief, helplessness,
indifference, guilt and anger (cf. Bak-Sosnowska 2006: 175).

The following section presents the results of the analysis in which emotions are
the result of action, participation in certain situations, interactions. The results
are classified in two main categorical dimensions: institutional (considering rules,
regulations, legal norms and interactions resulting from the need to respect them)
and strictly interactional.

3.1. The fear of the patient is, indeed, too big to be true

The results of the analysis clearly indicate that the emotions experienced by
the users of the analyzed forums in the vast majority are negative. Their source
is the course of the described situations, which pertain both to experiences
within the healthcare system and to interactions with medical personnel. The first
contact of a person in need of medical assistance with medical institutions and
its employees occurs (most often) within the healthcare system itself. Both in the
early days of restructuring the healthcare system and today, complex regulations
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are little understood by the average recipient of medical services. The multitude
of regulations and frequent changes in the rules of providing medical services,
on the one hand, and the negligible information campaign, on the other, are not
beneficial to patients. Patients have a sense of disinformation and do not know
what procedures apply to a particular course of action. Even when looking for
information on the Internet, they complain about its lack of transparency and
timeliness. Functioning within the healthcare system turns out to be a significant
source of their feelings of fear, anger, helplessness — they are particularly irritated
by the fact that the interactions within it are not helpful, which they show in an
expressive, evaluative way. And this is the first of the situational contexts presented
below.

3.1.1. Institutional dimension: The system (and its members) as a source
of negative emotions

The analysis shows that negative emotions (fear) are already triggered by
the prospect of having to be part of the healthcare system, here is an example of
a statement that appeared on a portal about ophthalmology:

I must go and register at the clinic, I’'m already afraid what I will find there... what will
happen... It’s such a mess everywhere, they keep sending me somewhere, either the referral
is not from this doctor, or the deadline has passed...; I'm scared and nervous, nobody knows
anything, nobody helps...

In the context of categorized statements containing description of emotions
resulting from lack of knowledge about procedures and pathways implemented in
specific practices (there were dozens of them, descriptions differed by examples of
diseases), there appears a picture of a system which initiates negative emotions by
itself. The lack of clear information conveyed in various systemic and interactional
configurations exacerbates feelings of fear, frustration, anger, hostility, rage, and
helplessness in patients. From the descriptions of the context of the situations it
can be concluded that the respondents (although not the majority) do not know the
course of procedures, do not know where to seek treatment (most often they receive
general guidelines or even suggestions to find information on the Internet), do not
know the scope of benefits to which the insured are entitled, do not know where
to obtain, for example, auxiliary and orthopedic aids. Complicated organizational
and legal regulations are also difficult to understand and cause frustration, anger,
fear and helplessness.

Users also expressed fear, anger and hostility when they described situations
in which they were informed about limited access to highly specialized diagnostic
tests, e.g., CT or MRI scans. They complained about being denied services on an
emergency basis or about long waiting times for these services.

I am afraid, it is taking so long; I am furious! Please help me. What can I do, it’s so inhumane,
I might not make it...; I pay my medical fees regularly and I can’t do specialized examinations
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even once — it’s a shame, I don’t know what else I can do, did you have the same experience,
where can I go for an emergency MRI?

Some even pointed out the refusal to provide a service or to register a referral
and to being placed on a waitlist. In their statements there were repeated evaluative
phrases indicating strong negative emotions:

It’s outrageous, how a person is treated here, how can such rules be formulated!; I am furious,
how can I deal with the refusal, after all, they are also people, or rather wolves;? Again,
I failed to register, what a ruthless bunch of people, irritation only comes to my mind... I am
angry, angry, angry and powerless!!!; I am afraid..., it’s terrible, when will they finally examine
me properly, after all I am dying slowly... I will not make it! Maybe you have some advice?

Other situations described by the respondents, which evoked feelings of
anger, discouragement and sometimes fear (of loss of life) in them, concerned the
determining of the limit of admissions to specialists, and consequently difficulties
in being admitted to specialists, notably: cardiologist, neurologist, orthopedist,
gastroenterologist, ophthalmologist, endocrinologist.

The data is supported by social analyses: “The limited number of doctors
generates numerous barriers to accessing healthcare, including long waiting lists”
(Raport 2017). This trend has continued since 2012 (Barometr WHC 2017),
“and this exodus, however, has made queues the bane of commercial medical care
for several months as well” (Krzywda 2017).

Also in the systemic context, but in terms of interaction with other medical
personnel, users indicated feelings of helplessness, powerlessness, fear, anger and
even hostility in the following situations: when, despite experiencing severe
and painful symptoms, they were forced to wait (to join the waiting list — due to
existing limits) for outpatient specialist care and hospital care, while none of the
medical personnel showed any interest in their condition:

I am afraid... mainly that I will not make it...; I am angry and helpless this system eliminates
the sick and the weak and yet it should help them, and they want to finish us off how to get
help? No one helps — heartless receptionists, no one is interested in anything; I am powerless
supposedly because of the system — but people put us on the lists, or at least have someone take
an interest; I am outraged they are earning more and more, I am paying more and more and
I get nothing — kick them all out, maybe others will come and treat people better, you can’t get
any help; The system is inhumane! It’s not normal how do I plan for my mom’s illness — to
get help and get tests done. Receptionists have great advice, but they can’t sign me up?

Another category of situations evoking strong negative emotions (irritation,
anger, hostility) includes those where respondents encountered barriers such as
refusal to issue a certificate (e.g., temporary inability to work), postponement of

2 Plautus’ maxim homo homini lupus, popularised by Th. Hobbes: man in the state of nature
is selfish and fights against all. In the analysed context, this Polish idiomatic expression: Cztowiek
czltowiekowi wilkiem, can be translated as someone acting in an inhumane manner towards another
person.
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appointments, refusal to reimburse costs of orthopedic supplies, medical aids,
or transport orders. Users also wrote about refusal to make copies of medical
records, refusal to provide temporary access to the original documents, to send
an electronic version of records, to review records after the death of a family
member, or a general refusal to review or mismanagement of medical records.

You can go mad — again I did not get permission to make a copy of the documentation — has
anyone had the same experience?; you cannot ask to borrow documentation from (hidden data
about the facility), what to do I am furious and powerless; — a person has the worst thoughts
when they encounter such callousness, how can you treat a sick, suffering person in such a way
— and have them come several times and still not help, is it such a problem to make copies of
documents.

It is interesting to note that other users tried to comfort those struggling with
these difficulties and motivated them to keep trying. In doing so, they expressed
positive, supportive feelings:

Not everyone is like that, I come across great people — recently the receptionist — she helped me
on her own and prepared the necessary documents for further treatment; Don’t worry there are
still good people, be of good cheer; — I can probably talk about luck because I always manage
to photocopy the papers; — it’s your right, claim it I always claim it and it brings good result;
Don’t be discouraged — they are just people.

The above presentation already attests to the range of difficulties experienced
by patients in the area of functioning in the healthcare system. Experiences in
various situational contexts determine and influence their emotions, which they
express in an emotional, evaluative way. Thus, the thesis that the causal context
of the situation influences defining the emotions it evokes is also confirmed, and
depending on the experiences, specific emotional capital is built. In the contexts
referred to, strong negative emotions (fear, hostility, irritation, helplessness),
expressively expressed, were evoked in situations conditioned by the structure
of the healthcare system in Poland and the related legal and organizational rules
(although there was also a partial theme of interaction — in the context of auxiliary
staff, receptionists).

3.1.2. The interaction dimension (the action of professionals as a source
of emotions)

Due to the nature of medical forums and portals, the topics discussed
therein addressed various dimensions of medical interactions and interventions
undertaken by physicians in surgical specialties such as surgery, orthopedics,
dentistry, gynecology and obstetrics, ophthalmology, and non-surgical specialties
(e.g., internists). In both surgical interventions and other forms of medical care,
there is a wide spectrum of activities in which there can be health successes,
expected and desired treatment outcomes, but also failures. These include
negligence and misconduct, which may be perceived by patients as offending
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their dignity, inappropriate, carried out carelessly (leading to harm or death),
unethically; all of which evoke certain emotions.

The analysis of the entries made it possible to isolate the emotions that
appeared in the area of the above classification (taking into account interactions
with surgical and non-surgical physicians). However, it should be noted at the
outset that users of portals and forums (regardless of physician’s specialty), also
wrote about fear related to prognosis. Fear intertwined with hope were the first
emotions (depending on the stage of the disease) they mentioned. They described
fear of both diagnosis and prognosis, as well as planning for further treatment
(whether, for example, it would involve a financial burden they could not manage)
and hope for recovery. In these contexts, patients primarily expressed trust and
confidence in their doctors’ skills and competence towards their doctors.

I don’t know what will happen, if there is improvement, what the prognosis is, it paralyzes me
— I am afraid, but I hope that the doctor will help — she is great!

A different emotional context appeared in the entries in which patients
(again, regardless of the doctor’s specialty) motivated their fear by the lack of
having acquired information or by the lack of a proper course of interaction. Yet
already Parsons emphasized that the doctor, while performing basic diagnostic
and therapeutic activities, may create emotional problems for the patient, and only
expressive activities may restore the disturbed balance (Jarosz 1978: 277). It
turns out that doctors (as reported by users of forums and portals) do not take
into consideration patients’ emotional needs during visits; they rarely dedicate
enough time to explain all aspects related to the diagnosis, discuss the course of
treatment and the possibility of introducing various therapies. Only the sickest
patients (e.g., oncological patients) received this kind of support. For the most
part, they wrote about the care given by physicians and appreciated their efforts
in choosing words when talking about prognosis and further treatment procedures
(they put their trust in them — while resentments, frustrations, anger, and hostility
were expressed in the context of functioning in a system that limits treatment
options and therapies).

If I were to compare the emotions that patients wrote about in the context
of relationships with representatives of different medical specialties, the more
extreme emotions were expressed by the respondents in the case of interactions
that included treatment procedures of a surgical nature. Fear was induced in them
not only by the necessity and prospect of the procedure, but unfortunately it was
again compounded by the lack of information and the sometimes unfriendly course
of the patient-physician interaction. Problems and lack of understanding between
the patient and the doctor have been reported for a long time, which consequently
leads to conflicts and serious mistakes in the treatment process (Makara-
-Studzinska 2012: 48). The most common mistakes that disrupt the relationship
between patients and doctors include mutual criticizing and judging, giving orders,
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advising, moralizing, inappropriate and excessive questioning from both the
doctor and the patient, and medical jargon that is incomprehensible to the patient
(Makara-Studzinska 2012: 48-57). In fact, in the published posts, the patients
mention (among the elements of the visit affecting the emotions of fear, anger,
irritation, helplessness) such features as too short time devoted to examination
and conversation, disrespectful attitude of physicians, belittling of the described
symptoms, disregard for feelings of the patient, lack of skills to communicate
difficult and sensitive information. And yet the course of communication between
the doctor and the patient is crucial for the treatment outcomes.

They also emphasized that they had a feeling of helplessness and felt anger in
situations when doctors (especially surgeons) did not provide any information. The
analysis shows that physicians and auxiliary medical staff do not prepare the patient
(or their family) for upcoming treatments and procedures. Patients do not receive
information, and if they do, it is perfunctory, laconic — causing more anxiety rather
than explaining and calming the patient.

The worst thing is when they don’t say anything — they ask permission — but for what? — for
everything?... A person is powerless, helpless, afraid and fed up; - for me the doctors at the
hospital were nice, but the nurses — if you ask them anything, they will answer you like
they would to a dog, they will not help you — you are ill and here you are subjected to such
humiliation.

The respondents, expressing their fear, anger and helplessness, also wrote
about the haste of physicians, rude behaviour, presence of third parties during
examinations (lack of respect for the right to intimacy and dignity). The fear
associated with the necessity to intervene in the corporeality seems natural;
however, even this fear may be minimized with appropriate support, empathy and
proper course of interactions. Such situations were described especially by patients
who underwent “major” surgeries — e.g., on the heart or spine. And this time, the
thesis that it is the situational context that determines the experienced emotions,
which are very expressively articulated by patients in medical interventions, was
confirmed. In those situations, in which users experienced support, obtained
necessary information in conversation, and had their doubts clarified — they felt
“relative” peace, expressed confidence, slightly reduced anxiety related to the
planned surgery —although fear, concern—am I going to wake up ? —remained. Only
in cases of emergency, life-saving procedures, patients expressed understanding
for medical actions:

It is different when you have to act quickly, because human life is important. The doctor knows
what to do and must think of the patient’s life at all costs — this [ understand — but otherwise it
is necessary to talk, explain.

An interesting aspect of the analysis of the published statements was the fact
that under the posts in which patients expressed concerns, anger, hostility and
helplessness in relation to specific circumstances of the course of the visit or stay
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in hospital (specific situations), few users “picked up — continued” the pessimistic
theme referring to their own experiences. The majority comforted, tried to point
out the positive aspects, referring to their own or known experiences. They offered
advice, help, recommended institutions and physicians who gained their trust.

I recommend the hospital [name of hospital], the doctors are friendly, they will explain,
comfort, the nurses will help, talk, luckily there are still places like this.

It is interesting (and in a sense paradoxical), yet so natural, that extremely
positive emotions were also invoked in the context of interactions with surgeons.
The posts mainly highlighted the successful surgery, the healing process completed
successfully, and patients expressed deep gratitude, joy, hope (“Doctor gave me
back my life, [ am extremely grateful”), happiness, trust. Joy, acceptance and trust
were also expressed by patients (regardless of doctor’s specialty) in the context
of descriptions of visits, during which they felt that they were treated in a humane
and dignified way, they had a sense of support, and the doctor was empathetic,
understanding and patient.

When describing the process of experiencing an illness or a procedure,
patients paid particular attention to interaction as a process of mutual influence.
It was the interaction and communication that impacted on the way the patients
experienced and perceived their illness (the therapeutic success was also important
for them). Although the perception of health and illness is subjective, dependent
on (generally) social factors, the recognition of the meaning that patients attribute
to their condition and the emotions associated with it is particularly important in
the process of diagnosis and treatment (cf. Kazmierczak 2011: 135-136).

4. Summary

The analysis of the material unambiguously proves the contextual expression
of emotions by users of the analyzed forums and portals. The causal context of
a specific action triggered emotions that were being manifested via published
descriptions and expressed opinions. Although the emergence of emotions initiates
and is a motivator in the continuation of the sequence of behaviors leading to a specific
goal — e.g., elimination of pain, improvement in health, this type of emotions among
the analyzed threads appeared sporadically. The descriptions of specific situations
and their consequences in the form of experienced emotions — in Ekman’s terms
— were significantly dominant.

The analysis of sources confirmed the thesis of the article, because the users
of Internet portals more often published descriptions of situations (their contexts
and the course of interaction) determining the experience of negative emotions,
articulated in an expressive, evaluative way. Furthermore, it turned out that most
emotions, such as fear, anger, frustration and hostility were evoked by situations
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in which the respondents described the lack of opportunity to obtain professional
and competent medical assistance, respect for commonly accepted values and
principles. Some concerned organizational issues.

A contemporary patient with their health issues must find themselves in
a bureaucratic environment, conditioned by a complex network of legal, structural,
organizational, social and economic dependencies. In the area of health-related
activities, the entity is therefore not only a person waiting for a specific form of
medical assistance, but also (and perhaps above all) a social entity, influenced by
social, economic, political, cultural (+ religious) and psychological factors and
principles (Mruk 2009: 49-52). From the analysis of users’ statements emerges
the profile of a patient who wishes to participate in the treatment process, gain
knowledge about therapeutic options, establish a dialogue with the doctor (to be
listened to and understood), build “contact” of an interactive nature. In descriptions
of situations characterized by these qualities, patients expressed gratitude, trust, joy, and
respect. However, they also often encountered barriers and struggled with the following
organizational, personal, and quality-related problems: denial and limited accessibility
to medical services (particularly specialized, diagnostic and outpatient), long waiting
time for services; unethical behavior of medical personnel; objectification;
inappropriate course of the patient-medical personnel relationship; refusal to share
medical records; inadequate quality of services provided; improper organization
of work and violation of patient rights.

Extremely negative emotions were expressed by patients describing the
situations in which they did not receive consent to access their medical records,
encountered difficulties in accessing medical services, pointed to the lack of respect
for intimacy during the examination, did not receive information about the state of their
health, the therapy provided, possible complications and effects of its abandonment.
Although the process of communication between the doctor and the patient has been
the subject of interdisciplinary analyses for many years and the issue of its importance
is still raised, both in practical and ethical terms (ensuring the patient’s participation
in the diagnostic and therapeutic process, showing them respect and sense of dignity),
the users of the analyzed portals and forums cited examples of situations indicating
a lack of consideration for its importance.

By analyzing statements published on specific medical portals, it was also
possible to categorize groups of healthcare providers. Generally, we can indicate
that both extremely positive emotions (joy, trust, acceptance, happiness) and
extremely negative emotions (anger, hostility, fear, anxiety) were expressed
by respondents indicating the context of the situation related to the course
of the interaction, the effect of the treatment process or the procedure performed.
The most frequent participants in the interactions were the employees of’: hospitals
(public and non-public), basic medical care (public and non-public), outpatient
specialist care, dentistry, rehabilitation, prevention programs, emergency care,
long-term care.
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Analyzing the aforementioned data in a broader perspective, it can be said
that, to some extent, they reflect an overall assessment of the Polish medical
care system. From the data published in the 2019 report “Doswiadczenia
pacjentow w Polsce” based on a survey conducted among 2,000 Poles (Siemens
Healthineers 2019) shows that “18% of respondents have a positive opinion
about healthcare in Poland. However, only 2% have a very good opinion about
it. As many as 39% believe that Polish healthcare is either bad or very bad”.
Hospitals are rated the worst — most patients (about 40%) rate the conditions and
quality of care provided by them as bad. 20% of hospital patients indicated that
medical staff did not care about the level of their pain. Patients also associated
negative experiences with a lack of empathy and interest in their emotional state
on the part of medical staff. In the in-depth interviews, the word “desensitization”
(pol. znieczulica) was frequently used to refer to doctors and nurses. As many
as 31% of patients and caregivers believe that the hospital medical staff did not
take an interest in their emotional state, while 32% indicated a lack of emotional
support. Even worse is the organization of medical care. This sphere is evaluated
negatively by as many as 53% of respondents (Siemens Healthineers 2019).

Therefore, it is not surprising that patients — mainly out of fear, helplessness,
anger and frustration — not having received the expected support and help, look for
it in the area about which they have a sense of security and are convinced that its
scope will make it easier to reach people who can provide this help. The Internet is
treated by them as a tool (cf. Castells 2003; Bolter 2002), thanks to which they
are able to achieve their goals (cf. Skrzydlewski 1990), including expressive
ones. Through the Internet, patients can both narrate their experiences and
normatively reintegrate into society (cf. Gillett 2003). However, it is worrying
that only 50% of Internet users remember the website addresses they browse,
which may indicate the low importance placed on the source of health information
and its quality (CBOS 2016). According to the Chief Sanitary Inspector, there is
nothing wrong with using the web, the problem is what contents patients reach for
and what conclusions they draw. “The Internet is now a repository of information,
including in the area of health, which often comes from unreliable sources, from
users who are not experts in the field” (Wojtasinski 2019).
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CZY STRACH POLSKIEGO PACJENTA MA WIELKIE OCZY?
EMOCJE WYRAZANE PRZEZ PACJENTOW NA PORTALACH
MEDYCZNYCH

Abstrakt. W artykule podjeta zostata problematyka emocji do§wiadczanych przez pacjentow,
uzytkownikéw portali medycznych, ktorzy ,,znalezli si¢” w skomplikowanej strukturze systemu
opieki zdrowotnej w Polsce, emocji wynikajacych z interakcji z pracownikami medycznymi oraz
w procesie doswiadczania przebiegu chorob. Analizie poddane zostaty wypowiedzi opublikowane
przez uzytkownikow portali/forow internetowych o tematyce medycznej. W sktad proby badawczej
weszto 15 portali medycznych, charakteryzujacych si¢ wysoka aktywnoscig zarejestrowanych uzyt-
kownikow. Przedmiotem analizy byty te wypowiedzi, w ktérych pojawiat si¢ opis sytuacji (lub ich
kontekstu badz dziatan uczestnikoéw interakeji) determinujacych dos§wiadczane emocje.

Stowa kluczowe: emocje polskich pacjentow, uzytkownicy portali medycznych, zdrowie,
dziatanie-sytuacja, system polskiej opieki medyczne;j.
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Abstract. The goal of this paper is to increase knowledge about the social definition of love
in the context of an intimate relationship. The empirical material analyzed comes from Focus
Group Interviews, Bulletin Board Discussions online, and representative research conducted using
the CAWI method. The research was an exploratory study, and the analyzed material presents one
thematic area concerning how participants understand love and the importance they attribute to it
in the duration of an intimate relationship. The first part of the paper will present thematic areas
related to the attempt to understand what love is that were indicated by the respondents at the stage
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love on the basis of the analysis of data derived from quantitative research. The following types were
distinguished: optimists in love, waiting for love, rationalists in love, distanced from love.
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1. Introduction

In the everyday world, as in scientific argument, there is no single view of
what love is. People name feelings, formulate definitions of love, or describe
and interpret the trajectory of their intimate relationships, drawing on personal
beliefs, cultural resources, and experiences. For sociologists, the issue of love
as a factor that constitutes the main bonding force of an intimate relationship
has been the subject of consideration for several decades (e.g., Szlendak 2002;

* PhD, Katedra Socjologii Struktur i Zmian Spolecznych, Instytut Socjologii, Wydziat
Ekonomiczno-Socjologiczny, Uniwersytet Lodzki, ul. Rewolucji 1905 r. 41/43, 90-214 Lodz,
e-mail: julita.czernecka@uni.lodz.pl

C eat' e © by the author, licensee £.0dz University — £6dz University Press, £6dz, Poland. This article
@ r 1V is an open access article distributed under the terms and conditions of the Creative Commons
commons Attribution license CC-BY-NC-ND 4.0 (https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/)

[121]


https://doi.org/10.18778/0208-600X.79.07
https://orcid.org/0000-0001-8592-8980

122 Julita Czernecka

Luhmann 2003; Konecki 2003; Bauman 2005; Giddens 2006; Kaufmann
2012; Beck, Beck-Gernsheim 2013a; Beck, Beck-Gernsheim 2013b;
I1louz 2016). The focus of interest is most often placed on issues concerning the
course of the process “from falling in love to breaking up”, i.e., among others,
the social determinants of partner selection (Blackwell, Lichter 2000; Beck,
Beck-Gernsheim 2013a; Beck, Beck-Gernsheim 2013b; Przybyt 2017;
Kalinowska 2018), the emergence and dynamics of love relationships (Blood,
Wolfie 1960; Bauman 2005; Szukalski 2013; Kwak 2014; Schmidt 2015;
Zadkowska 2016), the reasons for their breakup (I1louz 2016; Paprzycka,
Mianowska 2019). However, there have been rare attempts to explain how people
understand this concept, especially in the context of an intimate relationship. The
discourse on love tends to be dominated by psychology, social psychology, and
cultural anthropology. The considerations in this research communication are part
of the stream of reflection on love and intimate relationships.

“The Social definition of love...” survey was conducted in three stages.
The first one was conducted at the University of Lodz, the other two by the
Market and Opinion Research Agency in cooperation with the Sympatia.pl
website. The research was conducted at the turn of 2018 and 2019 and consisted
of three stages — two qualitative studies and one quantitative study, which will
be described in detail below. The main objective of the study was to ascertain
the opinions of Poles on the ways of understanding love and its role in creating
a long-term intimate relationship. The research was divided into five thematic
blocks: (1) The social definition of love and its role in maintaining an intimate
relationship, (2) Love as a time-changing process, (3) Love pillars, (4) Crises
and challenges in love relationships, and (5) The search for love. The present
text is a communication on the first topic, i.e., the social definition of love and
its role in creating an intimate relationship. Some of the analyses derived from
this research have already been deepened in previous studies (Czernecka 2020a;
Czernecka 2020b; Czernecka 2020c; Czernecka, Kalinowska 2020). This
communication is based on our own analyses and the report “How Poles love”
(Osek, Zotadek 2019).

2. Characteristics of the study sample

The first part of the research comes from the pilot research project “The social
definition of love and the role it plays in the duration of a heterosexual intimate
relationship”, in which eight focus group interviews (FGIs) were conducted with
women and men separately, in age ranges determined based on the life cycle
(Dobrowolska 1992): 19-25 years old, 2637 years old, 38-55 years old, and
over 55 years old. All study participants had a college or high school education
and had experience in an intimate, loving relationship of at least two years. Most
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were in long-term, stable partnerships or marriages (the length of the relationship
was proportional to the age of male and female participants of the study and lasted
from 2 to 40 years). It is worth noting, however, that in proportion to their age,
most of the focus participants were in relationships with a “long” duration. The
meetings were conducted in 2018 and were exploratory in nature, with the goal of
designing a broader study on the topic. Each session was attended by between five
and seven people, which allowed for a more intimate research situation due to the
intimate nature of the topic covered. The analyses made at this step were used to
design the next two phases of the study.

The second part of the study, also qualitative, which was based on the results
of the focus group research, was the design of focus group interviews conducted
online (Bulletin Board Discussions (BBDs) online conducted on the Recollective
platform). It allowed all participants of the study to comment on the threads and to
get individual responses. The study lasted seven days, and each day was devoted
to a different topic thread. The participants in this study included 20 heterosexual
individuals who were in stable partnerships or marriages, 11 heterosexual individuals
who were single, and 11 non-heteronormative individuals with experience in stable
partnerships between the ages of 18-55. Analysis of the participants’ statements in
this first and second phases formed the basis of the interview questionnaire.

The third part of the survey was quantitative, conducted using the CAWI
method on a representative sample of 1016 Poles. The sample reflects the structure
of Poles in terms of gender, age, education, and size of the their hometown: there is
a larger percentage of women (52%), the majority of respondents are over 35 years
of age (64%), about 30% of respondents have a secondary or academic education,
about 2/3 of respondents live in cities, and 1/3 in rural areas. The majority of
people (79%) declared they were in a formal or informal relationship, while
21% were single. Among those in a relationship, one-third were in a relationship
lasting over 20 years. The vast majority of respondents were heterosexual — 90%,
homosexuals made up 5% of the research sample, bisexuals 3%, and asexuals 2%.
Tertiary education was observed in 29% of women and 21% of men, and basic
vocational education in 38% of men and 26% of women. The size of the hometown
did not significantly differ between men and women. Gender differentiated
between those in relationships and those who were single — there were more single
men (56%), while women were more likely to be in stable relationships (54%).
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3. Results

3.1. The social definition of love and its role in maintaining an intimate
relationship

The concept of love itself is certainly multidimensional and evokes various
associations or reflections, but this research focused on the concept of love in an
intimate relationship (although there were also references to other relationships,
which will be discussed later). In the first phase of the focus research, the
participants attempted to define the word “love”. They referred to several areas.
First, love is associated with physical closeness, intimacy, and tenderness. Here
the statements referred to a feeling of togetherness, “we two”, belonging to each
other, a desire to be together “here and now”. It is also a kind of “stopping the
moment” in closeness, slowing down the pace of life with the other person,
“becoming quiet”, feeling the uniqueness of the relationship. Love is also
manifested through gestures of “love” such as cuddling, sleeping together (not in
the sexual sense), and being attentive to the other person’s emotional and physical
states. Second, it is mutual physical attraction, passion, desire, sex, and “chemistry
between partners”. Love is equated with desire, including full acceptance of both
the partner’s appearance and personality traits. The manifestation of love in an
intimate relationship also includes a balance of giving and taking sexual pleasure.
Many of the study participants emphasized that the feeling of emotional closeness
heightens desire, increases adoring, “picking up” and dating the partner, despite
the passage of years. It is also associated with self-discovery in the sexual area
and fulfilling each other’s erotic fantasies. Thirdly, love is associated with good
communication, i.e., understanding “without words”, empathic feeling for the
other person’s situation, and the ability to accept their perspective on a given
situation. Fourth, love is identified with friendship, loyalty, responsibility for the
other person, with a “we couple”, rather than “me” and “I” separately. It is also
caring for a loved one, giving a sense of security, honesty, trust, sharing problems
and joys, selfless help, and psychological support in difficult moments. Fifth, love
is based on “looking in the same direction” — sharing similar goals and values
in life, worldview, and common plans for the future and dreams to be realized.
Sixth, love manifests itself in partnership, shared housekeeping on an egalitarian
basis or the division of duties according to the partners’ preferences, daily support
in performing household duties “out of the need of the heart” and not “because
it is necessary, I must”. It is also a shared responsibility for running the home,
and the absence of an instrumental approach to financial matters. Seventh, love
in a lasting relationship is also the ability to spend free time together, share
passions and interests, joy and fun together. Eighth, the sense of freedom and
autonomy in the relationship is important in true love, as well as the acceptance
of different tastes and preferences of the partner, own time, and space for each
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partner’s individual activities. Ninth, love is also understood as the building of
a couple’s shared history, based on similar experiences, emotions, and memories.
It is the nurturing of this shared history by taking pictures and videos, and telling
anecdotes from shared experiences.

The research from the second part of the qualitative phase of the BBDs
showed that people living in long-term intimate relationships more often refer
to their own experiences of being in a relationship — describing love through the
prism of emotional experiences, everyday events, and mutual relations. In contrast,
singles largely focus on the images of love, mainly romantic manifestations of it,
admitting that “true love” is an experience still ahead of them. There are also
differences in the perception of love depending on the age of the respondents: in
thinking about love, the youngest participants (18-29 years) focus more on its first,
most emotional stages (e.g., the desire to spend time together, being together),
while the oldest respondents (over 40 years) to a greater extent, focus on love as
a holistic experience, evaluated from the perspective of years of the relationship,
where aspects such as understanding and care are important. These people define
love more through the prism of the relationship of both people, worked out over
the years, than individual behaviors or emotions.

As for the quantitative part of the study, the participants were asked to assign
points to the various types of love (the study participants were given a total of
20 points, and they were to distribute them according to the rank of importance
— the more points they assigned, the more important the type of love was for
them). The most important turned out to be love for a partner — wife/husband (on
average 6.5 points were assigned to this love — 75% of respondents indicated this
love as the most important), love for children/grandchildren (4.7 points), parents
and grandparents (3.3 points), God (2 points), nature/animals (1.8 points), and
homeland (1.4 points). In the opinion of Poles, love is the most important element
that contributes to building a happy relationship: 80% of respondents say that
love is needed to create a lasting relationship (this is the most frequently indicated
answer among all potential factors). As many as 49% of those who consider love
to be a factor in building a relationship believe that it is the most important factor
(it is more often ranked first by people with a heterosexual orientation — 51%, than
LGBT people — 35%).

In both phases of the qualitative research, the respondents often talked about
so-called “true love”, i.e., one in which both partners are forced to care about the
relationship and about each other, which is connected to the deep feelings they
share (cf. the concept of a “pure relationship” in Giddens 2006). In their view, it is
a “refined” version of mature love, based on a deep knowledge of the characteristics
and behaviors of the partner, with full understanding and acceptance of both their
good points and bad points. It is also a common support in different dimensions and
areas of life, facing everyday challenges, having a similar vision of life, plans,
and expectations from the partnership. Often, when defining “true love”, there
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are descriptions that speak of “looking in the same direction”, responsibility for
the relationship, and concern for the other person. These perceptions of love are
consistent regardless of the gender or group to which respondents belong. As
many as 77% of respondents say they experience love. However, in this aspect,
differences appear depending on status, with those who are in relationships more
likely to agree with this statement. The presence of such love is described in the
context of shared life experiences and different spheres of life. “True love”, to be
lasting and provide stability to the relationship, requires work and commitment. It
may encounter difficulties and crises, but they are surmountable precisely thanks
to the sincerity of feeling and remaining open to the partner.

In contrast, 62% of singles believe that the experience of “true love” is
still ahead of them. In descriptions of this type of love, this group often lacks
references to their own experiences. What dominates here are the expectations
towards the relationship and ideas of what such love should look like and how it
should manifest itself. It is worth noting that, in general, the vision of true love
represented by singles coincides with that described by people in relationships.
Differences are also visible between men and women — (heterosexual) women
have a stronger conviction that they experience true love on a daily basis. On the
other hand, men and women from the LGBT group are more likely to claim that
the experience of true love is still ahead of them.

The analysis of part of the qualitative research shows that the experience of
true love is mainly about working it out, the ability to cooperate and communicate
between the two people involved. At the same time, 79% of Poles believe in love
for the whole life — more often, such a belief is held by people in relationships,
religious people, and women. The respondents often gave examples of true love
“for life” that referred to family history — as an example, they mentioned couples
such as their grandparents or parents, who managed to survive various crises and
problems. The respondents were more likely to give examples of true love from
their own environment than from pop culture.

3%
\?’T«:’XS% u Totally agree
10% ‘%\x\ Somewhat agree
- Somewhat disagree
m Totally disagree

0,
S Don't know

Chart 1. I believe in lifelong love
Source: Osek, Zotadek 2019.

The respondents perceive a number of challenges on the way to true, lasting love. The
first concerns functioning in moderately satisfying relationships, which are based
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on “pretending” that everything is fine and not looking for solutions to problems
that arise. These types of situations are largely the result of a lack of commitment,
a lack of willingness to cooperate, or a lack of love. The second challenge is
giving up being in a relationship at the first problems that arise. According to the
respondents, this is primarily due to fast and convenient lifestyles, resulting in an
unwillingness to invest time and energy in developing a lasting relationship. As
a result, people form many short-lived relationships or stay in a relationship that
is not optimal for them.

4. Typology of attitudes towards love

Waiting for love
= Optimistic in love
m Realists in love

m Distanced from love

Chart 2. Types of attitudes towards love
Source: Osek, Zotadek 2019.

4.1. Optimistic in love

Love for this category of respondents is the basis of any long-lasting relationship;
without it, there can be no happy relationship that is the result of joint work. The motto
of this category of respondents is “I love and feel loved — love is happiness”. Thirty-
three percent of the participants of the quantitative survey fell into this category;
most of them are in a formal (67%) or informal relationship (24%), while the rest
are single (10%). For them, love is the key aspect of life that gives it meaning (96%
vs. 90% overall), and they are far more likely to believe that a lasting relationship
should be based on love (88% vs. 47% overall) and that it is impossible to build
a happy relationship without it (93% vs. 86% overall). They are more likely to believe
in lifelong love (90% vs. 79% overall) and are also more likely to say that love will
overcome any crisis (86% vs. 78%). They are most likely to say that sex without love
is not satisfying (90% vs. 68% overall). They are more likely than others to admit that
they love and are loved (91% vs. 81% overall). They are more likely to say that their
relationship is based on partnership (strongly yes: 42% vs. 37% overall) and that they
experience expressions of romanticism (75% vs. 69%). This category is more often
represented by women (62% vs. 52% overall) and those with a college degree (29%
vs. 25%), and more often by those who live with a partner (81% vs. 68% overall).
They are a little more likely to be religious and practicing (49% vs. 44% overall).



128 Julita Czernecka

4.2. Waiting for love

This category of respondents had the motto “it is hard to find true love and
persevere in a relationship, but still I wait for true love because I want to love
and be loved”. This included nearly one-third of the survey participants (29%), of
whom 32% are in a formal relationship, 21% are in an informal relationship, and
45% are single. Their main beliefs are that true love is hard to find in life (80%
vs. 70% overall), love is more worry than joy (27% vs. 22% overall), and they
are slightly less likely to believe in life-long love (74% vs. 79% overall). More
often than for others, acceptance of their closest friends and family is important
in building a relationship (18% vs. 11% overall). When it comes to relationship
experience, 1/5 have never been in a long-term relationship (20% vs. 13% overall),
are less likely to love and feel loved (66% vs. 81% overall), and are more likely to
believe they have not experienced much love in their lives (39% vs. 24%).

Most people in this category are looking for a partner — 74% of singles are
interested in forming a new relationship, and as many as 89% believe the experience
of first love is still ahead of them (vs. 30%). Their relationship experience
is primarily short-term (less than a year: 14% vs. 6% overall, 2-5 years: 26%
vs. 18%). They experienced relationship crises more often (87% vs. 79% overall),
and more often than in the population, it was a crisis of betrayal (24% vs. 19%) or
a difference in values/expectations (24% vs. 16%), and they manage to overcome
these crises less often. They more often met their current partner on a social
networking site (16% vs. 9% overall). This category of people is dominated by
younger people (from the group 19-25 years: 26% vs. 15% overall), they are more
often single (55% vs. 34% overall), nearly half live with their own parents or their
partner’s (if in a relationship 44% vs. 25% overall), and they are more likely to
live in a single-person household (12% vs. 7% overall).

4.3. Realist in love

One in five respondents (19%) belongs to this category; the majority are in
a formal (69%) or informal relationship (21%), although some singles (10%)
also belong here. Their motto is: “love is important but not the most important
thing; it is more important to know each other well than romantic excitement”.
Love comes a little further down the list — they are most likely to believe that
not every lasting relationship has to be based on love (89% vs. 43% overall), and
they are more likely to agree that love is important primarily at the beginning
of a relationship (39% vs. 32%). They are more likely to believe that love
gives meaning to life (94% vs. 90% overall). They are more likely to say that
sex without love is not satisfying (86% vs. 68% overall), and are more likely to
say that the ability to compromise is important in building a relationship (59%
vs. 52% overall). They are more likely to be in long-term relationships — 45%
have been in a relationship for more than 20 years (vs. 32% overall). They are
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slightly more likely than others to have had 1-2 long-term relationships (79% vs.
72% overall), and are less likely than others to experience a display of romance
in a relationship (61% vs. 69% overall). More often than others, they perceive
partnership in a relationship as a commitment to living together (50% vs. 43%
overall) but not necessarily an equal sharing of responsibilities, rather one that suits
both parties (38% vs. 31%). They are more likely than others to experience a crisis
related to the length of the relationship (29% vs. 22% overall) — 40% have managed
to overcome it. This category is represented by the oldest participants — aged 45—
65 (55% vs. 40% overall), living in 2-person households (36% vs. 25% overall),
usually with a partner (77% vs. 68% overall). There is a slightly higher percentage
of heterosexuals (95% vs. 90% overall).

4.4. Distanced from love

One in five survey participants (19%) had the motto “love is a bonus; without
love, you can live and enjoy life too”. Most were in a formal relationship at 61%,
followed by an informal relationship at 25%, and 14% were single. Their main
beliefs about love are that love is not essential to life and a relationship (13%
do not think love gives life meaning vs. 5% overall). At the same time, they are
more likely to believe that not every lasting relationship has to be based on love
(50% vs. 43%) and that a happy relationship can be built without it (16% vs.
8% overall). They are unlikely to see love in a romantic, ideal way — they are
more likely not to believe in love at first sight (35% vs. 28% overall), and they
are less likely to believe in love for the whole life (73% vs. 79%). They believe
that love will not overcome every crisis (26% vs. 15%) and feel that people who
are not in a relationship have a harder life (59% vs. 39%). They believe that
sex, even without love, is rewarding (92% vs. 22% overall). These individuals
are more likely to have the experience of several relationships behind them:
3-5 relationships (21% vs. 14% overall). They are more likely than others to
experience a crisis of over-commitment to work (20% vs. 14% overall). They are
less likely than other segments to experience minor problems, such as lying to
each other, serious arguments, petty bickering, or “quiet days”. This category is
more often represented by men (62% vs. 48% overall), slightly less often among
the youngest survey participants 19-25 years old (10% vs. 15% overall), and more
often living with a partner (77% vs. 68%). They are a little more likely to be non-
religious and non-practicing (21% vs. 13% overall).
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5. Final reflections

The results may be a starting point for further in-depth research on the
meaning of love and its role in intimate relationships. It is also worth looking at
the typology of attitudes towards love and also deepen this research. In particular,
love is indicated as the main factor that bonds an intimate relationship, determining
its continuity and stability despite occasional crises. This topic fits into the context
of reflections and analyses on the condition of the Polish family, marriage, and the
number of divorces (Szukalski 2016). Perhaps it is worthwhile that love itself
and the love life cease to be perceived by many sociologists as an issue that is
too personal and individual, and that belongs to the mysterious and private world
of largely irrational feelings, to be subjected to a broader sociological analysis.
However, love is not only a private and very personal phenomenon; it is a universal
emotion that is experienced by people regardless of the times and place in which
they live, and how it is experienced, understood, and comprehended is strongly
conditioned by the socio-cultural context.

Moreover, successfully living in a couple has become a marker of success or
failure in life. And although we have many kinds of love — for oneself, family members,
friends, nature, places, among others — love for one’s partner, husband/wife, based on
will and emotional bonding, has been burdened in the process of individualization
with the responsibility for a successful intimate life, creating one’s own love biography
(Giddens 2006; Beck, Beck-Gernsheim 2013a; I1louz 2016). Personal life
today has become like a never-ending “project” to be completed, which generates
constant challenges and produces anxieties and fears about the survival or ending
of a relationship (Bauman 2005). Individuals tend to attribute successes and
failures in their love biographies to themselves, usually overlooking the context
of deep-seated cultural conditioning, which is also worth examining.
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SPOLECZNE DEFINIOWANIE MILOSCI I JEJ ROLI W RELACJI
INTYMNEJ. TYPOLOGIA POSTAW WOBEC MILOSCI

Abstrakt. Celem niniejszej publikacji jest poszerzenie wiedzy na temat spotecznego definio-
wania mitosci w konteks$cie zwigzku intymnego. Analizowany materiat empiryczny pochodzi z gru-
powych wywiadow fokusowych, Bulletin Board Discussion on-line oraz badan reprezentatywnych
prowadzonych metodg CAWI. Badania mialy charakter eksploracyjny. Analizowany materiat przed-
stawia jeden watek tematyczny dotyczacy tego, w jaki sposob uczestnicy badania rozumieja mitos¢
oraz jakie przypisuja jej znaczenie w trwaniu zwigzku intymnego. W pierwszej czesci artykutu
zostang przedstawione watki tematyczne zwigzane z proba uchwycenia, czym jest mitos¢, ktore
wskazali badani na etapie badan jakosciowych. W drugiej czgsci artykutu przedstawiona zostanie
typologia postaw wobec milosci na podstawie analiz danych pochodzacych z badan ilosciowych.
Zostaly wyrdznione typy: optymisci w mitosci, czekajacy na mito$¢, racjonalisci w mitosci, zdy-
stansowani do mitosci.

Stowa kluczowe: mitos¢, zakochanie, zwiazki, partnerstwo, matzenstwo.
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