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Choroba przewlekia w biografii w swietle wybranych
stanowisk teoretycznych i badan empirycznych

Streszczenie: Przewlekta choroba somatyczna jest na tyle doskwierajgcym wydarzeniem
zyciowym, ze inspiruje chorego do opowiadania o towarzyszgcych jej zdarzeniach, emocjach,
doswiadczeniach zwigzanych z fizycznym i psychicznym niedomaganiem. Opowies¢ (auto)bio-
graficzna o chorobie i odzyskiwaniu zdrowia nazywana jest narracjg choroby. Konstruowanie nar-
racji choroby pozwala nazwac przezywane emocje, nadac sens cierpieniu, wyznaczy¢ nowe cele,
a przede wszystkim nada¢ chorobie biograficzne znaczenie i zrekonstruowac poczucie tozsamo-
Sci. Przedmiotem analiz autorki sg wybrane teorie i badania empiryczne wyjasniajgce znacze-
nie choroby przewlektej dla doswiadczajgcego jej podmiotu, a jednoczesnie uwzgledniajgcych
perspektywe tegoz podmiotu: chorego zmagajacego sie z niedomaganiem organizmu, lekiem,
cierpieniem, niepewnoscia, bezradnoscia, totalnoscig instytuciji medycznych.

Stowa kluczowe: badania biograficzne, biografia, choroba przewlekta, czas, narracja cho-
roby.

Chronic lliness in a Biography in the Light of Chosen Theories
and Empirical Research

Summary: Chronic somatic disease inspires patients to talk about accompanying events,
emotions, experiences connected with physical and psychical infirmity. (Auto)biographical sto-
ry about illness and health recovery is called iliness narrative. Constructing the illness narrative
helps to define experienced emotions, give sense to suffering, set new goals, and above all, give
the iliness biographical meaning and reconstruct a sense of identity. The article provides an over-
view of selected theories and empirical studies explaining the importance of chronic disease
for experiencing its person, while taking into account the perspective of this person: a patient
struggling with ailing body, fear, suffering, uncertainty, helplessness, the totality of medical insti-
tutions.
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Choroby sg wpisane w bieg zycia cztowieka. Trwanie w zdrowiu przepla-
ta sie z pozostawaniem pod wptywem choroby, co — w mysl koncepciji Nor-
mana K. Denzina — pozwala na wydzielenie biografii tematycznej (zwigzanej
ze zdrowiem) na tle biografii kompletnej. Biografia zdrowotna (okreslenie aut.)
Scisle wigze sie z innymi rodzajami biografii (np. edukacyjna, zawodowg), po-
niewaz zdrowie determinuje podejmowanie (bgdz zaniechanie) réznych form
aktywnosci zyciowej i sposéb ich realizacji. Krotkotrwata utrata zdrowia, na-
wet jesli zwigzana z ostrym bolem i zaburzeniem organizacji zycia osobistego
i rodzinnego, zwykle wazna jest dla doswiadczajgcego jej podmiotu tu i teraz.
Po pewnym czasie bywa nawet zapominana. Choroby przewlekie natomiast
wywierajg duzy wptyw na biografie cztowieka, co wynika m.in. z ich temporal-
nego wymiaru.

Na gruncie nauk medycznych nie wypracowano jednej definicji choroby
przewlektej. Na problem ten zwraca uwage socjolog Michat Skrzypek, ktory
w efekcie przegladu kilkunastu leksykonéw medycznych z zakresu choréb we-
wnetrznych i medycyny rodzinnej stwierdza:

Wyrazem trudnosci w jednoznacznym okresleniu kryteriow definicyjnych pozwa-
lajacych na zaliczenie danej choroby do kategorii choréb przewlektych, w tym w okre-
sleniu kryterium temporalnego, jest takze to, ze w opracowaniach powszechnie sto-
sowanych w codziennej praktyce lekarskiej trudno znalez¢ definicje pojecia choroba
przewlekta (Skrzypek, 2011, s. 117).

Czas jest jednym, cho¢ nie jedynym, z kryteriow branych pod uwage
w kwalifikowaniu choroby do chordb przewlektych. Trudno jest jednak jedno-
znacznie stwierdzi¢, ile czasu musi uptyna¢ od diagnozy (cho¢ mozna byto-
by sie zastanawiac, ktéry moment uznac za poczatek choroby: pojawienie sie
dolegliwoséci, pojawienie sie symptoméw choroby, poddanie sie badaniom
diagnostycznym, diagnoze itd.), aby mozna byto uzna¢ cztowieka za przewle-
kle chorego. W podejsciu biomedycznym zwraca sie takze uwage, ze choroby
przewlekte zwykle charakteryzujg sie powolnym poczatkiem, ktory stopniowo
moze przybieraé na sile, w efekcie przyczyniajgc sie do zaburzen w funkcjono-
waniu organizmu i jego wyniszczenia. Swiatowa Organizacja Zdrowia do czte-
rech gtéwnych rodzajow choréb przewlektych zalicza choroby sercowo-naczy-
niowe (np. zawat serca, udar mézgu), nowotwory, przewlekte choroby uktadu
oddechowego (np. przewlekte zapalenie ptuc, astma) oraz cukrzyce'. Stanowig
one najczestsza przyczyne zgondéw (ok. 60%) na Swiecie.

Eliot Freidson jako pierwszy zwracat uwage na potrzebe tworzenia defini-
cji i koncepciji choroby wykorzystujgcych nie tyle podejscie biomedyczne, ile
perspektywe laikdw w zakresie zdrowia, ktore uwzgledniatyby spoteczne i 0so-
biste aspekty tego doswiadczenia. W pdzniejszym czasie, gtownie dzieki wysit-
kom socjologdéw i antropologow, powstato wiele definicji choroby przewlektej,
uwzgledniajgcych nie tylko podejscie biomedyczne, ale nawet pozostajacych

! http://www.who.int/topics/noncommunicable_diseases/en/ (dostgp 30 lipca 2015).
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w sprzecznosci z nim. Problem ten wnikliwie analizuje M. Skrzypek w ksigzce
Perspektywa chorego w socjologii choroby przewlektej (2011), dlatego w tym
miejscu nie bede przywotywata stanowisk kolejnych autorow. Zaznacze jedy-
nie, ze w socjomedycznym nurcie badawczym podkresla sie temporalny wy-
miar choroby przewlekiej — jest ona rozciggnieta w czasie (zob. np. Bury, 1982;
Frank, 1995), co niektérych badaczy sktonito do wydzielenia i opisania naste-
pujacych po sobie etapdéw chorowania i powracania do zdrowia (zob. np. Cor-
bin, Strauss, 1985; Riemann, Schiitze, 1992). Zupetne odzyskanie zdrowia
przez przewlekle chorych jest watpliwe, dlatego mozna przyjaé za Arthurem
Frankiem (1995), ze stajg sie oni cztonkami spoteczenstwa remisji, zyja w tzw.
uwarunkowanym zdrowiu, muszg sobie radzi¢ z problemami zdrowotnymi i spo-
tecznymi. Ich sytuacja jest niejednoznaczna, niepewna, obarczona ryzykiem.

W niniejszym opracowaniu przedmiotem analiz stang sie wybrane teorie
i badania empiryczne wyjasniajgce znaczenie choroby przewlektej dla do-
Swiadczajgcego jej podmiotu. Modele teoretyczne, ktére przywotam, powsta-
ty dzieki dopuszczeniu przez badaczy do gtosu laikéw — chorych zmagaja-
cych sie z niedomaganiem organizmu, lekiem, cierpieniem, niepewnoscia,
bezradnoscig, totalnoscig instytucji medycznych itd. Mojg intencjg nie jest
komplementarne przedstawienie zatozen wybranych teorii, a jedynie ich krotki
przeglad celem pokazania, ze przewlekta choroba somatyczna moze by¢ po-
strzegana przez doswiadczajacy jg podmiot w rézny sposéb, determinowany
przede wszystkim przez czynnik biograficzny (tj. dotychczasowy przebieg bio-
grafii i planowanie dalszego zycia).

Narracje choroby w badaniu biografii

Arthur Frank, w swoim stynnym dziele The wounded storyteller. Body, ill-
ness, and ethics, zauwaza: ,,Bez wzgledu na to, czy chorzy chcg opowiadag hi-
storie czy tez nie, choroba wymaga opowiesci” (Frank, 1995, s. 54). Opowies¢
0 chorobie, cierpieniu i odzyskiwaniu zdrowia w literaturze przedmiotu nazywa-
na jest narracjg choroby (illness narrative). Arthur Kleinman, jeden z pierwszych
badaczy zajmujgcych sie tg problematyka, definiuje narracje choroby jako ,hi-
storie opowiadang przez pacjenta, a parafrazowang przez znaczacych innych,
aby nadac spojnosc¢ specyficznym zdarzeniom i dtugotrwatemu cierpieniu. Fa-
buta, metafory i srodki retoryczne, ktére nadajg strukture narracji choroby po-
chodzg z kulturowych i osobistych modeli, pomagajac choremu zorganizowac
opowiadane doswiadczenia w znaczacy sposob i efektywnie je zakomuniko-
waé” (Kleinman, 1988, s. 49). Autor zaktada, ze narracja choroby tworzona jest
przez laika pacjenta podczas jego rozmowy z profesjonalistg lekarzem, aby ten
na podstawie ustyszanej opowiesci mogt opracowac plan leczenia.

Wspdtczesnie narracje choroby nie sg juz utozsamiane wytgcznie z roz-
mowg pomiedzy chorym a specjalistg medycznym. Nie zawsze tez ich autorem
jest chory. Sg one bowiem konstruowane takze przez najblizsze osoby chorego
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(tj. cztonkdw rodziny, przyjaciot). Narracje choroby sg (auto)biograficzng opo-
wiescig o doswiadczeniu choroby, lokujaca to wydarzenie w biegu zycia cho-
rego, w ktorej zawarty jest nie tylko opis wydarzen (nie zawsze w porzgdku
chronologicznym), ale takze opis emociji, interpretacje, wyjasnienia, znaczenia.
Takie rozumienie narracji choroby najblizsze jest temu rodzajowi narraciji, kt6-
re zostato okreslone przez Larsa-Christera Hydéna jako ,choroba jako narra-
cja” (illness as narrative) (Hydén, 1997, s. 54). Pozwala ona na podzielenie sie
Z innymi osobistymi doswiadczeniami zwigzanymi z chorowaniem, a takze jest
sposobem integrowania problemow wynikajgcych z utraty zdrowia z innymi
wydarzeniami sktadajgcymi sie na biografie, rozwigzywania ich oraz czynienia
bardziej zrozumiatymi. Drugim rodzajem narracji w typologii zaproponowane;j
przez przywotanego autora jest ,narracja o chorobie” (narrative about illness)
czyli narracja, w ramach ktorej przekazywana jest wiedza o chorobie. Egzem-
plifikacjg sytuacji, w ktorej powstaje ten rodzaj narracji, jest rozmowa lekarza
z innymi specjalistami medycznymi o jednostce chorobowej pacjenta. Trzeci
rodzaj, ,narracja jako choroba” (narrative as illness) odnosi sie do sytuacji,
w ktdrej tworzona narracja jest przejawem/konsekwencjg zaburzen psychicz-
nych lub neurologicznych narratora pacjenta. Osobiste narracje sa niewystar-
czajgce, aby opisac przezyte wydarzenia i doswiadczenia, a to staje sie zro-
dtem cierpienia (tamze, s. 54-55).

Narracje choroby tworzone sg w réznych kontekstach i to one determinujg
sposoéb i cel konstruowania narracji. L.C. Hydén (1997) wymienia trzy konteksty
tworzenia narracji choroby. Pierwszy z nich okresla jako kontekst instytucjo-
nalny, ktoéry wyznacza ramy komunikowania sie 0sob (tj. profesjonalistéw me-
dycznych, chorego z drugg osobg) przebywajgcych w instytucji opieki medycz-
nej2. Szczegolng forma jest ,sytuacja kliniczna” (Hydén, 1997, s. 62), w ktorej
pacjent opowiada lekarzowi lub terapeucie o symptomach choroby. Drugi
kontekst wigze sie z codziennoscig. Chory opowiada o swoim niedomaganiu
podczas codziennych spotkan z innymi ludzmi, na co zwracat uwage A. Frank,
piszac: ,wezwanie do tworzenia opowiesci jest literalne i bezposrednie: telefon
dzwoni i ludzie chcg wiedzie¢, co dzieje sie u chorego” (Frank, 1995, s. 53).
Ostatni z wymienionych kontekstéw to sytuacje wywotane np. przez badaczy
zapraszajgcych do udziatu w badaniach naukowych (Hydén, 1997).

Do wymienionych przez autora kontekstéw tworzenia narracji choroby
mozna dodag¢ kolejny: spoteczno-kulturowy, ktéry wigze sie z coraz czestszym
publikowaniem przez chorych i cztonkdw ich rodzin tzw. (auto)patografii® czyli

2 Aby odr6zni¢ narracje na temat choroby tworzone przez specjalistow medycznych ujmujacych
chorobg w kategoriach biomedycznych od narracji choroby tworzonych przez laikow przedstawiajacych
subiektywny wymiar choroby i chorowania, L.C. Hydén uzywa okreslenia ,,narracje o chorobie” (nar-
rative about illness), Simon Sinclair (2000) zas narracje biochoroby (disease narrative) (por. Skrzypek,
2011).

3 A. Frank sprzeciwial si¢ stosowaniu pojecia ,,patografie” do nazywania narracji choroby, argu-
mentujac, ze zaden chory cztowiek opowiadajacy swoja histori¢ zwigzang z chorobg nie uzywa terminu
patografia. Ponadto, twierdzit, ze okreslanie narracji choroby patografiami lokuje ich tworcéw pod nadzo-
rem medycyny (zob. Frank, 1995, s. 190-191).
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Lnarracji autora, sytuujacej chorobe i leczenie w ciggu jego zycia i wigzacej je
ze znaczeniem nadawanym zyciu. Patografie dostarczajg opisu historii choroby
z perspektywy pacjenta” (Hawkins, 1999, s. 128). Jest to forma (auto)biografii,
ktorej fabuta koncentruje sie wokot choroby, odzyskiwania zdrowia, a czasem
takze umierania i $mierci. Inne epizody zyciowe nie sa tu tak istotne badz zu-
petnie pomijane (zob. np. Hawkins, 1993, Zierkiewicz, 2013). Najczesciej (auto)
patografie przyjmuja forme literacka (np. pamietnikéw)*, a wedtug Tamar Tem-
beck (2009) moga wystepowac takze w formie wizualnej (np. fotonarracji czyli
cykli fotografii przedstawiajgcych zmagania z chorobg) badz performatywne;j.
Doswiadczenia zwigzane z chorowaniem zachecajg do snucia narraciji
i trudno bytoby wymieni¢ wszystkie powody, dla ktérych ludzie podejmujg ten
trud. Warto jednak wyeksponowac kilka z nich. Przewlekta choroba somatycz-
na moze stawiaé chorego ,w sytuacji podwdjnej tozsamosci (ja przed choroba,
ja po diagnozie)” (Mazurek, 2013, s. 10), czego wyrazem staje sie dzielenie
biografii na dwie czesci — przed i po diagnozie (tamze). Opowiadanie historii
zycia (w tym tworzenie narracji choroby) moze poméc odnalez¢ zwigzek po-
miedzy tymi dwoma etapami w (auto)biografii, dookresli¢ poczucie tozsamosci
w nowych okolicznosciach, odnalez¢ miejsce dla siebie w zyciu ,,zniewolonym”
przez chorobe lub ,wyzwolonym” dzieki chorobie. Chorzy odczuwajg potrzebe
wyjasnienia prawdopodobnych przyczyn utraty zdrowia. Probujg poszukiwac
sensu w przezywanym cierpieniu, nada¢ mu znaczenie, chca dzieli¢ sie z in-
nymi swoimi przezyciami. Opowiadanie o chorobie staje sie naturalng, i jakze
warto$ciowa, forma nazywania i ekspresji przezywanych emociji, werbalizo-
wania gromadzgcych sie mysli, poszukiwania zrozumienia i ukojenia w relacji
z drugim cztowiekiem. Opowiadanie o chorobie i powracaniu do zdrowia jest
czym$ w rodzaju ,psychicznej odbudowy” (Hawkins, 1999, s. 129). Pozwala
zrekonstruowaé swojg tozsamosé, wyznaczy¢ nowe cele, nadaé sens cier-
pieniu, odnalez¢ sens choroby i nadac¢ jej znaczenie. Jak podkresla A. Frank

4 Ann Jurecic za prekursoréw narracji choroby ogloszonych drukiem uznaje specjalistow (tj. psy-
chologow, psychiatrow, pielegniarki i lekarzy), ktérzy na poczatku XX wieku publikowali opowiesci
o chorobie w czasopismach medycznych i okazjonalnie w prasie. Natomiast, zdaniem autorki, pierwszymi
narracjami choroby tworzonymi przez pacjentow, a nastgpnie publikowanymi, byly opowiesci chorych
na gruzlice odizolowanych od zdrowej czgsci spoteczenstwa (przetom lat 20. i 30. XX wieku). W tzw.
,harracjach sanatoryjnych” (Rothman, 1994, s. 226, za: Jurecic, 2012, s. 5) pacjenci opisywali przede
wszystkim swdj pobyt w bezosobowej, uprzedmiotawiajacej cztowieka instytucji medycznej oraz relacje
z personelem i innymi chorymi. Od drugiej potowy XX wieku w Stanach Zjednoczonych nastapit gwat-
towny wzrost liczby opublikowanych (auto)biografii skoncentrowanych wokot radzenia sobie z niedoma-
ganiem organizmu (wiele z nich dotyczylo zmagan z wirusem HIV oraz chorobami nowotworowymi).
Obecnie na polskim rynku wydawniczym pojawia si¢ coraz wigcej pamietnikow, dziennikow, opowiadan
zawierajacych zapiski z okresu diagnozy i leczenia lub pdzniejsze wspomnienia osob dotknigtych prze-
wlekta choroba. Pelnig one funkcj¢ poradnika — instruuja innych chorych, jak radzi¢ sobie z choroba,
gdzie szuka¢ pomocy, jaki jest mozliwy przebieg leczenia i jego konsekwencje itd. Patografie ucza, wy-
chowuja, przygotowuja do petnienia roli kompetentnego pacjenta lub opiekuna pacjenta. Problem ten
w kontekscie raka piersi szeroko analizuje Edyta Zierkiewicz w ksiazce Prasa jako medium edukacyjne.
Kulturowe reprezentacje raka piersi w czasopismach kobiecych (2013). Inng forma upubliczniania narra-
cji choroby sa coraz bardziej popularne blogi 0sob chorych.
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~opowiesci moga naprawi¢ zniszczenia, ktérych dokonata choroba w odczuciu
osoby chorej [...]. Historie sg sposobem na odnowienie, zrekonstruowanie wy-
znaczonych dotychczas map oraz znalezienie nowych wyzwan” (Frank, 1995,
s. 53). Narratywizowanie moze sta¢ sie swoistym oczyszczeniem podobnym
do tego, ktére mozliwe jest podczas spowiedzi. Stad T. Tembeck (2009) poréw-
nuje konstruowanie narracji choroby do spowiedzi.

Narracja jest wigc sposobem rozumienia dziatart wtasnych oraz podejmowanych
przez inne osoby, sposobem organizowania zdarzen i obiektéw w znaczgcg catosé
oraz fgczenia ze sobg oraz przygladania sie konsekwencjom dziatar i zdarzen na prze-
strzeni czasu. Narracja nie jest prostym, chronologicznym opisem wydarzen. Na plan
pierwszy wysuwa osobe narratora, jest opowiescig z jego punktu widzenia, zawiera
w sobie uzasadnienia, dlaczego warta jest opowiedzenia (Nowak-Dziemianowicz,
2014, s.12).

Narracja umozliwia walke z depersonalizacjg, ktérej doswiadczajg chorzy
w kontakcie z bezdusznym systemem opieki medycznej. Poprzez méwienie/
pisanie nie tylko odtwarzajg kolejne wydarzenia zwigzane z doswiadczeniem
choroby, ale takze umieszczajg siebie — chorego — na centralnej pozycji w tym
doswiadczeniu (Hawkins, 1999). Wobec powyzszego nie jest przesada stwier-
dzenie:

Narracja jest jedna z najpotezniejszych form ekspresiji cierpienia i doswiadczen
zwigzanych z cierpieniem. Narracje pacjentow oddajg gtos cierpieniu w taki sposob,
ze pozostaje ono poza domeng gtosu biomedycyny (Hydén, 1997, s. 49).

Jednoczesnie wzrasta zapotrzebowanie spoteczne na intymne przekazy
dotyczgce doswiadczania choroby (zob. Zierkiewicz, 2013). Ludzie chcag wie-
dzieé, jak inni radzg sobie z choroba, jaki jest jej przebieg, jakie sa szanse
na wyzdrowienie. Dopuszczenie do gtosu laikow w kwestii zdrowia i choroby
stato sie mozliwe dzieki niespotykanej dotgd ekspansji informacji o zagad-
nieniach dotad zarezerwowanych dla specjalistow medycznych. W XX wieku
znaczgco ostabit sie autorytet lekarza jako jedynego zrddta wiedzy o ciele
cztowieka, o chorobie i jej leczeniu. Zredukowana zostata tez sita paradygmatu
biomedycznego. Laicy, dysponujgcy coraz wigkszg wiedzg z zakresu medy-
cyny, chetniej i odwazniej wypowiadajg sie w kwestii wtasnego zdrowia i sa-
mopoczucia, domagajg sie przestrzegania praw pacjenta, dgzgc do tego, aby
ich gtos byt styszalny i respektowany przez przedstawicieli stuzby zdrowia.
Narracje choroby powodujg, ze doswiadczenie utraty zdrowia zostaje usuniete
ze sfery prywatnej i staje sie czescig sfery politycznej i spotecznej. Doswiad-
czenie osobiste staje sie ,doswiadczeniem kolektywnym” (Hydén, 1997, s. 59),
co powoduje tworzenie sie grup spotecznych skoncentrowanych na wspélnym
doswiadczeniu i czasem podejmujacych dziatania zogniskowane wokot tego
doswiadczenia (np. ruchy spoteczne lub stowarzyszenia skupiajgce nosicieli
wirusa HIV). Upublicznianie tego typu wypowiedzi (np. poprzez ogtaszanie dru-
kiem pamietnikéw lub (auto)biografii oséb chorych) nie bytoby jednak mozliwe
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bez uzyskania ,kulturowej legitymizacji” (Frank, 1995, s. 7) czy tez, uzywajgc
innego okreslenia, ,kulturowej autoryzacji” (Couser, 1997, s. 12), a wiec swois-
tego potwierdzenia, ze opowiesci o chorobie sg wazne i potrzebne, a zarazem
akceptowalne przez spoteczenstwo (zob. tez Zierkiewicz, 2013; Mazurek,
2015).

W badaniach empirycznych choroba staje sie ,dyskursywnym zasobem
(Fairclothiin., 2004, s. 256). Dzieki rozwazaniom i refleksji narratora oraz zaan-
gazowaniu i odpowiedniemu przygotowaniu (merytorycznemu, emocjonalne-
mu, etycznemu) badacza mozna uzyska¢ wglad w jednostkowe sposoby do-
Swiadczania choroby oraz wydoby¢ i poznac réznorodne znaczenia nadawane
chorobie. Podejscie biograficzne jest szczegodlnie obiecujgce w poznawaniu
perspektywy chorego i jego najblizszych, ich refleksji nad utrata zdrowia badz
Zyciu naznaczonym permanentnym cierpieniem i choroba. Pozwala odkry¢,
w jaki sposéb narrator umiejscawia chorobe w catej historii zycia, czym ona
jest dla catej biografii. Narracja choroby moze stanowi¢ czesc¢ catej opowiesci
0 zyciu, moze takze stanowi¢ centralng linie w opowiesci, pozostawiajgc margi-
nalne miejsce dla opisu innych epizoddéw zyciowych (uznanych przez narratora
za mniej wazne w przebiegu biografii)®. Narracja nie jest wiernym odtworze-
niem biegu wydarzen zwigzanych z chorobg i leczeniem, ale odzwierciedle-
niem ich przezywania, postrzegania, interpretowania przez chorego. Narrator
opowiada o tym, co w danym momencie wydaje mu sie najwazniejsze, a prze-
milcza to, o czym mowic nie chce bgdz co uznaje za nieistotne. Wartosciuje
wydarzenia, ocenia je, probuje wyjasnic¢ i powigzaé z innymi. Jego narracja jest
niepowtarzalna. W innym czasie mogtby jg przedstawi¢ w inny sposob, podac
nowe fakty, inne za$ pomingc¢. Narracja jest takze probg przedstawienia swojej
roli w doswiadczaniu cierpienia i radzeniu sobie z nim. Narrator moze przedsta-
wiac siebie jako aktora petnigcego rozne role: ofiary, zaradnego pacjenta, wo-
jownika, bohatera, itd. Moze by¢ to zabieg nieuswiadomiony lub efekt celowej
kreaciji. Stad odbiorcy (tu: badaczowi) trudno jest oddzieli¢ fakty od ich wyobra-
zenia, fikcje od prawdy, kreacje od autentycznosci (zob. Bury, 2001; Riessman,
2005; Zierkiewicz, 2013; Mazurek, 2015).

Badacz jest zaangazowany w pozyskiwanie danych, ale takze w ich ana-
lize, interpretacje, sposob zaprezentowania wynikéw i wnioskow. Jego po-
stawa w trakcie stuchania narracji, doswiadczenia (takze zyciowe), wiedza,

5 Czasem choroba jest na tyle waznym wydarzeniem zyciowym, ze opowie$¢ o przebiegu zycia
moze koncentrowac si¢ przede wszystkim, a nawet wylacznie, na dos§wiadczeniach zwigzanych z utrata
zdrowia. Sygnalizowatam ten problem w ksiazce Biografie edukacyjne kobiet dotknietych rakiem piersi
(zob. Mazurek, 2013, s. 101-103). Podczas wywiadow prositam kazdg z Narratorek o opowiedzenie mi
swojej historii zycia. Niektore z nich jednak rozpoczynaty swoja opowies¢ od okresu choroby (a konkret-
nie zauwazenia symptoméw raka piersi), a dopiero pdzniej uzupetniaty o watki sprzed tego etapu. Nar-
racja choroby dominowata nad pozostalymi opisami historii zycia u wigkszosci badanych. Spostrzezenie
to thumaczy¢ moga analizy Cyntii M. Mathieson i Henderikusa J. Stama (1995), ktorzy takze przeprowa-
dzili wywiady z chorymi na nowotwor. Badacze postawili tezg, ze diagnoza onkologiczna kwestionuje
autonarracje przedchorobowe i prowadzi do budowania nowych, w ktorych chorzy probuja dookresli¢
znaczenie choroby w swoim zyciu.
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zaangazowanie, przygotowanie do prowadzenia badan wptywac beda na nar-
racje, ktéra powstaje, i wnioski, ktoére postawi®. Materiat biograficzny, ktdry
zostaje poddany analizie przez badacza to narracje wywotane przez niego
(np. podczas wywiadu) badz zastane (np. pamietniki chorego, (auto)patogra-
fie). W przypadku materiatéw zastanych badacz nie wywiera wptywu na ich
ksztatt i tres¢, a jedynie na sposob ich analizy i interpretacji. Natomiast nar-
racja oralna wywotana przez badacza jest konstruowana zaréwno przez nar-
ratora, ktéry tworzy fabute opowiesci, jak i przez stuchajgcego (tu: badacza),
ktéry moze na r6zne sposoby stuchac¢ i rozumiec, analizowac i interpretowac,
rekonstruowac i konstruowac. Jak zaznacza Elzbieta Dubas, proces analizy
i interpretacji materiatu badawczego w badaniach biograficznych ,wymaga au-
torskiego podejscia badawczego” (Dubas, 2011, s. 6; zob. tez Lalak, 2010).
Catherine K. Riessman (2005) wyrdznita i opisata cztery modele analizy nar-
racji oralnych (analize tematyczna, strukturalng, interakcyjng i performatywng),
ktore w praktyce bywaja tgczone w ramach jednego procesu badawczego. Naj-
bardziej typowa strategig analizy narracji jest analiza tematyczna, w ramach
ktérej badacz ktadzie nacisk na tre$¢ narracji, a wiec na to, co zostato powie-
dziane, a nie na sposob, w jaki zostato to przedstawione. W przeciwienstwie
do niej, analiza strukturalna zaktada przesuniecie nacisku na sposob, w jaki
historia zostata opowiedziana. Podejscie to wymaga od badacza skrupulatnej
analizy syntaktycznej, pojawiajacych sie pauz, intonacji gtosu, itd. Niezwykle
interesujgce, aczkolwiek rzadziej wybierane przez badaczy, sg modele oparte
na analizie interakcyjnej i performatywnej. W pierwszej z nich dla badacza istot-
ny staje sie dialog pomiedzy narratorem a jego rozméwca (np. interlokutorem
a badaczem, pacjentem a lekarzem, dzieckiem a rodzicem). Opowiadanie jest
rozumiane jako ,proces wspottworzenia, w ktorym narrator i stuchacz wspoinie
tworzg znaczenie” (Riessman, 2005, s. 4). Ten model analizy narracji wymaga
transkrypcji wypowiedzi wszystkich uczestnikow konwersaciji i zaktada skupie-
nie uwagi przede wszystkim na wzajemnej zaleznosci uczestnikow interakcji
(np. w jaki sposob zadane pytanie moze wptywaé na odpowiedz, jaka jest rola
milczenia badacza bgdz dtuzszych pauz narratora w trakcie wywiadu, jak prze-
rywanie rozméwcy wptywa na jego narracje). Rozszerzeniem podejscia inte-
rakcyjnego jest performatywna analiza narracji, okreslona przez autorke jako
,wschodzgca w badaniach narracyjnych” (tamze, s. 5). W jej ramach badacz
analizuje m.in. aktoréw/bohateréw narracji (np. ich role lub pozycje w opo-
wiesci), interakcje pomiedzy narratorami, reakcje stuchaczy. Podejscie to jest
szczegolnie efektywne w przypadku analizy narracji i procesu jej tworzenia
przez kilka oséb (np. rodzine).

¢ Zagadnienie to szeroko analizuje M. Skrzypek, odwotujac si¢ do pogladow uznanych antropolo-
gow 1 socjologow medycyny. Sygnalizuje takze ciekawy problem, ktory pojawic¢ si¢ moze w sytuacji, gdy
narracj¢ choroby tworzy chorujacy badacz, reprezentujacy nauki spoleczne, a wige z jednej strony dzie-
lacy si¢ osobistymi przezyciami, z drugiej za$§ kompetentny w zakresie dostosowywania narracji do od-
biorcy i kontekstu, bardziej uwazny w zakresie doboru stow, opisywanych wydarzen itd. (zob. Skrzypek,
2011, s. 269-280).
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Osoba badacza jest niezwykle wazna w badaniach biograficznych. Jak
podkresla Mirostawa Nowak-Dziemianowicz,

badacze narracji sg jednoczesnie narratorami. To oni wydobywajg z wystuchanych nar-
racji znaczenia, akcentujg jedne, a pomijajg inne watki. Wypracowuja wtasny sposéb
opowiadania wystuchanych historii, tworzg narracje o narracji (Nowak-Dziemianowicz,
2014, s.14).

Badacz nie tylko rekonstruuje ustyszane zdarzenia, ale takze przemienia
autonarracje w narracje, autobiografie w biografie, a jednoczesnie wyjasnia
analizowane zjawiska, procesy, wydarzenia w oparciu o0 znane mu teorie bgdz
tworzy wtasng teorie na podstawie uzyskanych danych. Poprzez to tworzone
sg koncepcje, ktére pokazuja, w jaki sposdb chorzy badz ich najblizsi interpre-
tujg utrate zdrowia i jakie znaczenie ma to wydarzenie dla catosci ich biografii.

Choroba przewlekia w biografii w $wietle wybranych stanowisk
teoretycznych i badan empirycznych

Analiza narracji choroby pozwala uchwycic¢, w jaki sposob chorzy doswiad-
czajg utraty zdrowia, jak zyjg z niedomaganiem somatycznym i jakie znaczenie
mu nadaja (jak ttumaczg fakt zachorowania, jak wigzg to wydarzenie z innymi
epizodami zyciowymi, jak wtgczajg ten przetom biograficzny w cigg biografii,
wreszcie jaki sens mu nadajg). Niepowtarzalnos¢ biografii ludzkich powoduje,
ze doswiadczanie choroby staje sie takze osobliwe, unikalne, na swoj sposob
wyjatkowe. Dopuszczenie do gtosu chorych — laikdw z perspektywy biomedy-
cyny, a ekspertow w zakresie przezywania choroby, nazywajgcych swoje do-
Swiadczenia i przemyslenia w zwigzku z utratg zdrowia — pozwolito badaczom
opracowacé koncepcje pokazujace, w jaki sposéb pacjenci umieszczajg (prze-
wlektg) chorobe somatyczng w biegu biografii i jak wigzg jg z pozostatymi wy-
darzeniami zyciowymi.

Za jedna z najbardziej znaczacych teorii wyjasniajacych znaczenie choro-
by przewlektej dla doswiadczajgcego jej podmiotu, a jednoczesnie uwzgled-
niajgcych perspektywe tegoz podmiotu, jest Michaela Bury’ego koncepcja
,choroby przewlektej jako zaktécenia biograficznego” (chronic illness as bio-
graphical disruption) z 1982 roku. Teoria powstata w oparciu o wywiady prze-
prowadzone z trzydziestoma osobami chorymi na reumatoidalne zapalenie
stawdw’. Nawigzujac do koncepcji Anthony’ego Giddensa, M. Bury stwierdzit,
ze przewlekta choroba somatyczna jest jedng z sytuacji krytycznych, ktére
moga pojawi¢ sie w biegu zycia cztowieka. Jest to na tyle znaczace wydarze-
nie, ze — zdaniem autora — moze prowadzi¢ do zaktécenia biografii i tozsamosci

7 Wigkszo$¢ badanych stanowity kobiety w wieku 25-54 lata, dwie kobiety nie miaty jeszcze 24 lat,
a sze$¢ bylo w wieku ponad 55 lat. Z kolei pigciu badanych mezczyzn byto w wieku 45-64 lata (Bury,
1982).
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chorego. Pdzniejsza krytyka tej koncepcji, znajdujgca uzasadnienie w ba-
daniach empirycznych przeprowadzonych przez innych badaczy, oparta
byta na przekonaniu, ze koncepciji tej nie mozna traktowac jako uniwersalnej
dla kazdej jednostki chorobowej i kazdego chorego. Badania zostaty bowiem
przeprowadzone w specyficznej grupie chorych: oséb stosunkowo mtodych
(reumatoidalne zapalenie stawéw jest chorobg wystepujaca raczej w pozniej-
szym wieku) i cierpigcych z powodu jednej jednostki chorobowe;j.

Pomyst, ze choroba w wiekszym bgdz mniejszym stopniu moze zaktécac
biografie w zaleznosci od etapu zycia, na jakim sie pojawi, znalazt odzwiercie-
dlenie w badaniach przeprowadzonych przez Caroline Sanders, Jenny Dono-
van i Paula Dieppe (2002). W badaniach wzieto udziat 27 oséb pomiedzy 51.
a 91. rokiem zycia cierpigcych na osteoartretyzm. Autorzy wykazali, ze osoby
starsze postrzegaty swojg dolegliwos¢ jako ,normalng i integralng czes¢ ich
biografii” (Sanders, Donovan, Dieppe, 2002, s. 247), aczkolwiek zaktdcajgca
ich codzienne zycie. Akceptacja choroby byta wynikiem ich identyfikowania sie
z ludzmi w podesztym wieku, a wiec bardziej zagrozonych réznymi dolegli-
wosciami. W wyniku badan ujawniono dwa sposoby rozumienia i wyjasniania
choroby (tj. choroba jako naturalna, integralna czes$¢ zycia oraz choroba jako
zaktocenie biograficzne), ktére koegzystujg ze sobg (tamze). Podobny wnio-
sek postawiono w innych badaniach, przeprowadzonych przez Christophera
A. Fairclotha i wspotpracownikow nad definiowaniem udaru mozgu przez osoby
starsze. Badani okreslali swoje doswiadczenia zwigzane z udarem jako ,zwy-
czajny komponent starosci” (Faircloth i in., 2004, s. 248), dodajac, ze w wieku
podesztym wspoétwystepujg ze sobg rézne choroby (np. cukrzyca, nadcisnie-
nie), ktore w naturalny sposéb ostabiajg organizm i zwiekszajg ryzyko pojawia-
nia sie kolejnych dolegliwosci. Autorzy wskazali trzy czynniki, ktére wptynety
na taki sposéb definiowania choroby: wiek, wspotwystepowanie choréb oraz
posiadang wiedze na temat udaru. W efekcie swoich badan stwierdzili, ze cho-
roba nie zawsze przerywa ciggtos¢ biograficzng, ale moze byé czescia ,prze-
ptywu biograficznego” (biographical flow), ktérg mozna zintegrowac z innymi
wydarzeniami zyciowymi sktadajgcymi sie na biografie. Wyniki przywotanych
badan prowadzg do postawienia wniosku, ze jesli choroba pojawi sie w wie-
ku obarczonym wyzszym ryzykiem zachorowania (szczegolnie w starosci),
to w mniejszym stopniu zaktéca biograficzny ciag i poczucie tozsamosci.

Innym przyktadem badan, w efekcie ktérych podwazono wyjasnianie kaz-
dej choroby przewlektej jako zaktdcenia biograficznego, sg studia nad narra-
cjami mezczyzn zainfekowanych wirusem HIV podjete przez Daniele Carrica-
buru i Janine Pierret (1995). W grupie badanych znaleZli si¢ mgzczyzni, ktdrzy
zostali zarazeni wirusem HIV wskutek kontaktéw homoseksualnych lub lecze-
nia z powodu hemofilii. Autorki odkryty, ze pierwsza grupa mezczyzn byta bar-
dziej sktonna postrzegac¢ swoja chorobe jako zaktdcenie biograficzne, druga
z kolei jako ,biograficzne wzmocnienie” (biographical reinforcement) (Carrica-
buru, Pierret 1995, s. 80). Na sposéb konceptualizacji choroby wywarty wptyw
doswiadczenia sprzed okresu choroby mezczyzn z obu grup. Chorzy na hemo-
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filie na dtugo przed zakazeniem wirusem HIV organizowali swoje codzienne zy-
cie i biografie wokot trajektorii choroby (np. niektérzy swiadomie zrezygnowali
z zawarcia zwigzku matzenskiego lub posiadania dzieci z uwagi na genetyczne
uwarunkowania choroby), a samo zainfekowanie wzmochnito juz dawniej zapo-
czatkowany proces zycia z chorobg oraz petnienie roli chorego. Nowe ograni-
czenia bgdz zyciowe zmiany nie byty traktowane jako co$ nadzwyczajnego,
lecz raczej jako wzmocnienie trwajgcej od dawna tendencji. W ich przypadku
nie mozna mowic o zaktdceniu czy przerwaniu biografii wskutek zakazenia wi-
rusem HIV. Wydarzenie to ,udowodnito fatalnos¢ bycia chorym na hemofilie”
(tamze, s. 81). Zdaniem badaczek o zaktdceniu biograficznym mozna méwié
w kontekscie tych mezczyzn, ktorzy zaprzeczali chorobie, nie wbudowali jej
w swojg tozsamosé, probowali prowadzi¢ normalne zycie pomimo/na przekor
HIV. Ta koncepcja doswiadczenia choroby dotyczyta wszystkich mezczyzn
homoseksualnych. Jednakze u tych, ktorzy akcentowali odmienng orientacje
seksualng jako aspekt tozsamosci przed infekcjg, wystepowato takze biogra-
ficzne wzmocnienie (wirus HIV jako ,przypadtosé” homoseksualistéw). Anali-
zy D. Carricaburu i J. Pierret uwydatnity, ze indywidualna biografia (a konkret-
nie minione doswiadczenia) oraz identyfikacja z grupg spoteczng wptywajg
na sposob definiowania i wyjasniania choroby. Biograficzne wzmocnienie po-
lega na rekonstrukcji tozsamosci (w kontekscie choroby) na podstawie prze-
sztych doswiadczen biograficznych. Osoby po raz pierwszy doswiadczajgce
przewlektej utraty zdrowia inaczej postrzegajg sytuacje, w jakiej sie znalazty,
niz osoby, ktore przez wiele lat zyty z chorobg i muszg radzi¢ sobie z kolejna.
Diagnoza przewlektej choroby nie zawsze jest zatem wydarzeniem, ktére za-
ktéca biograficzng ciggtosc.

Zawsze jednak utrata zdrowia wymusza na chorym dokonanie zmian w do-
tychczasowym sposobie funkcjonowania: podejmuje on nowe formy aktywno-
Sci, dotychczasowe z kolei modyfikuje, ogranicza badz niweluje. Podejmowane
dziatania majg na celu przezwyciezenie trudnosci spowodowanych chorobg
oraz podtrzymanie normalnosci w zyciu codziennym, sg jednoczesnie wyra-
zem podmiotowosci i sprawstwa cztowieka. Problem ten znalazt odzwierciedle-
nie w pracach Juliet Corbin i Anselma Straussa (1985), ktorzy w efekcie analizy
narracji matzonkow (jedna osoba w zwigzku byta chora) opracowali typologie
trzech rodzajéw pracy wykonywanej przez chorego i jego otoczenie w zwigz-
ku z utratg zdrowia: prace nad chorobg (illness work), prace nad codzienno-
Scig (everyday life work) oraz prace nad biografig® (biographical work) (Corbin,
Strauss, 1985, s. 224). Praca nad chorobg obejmuje dziatania ukierunkowane
na uzyskanie diagnozy medycznej oraz radzenie sobie z objawami choroby
i leczeniem (poddawanie sie rezimom medycznym). Niektore z nich (np. po-
danie zastrzyku z insuliny w przypadku nagtego zagrazajgcego zyciu spadku
poziomu cukru we krwi) autorzy okreslajg jako ,zadania krytyczne”, inne z kolei
(np. codzienne przyjmowanie lekdw) stajg sie rutyng w funkcjonowaniu chorego

8 W literaturze przedmiotu obecne jest takze ttumaczenie sformutowania biographical work jako
,praca biograficzna”.
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(tamze, s. 226). Z kolei praca nad codziennoscig wigze sie z wykonywaniem
powszednich dziatan w nowych warunkach (np. praca zawodowa, obowigzki
domowe, opieka nad dziec¢mi). Przekonanie autorow, ze trajektoria choroby
i biografia osoby chorej wzajemnie na siebie oddziatywajg stoi u podstaw kon-
cepcji pracy nad biografig. Ich wzajemny wptyw moze by¢ korzystny, ale i szko-
dliwy, odczuwany bezposrednio, ale takze odsuniety w czasie, doswiadczany
przez chorego, ale takze przez jego najblizszych. J. Corbin i A. Strauss stwier-
dzajg, ze ,cho¢ konsekwencje trajektorii sa odczuwane przede wszystkim
przez osobe chorg, to konsekwencje biograficzne moga by¢ odczuwane takze
przez wspétmatzonka osoby chorej i innych cztonkdw rodziny” (tamze, s. 231).
Praca nad biografig jest niezbedna do tego, aby wkomponowac chorobe w ca-
tos¢ biografii, a jednoczesnie nadac jej nowy kierunek, zaplanowacé swojg przy-
sztos¢, uwzgledniajgc pojawiajace sie ograniczenia. Jest ona takze potrzebna
do redefinicji tozsamosci w kontekscie zaistnienia nowych okolicznosci.

Do wyrdznionych przez J. Corbin i A. Straussa rodzajow prac implikowa-
nych chorobg przewlekta M. Skrzypek proponuje doda¢ kolejna, ktéra okresla
jako ,prace narracyjng” (Skrzypek, 2011, s. 297) czyli konstruowanie narraciji
choroby. Autor zastanawia sie jednak, czy traktowac jg jako odrebny rodzaj
pracy czy tez jako podtyp pracy nad biografig. W efekcie konstatuje: ,Bardziej
zasadne wydaje sie potraktowanie pracy narracyjnej implikowanej chorobg
przewlektg jako odmiany pracy biograficznej, ze wzgledu na fakt, ze zasadni-
czy wymiar wiekszosci illness narratives dotyczy kwestii tozsamosciowo-bio-
graficznych” (tamze, s. 297).

Gareth Williams (1984), autor koncepciji ,narracyjnej rekonstrukcji’ (nar-
rative reconstruction) postrzega narracje choroby jako odpowiedz jej autora
na zmiany tozsamosci, jakie zachodzg w efekcie utraty zdrowia oraz metode jej
rekonstrukcji. Podobnie jak M. Bury, G. Williams przeprowadzit swoje badania
wsrdd pacjentéw cierpigeych z powodu reumatoidalnego zapalenia stawdw.
Jego interlokutorzy nie byli tuz po diagnozie choroby, lecz co najmniej pie¢ lat
po tym wydarzeniu, co sktonito badacza do okreslenia ich jako ,do$wiadczo-
nych profesjonalistow” (Williams, 1984, s. 176). Dzieki temu badacz byt w sta-
nie rozpoznac¢ dtugoterminowe konsekwencje choroby przewlektej i ich wptyw
na biografie oraz tozsamosc¢ jednostki.

Zachecenie w pytaniu otwierajgcym wywiad do poszukiwania przyczyn
swojej dolegliwosci nie skutkowato odwotywaniem sie przez badanych do me-
dycznych aspektow zwigzanych z etiologig choroby, lecz do eksplorowania
swojej biografii — poszukiwania zwigzkow pomiedzy roznymi wydarzeniami zy-
ciowymi a niedomaganiem organizmu. To umozliwito G. Williamsowi poznanie
i wyjasnienie sposobéw poznawczej organizacji zdarzen zwigzanych z choro-
ba wypracowywanych przez chorych. Narracja sprzyjata odkrywaniu przez jej
autora (tj. chorego) znaczen choroby, nadawaniu sensu doznawanemu cierpie-
niu, a takze rekonstrukcji tozsamosci w obliczu nowych okolicznosci biogra-
ficznych. W toku narracji badani nie tylko wspominali minione doswiadczenia,
ale takze wyrazali przekonanie, ze ich zycie nadal trwa i nadal ma cel.
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W narracjach oséb chorych dokonywato sie zatem znamienne przesunigcie:
od kwestii laickich koncepcji etiologicznych w kierunku biograficznych i tozsamoscio-
wych aspektéw doswiadczenia choroby (Skrzypek, 2011, s. 296).

Zdaniem G. Williamsa

Narracyjna rekonstrukcja jest préba odtworzenia i naprawienia peknieé¢ pomiedzy
ciatem, Ja oraz $wiatem na drodze potaczenia i interpretacji roznorodnych aspektow
biografii w celu ponownego zespolenia terazniejszosci, przesztosci i Ja ze spoteczen-
stwem. W tym kontekscie, identyfikacja »przyczyn« tworzy istotne punkty odniesienia
w interakcji pomiedzy Ja a spoteczenstwem” (Williams, 1984, s. 197-198).

Na gruncie polskim w ostatnim czasie interesujgce badania empiryczne,
ktérych celem byt opis i stworzenie typologii sposobdéw nadawania chorobie
(nie tylko przewlektej) biograficznego znaczenia przez osoby niedefiniujg-
ce sie jako chore, zostaty przeprowadzone przez Magdalene Fiternickg-Gorz-
ko (2014). Jak stwierdza autorka, cho¢ niektérych badanych zgodnie z kryte-
riami medycznymi nalezatoby uznaé¢ za chorych, to one same tak siebie nie
definiowaty. ,Mozna by powiedzie¢, ze rozmoéwcy uwazali sie za generalnie
«zdrowych» albo «aleczonych», ewentualnie kontrolujgcych swojg chorobe
w subiektywnie wystarczajgcym stopniu” (Fiternicka-Gorzko, 2014, s. 117).
W wyniku analizy narracji osob w wieku 40-60 lat autorka wyrdznita naste-
pujace kategorie odzwierciedlajgce znaczenia hadawane chorobie: ,zwyczaj-
na dolegliwosc¢”, ,precypitacja”, ,doswiadczenie ekstremalne” i ,wstrzgsajgce
przezycie”, ,zwrotnica”, ,zasob” (tamze). Zwyczajna dolegliwos¢ dotyczy tych
chordb, ktére niezbyt mocno zaktécajg rutyne codziennosci (np. niezbyt po-
wazne choroby dzieci) lub sg naturalnym elementem zycia (np. przemecze-
nie, choroby w starosci). Precypitacja dotyczy sytuacji, w ktorej ,granica po-
miedzy »normalnym funkcjonowaniem« czy tez funkcjonowaniem z jakimis
dolegliwosciami a chorobg jest ptynna, niejasna” (tamze, s. 121). Po pewnym
czasie odczuwane dolegliwosci moga sie nasili¢ bgdz wyklarowac, co powo-
duje, ze rozpoznanie choroby, czy tez raczej okreslenie przezywanego stanu
jako choroby staje sie mozliwe. W przeciwienstwie do zwyczajnej dolegliwosci
i precypitacji doswiadczenia ekstremalne zaktdcajg rutyne, sg okreslane jako
kryzys. Do tego typu doswiadczen narratorzy zaliczali choroby bezposrednio
zagrazajgce zyciu (swojemu lub bliskiej osoby), uniemozliwiajgce poradzenie
sobie z problemem za pomocg dobrze znanych, rutynowych praktyk (np. choro-
ba wymagajgca hospitalizacji). Odpowiednikiem doswiadczen ekstremalnych
w analizach autorki sg wstrzasajgce przezycia, zarezerwowane do sytuacji
choroby osoby bliskiej, w sposéb szczegdlny wywotujgcej poczucie bezsilnosci
lub bezradnosci u opiekuna (zob. tez Zierkiewicz, Mazurek, w druku). Niektore
choroby na tyle mocno ingerujg w codziennos¢, ze sg postrzegane jako punkt
zwrotny w osobistej lub rodzinnej historii zycia, co predysponuije je do okresle-
nia jako ,zwrotnicy” (Fiternicka-Gorzko, 2014, s. 131). W analizowanych nar-
racjach pojawito sie takze postrzeganie choroby jako ,zasobu” (tamze, s. 140)
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w odniesieniu do uprawnien, jakie przystugujg osobie chorej lub jej opiekuno-
wi w Swietle przepisow prawa. Wyrdznione przez autorke kategorie pokazuja,
w jak rozny sposob moga by¢ spostrzegane choroby, a co za tym idzie, w jak
rézny sposéb moga by¢ one przezywane i wtgczane w catos¢ biografii. Nada-
wane chorobie znaczenia implikujg stosowane strategie radzenia sobie z nie-
domaganiem organizmu.

Podsumowanie

Poznanie znaczen nadawanych przewlektej chorobie przez osoby cierpig-
ce oraz sposobdw umieszczania jej w osobistej biografii jest niezbedne do od-
krycia i zrozumienia potrzeb, oczekiwan, problemoéw ludzi chorych, a nade
wszystko zrozumienia dziatan podejmowanych przez nich w kontekscie niedo-
magania. Nie bytoby to mozliwe na drodze wstuchiwania sie wytgcznie w gtos
medycyny i 0séb jg reprezentujgcych. Nie bytoby to takze mozliwe poprzez
wypetnianie i analizowanie ankiet, testéw wykorzystywanych w badaniach
ilosciowych. Dopuszczenie do gtosu chorych skutkuje powstaniem narracji
o chorobach, ktére dajg wglad w subiektywne, zindywidualizowane sposoby
definiowania choroby, sposoby radzenia sobie z niedomaganiem organizmu
i poddawaniem sig rezimom medycznym, lokowaniem utraty zdrowia w biegu
biografii itd. Zdaniem L.C. Hydéna narracje choroby stuzg konstrukcji doswiad-
czenia choroby i rekonstrukcji historii zycia (zob. tez Williams, 1984), poma-
gaja uczyni¢ chorobe bardziej zrozumiata, nadajg doswiadczeniu osobistemu
wartosé wspolng, kolektywng (Hydén, 1997, s. 64). Sg one cennym zrodtem
wiedzy dla chorych i dla zdrowych, laikdw i specjalistéw, amatordéw i badaczy.
Warto przy tym zaznaczy¢, ze

obecny stan refleksji metodologicznej socjologii doswiadczenia choroby sugeruje
ostroznos$¢ w traktowaniu illness narratives jako zrodta wgladu w sposoby doswiad-
czania choroby. Stanowig one raczej ,,okno”, przez ktére badacz moze dostrzec wielo-
rakie kontekstualne uwarunkowania ludzkiej aktywnosci narracyjnej (kulturowe, insty-
tucjonalne, interakcyjne etc.), wptywajace zaréwno na jej tresé (co jest przedmiotem
opowiesci?), jak i forme (w jakiej formule opowies¢ jest konstruowana?)” (Skrzypek,
2011, s.301).

W badaniach biograficznych uprawianych przez pedagogéw narracje cho-
roby moga postuzy¢ m.in. do rozpoznawania znaczen nadawanych chorobie
w kontek$cie biegu biografii i osobistego rozwoju, analizowania proceséw
uczenia sie w sytuacji choroby i redefiniowania witasnej tozsamosci, analizo-
wania wptywu niedomagania chorego na biografie pozostatych cztonkéw ro-
dziny i funkcjonowania systemu rodziny w nowej, trudnej sytuacji. Nalezy przy
tym pamietagd, iz poprzez narracje badacz poznaje i analizuje subiektywng, jed-
nostkowa perspektywe narratora, nie zawsze bedacg wiernym odzwierciedle-
niem rzeczywistosci. Narracje nie stanowig lustrzanego odbicia rzeczywistosci
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i przesztosci, zawierajg w sobie ich wspomnienie i osobistg interpretacije. ,Nar-
racje sg uzyteczne w badaniach, poniewaz opowiadajgcy bardziej interpretuje
przesztosc anizeli reprodukuje jg” (Riessman, 2005, s. 6). To wiasnie na tym
polega ich istota, ale takze i wartos¢. Mozliwos¢ poznania punktu widzenia
chorego jest jednak jedng z najwiekszych korzysci ptyngcych z tego podejscia
badawczego.

Narracje choroby, a tym samym znaczenia nadawane chorobie, majg
charakter kontekstualny (zob. Bury, 1982; Hydén, 1997), co oznacza, ze po-
zostajg pod wptywem kontekstu wyznaczanego przez biografie konkretnego
cztowieka®. Minione doswiadczenia zyciowe, kontakty z innymi ludzmi wpty-
wajg na sposob definiowania, wyjasniania, postrzegania choroby. Narracja
choroby stworzona w konkretnym momencie zycia moze ulec diametralnym
Zmianom po pewnym czasie, pod wptywem dalszych wydarzen, doswiadczen,
refleksji. To wtasnie CZAS w doswiadczaniu choroby odgrywa wazng role.
Narracja choroby stworzona tuz po diagnozie z pewnosciag rézni¢ sie bedzie
od narracji opowiedzianej kilka lat po diagnozie. | réznica nie bedzie polegata
jedynie na tym, ze przybedzie nowych faktéw, wydarzen, ale moze sie zmieni¢
perspektywa chorego, jego sposéb patrzenia na chorobe, wtgczania jej w bieg
biografii i nadawanie biograficznego znaczenia. Wiek narratora oraz etap zy-
ciowy (okres rozwojowy), w ktérym utracit zdrowie i podjat leczenie, co wyni-
ka z referowanych wyzej badan, takze sktadajg sie na éw kontekst. W okresie
wczesnej dorostosci cztowiek zwykle nie spodziewa sie przewlektej choroby
(wyjatkiem moga by¢ osoby, w ktérych rodzinie wystepuja choroby uwarun-
kowane genetycznie), diagnozie towarzyszy szok, niedowierzanie, chaos, pro-
blem z wigczeniem jej w strukture zycia i plany na przysztos¢. W okresie poznej
dorostosci, mimo ze choroba takze zwykle zaskakuje, to jednak tatwiej jest jg
racjonalnie wyttumaczy¢, uznaé za naturalng kolej losu.

Kontekst biograficzny wigzac¢ sie bedzie takze z orientacjg temporalng
chorego. Czas w obliczu utraty zdrowia i wymiernego zagrozenia zycia za-
czyna nabiera¢ nowego wymiaru. W obliczu choroby terazniejszo$¢ nabiera
na wartosci. Chorzy czesto podkreslajg, ze cieszg sie kazdg chwilg zycia, kaz-
dy moment jest cenny. Czas choroby nie musi by¢ czasem straconym, wrecz
przeciwnie, moze inspirowa¢ do angazowania sie w takie dziatania, ktérych
wczesniej cztowiek nie podejmowat (zob. np. Mazurek, 2013). Mozna méwic
nawet o pewnym paradoksie czasu. Cierpienie fizyczne i psychiczne moga

® Warto takze zwroci¢ uwage na podwojng kontekstowo$¢ analizy narracji choroby w badaniach
biograficznych. Biografia Narratora determinuje jego sposob opowiadania o chorobie. Natomiast dodat-
kowo biografia badacza wplywa zaré6wno na sposob gromadzenia materiatu badawczego (np. wybor sta-
wianych pytan, stopien dociekliwosci badacza), jak i na jego analizg i sposob odczytania. Wrazliwos¢ ba-
dacza, wiedza, doswiadczenie, zaangazowanie, przygotowanie merytoryczne i metodologiczne, ale takze
wiasnie biografia sktada¢ si¢ beda na warsztat pracy badacza i sformutowane przez niego wnioski. Cho-
roby wlasne badz najblizszych osob czgsto determinujg wybory badaczy, prowokuja naukowcow do pod-
jecia konkretnego problemu (np. A. Strauss cierpiat z powodu choroby wiencowej, A. Frank do§wiadczyt
choroby nowotworowej).
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powodowac, ze czas choroby bedzie okreslany jako trudny, przeklety, jedno-
czesnie zas pragnienie zycia/przedtuzenia zycia nakaze postrzega¢ go jako
cenny, oczekiwany, btogostawiony.

Przedstawione powyzej koncepcje pokazujg szerokie spektrum sposo-
bow spostrzegania choroby przez ludzi chorych, i z pewnoscig nie wyczerpujg
wszystkich mozliwosci. Mozna zaryzykowac stwierdzenie, ze skoro kazdy czto-
wiek jest niepowtarzalny i kazda biografia jest osobliwa, to takze doswiadcza-
nie choroby jest unikatowe, a co za tym idzie definiowanie, uzasadnianie, nada-
wanie chorobie znaczenia w kontekscie biograficznym bedzie jednostkowe,
subiektywne, niespotykane. Mozna zatem poszukiwaé pewnych podobienstw
i prébowac tworzy¢ typologie, wzorce doswiadczania choroby, ale moze sie
zdarzy¢, ze bedzie to dziatanie nieskonczone. Powstajg bowiem kolejne nar-
racje chorych, w nowych okolicznosciach spotecznych, kulturowych, politycz-
nych, biomedycznych (np. pojawiajg sie nowe jednostki chorobowe, zmienia-
ja sie procedury leczenia), ktore dezaktualizowac bedg powstajgce klasyfikacje
i koncepcje. Rezygnacja jednak z tegoz trudu badawczego wydaje sie byc irra-
cjonalna, a nawet niebezpieczna.
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