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STRESZCZENIE

Z uwagi na proces starzenia si¢ spoteczenstw czestos¢ wystgpowania zespotdw otepiennych
stale wzrasta. Choroba Parkinsona jest jedna z najczgstszych chordb neurozwyrodnieniowych i do-
tyczy przede wszystkim pacjentéw po 50. roku zycia. Gtownymi objawami choroby Parkinsona sa
zaburzenia w postaci spowolnienia ruchowego, drzenia spoczynkowego i wzmozenia napigcia mie-
$ni typu plastycznego. Glownym celem przeprowadzonego badania byto poszukiwanie odpowiedzi
na pytania o indywidualny sens do$wiadczen, relacje z innymi oraz zmiang¢ zachowan ukierun-
kowanych na podejmowanie dziatan zyciowych. Poszukiwano odpowiedzi na nast¢pujace pytania
badawecze: Jakie znaczenie nadaje respondentka tresci swoich doswiadczen? Jak reaguje na wiado-
mos¢ o chorobie przewlektej? Jak choroba zmienia zycie cztowieka? Jak zycie z chorobg przewlekta
wplywa na tozsamos$¢ jednostki? Badanie zostato przeprowadzone w lutym 2019 r. przez autorke
artykutu za pomoca metody biograficznej i techniki wywiadu narracyjnego. Badania naukowe w za-
kresie nauk spotecznych nad doswiadczaniem chordb przewlektych koncentrujg si¢ bezposrednio na
kluczowych graczach w stuzbie zdrowia — ludziach chorych. Badania nad choroba przewlekta uka-
zuja, jak ludzie postrzegaja siebie jako osoby przewlekle chore i jak choroba wptywa na ich zycie.

Stowa kluczowe: nauki spoleczne; socjologia; choroba; choroba przewlekta; choroba Parkinsona
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WPROWADZENIE

Proces starzenia si¢ spoteczenstwa przyczynia si¢ do wzrostu liczby osob
starszych, co w konsekwencji prowadzi do zwickszania si¢ odsetka oséb do§wiad-
czajacych chorob neurozwyrodnieniowych. Do tego rodzaju schorzen nalezy cho-
roba Parkinsona, ktéra wystepuje w okoto 0,15-0,3% populacji ogdlnej. U osdb
powyzej 65. roku zycia czestos¢ jej wystepowania wzrasta do okoto 1,5%. Sza-
cuje sie, ze choruje srednio 120—180 o0sob na 100 tys. mieszkancow. W Polsce
choroba Parkinsona wystepuje u 60-70 tys. oso6b. Zauwazono, ze poczatek tej
choroby przypada na 60. rok zycia, mogg jednak chorowac takze osoby mlodsze.
Czesciej jest ona diagnozowana u mezczyzn (Stawek, 2018). Mozna przypusz-
czaé, ze proces starzenia si¢ spoleczenstwa spowoduje wzrost liczby 0sob z cho-
robg Parkinsona. Zwigkszanie si¢ liczby osob starszych, doswiadczajacych m.in.
choréb neurozwyrodnieniowych, rodzi potrzebe zaspokajania ich potrzeb przez
rodzing, a zarazem staje si¢ wyzwaniem m.in. dla pracownikow socjalnych.

Przyjecie koncepcji choroby jako ograniczenia zdolnosci wykonywania roz-
norodnych zadan skierowalo zainteresowania badaczy na analize konsekwencji
choroby/niepetnosprawnos$ci. Objety one zmiany w pelnieniu rol spotecznych
oraz ograniczenie realizacji cenionych zadan, przede wszystkim zawodowych,
rzadziej za$ rodzinnych (Chodkowska, 1985, s. 18-27). Zofia Kawczynska-Bu-
trym (2002, s. 221-236) dodata do wspomnianych zainteresowan badaczy zmiang
pozycji spotecznej i materialnej oséb chorych i niepetnosprawnych oraz ich miej-
sca w strukturze spotecznej. W badaniach przyjeto zatem analize indywidualnych
konsekwencji choroby. Nastepnie niejako réwnolegtym do indywidualnego nurtu
przedmiotem badan stata si¢ rodzina. Zauwazono bowiem, ze znaczenie zdrowia
i rodziny jest szczegdlnie widoczne w momencie, w ktdérym je tracimy. Majg one
duze znaczenie w przebiegu ludzkiego zycia, a wigc wyznaczajg biografi¢ jed-
nostki (Kawczynska-Butrym, 2009, s. 194, 197). Obiektywna trajektoria choroby
moze w zroznicowany, odmienny sposob wptywaé na postrzeganie choroby przez
jednostke oraz na jej sytuacj¢ spoteczng (Tobiasz-Adamczyk, 2009, s. 116). Sta-
rano si¢ zrozumiec i analizowac to, jak choroba w ogole, choroba przewlekta, bol,
a takze umieranie sg postrzegane oraz w jaki sposob odnoszg si¢ do nich pacjenci,
ich rodziny i personel medyczny (Riemann, Schiitze, 2012, s. 389). Anthony Gid-
dens za istotne zadanie socjologii uznaje badanie do$wiadczenia choroby (prze-
zywanie wiasnej choroby, schorzenia chronicznego badz niepetnosprawnosci, od-
bior choroby przez innych ludzi). W socjologii szczego6lne miejsce zajmuja dwa
modele rozumienia doswiadczania choroby: 1) szkota funkcjonalistyczna, wska-
zujaca normy zachowania, ktorym chory ma si¢ podporzadkowac; 2) stanowisko
reprezentowane przez interakcjonistow symbolicznych, bedace proba wyjasnie-
nia, w jaki sposob interpretujemy chorobe i jaki wptyw na dziatania i zachowania
ludzi ma interpretacja (Giddens, 2008, s. 181).
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W niniejszym artykule podjeto probe ukazania oraz interpretacji subiektyw-
nych doswiadczen kobiety, w ktorej biografi¢ zostata wpisana choroba Parkin-
sona'. Respondentka byta kobieta w wieku 73 lat, z wyksztalceniem $rednim,
ukonczyla studium pomaturalne, emerytka. Ze wzgledu na ochrone danych oso-
bowych nie podano miejsca przeprowadzenia wywiadu, usuni¢to nazwy miejsco-
wosci 1 inne nazwy wilasne. Wypowiedzi badanej zapisano kursywa.

PERSPEKTY WA BIOLOGICZNO-MEDYCZNA

Ian Robinson (1990, s. 1173-1186), dokonujac analizy przebiegu trajektorii,
wyroznil trzy trajektorie. Pierwsza z nich, okreslana jako biologiczno-medyczna,
wynika obiektywnie z choroby. Kolejna jest zwigzana z subiektywnym odczu-
ciem choroby. Trzecia trajektoria jest wyznaczona sytuacja spoleczng wigzacg si¢
z legalizacja spoteczna choroby.

Poczatek trajektorii biologiczno-medycznej wystepuje juz w okresie bezob-
jawowym. Choroba rozwija si¢ u jednostki do momentu, w ktérym zauwaza ona
jej symptomy — dochodzi woéwczas do ujawnienia si¢ schorzenia. Przebieg choro-
by jest uzalezniony od jej natury. Antonina Ostrowska (2008, s. 21-32) wyrdznia:
1) choroby, z ktérymi mozna zy¢, niezwigzane z bezposrednim zagrozeniem zy-
cia, wymagajace nauczenia si¢ zycia z choroba; 2) choroby przewlekte, postrze-
gane przez chorych i ich rodziny jako potencjalnie zagrazajace zyciu, zaburzajace
codzienne funkcjonowanie chorych, w przypadku czgsci z nich mozliwe jest wy-
leczenie lub uzyskanie remisji; 3) choroby predysponujace do wystapienia innych
choréb. Przebieg choroby jest rowniez uzalezniony od czasu, w ktorym nastepuje
zgloszenie si¢ chorego do lekarza, a takze od wyzwan i mozliwos$ci interwencji
medycznej.

Maria Zigcina (1978, s. 156) wskazata, ze choroby przewlekle to trwate, nie-
odwracalne, postepujace zmiany uszkadzajace ustrdj. Obnizaja one permanentnie
wydolnos¢ i sprawno$¢ organizmu jednostki gtéwnie w tzw. stanach ostrych, ale
tez w stanach przewlektych, jako jeden i ten sam ustawicznie trwajacy proces wy-

' Glownym celem przeprowadzonego badania byto poszukiwanie odpowiedzi na pytania

o indywidualny sens doswiadczen, relacje z innymi oraz zmian¢ zachowan ukierunkowanych na po-
dejmowanie dziatan zyciowych. Poszukiwano odpowiedzi na nastgpujace pytania badawcze: Jakie
znaczenie nadaje respondentka tresci swoich doswiadczen? Jak reaguje na wiadomos¢ o chorobie
przewlektej? Jak choroba zmienia zycie cztowieka? Jak zycie z choroba przewlekla wptywa na toz-
samos$¢ jednostki? Badanie zostato przeprowadzone w lutym 2019 r. przez autorke artykutu za po-
moca metody biograficznej i techniki wywiadu narracyjnego. Metoda indywidualnych przypadkow
to sposob badan ,,polegajacy na analizie jednostkowych losow ludzkich uwiktanych w okreslone sy-
tuacje wychowawcze lub na analizie konkretnych zjawisk natury wychowawczej poprzez pryzmat
jednostkowych biografii ludzkich z nastawieniem na opracowanie diagnozy przypadku lub zjawiska
w celu podjecia dziatan terapeutycznych” (Pilch, Bauman, 2001, s. 48; na temat analizy pojedyn-
czych przypadkow zob. m.in. Bertaux, 2012, s. 309-333; Szluz, 2016, s. 362-370).
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niszczania. Przewleklym, degeneracyjnym schorzeniem o podtozu neurologicz-
nym jest choroba Parkinsona.

Od kilku lat zauwazytam, ze na obojczykach pojawity sie¢ bolesne guzki. Po-
szlam do lekarza, ktory skierowal mnie na zabieg z uzyciem lasera. Po zabie-
gu nastgpita poprawa. Czutam si¢ jednak ciggle niezbyt dobrze. Ogolnie miatam
wrazenie bolu plecow, nog, rqk. Podejrzewatam, ze bolg mnie stawy i mam scho-
rzenie reumatyczne. Lekarz rodzinny skierowat mnie do reumatologa. Wykonatam
zlecone badania w kierunku osteoporozy, badania krwi, moczu itd. Otrzymatam
lekarstwa. Nadal jednak nie czutam si¢ dobrze. Bytam zmartwiona, smutna, my-
Slatam o starosci. (...) Podczas przygotowywania positkow zauwazytam, ze nie
czuje zapachu i smaku potraw. Jakos sobie z tym radzitam, ale to nie mijato i mia-
tam wrazenie, zZe te objawy si¢ nasilaly. Poruszatam sie z coraz wigkszym tru-
dem. (...) Dwa lata temu corka, po wielu rozmowach ze mngq, zarejestrowata mnie
na wizyte do lekarza neurologa. Lekarka zlecita wykonanie badania krwi, moczu
i skierowata mnie na badanie tomografem komputerowym. (...) Na kolejnej wizy-
cie, po analizie moich wynikow, lekarka powiedziata, ze zdiagnozowata u mnie
chorobg Parkinsona. Zauwazyta takze objawy depresji. Otrzymatam wyrok, ktory
oznaczal, ze juz nie wyzdrowieje. Choroba bedzie si¢ nasilata. Wrocitam do domu,
usiadtam i nie wiedziatam, co ja mam zrobic¢ i co powiedzie¢. Rozmawiatam z me-
zem, synem, potem tez z corkq i jej rodzing. Powiedzialam moim siostrom, ze
zdiagnozowano u mnie chorobe Parkinsona. Siostry odpowiedzialy, Ze z wiekiem
pojawiajq si¢ choroby. Wspomnialy o swoich kiopotach rodzinnych, zdrowotnych
i w zasadzie pozostaly z nimi tylko kontakty telefoniczne.

Objawy choroby Parkinsona pojawiajg si¢ i narastaja stopniowo w ciagu kil-
kunastu lat. Chorzy zauwazaja pewne spowolnienie procesoOw ruchowych i psy-
chicznych. Zdarza si¢, ze przypuszczaja, iz sg to objawy zmian reumatycznych
lub starszego wieku. Choroba stopniowo postepuje, a jej objawy si¢ nasilaja.
Pacjent, gdy dostrzeze u siebie zaburzenia rownowagi lub trudnosci z wykony-
waniem prostych czynnosci, udaje si¢ do lekarza. Zdiagnozowanie choroby Par-
kinsona jest trudnym momentem. Choroba jest bowiem nieuleczalna, a objawy
w czasie jej trwania si¢ poglebiaja. Jednostka doznaje szoku i strachu. Anselm L.
Strauss, Shizuko Fagerhaugh, Barbara Suczek i Carolyn Wiener (2012, s. 373—
374) zauwazyli, ze postawiona przez lekarza diagnoza oznacza poczatek pracy
nad trajektorig. Tworzy on jej schemat, bedacy wyobrazeniem sekwencji poten-
cjalnych zdarzen i przewidywanych dziatan. Trajektoria zwigzana z obiektyw-
nym przebiegiem choroby (Robinson, 1990, s. 1173—-1186) moze prowadzi¢ do
wyzdrowienia, stabilizacji choroby lub dalszego jej rozwoju, a nawet do $mierci.
Osoba z chorobg Parkinsona odczuwa strach i niepewno$¢ zwigzang z przebie-
giem choroby. Zdaniem A. Straussa tozsamosc¢ jednostki podlega transformacjom
podczas tzw. punktow zwrotnych (Strauss, 1969, s. 93; Strauss, 1993, s. 44-45).
Sa to krytyczne przypadki, zmuszajace jednostke do refleksji wskazujacej na to,
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ze nie jest juz ona tym, kim byta w przesztosci. Jej plany dziatania rozsypujg sig,
dochodzi do ksztaltowania nowego wizerunku siebie, nowej tozsamosci.

SUBIEKTYWNE ODCZUCIE CHOROBY

Giddens (2008, s. 181) dostrzegt, ze wystapienie choroby zmienia wzor zy-
cia codziennego jednostki oraz przebieg interakcji z innymi ludzmi. Prawidto-
we funkcjonowanie organizmu jest zywotnym, a jednoczesnie niedostrzeganym
elementem naszego zycia, uzaleznionym od poprawnego funkcjonowania ciata.
Nasze poczucie tozsamosci jest oparte na oczekiwaniu, ze ciato bgdzie utatwiac
nawigzywanie interakcji z innymi oraz wykonywanie codziennych czynnosci.
Choroba ma bowiem dwa wymiary: prywatny i publiczny.

Choroba sie stopniowo nasilata. Zauwazytam, zZe chodze bardzo wolno,
a moje kroki staly sie jakby krotsze. Bolaly mnie plecy, nogi, po prostu mnie bola-
to. Lekarki, zarowno neurolog, jak i reumatolog, powiedzialy, ze powinnam cho-
dzi¢ do przychodni na rehabilitacje. Obie panie wypisujg podczas kazdej wizyty
skierowania. Chodze na te zabiegi, ale jestem troche niezadowolona, bo juz mi si¢
nie chce chodzic¢ do tej przychodni. (...) W ubieglym roku bytam w sanatorium.
Corka i wnuczka mnie od dawna namawiaty, ale zawsze odmawiatam. Tym razem
sig zgodzitam. Myslatam, ze mqz ze mng pojedzie, ale on odmowit. Pojechatam
sama, zimgq, do pigknego miasteczka. Otrzymatam zabiegi. (...) Bylo okropnie.
Batam sie ¢wiczen w basenie, to byl dla mnie horror. Mialam wypisane kqpie-
le solankowe, borowinowe, lampe wygrzewajqgcg. W sanatorium wymiotowatam,
potem miatam biegunke. Nie mogtam spac, czutam si¢ okropnie. Tylko czes¢ za-
biegow mogtam wykorzysta¢. Byto mi zZle, chciatam jecha¢ do domu. (...) Inni
pensjonariusze si¢ Swietnie bawili, tanczyli, spacerowali, odpoczywali, ale nie
ja. (...) Telefonowatam do meza i syna, ale oni do mnie nie dzwonili. Tylko corka
i zig¢ dzwonili codziennie. Bytam taka samotna. Ja mysle, ze to wczesniej trzeba
bylo tam pojechac. Teraz jest juz za pozno. Ja sie juz do niczego nie nadaje. Czlo-
wiek jest kiepski, niezdarny. (...) W ostatni dzien pobytu od rana czekatam na re-
cepcji i dzwonitam do corki, zeby mnie odebrata. Corka i zigé¢ przyjechali przed
potudniem. Bylam zta, zZe tyle czekatam. Wsiadlam do samochodu, a oni chcieli
pojs¢ do pijalni wod mineralnych. Powiedziatam, Ze nie chce, bo przeciez ja tam
juz przed laty bytam. Corka si¢ zdenerwowata i dobitnym glosem powiedziata, ze
jesli bede tak siedzied, to przestane samodzielnie chodzic. Ja prawie wybiegtam
z tego samochodu. Posztam z nimi.

Choroba jest doswiadczeniem jednostki. Odczuwa ona boél i trudnosci,
ktorym musi przeciwdzialaé. Choroba staje si¢ takze doswiadczeniem innych
0s0b, ktore wspieraja i otaczaja opieka chorego. Reakcja innych moze wspiera¢
chorego, poprawia¢ jego samopoczucie albo powodowaé pogorszenie w tym
zakresie.
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Doswiadczanie choroby jest procesem psychospotecznym. Zdaniem Kathy
Charmaz (1983, s. 168—195) osoba chora weryfikuje dotychczasowe doswiadcze-
nia zyciowe, spoteczne i kulturowe oraz wiedze¢ na temat choroby i przypisywa-
nego jej znaczenia. Podejmuje tez probe poznania zmian w tozsamosci spotecz-
nej, bedacych nastepstwem choroby. Respondentka zostata wprowadzona w §wiat
spoteczny 0so6b z choroba Parkinsona (,,0soba z niepelnosprawno$ciag” to nowa
etykieta tozsamosci jednostki). Kobieta stopniowo tracita silty, coraz gorzej ra-
dzita sobie z codziennymi czynno$ciami. Zaczeta mysle¢ o przysztosci w kon-
tekscie pogarszania si¢ jej sytuacji zdrowotnej, pojawily si¢ obawy dotyczace na-
silania si¢ zmian chorobowych w jej organizmie. Niepewno$¢ zaczela jej stale
towarzyszyc.

SYTUACJA SPOLECZNA ZWIAZANA Z LEGALIZACJA
SPOLECZNA CHOROBY

Choroby przewlekte konfrontujg jednostke z pojawiajacymi si¢ wyzwania-
mi. Chory doswiadcza bolu, ograniczenia sprawnosci fizycznej i obawy utraty
zycia. Niepewno$¢ wynikajgca z postawionej diagnozy i pomniejszenie wlasnych
zasobow prowadza do zanikania w zakresie tworzenia plandw na przysztosc. Jed-
nostka staje si¢ stopniowo zalezna od opiekuna (Bisschop, Kriegsman, Beekman,
Deeg, 2004, s. 721-733).

Przewlekle chora osoba wypracowuje rezimy zdrowotne po to, aby zorgani-
zowac sobie zycie codzienne (praca nad choroba, praca nad codziennoscia, praca
nad biografig) (Corbin, Strauss, 1985, s. 224-247). Praca nad chorobg obejmuje
czynnosci, ktore wigza si¢ z radzeniem sobie z chorobg (to m.in. eliminowanie
bolu, wykonywanie testow diagnostycznych, zleconych badan i poddawanie si¢
terapii). Cze$¢ 0sob z chorobg Parkinsona podejmuje proby spowalniania jej ob-
jawow przez np. aktywnos$¢ fizyczna, rehabilitacje ruchowa, udziat w spotkaniach
z innymi ludzmi (takze innymi chorymi) i farmakoterapi¢. U niektorych chorych
diagnozowana jest towarzyszaca schorzeniu depresja, ktora nie sprzyja aktywizo-
waniu chorego.

Wrocitam do domu. W domu nic si¢ nie zmienito. Mgz od rana do wieczora
przebywat w swoim garazu, a syn pracowat razem z nim. Bytam w domu, znowu
sama, taka samotna. Wrocitam do codziennego rytmu. Rano pije kawe i jem Snia-
danie. Pale papierosa. Ide do sklepu i wracam do domu z zakupami. Jesli mam
w tym dniu rehabilitacje, to ide do przychodni i po drodze robie zakupy. Wracam
do domu. Gotuje jakis obiad, podaje mezowi i synowi kawe o godzinie 10. Potem
ide sig potozy¢. Ja duzo leze i oglgdam telewizje. Do tego czasu odwiedzata mnie
sgsiadka albo ja sztam do niej. Ona jednak zmarta. Nie mam kolezanek, nikogo.
Ciggle jestem sama w tym domu. Mam wrazenie, ze mezczyzni gdzies pedzq, jak-
by uciekajg z domu. Jedyne, co zrobili, to przykrecili uchwyt nad wanng, bo nie
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moge juz sama z niej wyjs¢. Wotam meza, zeby przyszedt. (...) Wszystko staram
si¢ robi¢ w domu, ale jest coraz gorzej, widze zaniedbanie wielu spraw. (...) Bolg
mnie nogi, plecy. Ciggle Zle si¢ czuje. Siedze i lezg w domu sama. (...) Corka i zigé
mowili mi o jednym z chorych na Parkinsona, ze on chodzi codziennie z kijkami,
¢wiczy bardzo intensywnie. Nawet tanczyt na weselu, bawi sie, chodzi na impre-
zy z zong. Zachecajq mnie do ¢wiczen, wychodzenia z domu. Wstawili mi taki
rower treningowy, ale nie ¢wicze, bo mnie wszystko boli. Przyniesli mi kijki, ale
Jjakos mi nie wypada z tym chodzi¢. Widziatam, jak bytam w sanatorium, ze ludzie
chodzq z tymi kijkami. Ja je polozytam i lezq. (...) Odwiedzam lekarki, neurolo-
ga i reumatologa oraz lekarza rodzinnego. Dajg mi lekarstwa. Nie jest mi lepiej.
Tylko masaze mi pomagajq. (...) Nigdzie nie chodze, nawet do corki nie chce juz
is¢. Oni dzwoniq, ale odmawiam. Nic mnie nie cieszy, no bo co ma mnie cieszyc.
Nie mam kontaktow z innymi ludzmi, no bo z kim. Ja nigdzie nie chodze, nie chce
wspoiczucia i litosci. Mysle o smierci. Czlowiek juz jest stary, co mu pozostato,
czekanie na koniec.

Praca nad codzienno$cia dotyczy radzenia sobie jednostki w codziennym zy-
ciu (choroba staje si¢ integralnym elementem osobistej tozsamos$ci). Obejmuje
ona utrzymanie relacji z innymi osobami, prowadzenie gospodarstwa domowego
oraz dbatos¢ o interesy zawodowe i osobiste. Rodzina i sama respondentka stop-
niowo ograniczaja swoje kontakty z innymi osobami. Nastepuje ,,kurczenie si¢
$wiatow spotecznych” chorego, w ktorych dotychczas funkcjonowal. Wykony-
wanie obowigzkéw domowych jest dla kobiety coraz trudniejsze, dostrzega ona
swoje ograniczenia i nasilajgce si¢ problemy w tym zakresie. Jednoczesnie ro-
dzina jej nie wspiera, koncentrujac si¢ raczej na wlasnych interesach osobistych
1 zawodowych.

Praca nad biografiag odnosi si¢ do czynnosci, ktore jednostka wykonuje, two-
rzac 1 rekonstruujac narracj¢ osobista — wpisuje chorobe we wlasne zycie, uczy si¢
ja rozumie¢ i thumaczy¢ innym osobom, co pomaga przewlekle chorym odzyskac
spokoj i sens zycia. Respondentka unikala wyrazéw wspotczucia.

Zmiany tozsamos$ci moga wynika¢ z reakcji innych osob na chorobe danego
cztowieka. Sg tez zwigzane z wyobraznig osoby chorej na temat tych reakcji. Dla
osoby przewlekle chorej interakcje spoteczne stanowig ryzyko i wnoszg doznanie
niepewnosci (np. potrzeba pomocy przy jednoczesnym robieniu wrazenia 0so-
by niezaleznej). Zmieniony kontekst interakcji spotecznych moze przyspieszy¢
zmiane tozsamosci jednostki (Giddens, 2008, s. 184).

Respondentka nie chce otwiera¢ przestrzeni dla rozméw o chorobie i plo-
tek, niemoéwienie o chorobie jest jak udawanie normalnosci (widownia i aktorzy
ze sceny przewlektego chorowania). Kobieta zastanawia si¢ nad sensem choro-
by. W prowadzeniu czy ksztaltowaniu trajektorii uczestnicza lekarki. Nie wy-
konuja one jednak same catej pracy zwigzanej z leczeniem. Wspotuczestniczy
w tym pacjentka i probuje to robi¢ corka. Maz i syn raczej koncentrujg si¢ na
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wtasnych obowigzkach i aktywnosci, sporadycznie wlaczajg si¢ w prace zwig-
zang z leczeniem.

Charmaz (2000, s. 287) zwraca uwagg na tzw. redefiniowanie choroby w kontek-
$cie czasu na refleksje i ukierunkowania oraz oceny wlasnego zycia jednostki. Chory
dokonuje analizy/oceny dotychczasowego zycia. W respondentce budzi si¢ refleksja
nad przeszloscig, terazniejszoscia, a takze nad tym, co nastgpi. Obawia sig¢, ma $wia-
domo$¢ nastepstw postepujacej choroby, mysli czesciej o $mierci. Ponadto zdiagno-
zowano (lekarz neurolog) u niej depresje, dlatego czgsto mysli i moéwi o $mierci.

ZAKONCZENIE

Doswiadczanie choroby ma wymiar indywidualny i spoteczny. Choroba
wplywa na interakcje spoteczne jednostki. Te z kolei ksztaltuja aktywno$¢ cho-
rego wynikajaca z choroby i wigzaca si¢ z chorowaniem. Choroba jest postrze-
gana i odczytywana jako sytuacja kryzysowa, zakloca bowiem codzienne zycie
jednostki i rodziny. Dynamika interakcji spotecznych w obrgbie rodziny ulega
zakloceniu. Cztonkowie rodziny zaczynaja petni¢ nowe, nieznane im dotychczas
role (np. opiekunow rodzinnych osoby z chorobg Parkinsona). Doswiadczanie
choroby przewlektej jest wazne takze w kontekscie spotecznych systemdw opar-
cia w srodowisku. Chory odnosi si¢ do przesziosci, terazniejszosci i przysztosci.
Ma $wiadomos$¢ nastepstw choroby Parkinsona, coraz czesciej mysli o $mierci.

W przypadku pacjenta z chorobg Parkinsona, ktéremu towarzyszy pogarsza-
nie si¢ sprawno$ci w zakresie funkcjonowania fizycznego oraz zlozone emocje,
jednym z wyzwan jest sposob przywrdcenia czy utrzymania poczucia normal-
nosci 1 komfortu. Pod tym wzgledem opiekunowie lub inni cztonkowie rodziny
moga odgrywaé niezwykle istotng role w umozliwianiu komunikacji migdzy pa-
cjentem a §wiatem zewngtrznym w konteks$cie znajdowania kreatywnych sposo-
bow radzenia sobie, przetrwania i udzielania pomocy choremu.
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SUMMARY

Due to the aging of societies, the increased prevalence of patients with dementia is observed.
Parkinson’s disease is one of the most frequent neurodegenerative disorders and occurs mainly in
people in age over 50 years. The core symptoms of Parkinson’s disease are bradykinesia, tremor and
plastic rigidity. The main purpose of the study was to looked for answers to questions about the in-
dividual sense of experience, about relationships with others, and to change behaviours focused on
taking life actions. The following research questions were sought: What meaning does the respond-
ent give to her experience? How does she respond to news of chronic illness? How does illness
change a person’s life? How does living with a chronic disease affect an individual’s identity? The
study was conducted in February 2019 by the author of the article, using the biographical method
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and narrative interview technique. Social scientific research on experiencing chronic illness focus-
es directly on pivotal players in health care — people who are sick. The research on experiencing
chronic illness emphasizes how people come to view themselves as chronically ill, and how illness
affects their lives.
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