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Streszczenie

Praca ta opowiada o chorowaniu na tuszczyce i atopowe zapalenie skéry. Zawiera ona
analize wywiadow z osobami cierpigcymi na te choroby, ktérej celem jest ukazanie
ztozonosci chorowania na przewlekte choroby skéry, ich wieloaspektowos¢ oraz
szeregu problemoéw z jakimi chory zmuszony jest radzi¢ sobie samemu. W pracy
zarysowane sg podstawowe zagadnienia zwigzane z antropologia medyczng, historig
wspotczesnej medycyny oraz narracjg chorych. Na podstawie analizy wywiaddéw
rysowany jest obraz wspédiczesnej medycyny nie udzielajgcej satysfakcjonujgcej
pomocy badanym osobom. Zmuszone sg one wypracowac¢ witasne sposoby radzenia
sobie i zycia z choroba.

Stowa kluczowe

antropologia medyczna, historia medycyny, biomedycyna, choroba, zdrowie, atopowe
zapalenie skory, tuszczyca, narracja, illness, disease

Temat pracy dyplomowej w jezyku angielskim

Suffering from Psoriasis and Atopic Dermatitis in the Perpective of Medical
Antropology

Dziedzina pracy (kody wg programu Socrates-Erasmus)

14.7 Antropologia



Spis tresci

AT (=] o OO OO PO P PP UPPPPPUPRO: 5
1. Zarys podstawowych zagadnien zwiazanych z antropologia medyczna..........cccceeveevevveencneeennnenn. 7
1.1. Krotka historia antropologii MEAYCZNE].........ceuieiiiiriieriieiieeie ettt 7
1.2. Koncepcje Arthura KICTNMAaNa...........ccccuviiiiiiiiiie et eeee e snae e s 8
1.3. Rola chorego Talcotta Parsonsa..........cocuieriieeiieriieiiieiie ettt ettt ettt e e e eraee e 9

2. Modele historii medycyny oraz wspolczesne trendy w pojmowaniu zdrowia i choroby............... 13
2.1. Trzy modele kosmologiczne medycyny wedtug Nicolasa Jawsona...........ccccceevvereriveeennnenn. 13
2.2. Modele medycyny wedtug Michaela Focaulta...............ccooviiiiiiiieiiiiiieecieeeeee e 15
2.3. Wazne trendy rozwoju medycyny i ich wplyw na pojmowanie zdrowia i choroby............... 17
RIAF: Vo 2 o - I I 110) (0] o) (<SPPSR 23
3.1. Badania nad narracja i jej znaczenie dla medyCyny........cccceeeveereerienienennienieenieeeieeeeee e 23
3.2. Znaczenie narracji dla ChOTEEO.........ccuiieuiieeiiiecieeee et e e e e e e 25
3.3. Typologie narracji 0 ChOTODIC. ..........eiiuiiiiieiieiie ettt e et e e es 28
3.4. Krytyczne podejSCi€ dO NAITACTL....cccuieirrieeiiieeiiieeiteeeriteeeiteeeesieeesteeesaeeeessnsaaeeesesnenneeeeennnns 33

4. Metodologia oraz charakterystyka wybranych jednostek chorobowych..........c.cccccceviniininnininne 35
O I 0T (0] (0 . b TSP UR PP 35
B2, FUSZCZYCA. ..ottt et 39
4.3. AtOPOWE ZAPALENIE SKOTY .. ..eiiiiiieiiieeiiie ettt e et eeaaeeetaeeeeennraeaee s 40

5. Opowiesci chorych na tuszczyceg 1 atopowe zapalenie SKOTY.......cccueevvieriieiiiiniiiiieeieeeeieee e 42
5.1. D1agnoza 1 PrzyCzyny ChOTODY......ccviiiiuiiiiiiiiiiie ettt e e e vre e e s e eanaeeaeeas 42
5.2. Zaostrzenie, §wiad, strach — narracja chaoSu?..........ccoeiiiiiieiieniiieeeeee e 48
5.3. Strach przed NapICtNOWANICIIL ......cueiiiiieeiiieeiee et e esteeeite e e e e e eeeeeaeeesbeeesnsaeensseeessnnsseeeens 55
5.4. Stosunek do DIOMEAYCYNY.....cc.eiiiiiiiiiiieie ettt ettt e e e es 61
5.5, SAMOIECZENIC. ...c..eeniieiiiieiieeee ettt et ht et bt e st e e s bt e e et ee e enbeeeea 70
5.5.1. POSZUKIWANIE ZAlEZNOSCL. .. .eeuvereiiiieiiieiienieeie ettt ettt sttt st e 70
5.5.2. Internet jako Zrodlo wiedzy 0 ChOTODIC.........coccuviieiiiiiiiieiie e 78
5,530 PraKtyKa. ..o e ettt e et e e baeeeas 81
WVIHOSKI ¢ttt ettt et b e et e bt e st e bt e st e e ebe e e s bt e bt e st e e ebeeeabeenbeeeans 86
2 10) F0 ea - i - OO PSRRI 93
AATIEKS. .t h et h e et h ettt h e e bt e bt e i bt e bt e et e e bt e e nabaeeenanee 98
WyYWIad Z PANIG ANCTA. c..eueiiiiiiiieiiieeeteet ettt sttt ettt sbe ettt e et e et e e b e e 98
Wywiad Z pania EWeElING.........cooouiiiiiiiiiiie ettt e et aeesaaeeeneeenens 104
Wywiad Z PAnia JOANNE.....c..eeiuiiiiiiiieeiiesie ettt ettt et e et e st e eabeesseeenbeesseeenbeessaeeanseeas 112
Wywiad z pania KaroliNg..........cceecuiieiiiieiiie ettt e e e e e ene e e 125
WywWiad Z PANIa IMATIG...cc.vieiiieiieiiie ettt ettt ettt e et e et e s eebeesateesenbeeesnbaeeenes 134
Wywiad Z panem MaTTUSZEIM..........eeeeiuireeiieeeiieeeiieeereeesteeeseteeesereessaeeessreessaeesnseeessseeessseessnnnes 143
Wywiad Z PAnia NAQIG.......eeeieeiiiiiieiieee et ettt et et et e et eebeesteeeenbeeeenbaeeenes 149



Wstep

Szeroko pojetymi praktykami zwigzanymi z leczeniem zaczatem sie interesowa¢ na moim
pierwszym kierunku studiow — archeologii. Zaczelo sie od zaciekawienia réznymi praktykami
pogrzebowymi starozytnych kultur. Najbardziej interesujace wydawaly mi sie te najdziwniejsze i
odbiegajace od standardowych pochéwkéw danej kultury. Odcinanie cze$ci ciata i zamienianie ich
miejscami lub dokladanie dodatkowych w niektorych pochéwkach kultury wielbarskiej, badz
pozniejsze, tak zwane pochowki antywampiryczne juz z okresu Sredniowiecznej Polski — wszystko
to dziatalo na moja wyobraznie i budzilo emocje. Na specjalizacje wybratem antropologie fizyczna.
Uczylem sie badac¢ ludzkie koSci. Na ich podstawie mozna powiedzie¢ bardzo wiele o zmarlym i o
spotecznosci w ktorej zyt. Z dos¢ duzym prawdopodobienstwem mozna okresli¢ jego wiek, pte¢,
stan zdrowia, czasem nawet w przyblizeniu diete, a takze to, czym sie zajmowal. Na podstawie
wiekszej proby mozna wnioskowac o jakos$ci zycia danej spotecznosci, chorobach jakie ja dotykaty,
Srodowisku. Jednak najciekawsze byly te najrzadsze znaleziska Swiadczace o stosowaniu réznego
rodzaju zabiegow leczniczych, na przykiad trepanacje lub slady zlozonych po ztamaniu kosci.
Bardzo interesujace bylo réwniez poszukiwanie Sladéw, jakie zostawily na ludzkim szkielecie
choroby. Kila, trad, gruzlica kosSci czy reumatoidalne zapalenie stawow to tylko niektore
pozostawiajace bardzo wyrazne znaki. Jednocze$nie pod wplywem wybranej specjalizacji oraz
przez coraz bardziej precyzujace sie zainteresowania zaczgtem odkrywac historie medycyny.
Podczas studiow na kierunku kulturoznawstwo mogltem dalej rozwija¢ swoje zainteresowania na
zajeciach z antropologii medycznej. Dzieki nim zaczalem zastanawiac sie nad zdrowiem i choroba

od strony bardziej teoretycznej i postrzegac je w kategoriach kulturowego konstruktu.

»Zwierzeta bywaja chore, ale tylko cztowiek tak radykalnie potrafi zapas¢ na zdrowiu.”!

Zdrowie i choroba to pojecia z pozoru oczywiste, a nawet banalne. W konicu wszyscy pragna
by¢ zdrowi, a zmagania z tym zwigzane towarzysza nam od narodzin az do smierci. Kazdy zgodzi
sie, ze zdrowie jest niezwykle wazne. Jednak nikt nie zastanawia sie nad tym, co tak naprawde
znaczy by¢ zdrowym, a w obliczu choroby nasze dzialania zwykle nie wykraczaja poza
pragmatyczne podej$cie usuniecia cierpienia lub poprawy jako$ci zycia. Wartos¢ zdrowia wydaje
sie dla nas niezaprzeczalna. Jest tak, nie tylko ze wzgledu na to, zZe bycie zdrowym to brak
cierpienia, ale rowniez, co wazniejsze, bycie zdrowym daje nam mozliwos¢ bycia w peli soba. Co
jednak znaczy ,,by¢ soba”? Najlatwiej sie tego dowiedzie¢ w momencie zakwestionowania czesci

sktadowych, ktore formuhuja ,,ja” — w czasie choroby. Oliver Sacks pisze: ,,Nie mozna rozdzieli¢

'Oliver Sacks, O mezczyznie, ktéry pomylit swojq zone z kapeluszem (Poznan: Zysk i S-ka, 2008), 13.



studium choroby od studium tozsamos$ci.”?. Zatem dzieki analizie doSwiadczenia choroby mozna
dowiedziec sie, nie tylko jak bardzo nasze zycie uwarunkowane jest kulturowa konstrukcja zdrowia
i chorowania, ale rowniez jak choroba wptywa na tozsamos¢, co z kolei pozwala lepiej zrozumiec
nas samych.

Chociaz ostatnio antropologia medyczna zyskuje coraz wieksza popularnos¢, to w dalszym
ciggu jest dyscypling raczej niszowa. W ostatnich latach ukazaty sie dwie ksigzki zbierajace prace z
tej dziedziny autorstwa polskich badaczy. Pierwsza z nich to ,Nie czas chorowac? Zdrowie,
choroba i leczenie w perspektywie antropologii medycznej” pod redakcja Danuty Penkali-
Gaweckiej. Druga to ,,Etnografie biomedycyny” pod redakcja Magdaleny Radkowskiej-Walkowicz
i Huberta Wiercinskiego. Bardzo istotna dla powstania niniejszej pracy byla ksigzka Mildred
Blaxter ,,Zdrowie” oraz praca doktorska Huberta Wiercinskiego pod tytulem ,,DoSwiadczenie
choroby nowotworowej — antropologiczne studium praktyk i narracji”. ,,Zdrowie” traktowa¢ mozna
jako zbior zagadnien, ktorymi zajmuje sie antropologia medyczna oraz pokrewne jej dyscypliny.
Praca Huberta Wiercinskiego pomogta mi okresli¢ ramy teoretyczne niniejszej pracy.

W pracy tej przedstawie analize wywiadow z osobami chorujacymi na tuszczyce i atopowe
zapalenie skory. Celem analizy jest ukazanie ztozonosci chorowania na obydwie choroby, a przez to
zwrocenie uwagi na kulturowy konstrukt choroby i zdrowia. By umozliwi¢ jak najszersze
spojrzenie na te problematyke pierwsze trzy czeSci pracy beda teoretycznym wprowadzeniem do
omawianych poézniej przypadkow. W rozdziale pierwszym pokrotce opowiem o antropologii
medycznej i najwazniejszych dla tej dyscypliny koncepcjach. W rozdziale drugim skoncentruje sie
na koncepcjach zwigzanych z historia medycyny, dzieki czemu, mam nadzieje, problemy
zarysowane w analizie wywiadow stang sie bardziej zrozumiale. Rozdzial trzeci bedzie
wprowadzeniem w kategorie narracji, czyli glownego obiektu moich badan. W czwartym rozdziale
opowiem pokrotce o zastosowanej metodologii, scharakteryzuje moich rozméwcow i zarysuje
wybrane przeze mnie jednostki chorobowe jednoczesnie uzasadniajac ten wybor. Piaty i zarazem

ostatni rozdziat to analiza wywiadow.

2Sacks, 14.



1. Zarys podstawowych zagadnien zwigzanych z antropologia medyczna

1.1. Krétka historia antropologii medycznej

Dziedzing zajmujacq sie zdrowiem i chorobg w kulturze jest antropologia medyczna. Ta
subdyscyplina antropologii kultury rozwinela sie w drugiej potowie XX wieku w Stanach
Zjednoczonych z etnologicznych i antropologicznych badan nad lecznictwem obcych kultur3.
Badania te wykazaly, ze tak podstawowe pojecie dla cztowieka jak zdrowie ma r6zne znaczenie w
roznych kulturach. Przykladowo, pewne dolegliwosci, ktore na Zachodzie uznawane sq za chorobe,
gdzie indziej sa neutralne lub uwazane sq nawet za oznake zdrowia (np. robaczyce u Thonga z
Afryki uwazane sq za pomocne w trawieniu). Duzy wptyw na rozwoj antropologii medycznej miaty
badania prowadzone w tzw. krajach Trzeciego Swiata po II wojnie $wiatowej. Prébowano wyjasni¢
dlaczego projekt WHO (Swiatowa Organizacja Zdrowia) wprowadzenia standardéw medycyny
zachodniej w tych panstwach nie odnidst zamierzonego sukcesu. Okazalo sie, Ze miejscowa kultura
i wierzenia mogg utrudni¢ badZ uniemozliwi¢ wprowadzenie odmiennych modeli medycznych.
Rozwigzaniem byto uwzglednienie lokalnych tradycji w procesie leczenia i wyjasniania nowych
praktyk tubylcom*. Ta sytuacja pokazata pewne praktyczne zapotrzebowanie na antropologéw,
peliacych role mediatorow miedzy personelem medycznym a pacjentami z innych kultur.
Unaocznita réwniez, ze zdrowie jest konstruktem, niemozliwym do zrozumienia w oderwaniu od
kultury. Dobrym przykladem jest tu folk illness lub cultural illnesses, czyli choroby ludowe lub
kulturowe charakterystyczne dla danej spotecznosci badz regionu. Czesto nie majg one swojego
odpowiednika w postaci jednostki chorobowej medycyny zachodniej®. Badania te reprezentowaty
podejscie antropologii praktycznej. Byla ona jednakze krytykowana za stawianie badacza i jego
wiedzy ponad obiektem badania®. Oznaczato to, Ze antropologia, tak jak medycyna, roscita sobie
prawa do wiedzy uniwersalnej.

Warto w tym miejscu wspomnie¢ o wyksztalceniu sie jednych z najwazniejszych koncepcji
antropologii medycznej. Powstaly one na poczatku lat siedemdziesigtych w konsekwencji rozwazan
nad zroznicowaniem poje¢ zdrowia i choroby w odmiennych kontekstach kulturowych. Disease
oznaczata naturalng, organiczng jednostke chorobowa, czyli chorobe w znaczeniu medycyny
zachodniej. Illness rozumiana byla jako kulturowy aspekt choroby. Kategorie te byly krytykowane
za faworyzujace podejscie do systemu medycyny zachodniej. Disease implikuje, Ze medycyna

zachodnia opisuje zjawiska uniwersalne, wystepujagce w kazdej kulturze, tylko pod innymi

3Danuta Penkala-Gawecka, ,,Antropologiczne spojrzenie na chorobe jako zjawisko kulturowe”, Medycyna
Nowozytna 1, z. 2 (1994): 5.

4Danuta Penkala-Gawecka, ,,Antropologia medyczna dzisiaj: kontynuacje, nowe nurty, perspektywy badawcze”, w
Socjologia i antropologia medycyny w dziataniu, red. Wlodzimierz Piatkowski i Bozena Ptonka-Syroka (Wroctaw:
Oficyna Wydawnicza Arboretum, 2008), 220.

3 Penkala-Gawecka, Antropologiczne spojrzenie na chorobe jako zjawisko kulturowe, 8.

¢ Robert Pool i Wenzel Geissler, Medical Antropology (New York: Open University Press, 2005), 34.



nazwami. Illness natomiast jest przejawem danej jednostki chorobowej w r6znych kulturach. W ten
sposOb antropologia medyczna stawiala medycyne zachodnig ponad systemami medycznymi

innych kultur’.

1.2. Koncepcje Arthura Kleinmana

Pod koniec lat siedemdziesigtych nastgpilty wazne zmiany dla antropologii medycznej. Ich
sprawca byl antropolog i psychiatra Arthur Kleinman. Postulowal on, by traktowac systemy
medyczne jako uwarunkowane przez kosmologie i $wiatopoglady®. Zachodni system medyczny nie
jest wyjatkiem i tak jak inne systemy kulturowe jest zbudowany z symboli, znaczen i norm
zachowan. Nie jest obiektywny, podlega uwarunkowaniom kulturowym i jest zmienny historycznie.
W $rodowiskach medycznych nosi jednak znamiona obiektywnosci i nieomylnosci®. By mozliwe
bylo opisywanie i porownywanie systeméw medycznych, Kleinman stworzyt model, ktéry nazwat
health care system. Model ten wyr6znia szes¢ zadan realizowanych przez kazdy system medyczny:
konstruowanie illness, tworzenie strategii koniecznych do oceniania i wyboru rodzaju pomocy
zdrowotnej, konstruowanie proceséw poznawczych i komunikacyjnych zwigzanych z choroba,
aktywnos$ci lecznicze (stosowanie lekow, dieta, zabiegi chirurgiczne, rytualy lecznicze i inne),
celowe i przypadkowe zachowania zwigzane z poprawa lub pogorszeniem stanu zdrowia, dziatania
zwigzane z efektami podjetego leczenia (wyleczenie, niepowodzenie terapii, nawrét, Smierc)0,
Health care system obejmuje trzy obszary spoteczne: profesjonalny, popularny i tradycyjny.
Profesjonalny obszar reprezentowany jest przez specjalistéw. Przykladem moze by¢ medycyna
zachodnia, w naukach spotecznych nazywana biomedycyna, by podkresli¢ jej zakorzenienie w
naukach biologicznych!!. Srodowisko popularne charakteryzuje sie nieprofesjonalnym podejéciem
do zdrowia jakie zaobserwowa¢ mozna w spotecznych kontekstach, np. w rodzinie. Jest ono tez
najbardziej rozpowszechnione. Tradycyjne podejscie wiaze sie z ludowymi zwyczajami lecznictwa.
Miedzy tymi sektorami dochodzi do ciaglej wymiany informacji, wptywaja one na siebie i
ksztattujg sie wzajemnie!?. W kazdym z tych obszaréw obowigzuje inny model wyjasniajacy. Jest to
sposob w jaki rozumiane sg pojecia zwiazane z choroba (np. etiologia, przebieg choroby czy
leczenie). Kleinman zredefiniowal wczes$niej wprowadzone pojecia illness, disease oraz dodat
termin sickness. Sickness, w jego rozumieniu, to choroba w znaczeniu ogélnym, zdarzenie, ktore

przez chorego rozumiane jest jako illness, a przez lekarza jako disease. POZniej termin sickness

" Penkala-Gawecka, Antropologiczne spojrzenie na chorobe jako zjawisko kulturowe, 9-10.

8 Danuta Penkala-Gawecka, ,,Antropologia medyczna — dlaczego i jak?”, (op.cit.,)41 (2008): 5.

? Arthur Kleinman, ,,Concepts and Model for the Comparison of Medical Systems as Cultural Systems”, Social Science
and Medicine 12, no 2B, 85.

10Thidem, 86.

1 Penkala-Gawecka, ,,Antropologia medyczna dzisiaj: kontynuacje, nowe nurty, perspektywy badawcze”, 220.

12K leinam, 86.



zostat rozwiniety jako spoteczny aspekt choroby'3. Illness jest to kulturowy wymiar choroby oparty
o doswiadczenie chorego. Wiaze sie on z nieprofesjonalnym modelem wyjasniajacym, méwigcym o
chorobie w kontekscie probleméw zyciowych. Chorobe postrzega sie jako illness przede wszystkim
w srodowiskach popularnych. Disease oznacza jednostke chorobowa w ujeciu profesjonalnym, np.
biomedycyny, czy indyjskiej ajurwedy. Model wyjasniajacy disease oparty jest o specjalistyczny
jezyk zawierajacy techniczne okreSlenia i jest uzywany zwykle w obszarze profesjonalnym.
Koncepcja modelu wyjasniajacego pokazuje w jak rézny sposob pojmowana jest choroba w
Srodowiskach profesjonalnych i popularnych. Pozwala roéwniez zauwazyC przyczyny wielu
nieporozumien na drodze pacjent — lekarz. Wynikaja one gléwnie z probleméw w komunikacji
spowodowanych uzywaniem réznych modeli wyjasniajacych. To samo zdarzenie zdrowotne jest
opisywane i rozumiane w dwojaki sposéb: przez lekarzy w specjalistycznych kategoriach disease z
naciskiem na biologiczne aspekty choroby oraz przez pacjentow jako illness, gdzie wazniejsze sa
indywidualne doswiadczenia oraz aspekty psychologiczne i kulturowe. Zauwazajac i opisujac tego
typu roznice, mozna przeciwdziala¢ nieporozumieniom, jakie potencjalnie moga one
spowodowac!4, Im bardziej podobne modele wyjasniajace miedzy stronami, tym lepsza
komunikacja. Osoby zajmujace sie lecznictwem ludowym lub alternatywnym zwykle postuguja sie
jezykiem zwigzanym z illness oraz koncentruja sie na leczeniu wiasnie tej kategorii. Stad, mimo
cigglego rozwoju biomedycyny, nie zmniejsza sie zapotrzebowanie na ich ustugi'>. Wyr6zniono
osobne terminy definiujace leczenie tych dwoéch kategorii. Proces leczenia illness okreslany jest
jako healing, a leczenie disease jako curing.'® Waznq zaleta koncepcji i terminologii wprowadzonej

przez Kleinmana jest mozliwo$c¢ stosowania jej niezaleznie od badanej kultury'’.

1.3. Rola chorego Talcotta Parsonsa

Wazna dla socjologii medycyny i antropologii medycznej byla proba opisania roli jaka
odgrywa chory i choroba w kontekscie spoleczenstwa. Podjat sie jej w latach piecdziesigtych
socjolog funkcjonalista Talcott Parsons i rozwijal w kolejnych pracach. Mimo, zZe teorie Parsonsa
powstaly na podstawie analizy kultury amerykanskiej, a istotna role odgrywa w nich motywacja
oparta o zasady purytanskie i zakorzenienie w religii protestanckiej, to z powodzeniem odnies¢ je
mozna do catej kultury zachodniej'®. Parsons podkresla, ze jego koncepcje majq charakter modelu

teoretycznego i nie odnosza sie do rzeczywistosci jako takiej, a jedynie do sytuacji idealnych?!®,

13 Robert Pool i Wenzel Geissler, Medical Anthropology, 53.

14 Kleinman, 90.

15 Ibidem, 91.

16Pool i Geissler, 53-54.

17Tbidem, 85

18 Chris Shiling, ,,Kultura, ,;rola chorego” i konsumpcja zdrowia” w Socjologia codziennosci, red. Piotr Sztompka
(Wydawnictwo Znak, 2008), 735.

19 Schiling, 734-735.



Wedlug niego zdrowie jest stanem umozliwiajagcym jednostkom skuteczne odgrywanie rél
spotecznych. Choroba natomiast jest dewiacja — odstepstwem od normy w funkcjonowaniu
jednostki jako catosci biologiczno-spotecznej, uniemozliwiajacym efektywne pehlienie tych rol.
Oznacza to, ze chorowanie nie jest jedynie stanem organizmu, ale rowniez sformalizowang rola
spoteczng?®. Réwnowage w systemie spotecznym zapewnia¢c ma praktyka medyczna, ktéra
przywraca funkcjonalno$¢ jednostkom?!. Z zarysowana przez Parsonsa rola chorego wiazg sie
pewne wpisane w funkcjonowanie systemu oczekiwania. Chory powinien chcie¢ wyzdrowie¢ oraz,
o ile jego stan tego wymaga, powinien udac sie do specjalisty. Wiaze sie z tym legitymizacja stanu
choroby, ktéra czesto jest konieczna do pelnego wcielenia sie w role chorego. Bez wizyty u lekarza
nie mozna dostaC zwolnienia z pracy, a bliscy moga posadzi¢ Cie o hipochondrie. Chory uznany
jest za ofiare czynnikéw bedacych poza jego kontrolg, co za tym idzie jest on zwolniony z
odpowiedzialnosci za swdj stan. Zostaje rowniez wylaczony z peinienia swoich normalnych rol
spotecznych??. Czesto jest to traktowane nie jako mozliwos$¢, ale jak nakaz majacy shuzyc
szybszemu powrotowi do zdrowia®3. Ze wzgledu na przywileje jakie daje penienie roli chorego,
choroba nie jest wedlug Parsonsa tylko ,,nieumotywowanym zewnetrznym zagrozeniem”, ale moze
by¢ Swiadomym celem dziatania jednostki. Moze ona postuzy¢ do uchylenia sie od obowiazkow
oraz by¢ sposobem na unikniecie odpowiedzialnosci?*. Ze wzgledu na przywileje i zyski jakie
mozna 0siggna¢ odgrywajac role chorego istnieje ryzyko pozytywnej oceny tego stanu. Z tych
powodéw waznymi czynnikami dla utrzymania rownowagi systemu jest legitymizujace dzialanie
praktyk medycznych oraz instytucjonalnie kontrolowana motywacja do wyzdrowienia?°. Parsons
scharakteryzowat rowniez relacje pacjent-lekarz. Jest to wedlug niego relacja asymetryczna. Lekarz
jest technicznie wyszkolonym specjalista. Chory natomiast jest laikiem, nie posiadajacym
odpowiednich kwalifikacji, by oceni¢ stan swojego zdrowia i podja¢ dzialania majace na celu
wyleczenie. Brak kwalifikacji sprawia, Ze nie moze on rowniez oceni¢ kompetencji lekarza, a
wybor specjalisty zwykle opiera sie na opinii znajomych lub rodziny. Wiekszo$¢ ludzi ocenia,
swoich lekarzy jako najlepszych, jednak brak im odpowiednich narzedzi, by osad ten moégt byc
rzetelny?®. Chory, przyjmujqc role pacjenta podporzadkowuje sie systemowi medycznemu. Rola ta
zaklada wspotprace oraz dazenie do wspdlnie postawionych celéw?’. Co wiecej, podporzadkowanie
sie zaleceniom lekarskim moze by¢ dla pacjenta i jego bliskich klopotliwe, bolesne i wiagza¢ sie z
duzymi emocjami. Laik sam nie jest w stanie wilasciwie antycypowac skutkow zabiegow, ktorym

sie poddal. Moze jedynie ufa¢ w skuteczno$¢ i nieomylnos$¢ lekarzy. Musi réwniez udziela¢

20 Talcott Prasonsm, ,,The sick role and the role of the physician reconsidered”, Health and Society, 53 (3), (1975), 261.
21 Talcott Parsons, System spofeczny (Krakow: Zaktad Wydawniczy: Nomos, 2009), 320-321.

22 Prasons, ,,The sick role and the role of the physician reconsidered”, 262.

23 Schiling, 737.

24 Parsons, System spoteczny, 321.

25 Tbidem, 325-326.

26 Ibidem, 328-329.

27 Prasons, ,,The sick role and the role of the physician reconsidered”, 267.
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wszelkich koniecznych informacji dotyczacych jego zdrowia, ktére moga by¢ osobiste i
niedostepne dla nikogo innego?®. Ponadto system medyczny, ale i oczekiwania wobec niego,
cechuje nacisk na dzialanie. Jest to przekonanie wsréd pacjentéw, ich rodzin oraz personelu
medycznego o wyzszos$ci interwencji medycznej nad jej brakiem?®. Skutkowac to moze ,,zbednymi
operacjami”®’. Z wyzej wymienionych powodow chory jest wedlug Parsonsa wyjatkowo narazony
na roznego rodzaju naduzycia oraz przyswajanie ,nieracjonalnych przekonan” — nieuzasadnionych
medycznie, subiektywnych wyjasnien swojego stanu zdrowia®!. Wiaze sie to z ogromna
odpowiedzialnosScig spoczywajaca na lekarzu, ktéra Parsons nazwal fiduciary responsibility —
powiernicza odpowiedzialno$cig. Prowadzi ona z kolei do konkretnych oczekiwan wobec lekarza,
tak zwanych presumptive competence - domniemywan kompetencji. Lekarza powinna cechowac
uczciwo$¢ i inteligencja. Powinien by¢ odpowiednio wyksztalcony, posiada¢ konkretne
umiejetnosci i doSwiadczenie. Wymaga sie od niego rowniez, by byl Swiadom spoczywajacej na
nim odpowiedzialno$ci i nie wykorzystywat swoich przywilejow3?. Nalezy podkresli¢, ze owa
asymetria w relacji pacjent — lekarz jest zinstytucjonalizowang specyfikq systemu medycznego i ma
funkcjonalne zastosowanie — umozliwienie lekarzowi skutecznego wykonywania swojej pracy?>3.

Parsons opisat system medyczny takze poprzez stworzone przez siebie kategorie okreslajace
rodzaj i charakterystyke interakcji spotecznych, tak zwane ,zmienne wzoru”. Wedlug niego
praktyke medyczng okreslaja zmienne wzoru charakterystyczne dla struktur spotecznych majacych
status profesjonalny34. Sa to: uniwersalizm — relacje miedzy podmiotami okreSlaja ogdlne reguty
takie same dla wszystkich; afektywna neutralno$¢ — relacje miedzy podmiotami sa neutralne i
nienacechowane emocjonalnie; osigganie — relacje miedzy podmiotami okres$la pelniona funkcja
oraz zwigzane z tg funkcjq osigganie celéw; aspektowos¢ funkcjonalna — rola podmiotéw jest scisle
okreslona i ich relacje nie wykraczajq poza zakres ich interesow; orientacja na zbiorowosc¢ — relacje
miedzy podmiotami charakteryzuje dazenie do wspolnych celéw (wspolnym celem lekarza i
pacjenta jest pokonanie choroby)3>. Wartosci te formutuja relacje miedzy przedstawicielami ustug
medycznych, a chorymi®®. Zabezpiecza to obie strony przed naduzyciami. Lekarze, cho¢ mniej
narazeni, rowniez moga pas¢ ofiara. Najczesciej polega to na checi zmiany relacji z formalnej na
nieformalna®’, co szkodzi skutecznosci lekarza.

Model ,,roli chorego” Parsonsa jest juz troche przestarzaty. Rozwéj nowych mediow dat

laikom mozliwos¢ zdobywania wiedzy Scisle medycznej, przez co chorzy przestaja by¢ tak bezradni

28 Parsosn, System spoleczny, 340.

2 Schiling, 736.

30 Parsons, System spoleczny, 346.

31 Tbidem, 330-331.

32 Parsons, ,,The sick role and the role of the physician reconsidered”, 267-268.
33 Ibidem, 276.

34 Parsosn, System spoteczny, 337.

33 Parsons, System spoleczny, 51-55.

36 Mildred Blaxter, Zdrowie (Warszawa: Wydawnictwo Sic!, 2006), 117-118.

37 Parsons, System spoteczny, 339.
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jak opisywat ich Parsons. Pojawily sie tez nowe sposoby wyboru lekarzy i mozliwos$ci weryfikacji
ich kompetencji. Temat ten jest rozwiniety w dalszej czesci pracy. Koncepcje Parsonsa
krytykowane byly rowniez za to, zZe nie znajduja empirycznego potwierdzenia w rzeczywistosci.
Nie uwzgledniaja one innych, catkiem popularnych sposobow radzenia sobie z choroba, takich jak
szukanie pomocy u niespecjalistow, leczenie niemedyczne i samoleczenie. Parsons pominat réwniez
problem os6b chorych przewlekle. Osoby te nie do konca pasujag do modelu ,roli chorego”. Nie
oczekuja one wyzdrowienia oraz czesto, mimo choroby dalej pelnia swoje normalne role spoteczne.
Sa tez zwykle dobrze poinformowane i biora wieksza odpowiedzialno$¢ za swoje zdrowie niz
scharakteryzowany przez Parsonsa laik3. Pomimo czesciowej dezaktualizacji koncepcji Parsonsa i
stricte teoretycznej formy, mialy one duzy wptyw na pdzniejsze analizy zdrowia i choroby oraz
byly istotne dla rozwoju samej dziedziny socjologii. Do tego dalej stanowia ciekawy i wartosciowy

material do zastosowania przy badaniu wspétczesnych zagadnien zwiazanych ze zdrowiem3.

38 Blaxter, Zdrowie, 97.
39 Schiling, 733, 738, 752.
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2. Modele historii medycyny oraz wspélczesne trendy w pojmowaniu zdrowia i
choroby

W pracy tej istotng role odgrywac bedzie podejscie biomedycyny do choroby oraz chorego.
By bylo one w peli zrozumiate, konieczne jest zarysowanie w skrocie historii biomedycyny oraz
procesu krystalizowania sie owych podejs¢. W tym celu przywotane zostang tu koncepcje zwigzane
z wazng dla antropologii medycznej dziedzing, jaka jest historia medycyny. Nauka ta pokazuje w
jaki sposéb ewoluowato podejscie do ciata, sposoby leczenia oraz definicje zdrowia i choroby#°.
Jednym ze sposobow ukazywania biomedycyny jako konstruktu kulturowego jest umieszczenie jej
wilasnie w kontekscie historycznym*!. Dzieki temu zaobserwowal mozna, jak powstawala i

zmieniala sie medycyna zachodnia.

2.1. Trzy modele kosmologiczne medycyny wedlug Nicolasa Jawsona

Lecznictwo i sposoby radzenia sobie z chorobami istniaty zawsze. Patrzac z tej perspektywy,
biomedycyna jest bardzo mtodym systemem??. Na jej obecny ksztatt wptyneto wiele czynnikow. Jej
postep zalezny jest nie tylko od rozwoju naukowego, ale rowniez od miejsca jakie zajmuje ona w
spoleczenstwie®. Problem ten oraz ksztaltowanie sie obszaru zainteresowan medycyny zachodniej
opisat Nicholas Jawson w artykule o wymownym tytule , The disappearance of the sick-man from
medical cosmology, 1770-1870”. Wyr6znit on trzy modele kosmologiczne w historii medycyny
zachodniej*4,

Pierwszy z nich to ,,medycyna przy 16zku chorego”. Jest to okres przed powstaniem szpitali,
w ktorym ushugi lekarskie skoncentrowane byly na bogatych klasach spotecznych i byly przez nie
finansowane. Lekarze dzialali w matych niezorganizowanych grupach, a nowa wiedza zdobywana
byta podczas prywatnej praktyki medycznej*. Z tych powodéw rozwoj wiedzy medycznej zalezny
byt w duzym stopniu od zgody chorych na nowe metody leczenia, a sukces lekarza zalezat od tego,
czy bedzie on w stanie zacheci¢ i zdoby¢ akceptacje chorych. Odkrycia traktowane byty jak swoista
tajemnica handlowa. Taki stan rzeczy ograniczal przeptyw wiedzy miedzy praktykami
medycznymi*®, Prowadzito to do stabo zarysowanych granic dziedziny oraz mnogosci czesto
sprzecznych i dogmatycznych teorii4’. Okres ,medycyny przy t6zku chorego” cechuje takze

holistyczne podejscie do choroby i chorego. Uwazano woOwczas, Ze za zly stan zdrowia

40 Penkala-Gawecka, ,,Antropologia medyczna dzisiaj: kontynuacje, nowe nurty, perspektywy badawcze”, 235.

41Pool i Geissler, 78.

42 Blaxter, 41.

43 Ibidem, 42.

4Nicholas D. Jawson, ,,The disappearance of the sick-man from medical cosmology, 1770-1870, International
Journal of Epidemiology 38 (2009): 623.

45 Jawson, 626.

46 Tbidem, 627-628.

47Tbidem, 623.
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odpowiedzialny jest caly organizm, a nie konkretny organ. Réwniez stan emocjonalny oraz
duchowy byly istotnymi czynnikami dla zrozumienia stanu pacjenta. Wierzono, ze kazdy cztowiek
ma unikalna fizjologie, ktéra musi by¢ zrozumiana przez lekarza.

Drugim modelem kosmologicznym jest ,,medycyna kliniczna”. Wiaze sie ona z powstaniem
nowego sposobu zdobywania wiedzy medycznej w pierwszych klinikach na poczatku XIX wieku.
Wraz z ich powstaniem opieka medyczna przestala by¢ zarezerwowana dla bogatych klas
spotecznych. Lekarze przestali by¢ zalezni od chorych i mecenasow sponsorujacych ich ustugi.
Kosmologia medyczna stala sie zinstytucjonalizowana. Rekrutacja, praktyka i edukacja podlegaly
$cisle okreslonym zasadom. Dzieki temu, Srodowisko medyczne stato sie bardziej jednolite. Na jego
czele stali najbardziej doswiadczeni lekarze. Zmienily sie prawa kierujace przeplywem wiedzy.
Nowe odkrycia byly jak najszybciej oglaszane, by zainteresowa¢ nimi najbardziej wplywowych
lekarzy i jak najszersze grono medyczne. ROwniez relacje lekarz-chory zostaly Scisle zdefiniowane.
Osoba chora nie musiata juz akceptowac stosowanych przez lekarza metod, a jedynie zgodzic¢ sie na
leczenie. Sam status praktyka medycznego zapewniat o jego autorytecie, stusznosci i skutecznosci
dziatan. Chory stal sie pacjentem. Pacjent utracil wladze jaka posiadal chory we wczesniejszej
kosmologii. Jego rola sprowadzala si¢ do czekania i poddawania sie zabiegom medycznym.
Czlowiek przestal by¢ postrzegany holistycznie. W centrum znalazla sie jednostka chorobowa,
ktorej nosnikiem nie byl juz caly organizm, ale znajdujace sie¢ w nim konkretne struktury
anatomiczne. Objawy natomiast staty sie tylko oznakami dolegliwosci, a nie chorobami samymi w
sobie, jak we wczeSniejszym modelu®.

Ostatnia kosmologia wyr6zniong przez Nicholasa Jawsona jest ,,medycyna laboratoryjna”.
Powstala ona w polowie XIX wieku w ramach niemieckich uniwersytetow. Charakteryzuje sie
rozwigzywaniem problemow medycznych przy uzyciu zalozen i metod nauk przyrodniczych.
Zakres zainteresowan medycyny laboratoryjnej w poréwnaniu do poprzednich kosmologii zostat
jeszcze bardziej zawezony. Od struktur anatomicznych i tkanek wazniejsze staty sie komorki —
podstawowy budulec wszystkich organizméw zywych. To w nich doszukiwano sie teraz zrodia
choroby®’. Jednak nie ograniczano sie tylko do szukania przyczyn choréb. Badano, w jaki sposob
funkcjonuja komorki i na czym polega ich organizacja. Rozszerzyla sie tez dystrybucja wiedzy. Do
tej pory byla ona zorganizowana woko6t srodowiska medycznego. Teraz zaczeta funkcjonowac w
obrebie calosci Srodowiska naukowego. Dystans miedzy pacjentem a praktykiem medycznym
zwiekszyt sie jeszcze bardziej. Bylo to spowodowane niedostepnoscia dla nieuzbrojonego oka
obiektu analizy jakim by} mikrokosmos komorek. Badania prowadzono w laboratoriach, do ktérych

pacjent nie miat dostepu i gdzie nie byt potrzebny. Gléwnym celem tej kosmologii byto zdobywanie

48 Tbidem, 624.
¥ Tbidem, 627-628.
50 Ibidem, 625.
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wiedzy naukowej, a nie pomoc choremu®!. Cho¢ zarys tych kosmologii jest bardzo uproszczony,
pokazuje on w jaki sposéb chory jako jednostka wieloaspektowa, ztozona z somy i psyche, tracit na

znaczeniu, by stac sie w koncu w ogole niepotrzebny.

2.2. Modele medycyny wedlug Michaela Focaulta

Warto w tym miejscu przedstawi¢ koncepcje zwigzane z historia medycyny Michela
Foucaulta. Dopatrywat sie on poczatkéw wspotczesnej medycyny na przetomie XVIII i XIX wieku.
Byl to okres powstania pierwszych klinik oraz zwigzanego z tym przelomu naukowego, ktory
opisany jest obszerniej w dalszej czesci pracy. Wedhig Foucaulta, przed narodzinami kliniki
medycyna definiowata choroby na zasadach klasyfikacji gatunkowej. Powstaty tablice nozologiczne
opisujace choroby ze wzgledu na zachodzace miedzy nimi relacje, podobienstwa i rdznice. Celem
lekarza byta nie tylko neutralizacja choroby, ale réwniez dziatania, prowadzace do uchwycenia
choroby w jej idealnej formie i jej identyfikacji na tablicach nozologicznych®. Przypomina to
podejscie stosowane przez glownego bohatera serialu ,,Doktor House”. Tytulowy doktor Gregory
House jest specjalista od trudnych przypadkéw medycznych. Zajmuje sie pacjentami, ktorym inni
lekarze nie byli w stanie pomdc. Jednak sam House przyznaje, Ze pomoc chorym go nie interesuje.
Gléwnym motywem jego dzialania jest rozwiazywanie zagadek, ktorymi sa niezidentyfikowane
dolegliwosci pacjentow. Tak jak w modelu ,,medycyny klasyfikujacej” Foucaulta zarysowanym
powyzej, House koncentruje sie na rozpoznaniu choroby. By bylo to mozliwe, czesto celowo
pogarsza stan pacjenta ,,(...) pozwalajac samej chorobie urzeczywistni¢ w objawach jej nature”>. W
modelu ,,medycyny klasyfikujacej” sama osoba pacjenta zaciemnia idealny obraz choroby. Kazdy
cztowiek jest inny, a zeby uchwyci¢ chorobe w czystej postaci, konieczne jest poznanie i
wyodrebnienie czynnikéw indywidualnych, takich jak osobista historia, wiek czy temperament>*. W
tym celu Doktor House wlamuje sie do mieszkan swoich pacjentow, dzieki czemu moze lepiej
poznac ich historie oraz srodowisko, w ktérym zyja. Model ,,medycyny klasyfikujacej” odnosi sie
do tego samego okresu w historii co model, ktory Nicholas Jawson nazywa ,,medycyng przy 16zku
chorego”. Gregory House wpasowuje sie rowniez w obraz lekarza przy 16zku chorego. Tak jak
pracownicy medyczni tego okresu, bardziej holistycznie podchodzi do chorego i, tak jak oni,
zajmuje sie niewieloma pacjentami naraz. Doktor House korzysta z najnowszych osiagnie¢ techniki
medycznej i dobrodziejstw kliniki, lecz jednoczesnie reprezentuje podejscie charakterystyczne dla
medycyny sprzed dwustu lat. W ten sposob odroznia sie od wspdtczesnych mu lekarzy.

Przetlom naukowy zwigzany z pojawieniem sie¢ medycyny klinicznej opierat sie na nowym

51 Tbidem, 629.

32 Michael Foucault, Narodziny Kliniki (Warszawa: Wydawnictwo KR, 1999), 26.
3 Foucault, Narodziny Kliniki, 27.

54 Ibidem, 25.
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sposobie postrzegania. Byt to moment, w ktorym, wedlug Foucaulta, medycyna ,,zaczela bada¢
sama siebie”. Zmienila sie percepcja medyczna. Zmiana ta zaszta na bardzo glebokim poziomie ,,w
ktorym 'rzeczy' i 'stowa' jeszcze sie od siebie nie oddzielity”>>. Foucault opisuje ja w nastepujacy

sposob:

(...) relacja miedzy widzialnym a niewidzialnym, konieczna dla
ukonstytuowania kazdej konkretnej wiedzy, zmienila swoja strukture,
ukazujac w spojrzeniu oraz w jezyku to, co pozostawato poza ich obszarem.
Miedzy stowami i rzeczami powstal nowy zwiazek, umozliwiajacy widzenie

i méwienie (...).%

Opisywanie badanego obiektu stato sie jednoczesnie aktem percepcji. Dobrze thumaczy to zjawisko

fragment eseju ,,Mityzacja rzeczywistosci” Brunona Schultza:

,Istota rzeczywisto$ci jest sens. Co nie ma sensu, nie jest dla nas
rzeczywiste. Kazdy fragment rzeczywistosci zyje dzieki temu, Ze ma udziat
w jakim$ sensie uniwersalnym. Stare kosmologie wyrazaly to sentencja, ze
na poczatku bylo stowo. Nienazwane nie istnieje dla nas. Nazwac co$ —

znaczy wiaczy¢ to w jakis sens uniwersalny. (...)”>”

Aby byla mozliwa taka zmiana, konieczne bylo powstanie nowej przestrzeni — kliniki®®.
Zamyka ona w swoich granicach chorobe i oddziela jg od losowych czynnikow Srodowiskowych,
ktérych nie da sie wyodrebnic, a ich oddzialywania zmierzy¢. Pomimo tego, nie jest ona miejscem,
w ktorym choroby wystepuja w swojej czystej postaci. Ujednolicone warunki, oddzielenie od
wplywéw zewnetrznych oraz duza proba pozwala jednakze okresli¢ jaki wpltyw na obraz choroby
ma sama klinika. Staje sie mozliwe poréwnywanie ze sobg zjawisk chorobowych®°. Konieczna byta
rowniez zmiana definicji statusu chorego®. Medycyna zaczela obejmowac i nadzorowac wszystkie
dziedziny zycia®. Jej spojrzenie rozszerzyto sie z jednostek na cata populacje®. Postulowano
wprowadzenie badan statystycznych nad narodzinami, umieralnoscia i chorobami. Zaczeto osiedla¢
lekarzy na wsiach, by kazdy cztowiek mial dostep do opieki medycznej. Dodatkowo uznano, ze

kazdy powinien posiada¢ odpowiednia wiedze medyczna oraz zwigzang z nig samokontrole,

55 Ibidem, 8.

56 Ibidem, 9.

37 Bruno Schultz, ,Mityzacja rzeczywistosci”, dostep 9.09.15, http://www.brunoschulz.org/mifolog.htm.
8 Foucault, Narodziny Kliniki, 248.

3 Tbidem, 144-145.

0 Tbidem, 243.

6! Ibidem, 53.

62 Blaxter, 112.

16



poniewaz w ten sposob najlepiej zapobiega sie szerzeniu sie chor6b®3. Tak oto medycyna zaczeta
zyskiwa¢ coraz wieksza wiadze i pochlania¢ swoim spojrzeniem kolejne sfery zycia. Proces ten
trwa w dalszym ciagu.

Wiadza wedtug Foucalulta nierozerwalnie wigze sie z wiedza®*. Takze sama wiedza ,,tworzy
relacje wladzy”%>. Wiedza medyczna zostala wlaczona w mechanizmy panstwowe. W ten sposéb
wykorzystane zostaly kategorie naukowe do nadzoru spoleczenstwa®. Powstata biowladza ma
zasieg globalny. Zajmuje sie zjawiskami o charakterze masowym, np. narodzinami i umieralnoscia,
chorobami epidemicznymi, higiena. Przenika ona do instytucji i zZycia prywatnego. Ma takze wplyw
na powstanie instytucji opiekunczych i ubezpieczeniowych. Powstaja kategorie norm i patologii,
ktore uprawomocniajg wykluczenie spoteczne oraz pomagajq kontrolowac rozne dziedziny zycia
codziennego, takie jak higiena, zdrowie psychiczne czy zachowania seksualne®”. Wiedza medyczna
postrzegana jest w spoteczenstwie jako naukowy dyskurs weredyczny, to znaczy gloszacy prawde,
nieskalany relacjami wladzy. Tym lepiej nadaje sie ona na narzedzie manipulacji na potrzeby
polityczne®®. Przyktadowo, do szybszego szerzenia sie rasizmu oraz nazizmu przyczynily sie,
wedlug Foucaulta, mozliwosSci jakie dawata biowladza®. W Chinach natomiast do lat
osiemdziesiatych nie diagnozowano depresji, poniewaz panujacy ustréj nie zakladal mozliwosci
bycia niezadowolonym”®. Ponad to, zachowania, ktére mozna by opisa¢ jako aspoteczne i
antyspoteczne psychiatria zaczela uwazaC za zaburzenia psychiczne. Przykladem moze byc¢ tu
traktowanie os6b z uzaleznieniami badz niektérych przestepcéw jako osoby chore’!. Ten

zinstytucjonalizowany i uprawomocniony sposéb pomaga utrzymywac porzadek spoteczny’2.

2.3. Wazine trendy rozwoju medycyny i ich wplyw na pojmowanie zdrowia i choroby

Od XX wieku w kulturze zachodniej dzieki tak wszechobecnemu dyskursowi medycznemu
zmienito sie tez samo podejscie do ciala. Cialo w spojrzeniu masowym zostato uprzedmiotowione.
Nalezy je regularnie poddawac testom, mozna je przeksztatcac i ulepszac. Regres chorob zakaznych
w polowie XX wieku oraz zwiekszajaca sie dlugos¢ zycia pozwolily zauwazy¢ choroby, ktére w

XIX wieku wystepowaty rzadziej. Choroby serca oraz nowotwory staty sie glbwnymi przyczynami
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Foucaulta”, w W Strone socjologii zdrowia, red. Wlodzimierz Piatkowski i Anna Titkow (Wroctaw: Wydawnictwo
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Smierci w kulturze zachodniej drugiej potowy XX wieku. Badajac te wcze$niej mato poznane
przypadtosci, zauwazono pewne korelacje. Zaobserwowano zaleznos¢ miedzy chorobami ukladu
krazenia a spozywaniem kwasow tluszczowych odpowiedzialnych za powstawanie cholesterolu, a
takze pomiedzy paleniem tytoniu a nowotworami ptuc. Brak znajomosci rzeczywistej przyczyny
tych choréb oraz rozwoj narzedzi statystycznych wplynetly na rozwoj i upowszechnienie sie badan
nad prawdopodobienstwem zachorowania, tzw. czynnikiem ryzyka. Ryzyko zaczeto obliczac¢ z
coraz wieksza dokladnoscia, zaleznie od wieku, pici czy trybu zycia’. Stalo sie ono kolejnym
aspektem biomedycznego nadzoru. Ryzyko wlaczono do dyskursu edukacji prozdrowotnej, a
natlogi, jak palenie papieroséw czy niezdrowe odzywianie staly sie prawie jednoznaczne z
chorobg’*. Ingerencja i integracja biomedycyny w coraz to nowe dziedziny zycia spotecznego wciaz
postepuje. Proces ten nazywa sie medykalizacja. Medycyna zawlaszcza sobie dziedziny wcze$niej z
nig nie zwigzane. Staje sie nastawiona na zysk, a instytucje z nig zwigzane pelnia coraz wieksza role
w gospodarce’>. Biomedycyna wkrada sie w sfere codziennosci w postaci mikrowtadzy. Tworzy
potrzeby i pragnienia oraz daje mozliwos¢ ich zaspokojenia, stajac sie, tym samym, elementem
konsumpcji’®. Cialo w kulturze konsumpcyjnej zmienia sie w atrybut sukcesu. Media pokazuja
przewaznie mlodych i wysportowanych ludzi. Piekne i zdrowe cialo to rzecz niezbedna do
osiggniecia spotecznego i seksualnego spenienia’’. Celem ubrania nie jest juz ukrycie ciata jak w
XIX wieku, ale uwydatnienie jego wdzieku. Cialo przestaje byC grzeszne i coraz czesciej i wiecej
mozna go pokazywac¢’®. By mie¢ piekne cialo, konieczne sa odpowiednie dziatania. Cwiczenia
fizyczne i zdrowa dieta skladaja sie na styl Zycia majacy pomoc w osiagnieciu sukcesu.
Sprzedawana jest réwniez ogromna ilo$¢ produktow, ktore maja stuzy¢ zapewnieniu idealnego
wygladu”. ,,Zdrowy styl zycia” bazuje na jezyku nauki. Jednakze w praktyce dziala na zasadzie
wierzen. Wielu pacjentow nie potrzebuje juz medycznych dowoddw. Oczywiste jest, ze problemy
zdrowotne wiazg sie z niezdrowym stylem zycia. ,,Zdrowy styl zycia” w swym powigzaniu ze sferg
wierzen przypomina religie. Jest to dobry przyklad opisanej przez Bruno Latoura hybrydyzacji —
mieszania sie réznych przestrzeni ontologicznych®. ,Zdrowy styl zycia” tak jak religia daje
poczucie bezpieczenstwa i kontroli w chwili jej utraty, czyli podczas choroby?®!.

Wyrézniono dwie postawy zwigzane ze sposobem postrzegania zdrowia i choroby.
,»Eksternalisci” to osoby, ktére pojmuja zdrowie jako ulokowane na zewnatrz nich. Uwazaja, Ze nie

maja oni na nie wptywu, a chorowanie to kwestia losu. Wedtug ,,internalistow” zdrowie znajduje sie

73 Georges Vigarello, Historia zdrowia i choroby (Warszawa: Oficyna Wydawnicza Volumen, 1997), 276-278.

74 Blaxter, 174.

> Binczyk, 186.

76 Ibidem, 183.

77"Mike Featherstone, ,,Cialo w kulturze konsumpcyjnej”, w Antropologia ciala, red. Andrzej Mencwel (Warszawa:
Wydawnictwa Uniwersytetu Warszawskiego, 2008), 109.

78 Featherstone, 111-112.

7 Ibidem, 109.

80 Bruno Latour, Nigdy nie bylismy nowoczesni (Warszawa: Oficzyna Naukowa, 2011), 9-24.

81 Ronald W. Dworkin, ,,Nowa ewangelia zdrowia” w Socjologia codziennosci, red. Piotr Sztompka, (Wydawnictwo
Znak, 2008), 722-723.

18



w nich samych. Maja oni nad nim petlng kontrole i tylko od nich zalezy, czy beda zdrowi czy
chorzy®. Zwykle praktykujq oni propagowany przez media ,,zdrowy styl zycia”. Wymaga on duzej
samokontroli oraz wziecia odpowiedzialnosci za wilasne zdrowie. Konieczna jest odpowiednia
profilaktyka, by kontrolowa¢ czynniki ryzyka. Regularne badania pozwalaja przejac¢ kontrole nad
nieoczekiwanymi zdarzeniami jakimi sg choroby. Dochodzi do urynkowienia medycyny, a pacjent
staje sie klientem®3. Asymetryczna relacja pacjent — lekarz coraz bardziej sie wyréwnuje za sprawg
wzrostu roli pacjenta-klienta. Nie zaklada ona juz, jak pisal Jawson, cierpliwego oczekiwania oraz
podporzadkowania sie woli lekarza. Klient powinien by¢ informowany o wszystkim, co dotyczy
jego zdrowia i sam podejmowac decyzje odnos$nie leczenia. W wyréwnaniu relacji pacjent — lekarz
pomaga zdobycie przez chorego odpowiedniej wiedzy wczesniej zarezerwowanej dla specjalistow.
Shuizy temu coraz wieksza ilo$¢ spopularyzowanej literatury medycznej i profilaktycznej®*.
Ogromne znaczenie ma tez nowa forma dostepu do informacji jaka jest internet. Jak sie okazuje,
zdrowie jest druga kategoria po pornografii najczesciej wyszukiwang w sieci®®. Wedlug Mildred
Blaxter ,,(...) Internet zaciera granice pomiedzy wiedza specjalistyczng a niespecjalistyczng”®®.
Dzieje sie tak z dwoch powodéw. Z jednej strony medium to pozwala wypowiadac sie wszystkim
niezaleznie od stopnia wiedzy na dany temat. W konsekwencji internet staje sie miejscem gdzie
wiedza specjalistyczna miesza sie z niespecjalistyczng badZ pseudospecjalistyczna. Dobrym
przykladem sg tu fora internetowe. Chorzy tworzq fora dotyczace swoich chor6b. Mogq wymieni¢
sie na nich swoimi doSwiadczeniami i zasiegna¢ porady u bardziej doswiadczonych (chorujacych
dhuzej) forumowiczow. Z drugiej strony, dostep do specjalistycznych informacji dzieki internetowi
jest bardzo latwy. Istnieje bardzo duza liczba portali szerzacych wiedze z zakresu zdrowia i
medycyny, a nawet takie, na ktorych mozna poprosi¢ lekarza o diagnoze. W ten sposob dla
nowoczesnego pacjenta granica miedzy illness a disease nie jest juz tak wyrazista jak byla
wczesniej. Co za tym idzie, pacjent powoli przestaje by¢ bezradnym laikiem, o ktérym pisat
Parsons. Co wiecej internet daje pacjentowi mozliwo$¢ skutecznego wybierania i oceniania lekarzy.
Coraz popularniejsze stajg sie strony, pozwalajace ocenia¢ ustugi medyczne. Mozna na nich
odszukac lekarzy, oceni¢ wedlug ustalonej skali i napisa¢ komentarz. Powstaja w ten sposob
rankingi najlepszych i najbardziej popularnych specjalistow. Ustuga medyczna coraz bardziej staje
sie towarem przypominajacym kazdy inny produkt w kulturze konsumpcyjnej. Przed zakupem
mozna wybrac¢ taki, ktéry najbardziej nam odpowiada, a jesli nie bedziemy zadowoleni, da¢ mu
negatywna ocene, by inni konsumenci nie popehili tego samego bledu. Klient jest

wyspecjalizowanym pacjentem, ktory Swiadomie wybiera ustuge medyczna, poprzedza ja
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autodiagnoza i podchodzi do zalecen specjalistow z doza sceptycyzmu®’. Wiara w instytucje
szpitala i autorytet lekarza zamieniana jest na samodzielna ocene stopnia ryzyka®®. Choroba
zaczyna by¢ postrzegana jako efekt zaniedbania, niezdrowej diety lub braku profilaktyki. Ciato
odbierane jest jako odbicie duszy. Osoby niedbajace o siebie s postrzegane jako leniwe lub stabe.
Starosc¢ i Smier¢ oceniane sa negatywnie i robi sie wszystko, by im przeciwdziata¢. Nie pasuja one
do obrazu idealnego, zdrowego i mtodego cztowieka sukcesu®. Przypominaja o nieuchronnym
koncu. Smier¢ staje sie tematem tabu, ukrywa sie ja. Jest coraz bardziej utozsamiana z choroba.
Postrzega sie ja jako blad w sztuce leczenia®. Postep techniki oraz urynkowienie zdrowia
sprawiaja, ze w kulturze konsumpcji rowniez Smier¢ zostaje urynkowiona. Umieranie nie musi
Yaczy¢ sie z utrata kontroli i cierpieniem®. Zadaniem medycyny paliatywnej jest zapewnienie
pacjentowi $mierci spokojnej, bez bélu i w przyjaznym otoczeniu®2. Smier¢ powinna by¢ godna i
estetyczna. Taki rodzaj Smierci ma zapewniaC eutanazja. Istniejq tez poradniki pokazujace w jaki
sposob popeti¢ samobdjstwo?2.

Konsekwencjq specjalizacji pacjenta i urynkowienia zdrowia jest r6wniez rosnacy z roku na
rok spadek zaufania do lekarzy. Wedlug badan Readers Digest od roku 2011 poziom zaufania do
lekarzy w Polsce spadl z 73% do 56% w 2014%. Z kolei badania prowadzone w ramach
International Social Survey Programme w latach 2011-2013 w 29 krajach plasuje Polske na
ostatnim miejscu - tylko 43% respondentéw zgodzito sie ze stwierdzeniem, ze lekarzom mozna
ufac®. Jednakze spadek zaufania do lekarzy w ostatnich latach jest charakterystyczny dla catego
modelu biomedycznego, a nie tylko dla Polski, cho¢ w przypadku naszego kraju widac to
szczegllnie dobrze. Czasy, w ktorych pacjent $lepo ufat lekarzowi, powoli odchodza w
zapomnienie. Wplyw na to majg rowniez coraz czesciej naglasniane przez media pomyiki lekarskie
lub brak kompetencji skutkujacy jatrogenia, czyli zachowaniami lekarza dzialajacymi na szkode
pacjenta. Takze niejednolitos¢ standardow w instytucjach medycznych nie wplywa na wzrost
zaufania. Zaufanie to podstawa relacji pacjent — lekarz. Zalezy od niego nie tylko skuteczno$¢
leczenia — stosowanie sie do zalecen specjalisty, ale rowniez, czy chory w ogdle uda sie po pomoc

do placowki medycznej®. Ta sytuacja pokazuje, ze proces medykalizacji moze mie¢ tez negatywne
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strony i utrudnia¢ prace lekarzy®’. Nalezy podkresli¢, ze mimo tendencji dazacych do urynkowienia
zdrowia oraz zatarcia asymetrii w relacji pacjent — lekarz, nad strukturg i funkcjonowaniem ustug
medycznych wiladze sprawuja w dalszym ciggu specjalistycznie wykwalifikowani eksperci w tej
dziedzinie®%,

Wraz z postepem technologii rozwijaja sie i powstaja nowe specjalizacje medyczne.
Efektem tego jest coraz wieksza fragmentaryzacja ustug medycznych. Lekarze specjalizuja sie w
badaniu pojedynczych systeméw lub organdw i wydaja czastkowe diagnozy. W ten sposdb pacjent
zostal jeszcze bardziej zdepersonalizowany®. Badane i opisywane sa jego czesci. Co wiecej, postep
technologiczny sprawia, Ze medycyna jeszcze bardziej oddala sie od pacjenta. Nowe technologie,
takie jak tomografia komputerowa, rezonans magnetyczny, chirurgia laparoskopowa czy
mikrochirurgia wykorzystuja obrazy ciata do diagnostyki i leczenia. Komputerowy obraz ciala jest
doskonalszy i postrzegany jako bardziej obiektywny niz bezposredni kontakt z cialem i
obserwacja'®. Zjawisko to bardzo dobrze opisujg teorie Jeana Baudrillard'a. Wedlug niego we
wspotczesnym Swiecie to obrazy rzeczywistosci, tworzace tak zwang hiperrzeczywistos¢, staly sie
wazniejsze niz sama rzeczywisto$¢, ktora powoli ,przestaje istnie¢”!°!, Obraz ciala z tomografii
komputerowej ukazuje ciato hiperrzeczywiste, doskonalsze od oryginalu. Odnoszac sie do
koncepcji Baudrillarda, zdrowie w popularyzowanym przez media ,,zdrowym stylu zycia” mozna
opisa¢ jako symulakrum. Jest to typ symulacji, ukrywajaca, ze za tym co symuluje nie stoi
odpowiadajacy mu aspekt rzeczywisto$ci'®?. Zdrowie w kulturze konsumpcyjnej to mtodosc,
idealne cialo i brak jakichkolwiek dolegliwosci. Symbolem tego stanu sg piekne modelki z
czasopism i reklam. W wiekszoSci stworzone w programach do obrobki graficznej same sa
symulakrami. Propaguja obraz ciala, nie majacy realnego odpowiednika. Zdrowie w tej idealnej
wiecznie mlodej postaci jest symulakrum, nie istnieje. Zdrowie-symulakrum jest niemozliwe do
osiggniecia. Wszelkie zabiegi kosmetyczne oraz ,,zdrowy styl zycia” nie doprowadza nas nigdy do
promowanego przez kulture masowa zdrowia.

Duzy wplyw na podejscie do zdrowia miata réwniez popularyzacja odkry¢ zwigzanych z
genetyka. Okazalo sie, ze niektdre choroby oraz predyspozycje sa dziedziczne i w okreSlonych
warunkach moga powodowac¢ dolegliwosci. Tymczasem, w dyskursie niespecjalistycznym,
popularnym pomija sie okoliczno$ci i czynniki zewnetrzne kluczowe dla ujawnienia sie
genetycznych sklonnosci. Uwaza sie, ze obecno$¢ konkretnych gendw jest jednoznaczna z

posiadaniem pewnych dolegliwosci lub predyspozycji cho¢ jedynie 2% choréb to choroby
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monogenetyczne!%,

,Coraz czesciej uznaje sie, ze gen — potoczna definicja genu nie jest réwna

definicji naukowej — jest odpowiedzialny za jako$¢ i ksztalt naszego

Zycia.”104
Analogiczne przekonania funkcjonowaty w dyskursie popularnym po upowszechnieniu sie teorii
chorob zakaznych na poczatku XX wieku. Uwazano wtedy, ze kontakt z czynnikiem zakaznym jest
jednoznaczny z zarazeniem sie choroba, pomijajac szereg komplikujacych ten proces warunkow jak
na przyktad odpornos¢. Ze wzgledu na mozliwosci antycypacji pewnych schorzen genetyka zostata
wlaczona do dyskursu ryzyka. Ma ona juz stale miejsce w badaniach prenatalnych i
onkologicznych. Jest rowniez jednym =z najpopularniejszych modeli wyjasniajacych.
Rozprzestrzenianie sie przekonan zwigzanych z genetyka nazywa sie genetyzacja'’.

Zadaniem prezentowanych w tym rozdziale koncepcji jest pokazanie pewnych trendow
dotyczacych zdrowia. Nalezy podkresli¢, Zze odnoszq sie one do rzeczywistosci wybidrczo. Nie
opisuja one calego wachlarza spotecznych podejs¢ do zdrowia, a jedynie ukazujg pewne nowe,
zyskujace coraz wieksza popularnos¢ tendencje. Kategorie wyréznione przez Foucault'a i Jawson'a
maja charakter typow idealnych. Zarysowuja okresy, oraz paradygmaty w medycynie zachodniej w

sposob wyidealizowany i uproszczony.
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3. Narracja o chorobie

3.1. Badania nad narracjq i jej znaczenie dla medycyny

Zyjemy w S$wiecie tworzonym przez opowieéci. Zycie w spolecznosci wymaga
przekazywania informacji miedzy jej czlonkami, negocjacji znaczen i tworzenia relacji. Innymi
stowy, wymaga jezyka oraz funkcji jakie on ze sobg niesie'%. Jedng z tych funkcji jest tworzenie
opowiesci — narracji. Poprzez narracje jesteSmy w stanie zrozumiec siebie, innych, a takze kontekst
w jakim sie znajdujemy!?’. Narracja pomaga przypisa¢ znaczenie réznym wydarzeniom z naszego
zycia i polaczyc¢ je w ciag przyczynowo-skutkowy. Nadaje w ten sposéb chronologiczng strukture
naszym wspomnieniom!%8, Obecnie wsrod badaczy zajmujacych sie narracja panuje przekonanie, ze
tworzenie opowiesci jest szczegdlnie istotne w procesie chorowania. Wedlug Arthura Franka
»illness is a call for stories” — bycie chorym wzywa do opowiadania historii. Preteksty moga by¢
prozaiczne, na przyktad rozmowa z lekarzem lub bliskimi. Podczas wizyty u lekarza chory musi
przedstawiC historie swoich dolegliwosci, a rozmawiajac z rodzing i przyjaciotmi, wymaga sie od
niego, by powiedzial co mu jest i jak sie czuje!'%. Jednakze narracja petni rowniez duzo wazniejsza
role. Uwaza sie, ze ciezka choroba moze by¢ zaburzeniem w biografii chorego. Tworzenie
opowie$ci ma pomoc w jej uporzadkowaniu. Jest to gldéwne znaczenie narracji choroby i pisa¢ o
nim bede w dalszej czeSci tego rozdziatu.

Badania nad narracjami pelnig obecnie bardzo wazna role w antropologii medycznej i
socjologii medycyny'!°. Powoli rowniez zyskuja coraz wieksze znaczenie w medycynie. Jednakze
zainteresowanie narracjg chorych jest zjawiskiem relatywnie nowym. Rozwinelo sie ono w ciagu
ostatniego czterdziestolecia. W tym samym okresie nastapil wzrost znaczenia narracji chorych w
medycynie. Jak pisalem w czesci poSwieconej historii medycyny, opowies¢ chorego byla bardzo
wazna w czasach przed powstaniem biomedycyny, ktére Jawson nazwat ,,medycyng przy t6zku
chorego”. Wywiad, jaki wtedy zebral lekarz, by} podstawa diagnozy. Zwracano uwage na wszystkie
szczegOly dotyczace zycia chorego, poniewaz ilos¢ narzedzi diagnostycznych byla bardzo
ograniczona''l. Wraz z powstaniem kliniki i rozwojem nauk medycznych, glos pacjenta stawat sie
coraz mniej istotny, by w czasach obrazowania komputerowego by¢ prawie zbednym
diagnostycznie. Wedlug Parsonsa w relacji pacjent-lekarz nie ma miejsca na osobiste doSwiadczenie
choroby. Wszelkie wypowiedzi chorego, nie majace wedlug lekarza zwiazku z choroba, sa

traktowane jako utrudnienia w praktyce lekarskiej. Aby lepiej zobrazowac to zjawisko mozna uzyc¢
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kategorii Kleinmana — illness i disease. Lekarze i pacjenci postuguja sie jakby innymi jezykami.
Lekarze — modelem specjalistycznym disease, dzieki ktoremu mogq sprawnie wykonywac swojq
prace, a chorzy — laickimi kategoriami illness, by jak najlepiej zobrazowac swoje cierpienie i
doswiadczenie choroby. Cel jest ten sam — wyleczenie chorego. Natomiast specyfika uzywanych
jezykéw moze prowadzi¢ do nieporozumien. Ze strony lekarza do poczucia utrudniania pracy, a ze
strony pacjenta do poczucia obojetnosci i braku zainteresowania. Mimo to opowies¢ chorego
zyskala nowe znaczenie i miejsce bytu. Rozwdj medycyny i poprawa warunkow zycia wptynely na
prawie catkowite wyeliminowanie choréb zakaznych, gléwna przyczyne Smierci jeszcze w
pierwszej potowie XX wieku oraz na state zwiekszenie sie dlugosci zycia. Te zmiany sprawily, ze
gléwnymi dolegliwoSciami z jakimi boryka sie cywilizacja Zachodu sg choroby przewlekle i
degeneracyjne. Wlasnie w przypadku tych dolegliwosci glos chorych znow staje sie wazny. Sa to
choroby wieloaspektowe, towarzyszace chorym w zyciu codziennym, a nie tylko w wyizolowanym
czasie choroby, na przykltad w szpitalu. Z tych powodéw wymykaja sie one specjalistycznemu
klinicznemu postrzeganiu!'?. Chory trafia tu na granice medycznego poznania i wiedzy, przez co
czesto zmuszony jest do poszukiwania wtasnych sposobéw radzenia sobie z chorobg!!3. Narracja o
chorobie ma tu tym wieksze znaczenie, Ze leczenie czesto opiera sie na dazeniu do polepszeniu
jakosci zycia, a nie wyleczenia, ktére moze by¢ niemozliwe. Na chorym spoczywa wieksza
odpowiedzialnos¢ za stan zdrowia i jakoS¢ swojego zycia, niz w przypadku innych choréb. W
zwiazku z tym opowieS¢ o chorobie zawierajagca w sobie osobiste doSwiadczenia, przemyslenia i
caly wachlarz powigzanych wedlug opowiadajacego historii, nabiera nowego znaczenia. Przestaje
by$ szumem, z ktorego lekarz musi wylowic¢ istotne diagnostycznie fakty. Dzieki niej mozna
zrozumie¢ w jaki sposéb chory radzi sobie ze soba i zyciem w obliczu choroby!“. Przypomina to
odrobine Foucaultowski przelom prowadzacy do powstania medycyny klinicznej. Zaczynamy
widzie€ i nazywac co$, co wczesniej bylo dla spojrzenia niedostepne, nieistotne. Na zwiekszenie
znaczenia glosu chorego ma tez wplyw rozwo6j nowych mediéw i upowszechnianie sie za ich
posrednictwem wiedzy specjalistycznej. Internet jest miejscem, w ktorym chory moze do woli
opowiada¢ o swoich dolegliwosciach i wymienia¢ sie swoimi doswiadczeniami z innymi chorymi.
Na forach dotyczacych samopomocy lub po prostu grupujacych osoby cierpiace na te same
choroby, narracja jest wrecz wymagana do pelnego uczestnictwa w spotecznos$ci. Dostep do jezyka
oraz wiedzy zarezerwowanej wczesniej dla specjalistow i zwigzane z tym zmniejszenie wiadzy
autorytetu lekarza, zmienity i daly wieksze mozliwosci tworzenia narracji o chorobie przez laikow.
Chory moze bez pomocy lekarza zdoby¢ informacje dotyczace jego choroby, jej przebiegu,

rokowan i na tej podstawie tworzy¢ bardziej specjalistyczng opowies¢!1>,
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3.2. Znaczenie narracji dla chorego

Jak wida¢, opowiesci chorych zyskuja spotecznie coraz wieksze znaczenie oraz przestrzen,
w ktorej moga by¢ wyglaszane. Jednakze podstawowymi wartosciami narracji chorego, na jakie
zwraca sie uwage w antropologii medycznej, sa warto$ci zwigzane z jednostka, a nie spotecznoscia.
Glownym celem tworzenia narracji ma by¢ utrzymanie spdjnoSci biograficznej w obliczu jej
zaburzenia wywotanego choroba. Innymi slowy, tworzenie opowiesci o naszej chorobie moze
pomoéc nam w zachowaniu tozsamosci sprzed choroby lub, jesli nie jest to mozliwe, moze pomadc
nadac¢ sens naszemu nowemu ,ja”. Narracje, jakie tworzymy, czesto odzwierciedlaja sposob, w jaki
sie postrzegamy!'®. Opowiadanie historii polega na arbitralnym doborze informacji, ktére chcemy
przekazac i na ich interpretacji. Poprzez tworzenie narracji nadajemy naszemu zyciu sens. Z wielu
przypadkowych zdarzen tworzymy logiczng opowies¢ definiujaca nas samych!'’. Narracja pomaga
nam postrzegac siebie jako istoty funkcjonujace w okreslonym przedziale czasu''®. Nie tylko nadaje
strukture naszej przesztoSci i nadaje kontekst chwili obecnej, ale rowniez pozwala tworzy¢
antycypacje przysztosci. Poczucie bycia sobg wedlug Anthony'ego Giddensa wiaze sie z ciggloscia
biograficzna - ,[...] ciggloscia do$wiadczenia wiasnego 'ja' i wilasnego ciata.”'. Z kolei
,uregulowana kontrola ciala” oraz ,,wrazenie normalnosci” sa warunkami utrzymania tej cigglosci i
poczucia bezpieczenistwa ontologicznego. Wrazenie normalnosci tworzone jest przez zbior
nawykéw fizycznych, ,,manier ciata” charakterystycznych dla jednostki, definiujacych jej poczucie
cielesnosci'?®. Dopoki stopien kontroli nad ciatem jest przewidywalny, cielesno$¢ nie wymaga od
nas Swiadomej uwagi'?!. Utrzymanie spdjnej tozsamosci mozliwe jest dopoki sposdb zachowania
pozostaje niezmienny!??. Choroba wiaze sie z utrata kontroli i poczucia normalnosci. Niemozliwe
staje sie normalne zarzadzanie cialem i normalne zachowanie. Zmienia sie sposéb odczuwania
fizycznosci i obierania bodZcéw z otoczenia. Moze dojs¢ do zmian w wygladzie. Choroba zaburza
procesy, ktére pomagaja w utrzymaniu i tworzeniu tozsamo$ci. Jest czym$ nieoczekiwanym,
wprowadzajagcym do uporzadkowanego zycia chaos, wplywajac destruktywnie na narracje.
WczesSniejsze narracje, organizujgce znaczenie zycia mogq w kontekScie choroby utraci¢ sens —
przeszio$¢ przestaje mie¢ dotychczasowe znaczenie. Dochodzi do utraty poczucia kontroli nad
przysztoscia, poniewaz terazniejszoS¢ jest niepewna i chaotyczna, co w konsekwencji prowadzi do
zachwiania poczucia czasu'?’. By utrzymac lub przywrdci¢ spéjnos¢ i sens zyciu, konieczne jest

wiaczenie choroby w dotychczasowe narracje. O chorobie nalezy opowiedzie¢, by nadac jej nowe
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znaczenie. Funkcje, jakie pelni tworzenie narracji o chorobie, doskonale opisatl Lars Christer
Hyden. Wymienia on pie¢ celéow (funkcji), jakie pomaga osiggna¢ opowiadanie o chorobie.
Pierwszym z nich jest konstruowanie Swiata choroby. Choroba znajduje miejsce w narracji.
Objawom i ich skutkom nadaje sie znaczenie. Umieszcza si¢ je w czasie i w przestrzeni oraz taczy z
innymi wydarzeniami. Choroba traktowana wczesniej jako zaburzenie i chaos, zyskuje w ten
sposob strukture i sens. Staje sie ona elementem biografii. Drugim celem jest narracyjne
zrekonstruowanie historii zycia. Jak pisalem wczesniej, choroba moze by¢ destrukcyjna dla ego i
zaburza¢ procesy pomagajace tworzyC i utrzymac spojnosS¢ tozsamosci. Moze mie¢ negatywny
wplyw na psychike oraz spowodowac¢ zakwestionowanie przekonan moralnych i egzystencjalnych
chorego, zaburzyC poczucie indywidualnosci i wiasnych mozliwosci. Co za tym idzie, moze
negatywnie rzutowac na dotychczasowe zycie oraz na plany na przysztos¢. W tej sytuacji konieczne
staje sie przeanalizowanie tozsamosci i historii zycia w kontekscie choroby. Podjeta zostaje proba
rekonstrukcji dotychczasowych senséw, badZz ich reorientacja — rekonstrukcja historii Zzycia.
Powstaje nowa narracja, nadajgca nowe znaczenie i sens dla calego zycia i tozsamosci w oparciu o
chorobe. Choroba staje sie waznym punktem w biografii, w ktéorym upatruje sie przyczyn istotnych
zmian w zyciu. Kolejna, trzecig funkcja jest narracyjne tlumaczenie i rozumienie choroby.
Zachorowaniu czesto towarzyszy potrzeba uzyskania odpowiedzi na pytania zwigzane z
przyczynami i skutkami choroby. Zastanawiamy sie dlaczego akurat my zachorowaliSmy, co bylo
przyczyna, jak choroba wptynie na nasze samopoczucie i kondycje fizyczna, kiedy wyzdrowiejemy.
Szukamy réwniez praktycznych sposobow na radzenie sobie ze skutkami choroby. Staramy sie
dostosowa¢ do nowych warunkéw zycia w obliczu zaburzonej sprawnosci. W szukaniu odpowiedzi
oraz sposobow dostosowania sie posredniczy narracja. Shuzy ona jako medium pozwalajace
odnalez¢ i negocjowac rozwigzania. Takie rozwiazania i zwigzanie z nimi narracje, opierajq sie
wedlug Hydena na wzorach kulturowych, ktore okreslaja mozliwa ilos¢ wytlumaczen choroby i
sposobow radzenia sobie z nig. Wida¢ to wyraZznie na przykladzie wspominanych juz przeze mnie
szerzacej sie tendencji do thumaczenia r6znorodnych dolegliwosci uwarunkowaniem genetycznym.
W zwigzku z tym narracja stuzy rowniez do tworzenia i powielania takich wzorow. Duze znaczenie
w refleksji nad chorobg ma aspekt moralny. Wazne jest dla chorego, czy sam przyczynit sie lub
spowodowal pogorszenie stanu zdrowia. Innymi stowy, czy choroby mozna bylo uniknac¢ i czy
spoczywa na nim odpowiedzialnos¢ za zlty stan zdrowia lub jak w przypadku niektérych choréb
genetycznych, ze nie mozna bylo w zaden sposoéb im zapobiec. Czwarta funkcja narracji
wymieniang przez Hydena jest funkcja strategiczna. Narracja o chorobie moze sthuzy¢ w osiagnieciu
konkretnych celéw w strukturze spotecznej. Jak mowit Parsons, przyjecie roli chorego moze
przynies¢ pewne korzysci. Narracje o chorobie wedlug Hydena mozna wykorzysta¢ jako wymowke

lub usprawiedliwienie. Ostatnim, pigtym celem jest zmiana indywidualnego doswiadczenia w
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zbiorowe'*, Dobrym przyktadem sg tu grupy samopomocy lub fora internetowe dotyczace danej
choroby. Opowiadanie o chorobie w takich miejscach pozwala zintegrowac sie i identyfikowac z
konkretng zbiorowos$cia. W takiej grupie funkcjonujq utarte schematy opowiadania o chorobie oraz
specyficzny jezyk. Jednak to przede wszystkim wspolne doSwiadczenia dotyczace chorowania daja
poczucie wspolnoty. Udzielanie sobie rad i dzielenie sie swoja historia tworzy wiezi zaufania i
blisko$ci'?>. Taka grupa moze mie¢ wiasne cele, dziata¢ spotecznie i politycznie. Doswiadczenie
choroby staje sie w takim wypadku doswiadczeniem zbiorowym!2?6. W tym miejscu warto
wspomnie¢, Ze narracja pozwala roéwniez ,,oswaja¢” chorobe, co rowniez zaobserwowa¢ mozna na
forach internetowych. Choroba zwykle traktowana jest jako co$ obiektywnego i bezosobowego. Jest
obca, pochodzi z zewnatrz i atakujac konkretng czesS¢ ciala, zaburza jego jedno$¢'?’. Poprzez
uzywanie roznego rodzaju zabiegow jezykowych podczas opowiadania o chorobie (metafor,
zdrobnien, personifikacji), mozna ja oswoi¢, dzieki czemu staje sie blizsza i latwiejsza do
zaakceptowania'?®. Jak wida¢, wedlug antropologii medycznej i socjologii medycyny opowiadanie
o chorobie ma ogromne znaczenie dla chorego. Poniewaz pelni tak duzo funkcji, badania nad
narracja o chorobie oraz sama narracja znajduje szeroka game zastosowan w wymienionych
dziedzinach i medycynie. Jest ona waznym zrodlem wiedzy o pogladach niespecjalistycznych.
Mimo dostepu do wiedzy specjalistycznej za posrednictwem internetu, narracja chorych w dalszym
ciggu wyraza sie w kategorii illness, czyli dominuja w niej wypowiedzi dotyczace osobistych
doswiadczen, uczuc i przekonan zwiazanych z choroba, ktére wcale nie muszq mie¢ potwierdzenia
w biomedycynie. Dazenie do nadania sensu chorobie wiaze sie z wilaczeniem choroby do
dotychczasowej biografii, z potaczeniem jej tancuchem przyczynowo skutkowym. To z kolei czesto
skutkuje dopatrywaniem sie przyczyn choroby w zdarzeniach, ktére z punktu widzenia
biomedycyny sa nieistotne, ale maja sens dla chorego w kontekscie jego biografii!?®. Narracja o
chorobie moze by¢ Zrédlem informacji dla lekarzy o przyczynach cierpienia pacjenta. Zie
samopoczucie chorego moze nie by¢ spowodowane przez fizyczne dolegliwosci zwigzane z
choroba, ale na przyklad przez przedmiotowe traktowanie, brak wspoétczucia i obojetnos$¢ panujaca
w szpitalu'®. Cierpliwe wystuchanie narracji chorego moze pozwoli¢ lepiej go zrozumie¢ i w
konsekwencji usprawnic¢ relacje pacjent — lekarz. Wedlug Larsa Hydena lekarz jest dla chorego
kluczowa postacia w procesie poszukiwania odpowiedzi na pytania zwigzane z choroba. Narracje o
chorobie charakteryzuje brak zakonczenia. Jest ona ciggla proba jego odnalezienia, odnalezienia

sensu. To wiasnie lekarz, udzielajac odpowiedzi pomaga zrekonstruowa¢ biografie i tozsamos¢,
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nada¢ sens chorobie, przybliza mozliwe zakonczenie narracji. Moze mieC to rOwniez znaczenie
terapeutyczne.'3! W taki sposob narracja wykorzystywana jest w psychologi juz od dtugiego czasu.
Opowiadanie o chorobie i nadanie jej znaczenia wptywa na jej akceptacje i tolerancje. Przyczynia
sie to bezposrednio do zwiekszenia efektywnosci dziatan majacych doprowadzi¢ do wyzdrowienia.
Z tych powodéw prof. dr hab. med. Tomasz Pasierski w artykule , Choroba jako opowies¢”
postuluje wprowadzenie ,,medycyny narracji”, czyli przyznania wiekszej wartoSci subiektywnym

odczuciom pacjental3?,

3.3. Typologie narracji o chorobie

Aby ulatwi¢ analize narracji i wprowadzi¢ pewien rodzaj naukowej charakterystyki
materialu, powstalo kilka typologii narracji o chorobie. Przedstawie typologie: Larsa Christera
Hydena, Mike'a Bury'ego i Arthura Franka.

Typologie Larsa Christera Hydena mozna nazwa¢ formalng, poniewaz zaproponowal on
podzial opierajacy sie na relacjach miedzy narratorem, narracjq a chorobg. Wyréznione przez niego
typy narracji to: choroba jako narracja, narracja o chorobie i narracja jako choroba. Choroba jako
narracja taczy narratora, chorobe i narracje w tej samej osobie. Jest to osobiste doswiadczenie
chorowania wyrazone poprzez opowie$¢ o nim. Przedstawia zmagania sie chorego z wlaczeniem
objawow choroby i ich konsekwencji do wtasnej biografii. Drugi typ narracji — narracja o chorobie
to opowiesci skoncentrowane na przekonaniach i wiedzy dotyczacej chorob. Sa to na przyklad
narracje tworzone w szpitalach przez personel medyczny. Moga one shizyC tworzeniu i
rozprzestrzenianiu sie wiedzy medycznej oraz konstruowaniu klinicznego obrazu pacjenta. Maja
one wplyw nie tylko na diagnoze, ale rowniez na relacje miedzy lekarzem a chorym. Ostatni typ
narracji wedlug Hydena — narracja jako choroba to narracje dysfunkcyjne, opowiesci, badz ich
niewystarczajaca ilo$¢, generujace stan chorobowy. Przyktadem moga by¢ narracje tworzone przez
osoby z zaburzeniami pamieci, badZ z uszkodzeniami mézgu. Utrata adaptacyjnej funkcji narracji,
tworzenia spojnego obrazu $wiata nie pozwala na normalne funkcjonowanie, ,,generuje chorobe”.
Hyden tworzac te typologie, chcial, by obejmowala ona wszystkie mozliwe narracje o chorobie.
Krytykowat inne typologie, w tym Arthura Franka, za ograniczenie si¢ do kategoryzacji tylko
niektorych rodzajow opowiesci o chorobie!33, Mieszczg sie one w typie choroba jako narracja, co
oznacza, ze pomijaja miedzy innymi specjalistyczne narracje personelu medycznego. Rowniez w tej
pracy analizowal bede narracje, ktére Hyden okreslitby jako typ choroba jako narracja.

Kolejna typologia, jaka przedstawie, jest typologia Mike'a Bury'ego. Wyrdznia ona czesci
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narracji na podstawie tresci i jej charakterystycznych elementéw. Pierwszym z typow jaki wymienia
Bury jest narracja warunkujaca (contingent narratives). Sq to opowiesci o przyczynach choroby, jej
wplywie na zycie codzienne, na ciato i relacje z innymi!34. Drugi to narracje wartosciujace (moral
narratives). Zawieraja w sobie wypowiedzi oceniajagce moralnie narratora. Choroba zmusza do
rewizji wartosci i oceny siebie. Chory moze czu¢ sie mniej wartosciowy od oséb zdrowych, nie
tylko ze wzgledu na dysfunkcje, jakie niesie ze sobg stan choroby, ale réwniez przez panujace
wspotczesnie przekonanie o byciu odpowiedzialnym za zdrowie i traktowaniu choroby jak porazki
w utrzymaniu zdrowia. Moze rowniez czu¢, ze jest ciezarem dla bliskich. W zwiazku z tym w
narracjach warto$ciujacych mozna sie dopatrze¢ checi utrzymania lub przywrdcenia wartosci i
oceny siebie sprzed okresu choroby oraz pozytywnego wartoSciowania zabiegéw zwigzanych ze
zdrowym stylem zycia'®>. Trzeci i zarazem ostatni typ narracji wedlug Bury'ego to narracje
zrodlowe (core narratives). Sa to narracje, przez ktore uchwyci¢ mozna wykorzystane przez
chorego kulturowe modele znaczen chorowania, cierpienia (na przyklad heroizm i tragizm w
chorobie) oraz modele radzenia sobie z choroba (np. dystansowanie sie dzieki komizmowi). Bury
zauwaza, ze konstruowanie swoich zmagan z choroba, na przyklad jako heroicznej walki moze nie
by¢ Swiadome, ale mimo to pokazuje dostepne kulturowe sposoby tworzenia doswiadczenia
choroby®®. Typologia Bury'ego, w przypadku zebranych przeze mnie opowiesci, daje wiecej
mozliwosci analizy, niz typologia Hydena, ktora jest raczej narzedziem shuzacym do kategoryzacji
materialu badawczego. Prawdopodobnie zadnego z wywiadow nie bede modgl jednak
zaklasyfikowa¢ do konkretnej kategorii, poniewaz poszczegblne czeSci wypowiedzi beda
charakterystyczne dla r6znych typow narracji.

Ostatnig typologia, jaka zaprezentuje, jest typologia Arthura Franka. Przedstawia on ja w
ksigzce The Wounded Storyteller (Ranny narrator), ktora jest bardzo popularnym i niezwykle
waznym zrodtem dla nauk zajmujacych sie narracja o chorobie i choroba. Tak jak Bury, wymienia
on typy narracji na podstawie charakterystycznych watkow opowiesci. Pierwszym z typéw narracji
wyszczegoOlnionych przez Franka jest narracja restytucji (restitution narrative) — powrotu do
zdrowia. Jest to najbardziej rozpowszechniona narracja. Che¢ bycia zdrowym jest czyms$
naturalnym. Restytucja jest gldwnym zalozeniem Parsonsowskiej roli chorego. Przyjmowanie roli
chorego zaklada dazenie do zdrowia i w konsekwencji wyzdrowienie. Z tych powodow to wiasnie
narracja o powrocie do stanu sprzed choroby — restytucji, jest narracja najbardziej popularng i
rozpowszechniang, nie tylko posréd chorych, ale rowniez w mediach'®’. Na tej zasadzie zbudowane
sa reklamy lekow i niektdrych kosmetykow. Na poczatku pokazana zostaje osoba chora, cierpiaca

lub w jakis sposéb ,niedoskonata” i przez to nieszczeSliwa. Po zazyciu reklamowanego

134 Bury, 2001, 268.
135 Ibidem, 274-275.
136 Ibidem, 278-279.
137 Frank, 77.
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leku/kosmetyku wszystkie objawy/niedoskonato$ci znikaja, a glowny bohater znéw jest
zdrowy/piekny i szczeSliwy. Co wiecej restytucja w reklamach jest zawsze catkowita i nie ma
dolegliwosci, z ktdrg nie poradzitlyby sobie zachwalane leki. Wedlug Arthura Franka to wlasnie
takie wykorzystanie narracji restytucji przyczynia sie do urynkowienia zdrowia i samego procesu
restytucji. By powro6ci¢ do stanu sprzed choroby, nalezy kupi¢ odpowiedni lek, uda¢ sie do
specjalisty (ustugi medyczne roéwniez sg towarem), a by przywrdci¢ dawng urode, stosowac
konkretny kosmetyk. Takie uproszczenie choroby i procesu leczenia przez wykorzystanie w
mediach narracji restytucji przyczynia sie do propagowania obrazu upodmiotowionego ciata
maszyny. Maszyny, do reperacji ktdrej potrzebne sa jedynie odpowiednie narzedzia i mozliwa jest
catkowita naprawa — restytucja'3®, Narracja restytucji dominuje takze w $rodowisku medycznym,
gdzie dopiero od pewnego czasu inne narracje sq akceptowane!3°. Taka koncentracja na wyleczeniu
pacjenta ,za wszelka cene” niesie ze soba niebezpieczenstwa uporczywej terapii oraz leczenia
jatrogenicznego. Nawet w obliczu Smierci jest to preferowany typ opowieSci. W polaczeniu z
fragmentaryzacja medycyny, takie podejsScie pozwala odsuwac strach przed $miercig. Medycyna
specjalizujac sie coraz bardziej, dzieli czlowieka na coraz mniejsze jednostki. Leczenie i utrzymanie
przy zyciu opiera sie na rozwigzywaniu duzej iloSci specjalistycznych kwestii medycznych. Dopoki
problemem jest na przyklad przywrdcenie wilasciwego poziomu elektrolitbw i zmniejszenie
niewydolnosci krgzeniowo-oddechowej, problem $miertelnosci odsuwany jest na dalszy plan!4,
Rowniez urynkowienie zdrowia pelni istotng role w dekonstrukcji leku przed smiertelnoscia. Poki
mozliwe jest kupienie leku lub ustugi medycznej, leczacych dana przypadlos¢, mozliwa jest
restytucja. Daje to poczucie uzaleznienia zdrowia i dlugos$ci Zycia od istniejacych i mozliwych do
kupienia rozwigzan'¥'. Wiaze sie to z niedostepnoscig tego rodzaju narracji dla oséb nie
dysponujacych odpowiednim zapleczem finansowym. Narracja restytucji moze by¢ opowiadana
jako retrospekcja lub przewidywanie. Tworzy ona przyszio$¢ na wzor okresu sprzed choroby —
nienaruszong przez chorobe. Ogranicza w ten sposob destrukcyjne dla biografii i tozsamos$ci
dzialanie choroby. W zwigzku z tym mozna powiedzie¢, ze funkcja tego typu narracji jest pomoc w
utworzeniu nienaruszonej przez chorobe cigglosci biografii'4?. Narracja restytucji nie dziala w
przypadku chorob terminalnych i przewleklych. W obydwu przypadkach restytucja nie jest
mozliwa, wiec konieczne jest tworzenie innego rodzaju narracji'43. Jedng z narracji tworzonych w
takich sytuacjach jest narracja, ktorg Frank nazywa narracja chaosu (chaos narrative). Jest ona
przeciwienstwem narracji restytucji. Jest Swiadectwem utraty nadziei na powr6t do zdrowia,

odbiciem cierpienia spowodowanym przez dramatyczne wydarzenie, z ktorym nie potrafimy sobie

38 Frank, 78-83, 86, 88.
139 Pasierski, 70.

140 Frank, 83-84.
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142 Tbidem, 90-91.

143 Ibidem, 94.
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jeszcze poradzi¢. Wydarzenia zaburzajace dotychczasowe zycie, niszczace sens i odbierajace
kontrole w konsekwencji wprowadzajq zamet do biografii i tozsamosci. Bardzo trudno ubra¢ je w
stowa, poniewaz chaos panujacy w zyciu uniemozliwia tworzenie narracji. Narracje chaosu w duzej
mierze cechuje brak chronologii i ciagdw przyczynowo skutkowych, przez co zasadne staje sie
pytanie, czy w ogdle mozna nazwac ja narracja. Za to pelno w niej pauz i przemilczen, gdyz
dramatyczne, bolesne i niezrozumiate wydarzenia sg trudne do opowiadania. Jest ona réwniez
trudna do shuchania, poniewaz jej forma catkowicie r6zni sie od popularnych form opowiesci.
Chaos jest niewypowiadalny, lecz mozna go dostrzec poprzez luke w wypowiedzi. Staje sie
mozliwy do opowiedzenia dopiero z dystansu, po uptywie czasu, kiedy nie zaburza juz zycia'#4.
Arthur Frank twierdzi, ze narracja chaosu jest najbardziej uciele$niong forma opowiesci. Jest
opowiadana ,,na granicy cierpienia i mowy”!4. Cialo w chaosie nie moze sformutowa¢ swoich
potrzeb, przez co nie moze prosi¢ o pomoc, a czasem nawet przyjac tej pomocy 46, Narracja chaosu
nie pelni zadnej funkcji przystosowawczej. Swiadczy o utracie mozliwoéci celowego i
funkcjonalnego wykorzystania narracji. Narracja chaosu jest Swiadectwem wydarzen, ktére nie
pasuja do obrazu wspoétczesnej kultury Zachodu'4’. Wiasciwa dla niej jest raczej narracja restytucji,
cechujaca sie posiadaniem kontroli, sprawnoscia, postepem i profesjonalizmem. Narracja chaosu
Swiadczy o utracie tych cech, zatraceniu sensu i poddaniu sie przypadkowi. Nie ma na nig miejsca
rowniez w szpitalach. Nie jest tam dobrze postrzegana, poniewaz medycyna nastawiona jest na
restytucje, a wiec na wiare w to, zZe wszystko da sie naprawi¢. W zwiazku z tym, narracja chaosu
traktowana jest jak depresja, ktérg wedtug Franka nie jest!#®. Mozna pokusi¢ sie o stwierdzenie, ze
duzy wplyw na narracje chaosu ma braku kulturowych wzoréw radzenia sobie i tworzenia narracji
w dramatycznych sytuacjach zaburzajacych biografie i tozsamos¢. Chaos jest niemy, poniewaz nie
zostal oswojony, unika sie mowienia o nim, nie oddaje sie mu glosu. Jest spychany z pola widzenia,
poniewaz nie pasuje do wspotczesnego Swiata sukcesu, zdrowia i technologii.

Warto wspomnie¢ w tym miejscu o koncepcji pokrewnej z narracja chaosu Arthura Franka —
trajektorii. Gerhard Riemann i Fritz Schiitze za cel analizy wzieli doSwiadczenie cierpienia, Smierci,
bolu oraz towarzyszace im procesy spoteczne, ktorym wedlug nich nie poswieca sie dostatecznie
duzo uwagi i do analizy ktdrych brakuje odpowiednich narzedzi. Zaproponowali oni koncepcje
trajektorii, czyli beztadnych i przypadkowych proceséw kierujacych zyciem cztowieka w obliczu
tragedii'®. Procesom tym, tak jak w przypadku chaosu Arthura Franka, towarzyszy poczucie
bezsilnoSci, braku kontroli, braku zrozumienia. Mozna powiedzie¢, zZe procesom trajektorii

towarzyszy narracja chaosu, a sama trajektoria przypomina opisany przez Franka chaos. Wedlug

144 Tbidem, 97-98.

145 Tbidem, 101.

146 Thidem, 110.

147 Tbidem, 97.

148 Ibidem, 112-113.

149 Gerhard Riemann i Fritz Schiitze, ,, ,, Trajektoria” jako podstawowa koncepcja teoretyczna w analizach cierpienia i
beztadnych proceséw spotecznych” w Kultura i spoteczenstwo, 2, 92, 98-99.
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Riemanna i Schiitze sposobem na uwolnienie sie od trajektorii jest rekonstrukcja biografii. Analiza
procesow trajektorii moze pozwoli¢ lepiej zaobserwowac i zrozumiec¢ te zmiany w tozsamosci'>.

Wykorzystaniem do$wiadczenia choroby do zmiany biografii cechuje sie ostatni typ narracji
wymieniany przez Arthura Franka — narracja poszukiwania (quest narrative). W narracji
poszukiwania, chory akceptuje chorobe i probuje ja wykorzysta¢, bo wierzy, Zze w chorowaniu
mozna odnalezZ¢ znaczenie. Wiekszos¢ opublikowanych opowiesci o chorobie mieSci sie w tym
typie narracji. Wedlug Franka choroba w narracjach poszukiwania przypomina podr6z. Wymienia
on za Josephem Campbellem trzy etapy podrozy bohatera, ktére wedlug niego odnies¢ mozna do
etapOw choroby — podr6zy w narracji poszukiwania. Pierwszym z nich jest odprawa — to wtedy
narrator dowiaduje sie, ze jest chory. Wigze sie to z odrzuceniem i nie akceptowaniem choroby.
Akceptacja choroby rozpoczyna kolejny etap — inicjacje. Podczas tego etapu chory Swiadomie
doswiadcza choroby w pelnym wymiarze. Wiaze sie to z cierpieniem i wieloma trudno$ciami.
Podczas tego etapu dzieki zdobyciu wartoSciowych doswiadczen, w chorym zachodzi
transformacja. Zyskuje on nowe spojrzenie niedostepne dla innych. Ostatnim etapem jest powrot.
Narrator wraca do Swiata zdrowych, jednak pozostaje naznaczony przez chorobe. Posiada wiedze
niedostepng dla ludzi z tego Swiata i chce sie nig podzieli¢. Frank wprowadza jeszcze jedno
rozroznienie w narracji poszukiwania. Dzieli ja na trzy podkategorie: pamietnik, manifest i
automitologia. Podkategoria pamietnika to takie narracje poszukiwania, w ktorych poza opowiescia
choroby pojawiaja sie tez inne historie. Narracja o chorobie staje sie tu okazjag do opowiadania o
pewnych wydarzeniach z zycia i o sobie. Manifest natomiast, to narracje, w ktorych narrator ma
poczucie misji. Poznal on prawde, ktéra chce sie podzieli¢c. Uwaza on, Ze spoczywa na nim
odpowiedzialnos¢ spoteczna. Ostatnia podkategorig jest automitologia. Charakterystyczny dla tej
narracji jest nacisk na catkowite odrodzenie sie po chorobie. Chory, ktérego spotkata duza trauma,
nie tylko ja przetrwal, ale tez odrodzil sie na nowo jak feniks z popiotow. Frank podkresla, ze
wymienione przez niego podkategorie moga sie laczy¢, szczegblnie podkategoria pamietnika i
manifestu. Narracja poszukiwania pokazuje, ze w niektérych sytuacjach choroba moze przesta¢ by¢
postrzegana jako dramatyczne zdarzenie zaburzajace biografie. Choroba moze sta¢ sie okazja do
przeistoczenia sie w kogo$ wiecej niz wczesniej. Chory z tej narracji bierze odpowiedzialnos¢ za
swoje zdrowie i przeszto$¢ oraz chce dawac¢ Swiadectwa innym chorym, by im pomdc'>l. W
przeciwienstwie do narratora z narracji chaosu, ktorego cechuje catkowita biernos¢ i niemoc
dziatania, badZ chorego postugujacego sie narracja restytucji, ktorego dziatania zwigzane z choroba
ograniczaja sie zwykle do powrotu do zdrowia, narrator z narracji poszukiwania jest aktywny i
czesto dziata spotecznie na rzecz chorych!’™?. Narracja poszukiwania pozwala utworzy¢ z

doswiadczenia choroby gtowny punkt rekonstrukcji biografii. Pelni funkcje, nie powrotu do stanu
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sprzed choroby, jak bylo to w przypadku narracji restytucji, ale stworzenia nowego Swiata poprzez
wlaczenie choroby do biografii. Sposré6d wymienionych typologii, typologia Arthura Franka jest
najbardziej rozbudowanym narzedziem mogacym postuzy¢ do analizy narracji. Wskazuje i
analizuje, jak sie wydaje, najpopularniejsze formy jakie moze przyjac narracja o chorobie. Pomaga

okresli¢ materiat badawczy i skoncentrowac sie na najistotniejszych fragmentach wywiadéw.

3.4. Krytyczne podejscie do narracji

Analizujac narracje, nalezy pamietac, ze, tak jak pamie¢, podlega ona ograniczeniom i jest
ksztaltowana przez ogromng ilo$¢ czynnikow. Pamiec jest procesem twérczym. Wspomnienia to nie
precyzyjnie odwzorowane wczesniejsze doswiadczenia. Sq to raczej ich reprezentacje sktadajace sie
nie tylko z konkretnych wydarzen, ktorych dotycza, ale rowniez z wiedzy z nimi zwigzanej, ze
skojarzen, uczu¢, fantazji i z ogromu innych wewnetrznych (psychicznych) wrazen. W zwiazku z
tym, na to, w jaki sposéb bedziemy pamietali konkretne wydarzenie, maja wptyw okolicznosci,
jakie mu towarzyszyly, stan zdrowia, nastrdj, uwaga, ale rowniez zdobywana wiedza i
doswiadczenie, ktore tworza nowe konteksty i znaczenia dla wspomnien, czasem nawet w pewien
sposéb je zmieniajac. Nie zapamietujemy wszystkiego, jedynie istotne dla nas wydarzenia. To, co
wazne, z czasem sie zmienia, w zwigzku z tym wspomnienia, ktore nie sq juz potrzebne, nie sgq
uzywane zostajg zapomniane!®3, Biorgc pod uwage selektywno$¢ pamieci oraz szereg procesow,
ktére z rzeczywistych wydarzen tworza raczej ich bardzo osobista alegorie, nalezy patrze¢ na
narracje jako na zdeterminowang przez te charakterystyke pamieci. Narracja pomaga uktadac
zdarzenia w ciagi logiczne i chronologiczne, przez co dochodzi do pewnego sprzezenia zwrotnego z
pamiecia. To znaczy, ze nie tylko pamie¢ ma wplyw na narracje, ale rowniez narracja na pamiec. Co
wiecej, sama narracja opiera sie na subiektywnym rozumieniu ciagéw przyczynowo-skutkowych i
doborze informacji jakie narrator chce przekaza¢ stuchaczowi. Pokazuje ona w jaki sposob narrator
postrzega siebie i jak chce by postrzegali go stuchacze!®*. Tre$¢ narracji moze zaleze¢ od
czynnikow takich jak miejsce, w ktérym jest tworzona, wieku, plci shuchaczy i ich statusu
spotecznego’®>. Hyden twierdzi, ze shuchanie opowiesSci to aktywny proces podczas, ktérego
odbiorca stara sie zrozumie¢ co chce mu przekaza¢ narrator. Kiedy jest z tym problem, stuchacz
moze zadawac pytania i w ten sposéb bezposrednio wplywa¢ na tres¢ wypowiedzi. Mozna
powiedzie¢ zatem, Ze sens narracji jest negocjowany miedzy narratorem a stuchaczem. Hyden
zauwaza rowniez, ze zrozumienie narracji choroby moze by¢ utrudnione ze wzgledu na brak

wyréznionego konca, co szczegolnie wida¢ w narracjach dotyczacych choréb przewlektych. Brak
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tej czeSci sprawia, Ze trudno okresli¢ jest poczatek i $rodek opowieSci, co moze utrudni¢
zrozumienie narracji jako calosciowej historii. Przez brak zakonczenia, narracja o chorobie moze
byC nieustanie zmieniana w zaleznosci od zmieniajacych sie doSwiadczen chorego i jego stanu
zdrowia'®. Majac to wszystko na uwadze, narracje mozna postrzega¢ jako odbicie osobowosci
narratora. Daje ona mozliwo$¢ poznania sposobu w jaki rozumie to, co mu sie przytrafilo oraz
sposobu w jaki chce by¢ postrzegany. W zwigzku z tym obraz jaki sie z niej wylania jest znacznie
glebszy niz suchy i obiektywny opis konkretnych wydarzen. Narracja pozwala poznac i zrozumiec

opowiadajacego, ukazuje jego wrazliwos¢, pragnienia i leki.

156 Hyden, 60-61.
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4. Metodologia oraz charakterystyka wybranych jednostek chorobowych

4.1. Metodologia

W pracy tej analizowac¢ bede siedem wywiadow. Cztery z nich to wywiady z osobami
chorymi na atopowe zapalenie skory (AZS), a pozostate trzy z osobami chorymi na tuszczyce.
Chetnych na wywiady szukalem przez fora internetowe dotyczace AZS i tuszczycy oraz ,,po
znajomosci”. Tylko z jedng osoba udalo mi sie uméwic¢ za posrednictwem internetu. Reszta to
osoby, ktore znalaztem dzieki znajomym i rodzinie. Moi rozmowcy byli w wieku od 25 do 58 lat.
Zdecydowana wiekszo$¢ to kobiety, tylko jeden wywiad przeprowadzony zostal z mezczyzna.
Wywiady trwaja od 20 do 50 minut. Na wywiady staralem sie umawia¢ w neutralne miejsca np. do
kawiarni. Niestety udato sie to tylko w jednym przypadku. Wiekszos¢ respondentéw wolata spotkac
sie we wlasnych domach i na spotkanie w tym miejscu najlatwiej bylo im sie umowi¢. Wywiady
nagrywane byly na dyktafon, a p6zniej transkrybowane. Pierwsza osoba z ktora przeprowadzitem
wywiad byl pan Mariusz — dwudziestoszescioletni absolwent dziennikarstwa na Uniwersytecie
Warszawskim i pracownik banku. Pan Mariusz na tuszczyce zachorowal w liceum. Choroba
okazala sie mie¢ tak duzy wplyw na jego zycie, ze postanowil napisaC o niej prace magisterska.
Kolejng respondentka byla pani Ewelina (lat 58) — najstarsza z moich rozmowcdw, chora na
atopowe zapalenie skory. Z wyksztalcenia inzynier, w zawodzie pracowatla do czterdziestego
drugiego roku zycia, pdZzniej pracowata jako ksiegowa. Pani Ewelina ma meza i dwie doroste i
niechorujace na atopowe zapalenie skory corki. Drugg osoba z AZS z ktdrg przeprowadzilem
wywiad byla pani Nadia (lat 26). Skonczyla studia na Akademii Wychowania Fizycznego w
Warszawie i w momencie przeprowadzania wywiadu byta krétko po powrocie ze stazu w Stanach
Zjednoczonych, gdzie pracowala jako obstuga hotelowa. Kolejnag moja rozmoéwczynig byla pani
Maria (lat 25), ktora réwniez choruje na atopowe zapalenie skory. Skonczyla Szkole Wizazu i
Charakteryzacji Filmowej, nie pracuje. Z chorobg boryka sie od liceum. Ostatnia osoba chora na
AZS z ktorg rozmawiatem byla pani Karolina (lat 26). Ukonczyla studia z zakresu psychologii w
Szkole Wyzszej Psychologii Spotecznej oraz Ekonomie na Uniwersytecie Warszawskim. Pracuje
jako instruktor fitness. Pani Joanna (lat 47) jest handlowcem i choruje na tuszczyce. Jest zamezna,
ma trzech synéw. Jeden z nich réwniez jest chory na te chorobe. Niestety nie udatlo mi sie z nim
porozmawiacC. Ostatnim moim rozmowcg byla pani Aneta. Jest prawnikiem, ma 34 lata, meza i
dwojke dzieci. Choruje na tuszczyce. Imiona rozmowcow zostaly zmienione.

Jednym z narzedzi pomagajacym w prowadzeniu wywiadéw narracyjnych i stworzonym

specjalnie na potrzeby dziedzin zajmujacych sie badaniem narracji chorych jest MINI — McGill
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Illness Narrative Interview'®’. Jest to zbior zalecen oraz pytan pomocniczych okreslajacych sposob
prowadzenia wywiadow. Gléwnymi zatozeniami MINI jest umozliwienie prowadzenia swobodnej
narracji osobie opowiadajacej, ale jednoczes$nie nadanie narracji okreSlonej struktury poprzez
zadawanie odpowiednich pytan, by mozliwe bylo p6zZniejsze porownywanie wywiadéw miedzy
sobg i dotarcie do interesujacych badacza znaczen'>8. Wedtug autor6w MINI catkiem otwarta
struktura wywiadu moze utrudnia¢ dotarcie do zagadnien, ktore stara sie uchwyci¢ badacz. W tym
przypadku brak pojawienia sie w wywiadzie tych znaczen nie musi oznacza¢, ze narrator nie
utozsamia sie z nimi, ale jedynie, zZe nie zostatl ,,explicitly invited” — bezpo$rednio zachecony przez
odpowiednio ustrukturyzowane pytania, by o nich opowiedzie¢'>®. MINI sugeruje, by przed
rozpoczeciem wywiadu doprecyzowac z narratorem jego temat, zagadnienia o ktorych bedzie mowa
oraz uscisli¢ terminologie jaka bedzie uzywana. Wyzej wymienione zalecenia w kontekscie
prowadzonych przeze mnie wywiadow uwazam za niepotrzebne, a nawet mogace znieksztalcic¢
narracje chorego. Pytania naprowadzajace moga skutkowac tworzeniem znaczen, ktore nie istniejq
w konteksScie poza wywiadem i nie pojawityby sie bez niego. Innymi stowy, tak ustrukturyzowana
forma wywiadu moze sztucznie wptywac na rozumienie choroby przez narratora i opowies¢ o niej.
Dodatkowo ustalenie ujednoliconej terminologii moze uniemozliwi¢ dotarcie do jezykowych
sposobéw oswajania choroby, o ktérych wspomnialem w poprzednim rozdziale oraz socjolekt
funkcjonujacych na forach internetowych dotyczacych konkretnej choroby. MINI dysponuje tez
istotnymi w moim przypadku zaleceniami bardziej og6lnymi, dotyczacymi tego, jak powinien by¢
przeprowadzony wywiad i jakie podejScie do narratora powinno cechowa¢ osobe go
przeprowadzajaca. Narratora powinno traktowaC sie jak specjaliste, posiadajacego najwieksza
wiedzy z zakresu, ktory nas interesuje — osobistego doSwiadczenia choroby. Nalezy traktowac go
powaznie i shucha¢ z uwaga, pozwalajac w ten sposob, by poczul sie bezpiecznie dzieki czemu
fatwiej i wiecej bedzie mogt powiedzie¢. Wywiad nie powinien mie¢ limitu czasowego, a narrator
nie powinien by¢ pospieszany, dzieki czemu bedzie mégt prowadzi¢ narracje w naturalny dla siebie
sposob'®?. Niestety, mimo kilku ogdlnych i stusznych zalecen, MINI nie jest narzedziem
uzytecznym na potrzeby prowadzonych przeze mnie badan. Prowadzac wywiady sugerowalem sie
miedzy innymi metodologia wywiadow intensywnych opisana przez Kathy Charmaz oraz stylem
wywiadoéw narracyjnych opisanym pokrotce w artykule o trajektorii Gerharda Riemana i Fritza
Schiitze'®!. Obydwie te metody opieraja sie na pytaniach otwartych i celem ich jest sklonienie

respondenta do jak najobfitszej i osobistej narracji. Kluczowe zalecenia sa bardzo podobne.

157 Hubert Wiercinski, ,,Nowotwor i technika medyczna w narracjach ,,ocalonych” pacjentoéw — na przyktadzie chemio- i
radioterapii” w Nie czas chorowac¢? Zdrowie, choroba i leczenie w perspektywie antropologii medycznej, red.
Danuta Penkala-Gawgcka (Poznan: Biblioteka Telgte, 2010), 159-162.

158 Danielle Groleau, Allan Young i Laurence J. Kirmayer, ,,The McGill Illness Narrative Interview (MINI): An
Interview Schedule to Elicit Meanings and Models of Reasoning Related to Illness Expirience” w  Transcultural
Psychiatry, 43 (4), 2006, 678.

159 Danielle Groleau, Allan Young i Laurence J. Kirmayer, 674.

160 Tbidem, 680 - 681.

161 Rjemann i Schiitze, 94-95.
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Wywiad nalezy rozpocza¢ od pytania ogolnego. Nie nalezy przerywac¢ narracji. Pytania
szczegOtowe zadawaC mozna dopiero po skonczonym watku. Rolg badacza jest zachecenie do jak
najszerszej i najdluzszej narracji, na przyklad poprzez wykazywanie zainteresowania
wypowiedziami narratora i odpowiednie komentarze!%2. Kathy Charmaz proponuje réwniez pytania,
ktére zadawa¢ mozna w konkretnych cze$ciach wywiadu: na poczatku — pytania ogolne, sktaniajace
do opowiesci na badany temat, w srodku — majace doprecyzowac lub rozwing¢ dane watki, i na
koniec — majace skioni¢ do podsumowania i dodania kwestii, o ktore badacz nie zapytal, ale
rozmowca chciatby o nich opowiedzie¢ lub uwaza, ze mogq wigzac¢ sie z tematem wywiadu.
Autorka sugeruje réwniez zwroty i czeSci wypowiedzi, na ktore nalezy zwréci¢ uwage analizujac
wywiad'®3. Istotne jest réwniez samo teoretyczne podejscie do prowadzenia badarn i tego do czego
badacz moze dotrzec i odkry¢. Kathy Charmaz zauwaza, ze badacz nie zbiera danych, tylko sam je
tworzy. Oznacza to, Ze nie ma on dostepu do ,,obiektywnej rzeczywistosci”, a jedynie do tej, ktora
podczas badania konstruuje'®*. Jest ona ksztaltowana miedzy innymi poprzez szereg czynnikéw, o
ktorych pisalem w poprzednim rozdziale, czyli czynnikow wynikajacych z kontekstu, na przyktad
sama osoba badacza — jej pte¢, wiek, domniemana pozycja spoteczna, ale takze miejsce, w ktorym
przeprowadzany jest wywiad, maja wptyw na to co i w jaki sposéb powie narrator!®>. Ale przede
wszystkim badacz konstruuje ja przez wiasny selektywny wybér informacji i interpretacje — filtruje
on dane istotne dla niego i tworzy z nich wlasne znaczenia'®®.

Przed analiza wywiadow warto dokladnie scharakteryzowac choroby, na ktore cierpieli moi
rozmowcy oraz uzasadni¢ wybor tych dwoch konkretnych jednostek chorobowych. Mildred Blaxter
twierdzi, ze ,'Konstrukcje' choroby 2z oczywistych powodéw najlepiej wida¢é w tych
'zakwestionowanych' diagnozach, w ktérych podstawy biologiczne sg niejasne czy dyskusyjne.”167.
Innymi stowy, to w jaki sposob konstruowana jest choroba, czy jest to jednostka chorobowa
,odkryta” przez specjalistow, czy choroba w rozumieniu laika, zobaczy¢ mozna najwyrazniej w
przypadkach, w ktérych wymyka sie ona okreslonym standardom rozumienia (postrzegania)
choroby. Dlatego wybratem choroby, ktorych etiologia i patogeneza nie zostaty do konca poznane —
huszczyce i atopowe zapalenie skory. Nie ma na nie skutecznego lekarstwa. Na objawy i zaostrzenia
wplywa ogromna ilos¢ czynnikow i moga sie one zdecydowanie ro6zni¢ w zaleznosci od chorego.
Réwniez nie przypadkowo mdj wybor padt na choroby przewlekle. Chorzy zmagaja sie z nimi
przez duzg czeS¢ swojego zycia i muszg wypracowac sobie sposoby radzenia z nimi, co samo w
sobie jest juz ciekawym zagadnieniem do zbadania. Obydwie choroby sa tez bardzo popularne,

dzieki czemu nie miatem problemu ze znalezieniem chetnych do przeprowadzenia wywiadow. Co

162 Tbidem, 39-40.

163 Kathy Charmaz, Teoria ugruntowana. Praktyczny przewodnik po analizie jakosciowej (Warszawa: Wydawnictwo
Naukowe PWN, 2009), 46-49.

164 Kathy Charmaz, 10.

165 Ibidem, 42.

166 Ibidem, 10-13.

167 Blaxter, 40.
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wiecej, wybrane przeze mnie choroby to choroby skéry — narzadu bardzo waznego dla
psychicznego dobrostanu i majacego bezposredni wplyw na interakcje spoteczne, co jeszcze
powieksza zakres tematow mozliwych do uchwycenia w wywiadach. Skora jest nieodtacznym
elementem naszego wizerunku. Po jej wygladzie, jesteSmy w stanie od razu oszacowa¢ wiek danej
osoby, ile czasu spedza na Swiezym powietrzu — czy moze pracuje w pomieszczeniu, czy dba o
siebie oraz oceni¢ mozemy pobieznie stan jej zdrowia. Utrwalone zmarszczki mimiczne moga
mowiC nawet o jej usposobieniu. Wyglad skory jest rowniez waznym narzedziem diagnostycznym
dla lekarzy. Czy tego chcemy czy nie kazdy widzi nasza skore, a jej wyglad dostarcza wielu
informacji i przyczynia sie do oceny naszej osoby. Zmiany chorobowe na skérze moga wiazac sie z
negatywna ocena, a nawet z pietnem i odrzuceniem. Co wiecej, choroby skéry maja wplyw rowniez
na inne czesci sktadowe wizerunku takie jak stréj, fryzura i makijaz. Osoby cierpigce na niektére
choroby skéry moga nosi¢ ubrania tylko z niektérych materialéw lub staraja sie ukry¢ zmiany na
skorze odzieza w niewielkim stopniu odkrywajaca cialo. Nie moga stosowal niektérych
kosmetykow, na przyktad zrobi¢ pelnego makijazu i ufarbowa¢ wloséw albo pomalowa¢ paznokci.
W zwiazku z tym wizerunek osob z chorobami skory cierpi nie tylko przez niekorzystny wyglad
spowodowany zmianami na skorze, ale réwniez przez ograniczone mozliwosci stosowania
zabiegéw kosmetycznych i wyboru garderoby!%8. Czesto takie osoby stygmatyzacje zwigzang z ich
chorobg traktuja jako co$ oczywistego. Zmiany na skorze nie sa normalne i sa nieestetyczne,
dlatego nie ma nic dziwnego w tym, ze moga one wzbudza¢ negatywne emocje u innych osob.
Powoduje to, ze chorzy boja sie powiedzie¢ o swoich dolegliwosciach i ukrywaja je przed
znajomymi, a nawet bliskimi osobami'®®, Jednak choroby skory wigza sie nie tylko z problemami z
wizerunkiem, stygmatyzacjq i jej konsekwencjami, ale rdwniez ze $cisle fizycznym cierpieniem
wywolanym przez bol czy Swiad zwigzany ze zmianami na skorze. Choroby skdéry moga
powodowa¢ bardzo powazne dolegliwosci, a w niektérych przypadkach, chociazby tuszczycy,
moga atakowac inne organy i prowadzi¢ do inwalidztwa lub nawet zagraza¢ zyciu'’?. Jak duzy
wplyw na wizerunek i w konsekwencji pewno$¢ siebie maja choroby skory, oraz fizyczne
cierpienie, z jakim mogg sie wigza¢, pokaza konkretne relacje osob, z ktorymi przeprowadzatem
wywiady. Jednak najpierw opowiem pokrétce o chorobach na ktére chorowali moi respondenci —

hiszczycy i atopowym zapaleniu skéry.

168 Teresa Rzepa, ,,Choroby skory jako niszczace pietno” w Psychologiczne i medyczne aspekty chordb skdry, red.
Teresa Rzepa, Jacek Szepietowski, Ryszard Zaba (Wroctaw: Cornetis, 2011), 12-13.

169 Teresa Rzepa, ,,Choroby skory jako niszczace pietno”, 13-17.

170 Magdalena Luczkowska i Ryszard Zaba, ,Luszczyca” w Psychologiczne i medyczne aspekty choréb skéry, red.
Teresa Rzepa, Jacek Szepietowski, Ryszard Zaba (Wroctaw: Cornetis, 2011), 166.
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4.2. Luszczyca

Luszczyca i atopowe zapalenie skory to choroby bardzo popularne. Luszczyca jest jedng z
najczesciej wystepujacych choréb skory. Czestotliwo$¢ wystepowania rozni sie w zaleznosci od
rasy i miejsca. W Rosji i Norwegii to az od 5% do 10% procent populacji. Nie wystepuje wsréd
Eskimoséw grenlandzkich!”!. W Polsce choruje na nig okoto 2% populacji, w zaleznosci od zrodta
to od 600 do 800 tysiecy osob. Ma charakter nawrotowy i przewlekly. Cechuje sie zwiekszonym
mnozeniem sie komorek naskorka, co prowadzi do pojawiania sie ,,[...] dobrze odgraniczonych,
zywo czerwonych grudek i blaszek pokrytych srebrzystymi tuskami.”!’?, Fuszczycy moze
towarzyszy¢ Swiad, jednak zaden z moich respondentéw z tuszczyca nie skarzyt sie na niego!”3.
Istnieje wiele odmian tuszczycy, w tym rowniez ciezkie, atakujace skore calego ciata albo stawy i
mogace prowadzic¢ do kalectwa!”4, FLuszczyca zostala wyodrebniona jako jednostka chorobowa na
poczatku XIX wieku!”>, Mimo to, jej przyczyny w dalszym ciggu nie zostaty poznane. Uwaza sie,
ze tuszczyca moze mie¢ podloze genetyczne z powodu czestego wystepowania rodzinnego (u okoto
1/3 pacjentéw)!’6. Encyklopedia zdrowia opisuje leczenie jako ,[...] objawowe na ogét bez
trwatych wynikow”177. Tymczasem w dhtuzszym artykule o tuszczycy pod tytutem ,Euszczyca”

Magdaleny Luczkowskiej i Ryszarda Zaby przeczyta¢ mozna:

,»Ze wzgledu na niewyjasniony patomechanizm tuszczycy, liczbe czynnikow
wplywajacych na jej przebieg oraz przewlekly i nawrotowy charakter
choroby, jej leczenie wymaga bardzo szerokiego spojrzenia na chorego i
znacznego doSwiadczenia. [...] Decydujac sie na okreSlong metode
[leczenia], nalezy pamieta¢ o wieloletnim przebiegu choroby i o
dozywotniej perspektywie leczenia. [...] Na sukces terapeutyczny ogromny
wplyw wywiera réwniez dobra relacja pacjent — lekarz. Przed rozpoczeciem
leczenia nalezy uswiadomi¢ chorego o przewleklym i nawrotowym
charakterze schorzenia [...]. Wazne jest rowniez uSwiadomienia choremu na
jakie czynniki powinien zwraca¢ uwage (wykluczenie ognisk zapalnych,

unikanie stresu, palenia tytoniu i naduzywania alkoholu).”178

171 Magdalena Luczkowska i Ryszard Zaba, ,,Luszczyca”, 166.

172} uczkowska i Zaba, ,,Luszczyca”, 20.

173 Adam Reich i Jacek Szepietowski, ,,Psychologiczne aspekty $wiadu” w w Psychologiczne i medyczne aspekty
chorob skory, red. Teresa Rzepa, Jacek Szepietowski, Ryszard Zaba (Wroctaw: Cornetis, 2011), 95.

174 Stefania Jabtonska i Tadeusz Chorzelski, Choroby skory (Warszawa: Wydawnictwo Lekarskie PZWL, 2001), 206.

175 Tadeusz Brzezinski, Witold Brzezinski, Aleksander Drygas, Andrzej Srodka, Historia medycyny, (Warszawa:
Wydawnictwo Lekarskie PZWL, 2004), 316.

176 Magdalena Luczkowska i Ryszard Zaba, , Luszczyca”. 167.

177Witold S. Gomulka i Wojciech Rewerski, Encyklopedia Zdrowia (Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN, 2000),
tom II, 1969.

178 Magdalena Luczkowska i Ryszard Zaba, ,,L.uszczyca”, 170.
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W leczeniu tuszczycy stosuje sie preparaty ziluszczajace i zmniejszajace rozrost naskorka oraz
masci steroidowe. Zalecana jest rowniez fototerapia — naswietlanie zmian specjalnymi lampami

UV179.

4.3. Atopowe zapalenie skory

Atopowe zapalenie skory to réwniez bardzo popularna choroba skéry. Zapada na nig, w
zaleznosci od zrédta, od 10% do 20% dzieci i od 1% do 3% dorostych'®. Atopia (po grecku
,»,dziwny”) to termin opisujacy choroby cechujace sie tendencja do zbyt duzego produkowania
immunoglobuliny E prowokowanej przez alergeny Srodowiskowe, takie jak: atopowe zapalenia
skory, astma, alergiczny niezyt nosa!8!l. Pierwsze historyczne informacje o dolegliwosciach
interpretowanych jako atopowe zapalenie skory dotycza Oktawiana Augusta (I wiek przed
Chrystusem). Wedlug kronikarza Swetoniusza miat on cierpie¢ z powodu $wiadu skoéry, ktéremu
towarzyszyt katar i duszno$ci'®?. Atopowe zapalenie skory, tak jak tuszczyca, ma charakter
przewlekly i nawracajacy, a jej etiologia i patogeneza nie zostaty catkowicie poznane!83, Rowniez w
przypadku tej choroby uwaza sie, ze wazng role odgrywajq predyspozycje genetyczne (wystepuje
rodzinnie u okoto 60-70%), ale duzy wptyw na nig maja tez czynniki Srodowiskowe 84, Cechuje sie
ona zmianami wypryskowymi atakujacymi naskorek i skére wilasciwa oraz bardzo silnym
Swigdem'>, Intensywno$¢ $wigdu moze stuzy¢ jako wyznacznik ciezkosci tej choroby. 90%
chorych na AZS doswiadcza Swiadu co najmniej raz dziennie. Nasila sie on zwykle pod koniec dnia
i wnocy co skutkuje problemami ze snem (80% chorych)!'®. Warto w tym miejscu wspomnie¢ o
tak zwanym blednym kole $wiadu. Swiad w przypadku tej choroby jest tak duzy, ze tylko jedna
osoba spo$rdd moich respondentéw z AZS byla w stanie sie nie drapa¢ — prawdopodobnie dlatego,
Ze jej atopowe zapalenie skory w porownaniu do reszty osob, z ktorymi rozmawiatlem byto
wyjatkowo lagodne. Bledne kolo Swigdu opisuje konsekwencje swedzenia i drapania jako
prowadzace do podraznienia skory, powstania ran i stanu zapalnego, co znéw prowadzi do swiadu.
Autorzy tej koncepcji zalecaja przerwanie blednego kota eliminujac element Swigdu poprzez

krotkotrwate przyjmowanie steroidow i antybiotykéw oraz pielegnacje skory!®’. Zalecane jest

179 Ibidem, 171.
180 Stefania Jabtonska i Tadeusz Chorzelski, 179.
Andrzej Szczeklik 1 Piotr Gajewski, Interna Szczeklika, Podrecznik chorob wewnetrznych 2014 (Krakéw: Medycyna
Praktyczna, 2014), 2034.
Dorota Jenerowicz, ,,Atopowe zapalenie skory” w Psychologiczne i medyczne aspekty chorob skory, red. Teresa
Rzepa, Jacek Szepietowski, Ryszard Zaba (Wroctaw: Cornetis, 2011), 185.
181 Dorota Jenerowicz, 185.
182 Matgorzata Misterska i Adriana Polanska, ,,Wstep” w Atopowe zapalenie skéry, red. Wojciech Silny (Poznaf:
Termedia Wydawnictwo Medyczne, 2012), 7.
183 Andrzej Szczeklik i Piotr Gajewski, 2034.
184 Dorota Jenerowicz, 185-186.
185 Szczeklik i Gajewski, 2034.
Adam Reich i Jacek Szepietowski, 93.
18 Adam Reich i Jacek Szepietowski, 94.
187 Efekt blednego kota” ostatnia modyfikacja 15.11.2006,
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réwniez nie drapanie skéry, a zamiast tego poklepywanie jej lub uciskanie, co nie powinno nasila¢
$wigdu i prowadzi¢ do podraznienia skoéry'®. Leczenie AZS jest wieloaspektowe. Znéw bardzo

waznym czynnikiem jest edukacja chorego.

,Chorzy musza wiedzie¢, ze AZS jest choroba przewlekla, nawrotowq i
leczenie ma na celu gltéwnie ustapienie lub ztagodzenie objawéw, a nie
wyleczenie. Chorym nalezy dokladnie wyjasni¢, jak unika¢ czynnikow
nasilajacych objawy i nauczy¢ ich nawilzania skory oraz prawidlowego

stosowania lekow miejscowych.”'8

Pierwszym zaleceniem jest profilaktyka polegajaca na odnalezieniu poprzez badania alergologiczne
alergenu powodujacego objawy i wykluczenia go ze Srodowiska. Nalezy unika¢ Srodkéw
wysuszajacych i draznigcych skére np. zbyt czestych kapieli lub mycia rak, kosmetykow
wysuszajacych skore, szorstkich ubran'®, Konieczne jest réwniez systematyczne natluszczanie i
nawilzanie skory. W leczeniu zmian stosuje sie emolienty (masci nawilzajace), masci steroidowe
oraz kapiele lecznicze. W leczeniu ogélnym zaleca sie leki przeciwhistaminowe, a czasem
antybiotykoterapie!9L.

Jak wida¢ obydwie choroby sa przewlekle, a ich przyczyny nie sa do konca znane. Efektem
tego jest brak skutecznych na dluzsza mete terapii jakie moze zaproponowa¢ medycyna. Dlatego w
nowych publikacjach dotyczacych obydwu choréb duzy nacisk kladziony jest na edukacje chorego.
Jednak, jak postaram sie pokaza¢ w dalszej czeSci pracy, najwazniejsze i najskuteczniejsze okazujq

sie by¢ w tym przypadku wilasne wypracowane sposoby radzenia sobie z choroba.

http://www.atopowe-zapalenie.pl/atopedia/Efekt b%C5%82%C4%99dnego ko%C5%82a.
188 Szczeklik i Gajewski, 2037.
139 Tbidem.
190 Tbidem.
191 Jenerowicz, 188-189.
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5. Opowiesci chorych na luszczyce i atopowe zapalenie skory

5.1. Diagnoza i przyczyny choroby

Opowies¢ o chorobach osob, z ktorymi przeprowadzilem wywiady, zaczne od proby
pokazania, jak dowiedzieli sie co im dolega — jak zostali zdiagnozowani. Jesli chodzi o osoby z
atopowym zapaleniem skory, to diagnoza w ich przypadku przebiegala w zwyczajny sposéb.
Dolegliwosc¢ sktaniata ich do wizyty u dermatologa, od ktorego dowiadywali sie co im jest. Inaczej
bylo w przypadku oséb chorych na tuszczyce, z ktérymi przeprowadzitem wywiady. Luszczyca
pojawita sie u nich w wieku od kilku do kilkunastu lat. W dwoéch przypadkach chorowata na nia
réwniez ich bliska rodzina. W zwiazku z tym, od dziecka mieli styczno$¢ z tuszczyca. Dlatego
choroba nie byla dla nich zaskoczeniem, a zdiagnozowali zostali przez rodzicéw. Tak opowiada o

tym pani Aneta (lat 34):

No wiesz co, no zaczelo sie to tak yyy. Zreszta ja nie pamietam. Na pewno
bylam dzieckiem. Podejrzewam, zZe to sie zaczelo jak mialam moze z
dziesiec lat. Mysle, ze wczesniej nie. Ale to zaczelo sie tak, ze gdzie$S tam
mialam jakie§ zmiany na lokciach. No. Moi rodzice wiedzieli. Mama
wiedziala, dlatego, Ze tez ma tuszczyce i jej siostra bliZniaczka tez ma
luszczyce. Moja mama ma na tokciach ee, przynajmniej miata. Nie wiem
czy teraz jeszcze gdzies ma. Ale ona miata tam takie bardzo mate zmiany.
Natomiast ciocia no to przebywata tez w szpitalach. Wiec u niej to byla

powazniejsza sprawa.

Pani Joanna (lat 47) moéwi:

No miatam piec¢ lat, dostatlam ospy wietrznej i po ospie zostala mi na glowie
huszczyca. Bylo szybko zdiagnozowane, poniewaz moj ojciec ma tuszczyce,
mial, bo nie Zyje, mdj dziadek. W zwigzku z tym w rodzinie jest to dosyc¢

popularne, tak w prostej linii. W tej chwili mam ja, mo6j brat, moj syn.

Ostatnia osoba z tuszczyca z ktora przeprowadzilem wywiad — pan Mariusz (lat 25) nie miala w
rodzinie os6b z tq dolegliwoscia. W przypadku pana Mariusza zdiagnozowanie jego choroby

okazalo sie by¢ bardzo problematyczne.

Wiesz co, no w sumie nie spodziewalem sie, ze jako$ tak... U mnie w
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rodzinie nikt na tuszczyce nie chorowal, przynajmniej z oséb, o ktérych
wiem. Wiec tez bylo mi tym ciezej, ze w momencie kiedy zachorowatem, to
bylo przed matura, tak naprawde nikt nie wiedziat co mi jest. No i niestety
wyszta duza niekompetencja, pewnie bedziemy o tym po6zniej rozmawiac
wiec w skrocie powiem, naszych lekarzy. No generalnie u mnie sie zaczeto,
tak jak mowie, w wieku siedemnastu lat malag zmiang gdzie$ tutaj na skroni
(pokazuje). No wiec, wiadomo, wizyta u lekarza, pierwsze diagnozy typu
jakas pierwsza lepsza masS¢ na jakis grzyb, grzyba, plesn, co$ takiego
typowego. No ale okazalo sie, ze srednio to chce zejs¢. Wrecz przeciwnie, to
sie powieksza. No i 6z, no trafitem w koncu do lekarki, ktéra

zasugerowala, Zze moze mam, moze mam tuszczyce.

Moi respondenci z tuszczycq twierdza, Ze bez problemu potrafia rozpozna¢ inne osoby chore na te

chorobe. Zdarza sie tez, ze informuja ich o swojej diagnozie. Pani Joanna opowiada:

[...] ja diagnozuje bardzo czesto ludzi, ktérych spotykam po drodze i maja
zmiany na skorze. Ja méwie: ,,0 masz tuszczyce tak jak ja”. Oni méwia:
»jak to, to jest tuszczyca, mam to od pot roku, zaden lekarz nie wie co to
jest”. No to tak. W zyciu mi sie tez to juz zdarzylo. [...] Natomiast jak
rozmawiam z ludZmi, tak jak spotyka, ostatnio spotkalam nie wiem z rok
temu kobiete w samolocie, Polke. I wlasnie u niej na rekach
zdiagnozowatam. Ja mowie: ,, O masz tuszczyce tak jak ja”. Ona mowi: ,, To
jest uszczyca? A moj lekarz leczy mi jaka$ egzeme”. Ja mowie: ,,A gdzie
jeszcze to masz?”. Ona mowi: ,Na lokciach”. Ja moéwie: ,Pokazuj to”
(Smiech). Diagnoza w samolocie fotel w fotel. Ja mowie: ,,Kochana no to
zapisuj sobie. Mieszkasz w Kielcach sprawdz tam dermatologow w
internecie, jak nie to Warszawa tu, tu i tu. Tego i typu terapia i

(niezrozumiate) Cie kto$ zdiagnozuje”. [...]

Chociaz mechanizm odpowiadajacy za genetyczne uwarunkowanie tuszczycy nie zostat poznany, to
szukajac informacji na jej temat, wiadomos$¢ o genetycznym podiozu tej choroby jest jedng z
podstawowych i pierwszych jakich mozna sie dowiedziec. Jest to wiedza rozpowszechniona wsrod
0s6b z tuszczyca. Co ciekawe, mimo tego, ze czynniki genetyczne wedtug Zrdédel biomedycznych
odgrywajq wieksza role w przypadku AZS niz tuszczycy, tylko jeden z moich respondentow z AZS
wspomniatl o nich w wywiadzie. Prawdopodobnie jest tak, poniewaz wiedza o genetycznym

podiozu tuszczycy wykorzystywana jest w celu u§wiadamiania, ze tuszczyca nie mozna sie zarazic.
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Luszczyca o ciezkim przebiegu potrafi w znaczacy spos6b wplyna¢ na wyglad skéry. Co moze nie
tylko prowadzi¢ do napietnowania osob chorych, ale rowniez strachu przed zarazeniem. Chec
pokazania, ze choroba nie jest zakazna oraz ze chorzy nie ponosza odpowiedzialnosci za swoj
wyglad wplywa, jak mi sie wydaje, na wieksze rozpowszechnienie informacji o genetycznym

aspekcie choroby. Podczas wywiadu z panig Joanng do rozmowy wilaczyt sie jej maz.

[...] Widzialem kiedys$ takiego faceta, ktory wiasnie miat tq tuszczyce i ja
tez takie moje bylo pierwsze pytanie. Mamusi zapytalem, bylem takim
chlopcem jeszcze. Mowie: ,,Boze co to takiego?”. ,,Nie bdj sie” mowi ,,to
nie jest zarazliwe” nie. I mnie to uspokoito. Juz mnie to po prostu ani nie

odstraszalo...

Genetyczne wyjasnienie przyczyny zachorowania rozumiane bylo przez moich rozméwcow jako
catkowicie determinujgce i tltumaczace ich chorobe. Nie wymagajace dodatkowych wyjasnien. Na

pytanie o przyczyny zachorowania pani Aneta odpowiedziala:

Genetyka. Tylko i wylacznie. Znaczy w moim przypadku na pewno
genetyka. Zresztq jest to choroba genetyczna yyyyem. No a z racji tego, ze
moja mama, moja ciocia, moéj brat rodzony. Mam jedynego brata rodzonego.
Okazuje sie, ze ma tuszczycowe zapalenie stawOw, jeszcze ciekawiej. I tez
podobno, zreszta ja u niego nie widzialam jakie$ tam pojedyncze kropki, ale
to u niego sie zaczeto, on ma teraz...y trzydziesci szesc¢ lat czyli u niego... to
sie pojawilo w wieku ja podejrzewam... trzydziestu dwoch, trzydziestu

jeden.

OdpowiedzZ pani Joanny byla jeszcze bardziej zdawkowa: ,,No u mnie to czytelne. Mam sklonnosci
genetyczne.”. Na to samo pytanie pani Maria (lat 25) — jedyna osoba z atopowym zapaleniem skory,
ktdra zwrocita uwage na genetyczne podstawy tej choroby, odpowiada: ,,No z tego co wiem to, to
jest choroba genetyczna. Wiec nie ma, nie ma to jakich$ podstaw, tam nie wiem, ztej diety, albo
czego$ w tym stylu.”. Genetyczny model wyjasniajacy, uzywajac terminologii Kleinmana, pozwala
w popularnym rozumieniu choroby — illness rowniez zdja¢ odpowiedzialno$¢ z chorego za stan jego
zdrowia. W przypadku choroby o takim podlozu uwaza sie, ze restytucja nie jest mozliwa. Takie
wyjasnienie pasuje do postawy eksternalistycznej — zdrowie znajduje sie poza nami i nie mamy na
nie wplywu, charakteryzujacej osoby nie dbajace o nie. Jednak, jak pokaza dalsze relacje moich

rozmowcow, mimo niemozliwej pelnej restytucji, choroby o ktorych pisze, wymuszaja inng
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postawe — internalistyczng — zdrowie jest wewnatrz nas i zeby by¢ zdrowym trzeba o nie dba¢™?.
Duzo bardziej ztozong opowieS¢ o przyczynach choroby przedstawily trzy osoby z atopowym
zapaleniem skory, ktore nie korzystaly z genetycznego modelu wyjasniajacego. AZS u wiekszosci
moich respondentéw zdiagnozowane zostalo w wieku dorostym lub nastoletnim. Mimo to, czes¢ z
nich dopatrywata sie poczatkéw choroby we wczesnym dziecifistwie. Tak opowiada o tym pani

Karolina (lat 26):

A jak to sie zaczeto?

Po prostu. Ja mysle, ze tak naprawde to oczywiscie miatam to przez cate
zycie, tylko jakos$ bylo to nie wiem. Jak bylam mata miatlam troche na reku,
czy dobra, moze bardzo miatam na rekach, ale po prostu wyrostam. Potem
od czasu do czasu pojawialy mi sie jako$ na rekach yyy, ale nie wiem,
znikalo i zupelnie mi nie przeszkadzalo, a po prostu trzy lata temu juz nie
dato sie tego przeoczyc¢, bo byly cate rece, szyja, twarz wiec no.

Jasne. A jak bytas mata to, to znaczy w jakim wieku?

Trzy lata, jako$ tak. Tak, Ze malo pamietam tylko, ze bolalo i to wszystko.
Tez na dtoniach, na rekach?

Na, na dtoniach. W zasadzie, no teraz troche tez mam, ale to duzo mniej. No
ale tak wtedy to miatlam rany, rany, rany popekane. Wiec teraz jest bajka.
Wiadomo od czego to wtedy miatas?

Pamietam, ze wtedy méwiono, Ze jestem uczulona na co$, ze czy na
orzechy, chyba na orzechy, ale to bylo takie nie do konca zrozumiale w

sumie. Malo pamietam, tylko te masci jakie$ i Ze nie jadtam orzechdow.

Z kolei pani Nadia (lat 26) mowi:

Znaczy wiem, Ze mama mi powiedziala, ze jak bylam mala, Ze miatam takq
alergie na pieluszki i miatam cate n6zki czerwone w takich kropkach, ale to
zniknelo. No i potem, potem przez dlugi okres nic nie miatam, nie miatam
zadnych zmian na skorze i wiasnie w wieku szesnastu lat zauwazylam w
liceum pierwsze takie.... eem plamki takiej, takiej suchej skory eee
luszczacej sie na jednym z palcéw u reki. A po wizycie u dermatologa
wlasnie stwierdzono, Ze jest to atopowe zapalenie skory. Dano mi pierwszy
krem ze sterydami. No i powiedziano, ze mam malutko nanosi¢ na ta

zmiang ten krem no i to tak sie, to tak pojawiato sie w jednym roku, potem

19270b. s. 19 niniejszej pracy.
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znikato na rok, potem znowu sie pojawiato i tak zawsze tylko na jednym
albo na dwoch palcach u reki. No i tak bylo do dwudziestego piatego roku

zycia.

Pani Ewelina (lat 58) natomiast, twierdzi, Zze atopowe zapalenie skéry miata od urodzenia i wiaze je

jeszcze z tak zwang skazq biatkowa.

[...] W pewnym momencie rodzice powiedzieli mi znaczy. Urodzilam sie ze
skazq biatkowa tak zwang i atopowym zapaleniem skoéry podobno. Mieli
problemy ze mng w kazdym razie, bo nie mogli zadnych proszkéw do
prania uzywac tylko takie mydlo jakies$ kiedys to byto szare mydlo i jeszcze
trudno bylo to dostac.

I pamieta Pani cos...?

Ja nie, nie pamietam. Bo to widocznie w okresie takim, ze. Zostala mi tylko
plama na czole po tej skazie biatkowej. To to pamietam, ze mama jezdzita
ze mng do lekarza i to to w ogdle sie. To tez zbladlo z wiekiem, nie jest teraz
takie intensywne, ale w dziecinstwie byto bardzo brzydkie i... W zwiazku z

czym grzywke nosze cale zycie. Zeby przykry¢ te czerwong plame. [...]

U pani Karoliny i pani Nadii w pewnym okresie zycia doszto do naglego zaostrzenia objawow..
Dopiero od tego momentu AZS stalo sie choroba, ktéra powaznie wptywala na jakos¢ ich zycia.
Obydwie kobiety zapytane o przyczyne zachorowania pytanie odniosty do okresu zaostrzenia
choroby. Mozliwe, ze bylo tak, poniewaz dopiero od tego momentu zaczely traktowa¢ AZS jak
chorobe, a nie okresowa dolegliwos¢, ktdra nie ma duzego wplywu na zycie. By¢ moze réwniez,
nagle i nieoczekiwane zaostrzenie bylo zagadkowe, wymagalo wytlumaczenia, nadania nowego

sensu. Zapytana o przyczyne choroby pani Karolina odpowiada:

Bardzo sie nad tym zastanawialam oczywiscie. Wiec upatruje na wszystko
sam poczatek, znaczy nawrét moze tak, eee ze wzgledu na stres, na bardzo
ciezkq sytuacje emocjonalng, ktora sie utrzymywata przez dluzszy czas.
Znaczy tak ja teraz sobie thumacze, ze po prostu mialam moment, dluzszy
moment, Ze juz myS$lalam, ze po prostu nie wytrzymam no i wtedy dotozyto
sie cialo tak mysle. Patrze na wiele innych oczywiscie przyczyn, nie wiem
czy jak bylam szczepiona na co$s w tym okresie, bo bytam i ze od tego. Eee
czy tez jak uwaza jedna z moich lekarek, ze ja po prostu miatam jakas tam,

nie wiem, jakas chorobe wirusowa i po prostu wirusy mi co$ tam zmienity.
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No i tez niedawno sie okazalo, zZe mam jeszcze jedna chorobe

autoimmunologiczng, wiec moze po prostu taka moja uroda.

Okres zaostrzenia objawdw atopowego zapalenia skéry u pani Nadii przypadt na jej wyjazd do

Stanow Zjednoczonych.

Czy, czy jest jakas przyczyna wedtug Ciebie tego?

Ja to sobie tlumacze, Ze to wszystko sie na to wzielo, to zmiana miejsca,
inna pogoda, inna dieta, inne kosmetyki nawet eee do ciala. Pewnie ten stres
tez jakis, jakies emocje eee i to po prostu wszystko. No i tak po prostu moje
cialo zareagowalo na calg ta zmiane i teraz mam nadzieje, Ze po powrocie

bedzie lepiej.... Ze no odzyskam moja skare.

Bardzo interesujagce wydaje sie zakonczenie tej wypowiedzi. Wywiad z paniag Nadig to jedyny
sposrod przeprowadzonych przeze mnie, w ktorym znalez¢ mozna wypowiedzi, ktore Arthur Frank
uznalby za charakterystyczne dla narracji restytucji. W ten sposob odczyta¢ mozna druga potowe
ostatniego zdania z cytowanej powyzej wypowiedzi. L.uszczyca i atopowe zapalenia skory to
choroby przewlekle, na ktore do tej pory nie wynaleziono skutecznego leku. Dlatego od chorych na
te choroby spodziewac sie mozna raczej narracji okreslanej przez Franka jako narracja podrozy,
czyli narracji o zyciu z chorobg i zdobywaniu doswiadczenia'®3. Pani Nadia natomiast méwi o checi
wyleczenia i powrocie do zdrowia. Jednak te wypowiedzi nalezy rozumie¢ nie jako méwiace o
pelnej restytucji, a jedynie o powrocie do stanu sprzed zaostrzenia sie choroby, ktory uwaza
najwyrazniej za bycie zdrowym. AZS u pani Nadii od diagnozy w wieku szesnastu lat do
dwudziestego pigtego roku zycia miato bardzo tagodny przebieg, dotykalo tylko dwdch palcow
lewej reki. Zaostrzenie pojawito sie gwaltownie podczas jej pobytu na stazu za granica i trwato
kilka miesiecy z krotkotrwalymi okresami remisji i nawrotami. Choroba byla bardzo ucigzliwa i
utrudniata pani Nadii prace. W koncu zmusila ja do przerwania stazu i powrotu do domu, gdzie z
dnia na dzien jej stan zacza! sie poprawia¢ mimo odstawienia wszystkich lekdw. Mozliwe, ze ten
krotki, ale bardzo intensywny okres zaostrzenia objawéw AZS przez jednorazowe wystgpienie
dawal nadzieje na dlugotrwaly powrot do zdrowia — czyli w rozumieniu chorej — stanu sprzed

zaostrzenia.

193 Zob. s. 30-33 niniejszej pracy.
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5.2. Zaostrzenie, swiqd, strach — narracja chaosu?

Zaostrzenia objawow to dla moich rozmoéwcéw z atopowym zapaleniem skory bardzo ciezki
okres. Chociaz narracja chaosu charakterystyczna jest dla os6b chorujacych na znacznie ciezsze,
czesto terminalne choroby, to wydaje mi sie, Ze w niektérych wypowiedziach moich rozmdéwcow,
na przyklad w tych opisujacych momenty wyjatkowo trudne jak wiasnie zaostrzenie objawéw czy
opowiesci o Swiadzie, dopatrzyC sie mozna pauz charakterystycznych dla narracji chaosu — braku
stow mogacych opisa¢ trudne do wyrazenia emocje i uczucia. Tak o okresie zaostrzenia opowiada

pani Nadia:

[...] wszystko sie zmienito kiedy wyjechatam do Stanéw Zjednoczonych.
Kiedy zmienitam totalnie tak srodowisko. To wyjechalam w lutym zeszlego
roku i pierwsze zmiany na palcu jak zawsze, zawsze na tym samym palcu,
zawsze w tym samym miejscu sie to pojawiato, zaczely sie pod koniec lata.
Czyli to byt sierpien, wrzesien i i w ciggu pot roku to mi sie bardzo
rozprzestrzenito. Rozprzestrzenilo sie na calg, na calg tutaj wewnetrzng
czes¢ dloni. Najpierw pojawily sie oczywiscie na catej dloni, wewnatrz
dloni te pecherzyki takie z takim ptynem jakby no co$ tam z...

Osoczem.

Z osoczem w Srodku na catej dioni. Potem oczywiscie one popekaty, co byto
bardzo bolesne poniewaz ta skdra zeszla cata z dloni az po prostu byly, byla
krew, byly takie zapalne stany. Co bylo bardzo bolesne. Ponadto bardzo
mnie w nocy zwykle miedzy trzeciq a pigtq rano tak swedziaty dlonie rece.
No i potem przeskoczylo mi to na szyje. Pojawily sie takie pierwsze
huszczace sie placki takie punkty na szyi, z przodu i z tylu. Potem doszly
uszy, z ktérych sie strasznie.... no tuszczyla sie tak skora. No i przeszto to
chyba w jakies takie tojotokowe zapalenie skory glowy, bo przeszio mi to na
glowe. Po prostu zaczela sie strasznie mi tuszczy¢ skora glowy. I eeee... tak
cate cialo zaczelo mnie jako$ tak wiasnie od listopada zeszlego roku zaczelo
mnie swedziec i ja po prostu...

Drapatas sie?

Tak drapatam sie. Obcinalam paznokcie, zeby byly jak najkrotsze, ale po
prostu swiad byl tak niesamowity do wytrzymania, Ze sie nie dalo po prostu.
Woda na pare minut pamietam, przystawalam, moczylam rece, przynosita

ulge. Chociaz wiem, ze nie powinnam moczy¢ takich ran. Bo ta woda tez
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wysusza skére. (niezrozumiate) No i no i tak no. Posztam do lekarzy.
Dostatam najpierw plyny zeby moczy¢ rece, zeby pozbyc sie tego zapalenia.
No i potem dano mi sterydy na rece, zebym przez dwa tygodnie uzywala i
no owszem blyskawicznie poprawila sie skora. No ale wiadomo, Ze nie
mozna uzywac za dhugo tych sterydow, wiec odstawitam sterydy. Em no to
blyskawicznie powrocito wszystko. Nawet nie wiem czy nie, nie gorzej. 1i
tak no wiec znowu bylo zZle. Znowu posztam do lekarza. Dostalam nowe
leki. No i..... postanowitam skroci¢ moj pobyt. Przyjechatam tutaj sie

leczy¢....

Najbardziej uciazliwa dolegliwosScia towarzyszaca atopowemu zapaleniu skory dla moich
rozmowcow byl swiad. Wedlug artykutlu ,,Psychologiczne aspekty swiadu” Swiad jest gtéwnym
elementem AZS obnizajacym jako$¢ zycia chorych. Istnieje korelacja miedzy nasileniem $wiadu a
poziomem stresu i natezeniem objawéw depresyjnych!%4. Swiad ewidentnie wplywat na jakos¢
zycia moich rozmdéwcow, a u niektérych powodowatl nawet problemy ze snem. Zdawali sobie oni
sprawe z tego, ze nie nalezy drapac skory, poniewaz moze skutkowac to powstaniem ran, a ulga jest
tylko chwilowa. Jednak w przypadku tak duzego nasilenia $wiadu twierdzili, Zze nie uleganie

pokusie drapania nie jest mozliwe. Pani Ewelina o Swigdzie opowiada:

[...] w okolicy czterdziestki, w okolicy czterdziestu lat z powrotem zaczely
mi sie pojawiaC wlasnie na skodrze takie... Po prostu nic sie nie pojawiato,
ale swedzaca skora, ktorg podrapatam i od razu sie robily strupy potworne i
bardzo swedzace. To swedzenie tak nieprawdopodobne, Ze to nie sposdb
zeby tego nie podrapa¢ nie zdrapac. To nie jest takie, ze troszke swedzi
tyko, to tak automatycznie praktycznie cata skdéra. Dochodzito do tego, zZe
miatam tak porozdrapywane, Ze... rece, uda, brzuch, piersi wszystko. No

tylko na twarzy wlasciwe nie mialam czegos takiego.

Pani Nadia zapytana o drapanie odpowiada:

Drapatam, drapatam. Ja tak se mowilam Boze Nadia ty jestes dusza nie
powinnas drapa¢, ale to sie nie da. To sie wszystko nie da. To jest tak
niesamowity.... odczucie, ze po prostu nawet zdecydowalam sie prawda
obcig¢ wiosy. Miatam wlosy do do do dluzej niz ramiona, a Scietam je na

kilka centymetrow. Bo po prostu wtosy mi podrazniaty uszy, szyje juz bylo

194 Adam Reich i Jacek Szepietowski, 94.
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to nie do wytrzymania.

Pani Karolina o $wigdzie mowi:

Bardzo swedzi. Tak najpierw swedzi, ty drapiesz, drapiesz, drapiesz. Robi
sie, no i mam troche (niezrozumiate). Znaczy tak ja na biezagco w miare sie
smaruje wiec sa tylko blizny, ale i z czasem jak sie robi coraz wieksza rana
to, to juz boli yyy i jak gdyby to sie samo nakreca, bo im wiecej drapiesz to
ta skéra jest stabsza i tym bardziej sie podraznia i tym bardziej chcesz
drapac i to tak w koétko. I de facto wlasnie z kazdym dniem tak peka yyy
tutaj mam te.. dobra mniejsza z tym yy i jak peka to juz bardzo boli po
prostu. Nie mniej no to, o przed jeszcze taka, no wiasnie to jest jednak taki...
znaczy samo to co jest poczatkiem to swedzi, jako efekt potem boli,
wiadomo. Ale i tak pamietam takie stany, bo to sie tez nie Spi niestety jak sa
takie straszne, straszne, zZe to jak boli to jest ulga bo to taki.., tak swedzi, ze
po prostu mozna, nie wiem, chcie¢ zdjac cata skore. Wiec bol chyba nie jest

najgorszy mimo wszystko... (Smiech)

W przytoczonej wypowiedzi Pani Karolina méwi o wczesniej opisanym blednym kole Swiadu.
Wida¢ w tych dwoch wypowiedziach jak duzo trudno$ci sprawia pani Karolinie i pani Nadii
opowiadanie o fizycznym odczuwaniu $Swiadu, ale réwniez o psychicznej frustracji do jakiej
prowadzi. Mozna powiedzie¢, ze w niektorych momentach brakuje im odpowiednich stéw na
oddanie tego, czego dos$wiadczyly. Swiad jest odczuciem catkowicie subiektywnym. By bylo
mozliwe chociaz pobiezne zrozumienie o jakim natezeniu Swigdu méwia respondenci, prositem by
poréwnali doznania swedzenia towarzyszace AZS do takiego do ktérego mogaq odnies¢ sie wszyscy

— Swigdu po ugryzieniu komara. Zapytatem pani Nadii:

A to swedzenie ten swiqd porownata bys do na przyktad uczucia ugryzienia
komara czy jakos bardziej czy mniej?

Bardziej! Stukrotnie bardziej. Jak mnie komar ugryzie to tak pamietam, ze
wbijam mocno paznokiec taki robie krzyzyk i tak zapomina sie o tym. Nie.
Atopowe swedzenie, nie wiem atopowe swedzenie w sensie no jak swedzi
skora przy tej alergii. No to po prostu nie. To sie drapie, drapie, drapie i po
prostu nie chcesz przesta¢, bo to ciggle cie swedzi. Ale no no wiadomo no,

Ze nie mozna tego rozdrapywac.
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Pani Ewelina na to samo pytanie odpowiada:

No wiasnie swedzenie po ugryzieniu komara jest... Cztowiek automatycznie
sie ma che¢ podrapac, ale to jest miejscowe wtedy uktucie jakie$S w jednym
miejscu, a jak ma sie calg skére w takim stanie, ze wszedzie sie cztowiek
chce drapac no to juz nie daje sobie rady i spa¢ nie moze w nocy i w ogole

wiesz. Po prostu piekaca skora cata.

Pani Karolina:

A tak, a jak bys mogta porownac czy to swedzenie to jest bardziej
intensywne niz w przypadku na przyktad ugryzienia komara czy
poréwnywalne?

Bardziej. Bardziej, bo jak mi sie wydaje, ze to rozchodzi sie w inny sposob.
Znaczy ja wiem, ze jak cie ugryzie komar to po prostu trzeba sie podrapac,
ale jakby jest to skupione w jednym punkcie i nie wiem, chyba jest sie w
stanie powstrzymac, jak sobie sie jeszcze przettumaczy, ze bedzie tylko
gorzej, a to, to jest po prostu cata skéra no mowie jak nie wiem, ze jak jakas
kolezanka mnie trzymata za reke, Ze mam tego nie robic to ja po prostu nie

wiem czyms$ innym no. Wiec to jest gorsze zdecydowanie.

Mimo tego, Ze pani Karolina opisata bol zwigzany z rozdrapanymi ranami jako przynoszacy ulge w
porownaniu do $wiadu, to jednak zmiany spowodowane przez AZS i drapanie sa rowniez bardzo

ucigzliwe. Pani Nadia opowiada jak bardzo przeszkadzaly jej w pracy zmiany na dtoniach.

W pracy mi po prostu dano, kiedy sie juz poglebily te naprawde, te, te
dolegliwosci. To przystano mi bawelniane rekawiczki, bo taki lateks to ja
mam uczulenie na lateks, a te inne takie na gumke to po prostu mi sie za
bardzo rece pocily. A dano mi takie bawelniane eee, ale to tez no, to tez byt
bol tak? Bo przeciez ja musialam nosi¢ co$, musialam co$ otwiera¢, co$
podawac goSciom tak jak mnie proszono. Jeden gos$¢ poprosit mnie
pamietam o sze$¢ puszek, zebym mu przyniosta do pokoju. Sze$¢ puszek
sody, tak no to ja te puszki tak pamietam, ja nie moglam znalez¢ Zadnej
tacy. To po prostu mi sprawialo, po prostu sprawiatlo mi bol, po prostu
trzymanie tej puszki tak? Ale no to byla praca no i po prostu musialam to

wykonywa¢. Normalne, normalne czynnoSci prasowanie wszystko mi
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sprawiato bdl. Ale no.

Momenty trudne dla moich rozmowcéow, pokazujace, ze opisywane przez nich wydarzenia wigzaty
i dalej wiaza sie z duzymi emocjami odnaleZ¢ mozna réwniez w wypowiedziach os6b chorych na
hiszczyce. W przypadku rozméw z osobami chorymi na AZS takie momenty dotyczyty tej samej
materii. Byly to opowiesci o zaostrzeniu objawow, Swiadzie i cierpieniu fizycznym i psychicznym
jakich byt przyczyna. Podobny fragment o zaostrzeniu objawow, ma tylko jeden z
przeprowadzonych przeze mnie wywiadéw z osobami chorymi na tuszczyce. Nie znalaztem
wspolnego elementu, ktory taczytby wszystkich trzech rozméwcow pod wzgledem emocji jakie
powodowal, jak mialo to miejsce w wywiadach o atopowym zapaleniu skéry. Ciezkie chwile
wigzaly sie z odmienng osobista historig kazdego z nich, z rzeczami dla nich waznymi, na ktore
choroba miata wptyw. Dla pani Joanny by} to strach przed przekazaniem choroby dzieciom oraz
wspomnienie zaostrzenia choroby z okresu kiedy chodzila do liceum, a dla pana Mariusza lek
spowodowany naglym zachorowaniem na chorobe przewlekla i nieuleczalng. W przeciwienstwie do
pozostatych o0s6b z tuszczyca, z ktdrymi przeprowadzitem wywiad pan Mariusz nie miat w rodzinie
0s0b cierpigcych na te chorobe. W zwigzku z tym, nie miat z nig przed zachorowaniem stycznosci,
nie wiedzial co to za choroba oraz, w odréznieniu od pani Joanny i pani Anety, byta dla niego

duzym zaskoczeniem. Pan Mariusz opowiada o tym tak:

No i céz, no trafitem w koncu do lekarki, ktéra zasugerowala, ze moze
mam, moze mam tuszczyce. Ja nawet nie wiedzialem za bardzo co to jest.
No problem z tuszczyca jest taki, ze to nie jest choroba w stylu takim, ze
masz jakiego$ zewnetrznego intruza, wiec nie moze ci tego wykry¢ badanie
na grzyba, na cokolwiek. Luszczyce sie w skrocie diagnozuje tak, ze jezeli
na tego typu badaniu nie wychodzi Ci nic to znaczy, ze masz tuszczyce. No
wiec c0z, no poszedtem na badania. Zdiagnozowali mi te tuszczyce. Wtedy
nawet za bardzo nie wiedziatem co to jest, wiec jakby sptynelo to po mnie.
Dopiero jak zaczalem czyta¢, no to wiadomo, w Internecie mozna znalez¢
rézne cuda. Zdjecia najbardziej drastycznych przypadkéw. Jak sobie
wpiszesz w Google tuszczyca i zobaczysz zdjecia, to sq przerazajace po
prostu czasem widoki. Wiec jak to zobaczytem, to po prostu nogi sie przede
mna ugiely. No i poczatki byly trudne, dlatego ze to by} okres przed matura,
czyli stres zwigzany z nauka, a dodatkowo stres zwigzany z choroba. I bylo
dosyc¢ ciezko, dlatego ze mialem bardzo duze zmiany na glowie takie, ze juz
tam miatem nawet problemy z wlosami, bo mi zaczely wlosy wypadac. Nie

jako$ tak, ze kto$ widzial, no ale ja na przyktad mialem Swiadomos¢, ze
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mam coraz rzadsze wlosy. No te wiesz, mialem juz, w te techniczne rzeczy
wchodzac, rézne zmiany takie rozkrwawione, bo cztowiek sobie to
rozdrapuje, nie kontrolujac tego. No i bylo ciezko przez kilka miesiecy.
Bardzo tez moi bliscy jako$ to przezywali. No widzieli, ze ja sie tym

stresuje.

W pozostatych dwdch wywiadach o tuszczycy brak tak wyraznych emocji méwiacych o momencie
zachorowania na te chorobe. Relacje pani Joanny i pani Anety na ten temat sa krotkie i rzeczowe.
Moze wynika to ze znacznie wiekszego obycia z ta choroba oraz duzo miodszego wieku kiedy obie
panie zachorowaly. Pani Joanna i pani Aneta mialy kontakt z nig od dziecinstwa oraz gdy
przeprowadzatem z nimi wywiad mialy za sobg juz znacznie dluzszy staz chorowania na tuszczyce
niz pan Mariusz. Mimo to, widac, ze przezyte przed trzydziestoma laty zaostrzenie tuszczycy dalej

budzi w pani Joannie duze emocje. Opowiada:

Ja to radze sobie bardzo dobrze, aczkolwiek w swoim czasie miatam fatalny
okres kiedy u mnie nastapito przesilenie. Czyli posztam do liceum, lat temu
en, dawno. I w pierwszym roku, z miesigca na miesiac, zaraz na poczatku
szkoly obsypalo mnie od stop do glow. I oprécz twarzy i dloni to
wygladatam jak taki... yyy... blaszany rycerz.. tak...? Z krainy Oz? (Smiech)
Generalnie mniej wiecej tak to wygladalo. Wiec przezylam to strasznie.
Wyladowatam, tez bylam w szpitalu, wychodzitam ze szpitala. Bytam az do
tego stopnia, ze mi rozwalili watrobe. Bo wszystkie mozliwe terapie na

kroliku postanowili testowac. A nie zajeli sie zupelnie psychika. [...]

Jak wida¢ zaostrzenie sie objawow tuszczycy rowniez moze by¢ traumatycznym do$wiadczeniem.
Warto zauwazy¢, ze w przypadku tej choroby duze znaczenie odgrywa jej wpltyw na wyglad, a w
przypadku AZS byly to przede wszystkim doznania zwigzane ze Swigdem i bolem. Luszczyca moze
atakowac inne organy, nie tylko skére. W wywiadzie z pania Joanna mozna zauwazy¢ strach przed

rozszerzeniem sie tej choroby na inne czesci ciata.

[...] Aczkolwiek moja tuszczyca nie jest jakas bardzo agresywna. Nie
weszla mi w stawy, w paznokcie, w... we wlosy. Wiec, znaczy mowimy, ze
nie naruszyla tej tkanki. Wiec chwata Bogu, bo na przyklad u mojego ojca
to... ruszylo dalej i powykrzywiato mu tam mnoéstwo i i wiasnie i paznokci i
zaatakowalo chrzastki. Wiec nie bylo dobrze, ale ja jeszcze mam czas.

Zobaczymy. Na razie pracuje nad tym, zeby ona sie¢ w tym kierunku nie
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ruszyta. Zobaczymy po prostu.

Genetyczne podloze tuszczycy oraz fakt, ze wystepowata w rodzinach obu kobiet sprawit, ze bedac
matkami bardzo baly sie mozliwosci przekazania dzieciom swojej choroby. Nie trudno zrozumiec,
czym dla rodzica, a jednoczesnie doswiadczonego chorego znajacego wszystkie trudnosSci zycia z
ciezkq chorobg przewlekla, jest przekazanie jej wlasnym dzieciom i Swiadomosc¢ tego, ze beda sie z
nig zmagac przez cate zycie. Obydwie panie cechowala rowniez nadzieja na to, zZe choroby u dzieci

uda sie unikna¢. Niestety jeden z trzech synéw Pani Joanny zachorowat. Tak o tym opowiada:

[...] Natomiast dla mnie na przyktad bylo tragedia jak dwa lata temu moj
syn dostat tuszczycy, w wieku siedemnastu lat. Wydawato mi sie, ze... udato
mi sie tego nie odda¢ dzieciom, ale jest... I to chyba najwiekszym bylo tak
ostatnio dla mnie ciezkim ciosem ($Smiech) bez wpltywu co prawda mojego
wielkiego. No ale tutaj poniewaz on z tym sie zetknal przez cale swoje
zycie. Caly czas byliSmy, on widziat jak ja caly czas sie smaruje, dbamy o
to, rozmawiamy o tym i tak dalej. No wiec doszed} do wniosku tez, ze z tym
mozna zyC. Jeszcze trafil na fajnych lekarzy to. I w szkole, przeciez
wygladat strasznie. W zesztym roku w maju chodzit w krotkich spodenkach,

miat zaatakowane cate rece i nogi i w klasie bylo to ok.

W momencie przeprowadzania wywiadu zadne z dzieci pani Anety nie chorowato na tuszczyce.

Mam dwojke dzieci w wieku dwoch i akurat dzisiaj mdj Bartek konczy
sze$C lat. Wiec no péki co nie ma i mam nadzieje, Ze no nie bedzie miat
tych, tych choréb iii, a jezeli bedzie miatl no to bede starala sie jako§ mu

pomaoc, czy jej, czy jemu, ale poki co nie zaobserwowatam.

Pani Aneta wolala by¢ przygotowana na ewentualng chorobe dziecka. W tym celu czytata duzo na
temat tuszczycy oraz wyprébowywata rézne sposoby leczenia. Wspomniata o tym przy okazji

pytania o zZrodla, z ktérych czerpie wiedze na temat choroby. Pani Aneta odpowiedziata:

[...] Raczej, racze] Internet, raczej Internet. Bardzo, bardzo moja mama, bo
uwazam, ze ja mam dziesieC razy, sto razy wieksza wiedze na temat tej
choroby niz moja mama. I wiecej rzeczy testuje, nawet nie pod katem
siebie, ale na przysztos¢ gdyby nie daj Boze, odpukac ktdres z moich dzieci

zachorowalo.
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WypowiedZ ta3 mozna zinterpretowac jako Swiadczaca o pewnym zalu do réwniez chorej mamy
pani Anety i checi bycia lepiej przygotowana niz ona do ewentualnej pomocy dzieciom w radzeniu

sobie z tuszczyca. Z innej wypowiedzi pani Anety dowiedzie¢ sie mozna:

Znaczy u mnie w ogole ta tuszczyca no nie jest jakims, jakas, znaczy nie
objawia sie jako$ tam specjalnie powaznie. Nie ma tych, tych znamion jako$
duzo. Nigdy specjalnie sie nie skupialam. To nie by} bardziej m6j problem
tylko bardziej problem mojej mamy. No bo to, to jest inne pokolenie, a bo to
wstyd, a kto$ nie daj Boze sie dowie, ze moze bede napietnowana. No nie
wiem trudno jest mi powiedzie¢. Ja o tym teraz potrafie mowi¢, ale kiedy
jeszcze mieszkalam z mama to nie. Nie. To znaczy z nia tak, ale nie w

towarzystwie.

[...] No dla mojej mamy to... ee no nie powiem, Ze to byla trauma, ale to

jest cos takiego wstydliwego moze. Znaczy ja tego juz tak nie traktuje tak.

[...]

Ta wypowiedz trafnie wprowadza w tematyke kolejnej czesci pracy, méwiacej o tym jak osoby, z

ktérymi przeprowadzalem wywiady radzily sobie z konsekwencjami wptywu choroby na ich

wyglad.

5.3. Strach przed napietnowaniem

Wszyscy moi rozmowcy z tuszczyca wyrazali opinie, Ze mimo duzego wplywu tej choroby
na wyglad, nie nalezy sie tym przejmowac, poniewaz nie jest to zdrowe, moze powodowac stres i
prowadzi¢ do alienacji chorego, checi odcinania sie od ludzi. Wyzej cytowane wypowiedzi pani
Anety rowniez wskazuja na podejscie cechujace sie akceptacja choroby, a podejscie jej mamy,
chociaz nie krytykowane dostownie, w kontekscie tych trzech wypowiedzi uzna¢ mozna za raczej
utrudniajace pani Anecie zycie z tuszczyca. Jako przyklad tego, jak niewlasciwe podejscie do

choroby moze wpltynac na zycie warto przytoczyc¢ historie, ktérg opowiedziata mi pani Joanna.

Ja mam przyjaciela, takiego Jurka, o ktérym mowitam, ze jest z Gréjca. On
catkiem sobie tak skomplikowal zycie przez tuszczyce, bo nabrat tylu

kompleksow, tylu (okoto 20 sekundowa przerwa — rozmawia przez telefon).
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I on oczywiscie.. roz.. yyy spowodowat to, Ze rozleciat sie jego zwiazek, ze
nie byt w stanie zadnych relacji z kobietami, ze zawsze byt okutany od stop
do glow, ze nie byl w stanie wyjs¢ do ludzi. Tak bardzo ta tuszczyca
zamknela go w sobie. Jak on zaczal z nami wspolpracowac i widziat to co
my robimy. To w tym momencie gosciu, ktéry miat juz prawie szeS¢dziesiat
lat zaczal chodzi¢ w krotkim rekawku, po ogrodku w spodenkach. On
mowil, ze on nigdy sobie w zyciu spodenek krétkich nie kupit. Tak mu byto
strasznie wstyd. To ja nie mam takich klopotow. Aczkolwiek na basen nie
péjde. Raz, ze tam jest taka ogromna kartka, ze z widocznymi zmianami na
skorze to nie wpuszczajq, a dwa ze wilasnie tez mam doswiadczenie takie,

ze mnie kiedy$ wyproszono.

Moi rozméwcy starali sie akceptowac luszczyce i wyglad, ktory sie z nia wigze oraz mieli

Swiadomosci negatywnego wplywu przejmowania sie choroba i wygladem. Mimo to, odczuwali

dyskomfort na mysl o tym, ze kto$ ocenia to, jak wygladaja.Pan Mariusz opowiada o tym tak:

Ja na poczatku z ta choroba nie miatem takich probleméw, ze gdzie$ nie
moglem zdjac¢ koszulki, ze stresowalem sie, ze ktos to zobaczy. No ale na
pewno jakas tam blokada psychiczna do kontaktow z otoczeniem jest, tylko
no trzeba ja po prostu przelamywac. Nie wiem czy to z wiekiem, ostatnio
mialem jakie§ wieksze problemy 2z choroba, chociaz tez nie jakie$
drastyczne bardzo. Wiec jest taki opér typu czy moge wyjs¢ z krotkim
rekawem, czy moge zdja¢ koszulke na plazy, czy moge iS¢ w krotkich

spodenkach.

Ten dyskomfort wigze sie z przekonaniem, ze inne osoby oceniaja zmiany na skérze jako efekt

zaniedbania, a nie choroby. W zwiazku z tym ciezar odpowiedzialnosci za wyglad spada na

chorego. W tym kontekscie naturalny wydaje sie lek przed byciem ocenionym jako osoba nie

dbajaca wystarczajaco o higiene osobista. Pani Aneta mowi:

[...] No wiadomo, ze dla mnie jako dla kobiety to nie jest nic fajnego jak
gdzie$ tam mi sie powiedzmy sypie z glowy i kto$ sobie pomysli: kurcze
hupiez ma. Nie? No tak to wyglada tak. No to to jest taka wiesz, kwestia

estetyki. [...]

Pan Mariusz opowiada o zmianach zwigzanych z tuszczyca:
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[...] No i jednak kto$ kto ma duzy problem z tuszczyca, na pierwszy rzut
oka sprawia wrazenie osoby jakiej$s tam niechlujnej, niezadbanej, no a nikt
sie nie zastanawia, Ze to nie jest jego wina, Ze wyglada tak a nie inaczej.

[...]

Moi rozmoéwcy w zwiazku z tym wyrobili sobie szereg pragmatycznych zachowan, majacych
uchroni¢ ich przed niemitymi doSwiadczeniami w kontaktach z innymi ludZzmi. W przypadku pana

Mariusza byto to tak, jak wspomniane juz przez panig Joanne, postanowienie unikania basenéw.

Wiesz co... w momencie kiedy mam wieksze jakie§ zmiany wydaje mi sie,
ze na basen bym nie poszedt. Rzadko chodze na basen, nie ze wzgledu na
huiszczyce, tylko wole gdzie$ sobie nad morze pojechac czy co$. Ale wydaje
mi sie, Ze nie wiem na przyklad jak by zareagowat ratownik. I to jest taki
dylemat, w ktérym nie mozesz. Z jednej strony mozna powiedzieC, ze
znieczulica ze strony ratownika gdyby miat co$ przeciwko, gdyby miat co$
przeciwko temu zeby sie osoba kapata. Ale jak sie zastanowi¢ glebiej, to
jednak taka osoba zostawia tuske w wodzie. Znaczy nie zawsze, czasem
masz zmiany takie, Ze nie masz tuski. Mozna by sie calkiem szczerze
oburzy¢ na takie dziatanie. No ale jezeli kto$ ma te zmiany skdrne takie, ze
ma tuske to ja gdybym by? ratownikiem, to tez bym miat co$ przeciwko. Bo
jednak jest to publiczne miejsce, no i kazdy powinien mie¢ komfort
korzystania z tego. Wiec na basen nie chodze w jakis tam gorszych dla mnie

miesigcach. [...]

Pan Mariusz by unikna¢ niekomfortowych sytuacji chodzi zawsze do tego samego fryzjera.

[...] Z fryzjerem czasem jest problem. Na przyklad nie poszedibym do
takiego, ktérego nie znam bo nie chcialoby mi sie po prostu thumaczy¢, ze
jakas tam zmiana na glowie to nie jest tupiez, ze to nie jest to, Ze ona poleci
mi jakis$ super, ekstra szampon i wszystko minie. No i wiesz mam swojego
fryzjera zaprzyjaznionego. Babke ktéra wie, Ze mam tuszczyce. Zupehie
nie jest to dla niej problemem. I co... ide w ciemno i pogadamy sobie. Patrze
czy mam zmiany wieksze czy mniejsze i wtedy sie decydujemy czy ciac

krotko, czy tylko skracam na przyklad wiosy. [...]
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Jednak najwazniejsze z zachowan wypracowanych w celu unikniecia niemitych sytuacji jest to,

ktore pani Joanna nazwata ,,obnoszeniem sie z chorobg”.

[...] Dla mnie luszczyca to jest najwiekszy problem psychiczny nie
fizyczny, bo z tym sobie jako$§ poradzitlam, albo na biezaco radze, ale
psychiczny. To tez, poniewaz jestem otoczona duza, liczng rodzing i
wszyscy o tym wiedzq i ja wlaSciwie wypracowalam sobie taki system,
ktory ewoluowat od en lat. Od wlasnie odkad miatam te terapie jeszcze w
klinice. Ze wypracowatam sobie system obnoszenia sie z choroba, moze tak
to powiem. Wiasciwie jak kogos poznaje, to predzej czy poOzniej zawsze
doprowadze do takiej sytuacji gdzie wejde na ta chorobe i powiem : ,,Wiesz
ja to mam tuszczyce i to tez da sie przezyc”. Albo w jakim$ kontekscie
podniose ten temat, wiec nawet jak péZniej mnie zacznie wysiewac i gdzie$
tam mam na twarzy i nie wyglo, czy na rekach i nie wyglada to dobrze to ta
osoba nie moze sie ode mnie juz odwréci¢. Bo ona wiedziala i juz nie ma

szans na nic [...]

[...] I na przyklad nic nie mialam i moja przyjaciotka, z ktora poznaliSmy
sie piec lat temu gdzies w Chinach, caly czas mowila tak: ,, Ty to oszukujesz,
ta luszczyca..”. Ja mowie: ,Zobacz no tu jak podrapie to mam”.
(niezrozumiate) I w zesztym roku traf chcial, Ze wysypato mnie odtad dotad.
I to byl problem dla mnie. No bo ja méwie: ,,Agata zawsze spalySmy w
jednym }6zku, podrézujac w Chinach, no wezmy dwa 16zka, no bo zobacz
jak ja wygladam, bedzie Ci ghipio”. Ona moéwi: ,Shichaj jak nie miatas
mogtam z Tobg sypia¢, a teraz nie moge?” Wiec to jest przyjemne i o takq
reakcje mi chodzi u ludzi. Ze nie mogq mnie wyrzuci¢ w momencie kiedy

zle wygladam. [...]

Ta strategia nie jest charakterystyczna jedynie dla pani Joanny. Zaden z moich rozméwcéw
chorujacych na luszczyce nie ukrywal swojej choroby przed bliskimi. Z wywiadow mozna
dowiedziec sie, ze znajomi respondentow wiedza o ich problemie, a mezowie pani Joanny i pani
Anety dowiedzieli sie o tym, ze obydwie panie cierpia na tuszczyce przed Slubem. Pani Joanna
twierdzi, ze byla to pierwsza rzecz, jaka powiedziatla swojemu przysztemu mezowi gdy sie poznali.

Zapytana, czy zetknela sie z ostracyzmem spotecznym, odpowiada:

To wtedy, ten, to pamietam do dzi$ (chodzi o sytuacje podczas ktérej zostata
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wyproszona z basenu). Yyyh... nie, chyba nie. Tylko, Ze ja bytam troche pod
kloszem chowana. W sensie, zZe wszyscy o tym wiedzieli. Wszyscy w
liceum, wszyscy w podstawowce, cala moja blizsza i dalsza rodzina. Cala
Tadka (maz) rodzina wie, gdzie ja od razu wszystko podniostam, zeby tak

nie bylo jaka jestem idealna.

Pani Aneta w odpowiedzi na to samo pytanie rowniez wspomina o mezu.

[...] No m6j maz, m6j maz wie. Mdj maz akceptuje podchodzi do tego, ze
no sory, ale kazdy co$ tam ma. No jeden ma to, drugi ma tamto, on ma co$
tam. On twierdzi, Ze on wolal takie ze, taka tuszczyce niz to co on tam ma.
Wiec no pfff.. no wiesz no, no do wszystkiego (Smiech), do wszystkiego sie
mozna przyzwyczai€. I o tej mojej chorobie wiedzial przed Slubem, nie

ukrywatam, akceptowat jak najbardzie;j. [...]

Jak wida¢ tuszczyca jest istotnym aspektem dla chorych jesli chodzi o relacje damsko-meskie.

Dokl}adniej opowiada o tym pan Mariusz.

[...] No i tez tematem dosy¢ waznym, szczeg6lnie na pewnym etapie Zycia,
sa relacje damsko-meskie. Ja sie nigdy nie spotkalem z tym zeby
dziewczyna mi powiedziala, Ze co$ jest nie tak ze wzgledu na to, ze mam
huszczyce. Raczej spotyka sie to z duzym zrozumieniem. Chociaz, tak juz
rozszerzajac te odpowiedz nie tylko do mnie, jestem w stanie uwierzy¢, ze
osoby, ktére maja bardziej zaawansowane stadium choroby maja
obiektywne problemy z nawigzywaniem znajomosci. No bo jednak jasne,
statystycznie rzecz biorgc lubimy ludzi tadnych, atrakcyjnych, ktorzy nie

odrzucaja swoim wygladem. [...]

Ostracyzm spoteczny taczony jest przez moich rozméwcow z brakiem wiedzy o przyczynach ich
wygladu. Obydwie panie odpowiadaja, ze nie spotkaly sie z niewlasciwymi reakcjami, poniewaz
wszyscy wiedzieli o ich chorobie. Historie pana Mariusza o basenie i fryzjerze zdaja sie to
potwierdza¢. W zwiazku z tym chociaz tuszczyca moze powodowac¢ mato estetyczne i wstydliwe
zmiany, to lepsza strategia dla moich rozmoéwcéw okazalo sie poinformowanie znajomych o
chorobie niz ukrywanie jej. Jest tak, poniewaz podczas zaostrzen zmiany na skérze moga byc¢
trudne do ukrycia, a ujawnienie choroby przynosi chorym pewne korzysci. Po pierwsze, znajomi

dowiadujq sie ze wyglad chorego to nie efekt zaniedbania. Po drugie, Ze nie jest on odpowiedzialny
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za swoj wyglad i zdrowie. Jak wspomniatem w pierwszym rozdziale Talcott Parsons opisujac role
chorego, uwaza, ze chory zwolniony jest z odpowiedzialno$ci za stan swojego zdrowia'®®>. Co
wiecej, genetyczne podloze tej choroby w rozumieniu popularnym — illness jeszcze bardziej
zdejmuje ciezar odpowiedzialnosci. Jak wida¢, poinformowanie o chorobie moze zapobiec
negatywnym opiniom i krytyce nie tylko zwigzanym z wygladem, ale réwniez z obwinieniem
chorego za jego zly stan zdrowia.

Chociaz to tuszczyca bardziej wplywa na wyglad chorego, w wywiadach z osobami z
atopowym zapaleniem skory takze znaleZ¢ mozna fragmenty moéwigce o wplywie tej choroby na
wyglad i konsekwencjach tego wpltywu. Bardzo ciekawa wydaje sie wypowiedz pani Nadii, u ktérej

AZS zaatakowato miedzy innymi dlonie.

[...] Od tego wrzesnia, pazdziernika kiedy to sie juz tak poglebilo jestem
ciagle podirytowana, ciggle zdenerwowana, ciagle yyy taka nie wiem, taka
przybita, bo po prostu, bo naprawde gdybym to jeszcze miata na jakichs nie
wiem tokciach, nogach to nikt by nie widzial, ale moje dlonie! Ktore
wygladatly po prostu fatalnie. Powodowaly, Ze ja tracilam takq pewnosc¢
siebie eee, tak sie kontrolowalam, ze trzymatam rece w kieszeniach
pamietam. Ukrywalam je, chowalam je za sobg eeeem to, to tak mnie
utrudniato po prostu zycie i w chwili obecnej staram sie to dalej wyleczy( i
by¢ moze zbyt duzo sie na tym skupiam, ale przeciez nic innego mnie nie

interesuje. Tylko po prostu chce sie wyleczy¢.

Te wypowiedZ mozna okresli¢ uzywajac typologii narracji Mike'a Bury'ego mianem narracji
warto$ciujacej (moral narratives), czyli takiej, w ktorej narrator dokonuje oceny wilasnej osoby!%°.
Wydaje sig, ze to whasnie robi pani Nadia w tym fragmencie, opisuje jak choroba wplynela na
postrzeganie siebie samej. Co wigcej, charakterystyczna dla tego typu narracji ma by¢ wedhug
Bury'ego chg¢ przywrdcenia dawnej nieznieksztalconej przez chorobg samooceny. Powyzszy
fragment zdaje si¢ to potwierdza¢. To kolejna wypowiedZ pani Nadii, w ktérej mowi o checi
wyzdrowienia. Wie ona o tym, Ze choroba jest przewlekla, opowiada nawet o diagnozie podczas
ktorej lekarz mowi jej o tym. Mimo to, objawy sa dla niej tak ucigzliwe, ze che¢ pozbycia sie ich
determinuje sposéb w jaki postrzega swoja chorobe. Powyzszy fragment pokazuje jak duze
znaczenie ma wyglad skory w tworzeniu wizerunku. Mozna powiedzie¢, ze dionie dla pani Nadii
pelnig funkcje reprezentacyjna, a na pewno sa waznym elementem jej wizerunku. Niestety w
wyniku choroby element ten zostat zniszczony, a jego ukrycie, by nie mogt wptyna¢ na wizerunek,

okazato sie problematyczne. Jak wida¢ budzi to duzo frustracje u chorej, tym bardziej, ze zmiany na

195Z0b. s. 10 niniejszej pracy.
196 Zob. s. 29 niniejszej pracy.
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rekach w zupelie zwyczajny sposéb utrudniaty pani Nadii codzienne funkcjonowanie.

[...] Przy tak duzych zmianach jakie, jakie miatam w w Ameryce ja po
prostu nic nie moglam zrobi¢. To to byly te pecherzyki, to byly popekane
eee popekane takie duze takie rany, takie glebokie rany, ze po prostu kazde,
kazde takie, kazdy ruch dlonig sprawial mi bol. Po prostu sprawial mi bol.
Czy otwieranie butelki, te podstawowe czynnoSci eeee. No staralam sie
prawie nic nie robi¢, ale tak sie tez nie da. Trzeba sie jakoS. Jeszcze
pamietam lekarz mi powiedziat zebym mniej moczylta rece ok. Tylko jak tu
sie umycC? Przeciez jak ja nakladalam szampon albo co$ to wszystko na te

rece.

Czy mozna méwic tu juz o chorobie ktéra uposledza chorego? Nie do$¢, ze chory odczuwa fizyczne
i psychiczne cierpienie oraz choroba wptywa negatywnie na jego wizerunek, to jeszcze powaznie
utrudnia wykonywanie codziennych czynnoSci oraz prace. Wydaje sie, ze nie bedzie przesada
powiedzenia, ze AZS w przypadku pani Nadii zaburza jej obraz ,,ja”, nie pozwala w pelni by¢ soba.
Pani Nadia nie chce sie z tym pogodzi¢. Nie stara sie stworzy¢ nowej biografii, ktorej czescia jest
choroba, jak ma to miejsce w przypadku reszty moich rozméwcow. Pragnie wyzdrowienia,
pozbycia sie dokuczliwych objawéw i stanowczo do tego dazy. Tym samym nie wpisuje sie w
charakterystyke osoby chorej przewlekle, czyli akceptujacej wiasng chorobe, uczaca sie z nig zyc.
Naturalnie pani Nadia, jak wszyscy moi rozmdéwcy, szuka czynnikéw, ktére maja wptyw na chorobe
i wyprébowuje rézne metody tagodzenia objawow, w tym te alternatywne jak urynoterapia. Jednak
jest to raczej spowodowane dlugotrwalym utrzymywaniem sie stanu zaostrzenia AZS i nie
odnalezieniem przez nia skutecznej metody leczenia, a nie przekonaniem, ze bedzie musiata radzi¢
sobie z choroba przez dhizszy czas. Jest ona nastawiona na jak najszybsze pozbycie sie
dolegliwosci. Reszta wywiadow rdzni sie jeszcze jednym aspektem od wywiadu z panig Nadig.
Mozna w nich odnalez¢ wypowiedzi Swiadczace o negatywnym, badZz bardzo zdystansowanym

podejsciu do biomedycyny i lekarzy. Temat ten poruszac¢ bedzie nastepna czesc tej pracy.

5.4. Stosunek do biomedycyny

Mimo dostepu do specjalistycznej wiedzy medycznej dzieki internetowi, w dalszym ciagu
naturalne przy zachorowaniu wydaje sie pojscie do lekarza, szczegdlnie jesli jest to choroba skory.
Tak tez zrobily wszystkie osoby, z ktérymi przeprowadzitem wywiad, gdy zachorowaly poza panig

Joanng i pania Aneta, ktére zdiagnozowane zostalty przez rodzicéw i odwiedzaly lekarzy jedynie w
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celu przepisania lekéw. Charakterystyczne dla moich rozméwcow jest rowniez to, ze odwiedzili
wielu lekarzy szukajac pomocy w rozwigzaniu ich problemu. Czestotliwos¢ wizyt byla najwieksza
na poczatku ich historii z chorobami. Pézniej, wraz z nabywaniem doswiadczenia stopniowo sie
zmniejszata, by w koncu ograniczy¢ sie jedynie do wizyt po recepty. Czeste wizyty w przypadku
pana Mariusza wigzaly sie z kilkoma blednymi diagnozami z poczatku choroby oraz z jatrogenia —
zabiegami medycznymi dziatajacymi na szkode pacjenta, w tym przypadku chodzito o niewtasciwie
przepisane leki. Jego zle doSwiadczenia z poczatkow choroby skionily go do wyrobienia sobie

negatywnej opinii o dermatologach.

Wiesz co, bylem... bo pochodze z Czestochowy generalnie, mieszkam w
Warszawie osiem lat. Bylem w Warszawie najpierw u dwoch dermatologow,
ktorzy mnie na pewno Zle zdiagnozowali. Potem w Czestochowie mnie
znowu Zle zdiagnozowali, jeszcze przepisali mi lek ktéry mi zaszkodzit. A
nie wiem tak mniej wiecej trzeci albo czwarty raz, az dopiero poznat o co
chodzi. A wydawatoby sie to banalne, bo nie wiem, ja potrafie pozna¢ osobe
z tuszczycq z trzydziestu metrow. No a dermatolog powinien rozpoznac
osobe z tuszczyca jeszcze szybciej skoro jest to jego zawodem i pobiera za
to gruba kase. Generalnie dermatologia to jest taki, nie wiem moze kogo$
obraze. Nie no powiem tak, sq fachowcy, ktérzy sie znaja na rzeczy, ale jak
to statystycznie ujac, to jest taki troche zawod dla lekarzy nierobow. No bo
jezeli decydujesz sie na specjalizacje na studiach, no to co? Chirurg, czy
jakis inny bardziej wyspecjalizowany zawdd musi sie uczy¢, zakuwac, a
jakie zadania ma dermatolog? Tak naprawde nie przykuwa do zadnych
zabiegdw, nie wchodzi na zadne specjalistyczne zbytnio tory. Tylko to jest
tak, nauczy¢ sie na pamieC encyklopedii i mniej wiecej wiedzie¢ co
cztowiekowi dolega. Nie wymys$la cudéw, ze tak powiem, nie ma tez
wielkiej odpowiedzialno$ci w swojej pracy. Jedynie czasem musi mie¢ dos¢
duzq wizualng granice, no bo rdézne przypadki sg roznych choréb. Ale no
niestety jest to... na studiach duza cze$¢ leniwych ludzi decyduje sie, ze
jednak pojdzie na specjalizacje dermatologia, a cierpiag na tym osoby chore

na rozne rzeczy.

Podobna, cho¢ nie tak skrajng opinie o dermatologi ma pani Joanna.

[...] I rzeczywiscie jest problem, jest problem przy diagnozowaniu, ale, ale

dermozy sa bardzo trudne do diagnozy i tych tuszczyc tez jak jest jakas tam
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prosta krostkowa, albo ta plamiasta duza to jeszcze jak ci pomoge. Ale jak
zaczyna sie jakas taka bardziej niszowa... ale rzeczywiscie. A po drugie no
nie kazdy, gdzies tam po drodze ci lekarze zrobili ta3 dermatologie na
studiach i pdézniej to juz im sie nie powtorzylo no. Specjalizacje to juz sa

dosy¢ waskie.

Zaden z moich rozméwcéw z atopowym zapaleniem skory nie miat probleméw z diagnoza. Czeste
wizyty u lekarzy wigzaly sie w ich przypadku z problemami z leczeniem i zaostrzeniami. Pani

Karolina zapytana u ilu lekarzy byta, odpowiada:

[...] Nie no nie wiem, nie chce przesadzi¢, no ale co najmniej dziesieciu. Co
najmniej dziesieciu, do niektéorych wracalam. No ale to i tak sie
sprowadzato zawsze do tego samego, do jakichs$ sterydéw i do jakich$ tam

doustnych.

Jak wida¢, Pani Karolina jest zawiedziona tym co mogli zaoferowac jej lekarze. Kazdy z moich
rozméwcow stosowat leki steroidowe podczas zaostrzen. Wszyscy, co mozna bylo juz zauwazy¢ w
cytowanych fragmentach, jednoglo$nie podkreslaja ich skuteczno$¢ oraz zty wplyw na organizm
przy dhuzszym stosowaniu, ktore moze skutkowac jeszcze gorszym nawrotem objawow. Z tego
powodu starali sie oni uzywac ich jak najrzadziej, tylko gdy bylo to niezbedne. Szukali oni innych
sposobéw leczenia, lecz rowniez mieszczacych sie w modelu biomedycznym. W przypadku oséb
chorych na atopowe zapalenie skory, zwykle byto to jeszcze poszukiwanie czynnika alergicznego
wywolujacego objawy AZS. Wiazalo sie to z testami alergicznymi. Niestety zaden z moich
rozmowcow chorujacych na te chorobe nie odnalazt alergenu, ktéry mialby wptywac na objawy.

Pani Karolina na pytanie czy miala robione badania alergiczne odpowiada:

Miatam.

I co?

Nic. Nie jestem na nic uczulona i to jest najgorsze, bo tak naprawde wilasnie
teraz mowila jedna z moich lekarek, ze to by byto na pewno ulga jakas, bo
bym przynajmniej, ok. Miatabym atopowe zapalenie skory, ale przynajmniej
wiadomo by bylo, ze musze tam czego$ unika¢. Wiec miatam robione i do

skory testy i p6zniej z krwi mmm no i niestety nie.

Jak wida¢ nieodnalezienie alergenu wiaze sie z dodatkowa frustracja spowodowang brakiem

mozliwosci pelnego zrozumienia choroby i jej przyczyn. Mimo tego, Ze test na alergeny nie
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wykazal alergii u pani Marii, twierdzita ona, ze jest uczulona miedzy innymi na kurz i ugryzienia

owadow.

[...]Ito jest najzabawniejsze, ze wlasnie nawet, nawet uczulenie na wtasnie
kurz czy na ugryzienia komaréw nic mi nie wyszlo mimo, Ze to nie jest

prawda. No bo jednak mam ogromne odczyny alergiczne po tym. [...]

No niestety na ugryzienia wszelkiego rodzaju owadow. No niestety. Mam
wtedy gigantyczne po prostu odczyny alergiczne [...] Tak samo... zdarza mi
sie na niektdre rzeczy, ktore zjem, ale no to sa na przyktad czekolada, owoce
cytrusowe, ale najczesciej, zdecydowanie najczesSciej to na kosmetyKi..
roéznego rodzaju, na kurz, na wiasnie jakies tkaniny, a no i rzadko, bo rzadko

ale zdarza mi sie tez wlasnie na siers¢ zwierzat.

Pani Maria dodatkowo rozroznia objawy atopowego zapalenia skory od objawow alergii.

Swedzi, ale ta skora jest inna, bo przy atopowym to sa zazwyczaj takie, to
nie jest tak, Ze pojawia sie jedna krosta i o to jest atopowe. Tylko zazwyczaj
to jest takie skupisko takich matych krostek, gdzie po srodku powiedzmy
jest jedna duza, to nie jest jakas regula, ale zazwyczaj widac, ze to jest jakis
wiekszy obszar skéry z tq zmiang. A przy tym innym uczuleniu to po prostu
ta skora jest normalna w dotyku tyle, ze wilasnie ona jest taka powiedzmy
czerwona, albo wilasnie widac jaki$ odczyn alergiczny, a przy atopowym ta
skora jest taka bardzo chropowata, szorstka i czu¢, Ze ona jest zupehie inna
niz, niz skora gdzie indziej i wlasnie czu¢, czuc¢ takie... nie wiem, nie wiem
jak to nazwac, no po prostu czuc, ze tam sq jakie$ takie rany, ze wlasnie
widac kroste. No, ze ta skéra jest po prostu inna. Wiec nie to jest zupehie
inne. Znaczy atopowe po prostu da sie rozpozna¢ bez pudia. Takze no jest

takie bardzo typowe.

W przypadku tuszczycy niektérzy z moich rozméwcow testowali naswietlania lampami UV.
Najwieksze doswiadczenie miala w tym pani Joanna. Jednak réwniez ta metoda nie byta wedlug
niej skuteczna w dluzszym okresie. Tak opowiada o wspétczesnych mozliwosciach leczenia

huiszczycy:

Wie pan co, z tuszczyca to jest tak, ze moim zdaniem to sie cofamy w
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leczeniu, a nie idziemy do przodu. Ostatnia rzecz jaka wymys$lono to
trzydziesci lat temu lampy UV i nic od tamtego czasu nowego nie ma na
rynku. Kompletnie nic. Owszem oni jakies biologiczne leczenie tam testuja,
cuduja, ale niestety to jest p6t na pot. Dopdki sie jeszcze je bierze, a ma
mnostwo skutkéw ubocznych. To jest ok, odstawia i ludzie potrafia. Zreszta,
po kazdej terapii na tuszczyce tak samo jest. Mozna wyjs¢ z lampy, po
tygodniu dosta¢ tuszczycy. To nie ma znaczenia. Natomiast od trzydziestu
lat nie znalezli Zadnego nowego pomystu co z tym zrobi¢. Lampy majq tez
duzo skutkéw ubocznych. Duzo lekédw jest juz zakazanych, takich z lat
trzydziestych zesztego stulecia, kiedy byly wszystkie na bazie wegla, smoty
weglowej. Od yyy odkad weszliSmy do Unii zostal Cocois, tylko co$
takiego z takich bardziej naturalnych rzeczy. Tak naprawde to w tej chwili
sq tylko sterydy i lampy i nic wiecej nie ma. A populacja od pieciu do o$miu
procent, od dwéch do oSmiu procent, jak sam pan wie na pewno. Wiec tych
ludzi z huszczyca jest mnostwo. Tych typow tuszczycy tez jest duzo. I tak
naprawde moim zdaniem to dla nas nie ma ratunku. Ok? Tylko sie
przyzwyczai¢ do niej, pokocha¢. Luz.. uz.. ymmm... naby¢ umiejetnosc¢

wspotzycia z nig. O moze tak.

Pan Mariusz nie czuje sie najlepiej po naswietlaniu lampami UV.

[...] Wiem, ze duzo ludzi stosuje lampe UV. Ale kiedy sie na to
zdecydowalem, w sumie nawet nie wiem czy one mi pomagajq czy nie, ale
ja po prostu sie fatalnie po nich czuje. Mam stan podgoraczkowy, czuje sie
tak jakbym miat zaraz wyladowa¢ w t6zku z przeziebieniem ostrym. Wiec

staram sie ograniczac.

Ciekawa kwestig sa leki zakazane. Takze pan Mariusz wspomina o leku, ktéry mu pomagal, ale

niestety przez swoj sklad zostat wycofany ze sprzedazy.

[...] Wczesniej miatem takq mas¢, nie pamietam juz nazwy, ale ja wycofali
poniewaz byla niebezpieczna, czy hurtownia upadta. Nie wiem, chyba miata
jakie$ skladniki, ktére w Polsce nie za bardzo byly tam akceptowane.
Niestety nikt sie nie zastanawiat nad tym, ze wielu osobom pomagata dosyc¢.

No i juz nie mam okazji jej stosowac. [...]
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Niestety poszukiwania skutecznego leku lub sposobu leczenia oferowanego przez biomedycyne
konczyty sie fiaskiem. W przypadku tuszczycy i atopowego zapalenia skory biomedycyna oferuje
jedynie leczenie objawowe, nie zapewnia restytucji — najbardziej popularnego modelu narracji o
chorobie w naszej kulturze. Prawdopodobnie stad widoczny w wywiadach dystans lub nawet
nieche¢ do biomedycyny. Chorzy oczekiwali i szukali pomocy w jej obrebie. Niestety ich
oczekiwania nie zostaly spelnione. Restytucja okazatla sie niemozliwa. W tym kontekScie mozna
zrozumieC rowniez brak krytycznego podejscia do biomedycyny w przypadku pani Nadii. Mimo
dlugotrwalego zaostrzenia AZS oraz wielu wyprébowanych sposobow leczenia pani Nadii dalej
bardzo zalezalo na wyzdrowieniu. Analizujac wywiad z nia mozna doj$s¢ do wniosku, zZe nie
dopuszcza mysli o tym, Ze jej stan nie ulegnie poprawie. Nie wspomina rowniez o antycypacji zycia
z ta chorobg i strachu przed nawrotem zaostrzenia. Wydaje sie, ze traktuje epizod zaostrzenia jako
jednorazowy. Mozna przypuszcza¢, ze pani Nadia jest jeszcze na etapie zmagan z chorobg, w
ktérym wierzy w restytucje i mozliwosci medycyny. Jej narracje mozna uzna¢ za przyklad
pierwszego etapu wyroznionego przez Atrhura Franka w narracji podrozy — odprawy (departure).
Charakteryzuje sie ona odrzuceniem i nie akceptowaniem choroby!®’. Etap ten pozostali moi
rozmOwcy majq juz za soba. Dobrze obrazuje to wypowiedZ pana Mariusza, ktory o poczatkach

swojej choroby mowi:

[...] Jeszcze wtedy nie wiedzialem za duzo o chorobie, wiec jakby naturalne
bylo to, Ze ide do lekarza i stucham tego co mi lekarz powie. No lekarze byli

bardziej niekompetentni. [...]

Poznawszy ograniczenia terapii biomedycznych w przypadku AZS pani Maria mowi:

[...] Wiec niestety, tak naprawde, nie ma na to zadnego leku. Dlatego ja juz
nie chodze do dermatologéw, bo oni przepisuja masci, ktore tak naprawde
sa tylko i wylacznie na to zeby zlagodzi¢ jakby objawy tego, ale to i tak
nigdy, nigdy sie nie wyleczy. Wiec...

Pani Aneta zapytana, czy czesto chodzi do lekarza odpowiedziata:

Nie no bo... no bo co oni mi pomoga. No moga mi dac¢ jakie§ roznego
rodzaju mascie no. No ale u mnie te znamiona tez nie sq jakie$ tam takie
duze, zebym, zebym jako$ tam specjalnie musiala chodzi¢. No jak kto$

zauwazy, ze co$ tam mam no to zauwazy, no trudno, tak, ale nie bede ruszac

1977Z0b. s. 32 niniejszej pracy.
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tych miejsc, ktére mi nie przeszkadzaja, mam to...... gdzie$ (Smiech). Nie

bede.

Co wiecej, w przypadku obydwu choréb biomedycyna nie oferuje wystarczajacego wyjasnienia ich
przyczyn oraz pomocy w odnalezieniu czynnikéw nasilajagcych objawy. W rozdziale drugim
pisatem jak wazne dla chorego jest zrozumienie przyczyn choroby!®. Jest to szczegélnie istotne w
przypadku choréb przewleklych, poniewaz chory stara sie wlaczy¢ je do swojej biografii, czyli
sprawiC, ze bedzie posiadatla logiczne (zdaniem chorego) powigzanie z historig jego Zycia oraz
zrozumialg dla niego przyczyne. Jak przeczyta¢ mozna w rozdziale drugim, wedlug Hydena osoba
bardzo wazng w tym procesie jest lekarz majacy pomdc w rekonstruowaniu biografii w oparciu o
atopowego zapalenia skory i tuszczycy biomedycyna nie oferuje oczekiwanej przez moich

rozmowcéw pomocy w tym wymiarze. Pani Karolina méwi:

[...] Ee natomiast wiekszos¢ dermatologow i nie tylko dermatologéw
mowila, Ze no po prostu tak jest, Zze nie wiadomo od czego to jest, ze
niektorzy ludzie maja tak i juz i po prostu mozna to zaleczac i nic z tym nie

robic i szczegolnie nie wchodzono w genezy tego. [...]

Pani Maria wyraza niezadowolenie z powodu niedoinformowywania pacjentow.

To jest tak, Ze ja jestem bardzo ciekawym z natury cztowiekiem i zazwyczaj
lubie wiedzie¢ co mi dolega zanim pdéjde do lekarza. A poza tym czesto, ja
tutaj nie chce nikogo obrazac ani nic, ale czesto jest tak, ze jednak lekarze
nas nie doinformowujq na temat danych choréb, albo tego co nam dolega.
Bo oni majq taki zwyczaj, ze po prostu albo przepisuja recepte, albo raczej
staraja sie temu zapobiec niz, niz wytlumaczy¢, znaczy w wiekszosSci
przypadkow tak jest, niz wytlhumaczy¢ podiloze danej choroby, albo
wytlumaczy¢ po prostu chorobe na czym ona polega. Wiec Zeby nie mie¢
tego glodu wiedzy na ten temat, po prostu pamietam, ze kiedy$ wpisatam

wlasnie do Internetu to atopowe zapalenie skory.

Na podstawie przeprowadzonych przeze mnie wywiadow mozna doj$¢ do wniosku, Zze w troche
lepszej sytuacji jesli chodzi o znajomosc¢ przyczyn choroby, byli respondenci z tuszczyca. Ale jest to

spowodowane jedynie szerszym rozprzestrzenieniem informacji o genetycznym podiozu tej

198 Zob. s. 26-28 niniejszej pracy.
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choroby wsréd chorujacych na nig. Genetyka w popularnym rozumieniu jest kategoria na tyle
pojemng, ze moi rozmOwcy nie szukali juz innych wyjasnien swoich dolegliwosci. Nie mniej
jednak, réwniez narzekali na niewystarczajacq ilos¢ udzielanych informacji o chorobie ze strony

lekarzy. Pani Joanna mowi:

[...] Ale problemem przy cho, przy tuszczycy to jest to, ze moj lekarz nie
ma czasu. | tak naprawde nic mi nie moze pomac, oprocz tego, ze zdazy

wypisac recepte. [...]

[...] Znaczy, co, o czym mozna poinformowa¢ w kwadrans prosze mi
powiedziec.... Ja chcialabym widzie¢ lekarza, ktory nie mam pojecia co.
[...] Janie bylam u zZadnego lekarza, w sensie nie leczytam sie. Ja chodze w
zasadzie tylko po leki albo po lampy, ale nie leczylam sie juz dobre
pietnascie lat. Znam najlepszych lekarzy w Warszawie, ale mi oni juz nic

nowego nie powiedza. [...]

Z wywiadow dowiedzie¢ sie mozna, ze niektérzy lekarze informowali moich respondentéw o
wplywie diety albo stresu na przebieg ich chordb oraz zalecali stosowanie specjalnych kosmetykow,
ograniczenie spozycia alkoholu i rzucenie papierosow. W przypadku AZS pojawialy sie tez
zalecenia nie uprawiania sportow, poniewaz pot podraznia i wysusza skore oraz inne zwigzane z
niewysuszaniem skéry np. minimalizowanie kontaktu z chlorowang woda. Jesli chodzi o informacje
dotyczace stylu zycia, to istnieje duza rozbieznoS¢ miedzy zaleceniami, jakie dostawali moi
rozmowcy. Uwaza sie, ze stres w przypadku obydwu chorob ma bardzo duzy wptyw na zaostrzenie
sie objawow, co potwierdza wiekszos¢ moich respondentow. Pani Nadia leczaca sie w Stanach
Zjednoczonych twierdzi, ze kazdy z lekarzy, u ktérych byla, zwracal uwage na wpltyw stresu na

chorobe.

Czyli zwracali uwage na ten stres?
Tak..., tak. Chyba wszyscy ci amerykanscy, ze no przyjechatas, nowe
srodowisko, nowy jezyk, nowi ludzie, nowe sytuacje. I i no wiec to na

pewno stad sie wzielo. [...]

Podczas rozmowy z panem Mariuszem, w momencie, gdy opowiadat o wplywie stresu na objawy,

zapytatem:

A Ci lekarze cos mowili na ten temat?
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Lekarze o stresie?

No.

Nie, ale mysle ze to. Nawet bym nie zarzucal im niewiedzy. Tylko stres, to
chyba bardziej sie skupiajaq na bardziej namacalnych sprawach, typu nawyki

Zywienia, nie tam mOwienie o stresie.

Z relacji pana Mariusza wynika, ze zalecenia lekarzy dotyczyly przede wszystkim diety oraz nie
naduzywania alkoholu i rezygnacji z papieroséw. Pani Nadia z kolei, podkre$la, ze zaden z lekarzy
u ktorych byla za granicq nie wspominat nic na temat diety. Czytajac wywiady mozna odnie$¢
wrazenie, ze zalecenia uwazane byly za bardzo ogélne oraz traktowane z dystansem. Niektore
znajdowaly potwierdzenie w doswiadczeniu moich rozmoéwcow, inne okazywaly sie nie mie¢
wplywu na przebieg choroby, jeszcze inne mialy wplyw, ale nie byly przestrzegane poniewaz byto
to uciazliwe. Jak wida¢, rowniez w zakresie porad jak radzi¢ sobie na co dzien z tymi chorobami
biomedycyna nie daje zadowalajacych odpowiedzi, zmuszajac chorych do ich weryfikacji i

wiasnych poszukiwan. Pani Joanna mowi:

[...] W Polsce to jest ogromny problem. Przy chorobach, ktére sq tak
przewlekle jak *tuszczyca, ktora... z ktéra trzeba po prostu zy¢, ze
rownolegle nie idzie jakas terapia. Czyli rownolegle nie pracuje sie nad tym,

zeby kto$ nauczy¢ sie z tym wspotzyc. [...]

W przeprowadzonych przeze mnie wywiadach rysuje sie obraz biomedycyny nie
spetniajacej oczekiwan chorych na tuszczyce i AZS oraz nie udzielajacej wymaganej pomocy. Jest
tak nie tylko przez brak skutecznych lekéw oraz wcigz niewyjasniong w pehni etiologie tych choréb.
Na podstawie powyzszych wypowiedzi mozna powiedzie¢, zZe problem tkwi réwniez w nastawieniu
biomedycyny na restytucje. Mimo tego, ze choroby o ktérych mowa sg przewlekle, z dosSwiadczenia
moich rozméwcow wynika, ze pomoc jaka oferowali lekarze w tym przypadku byla
niewystarczajaca i koncentrowala sie raczej na leczeniu objawow, a porady dotyczace Zycia z
chorobg byly zbyt ogélne. Z tego powodu moi rozméwcy zmuszeni byli do poszukiwania wlasnych

rozwigzan i samodzielnej nauki zycia z chorobg przewlekla.
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5.5. Samoleczenie

5.5.1. Poszukiwanie zaleznosci

Ze wzgledu na niezadowalajaca skutecznos¢ biomedycyny, kazdy z moich rozméwcow sam
poszukiwal czynnikéw, ktore majg wplyw na jego chorobe oraz sposobéw radzenia sobie z nia.
Poszukiwania polegaly przede wszystkim na obserwacji wlasnego ciata i szukaniu korelacji miedzy
poprawg lub zaostrzeniami choroby a czynnikami mogacymi miec¢ na to wptyw oraz na zdobywaniu

wiedzy na temat swojej dolegliwosci. Tak o swoich poszukiwaniach opowiada pani Nadia:

[...] Ja tak staralam sie zaobserwowac to. Czy to ma, na przyklad nie wiem,
zwigzek z moim cyklem menstruacyjnym, czy to ma zwigzek z pogoda...
Em... czy zwigzek z odziezq, ale robiono mi te testy skorne one nigdy nic
nie wykryly oprocz roztoczy..mmm i i ..no i to wszystko bylo tak wiasnie,
czasami to byto tylko latem na trzy miesigce. Czasami to byto tylko zima na

trzy, cztery miesigce i potem znikato. [...]

Niestety w przypadku obydwu chorob ilo$¢ czynnikéw mogacych na nie wptywac jest bardzo duza
oraz zalezna od konkretnego przypadku. Co$ co szkodzi jednemu choremu wcale nie musi szkodzic¢
drugiemu. Dlatego szukanie zaleznosci to zajecie wymagajace osobistego zaangazowania ze strony
chorych. Tak pani Joanna opowiada o zaleznoSciach i swoim doswiadczeniu z szukaniem

skutecznej terapii:

Luszczyca ma zwigzek ze wszystkim. Ale to kompletnie ze wszystkim. Z
jedzeniem, nie jedzeniem, piciem, nie piciem, stonicem. Znam ludzi, ktorzy
sa uczuleni na stonce po tuszczycy. Znam takq dziewczyne, ktora byla
obsypana wszedzie tam gdzie nie bylo kostiumu kapielowego. Nie znam
takich, ktorzy wychodza i po tygodniu nie maja nic. Aczkolwiek stonce
generalnie dziala bardzo dobrze. Wszystkie naswietlania... eee ja przesztam
wlasciwie chyba oprocz Wanu gdzie sa te stynne rybki to wszystko. Rybki
tez miatam, ale nie w Wanie. Az kurcze pod Iracka, Iranska nie wiem jaka
tam granica, to mi sie juz naprawde jako$ nie, nie po drodze mi, ale i Morze
Martwe mam za sobg i wszystkie mozliwe miejsca, gdzie to mozna jeszcze
w jakikolwiek sposob naturalny leczy¢. A w Polsce to juz wszystkie
mozliwe. Oczywiscie to lagodzi, natomiast nie ma zlotego srodka na to.

Kazdy ma swoje.
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Poszukiwania moich rozmowcow koncentrowaly sie na wplywie kilku glownych czynnikow. Byly
to: dieta, stres, pory roku i uzywki. Wszyscy sprawdzali czy i jak dany czynnik wplywa na ich

chorobe. Tak o sprawdzaniu wpltywu diety mowi pani Nadia:

Szukatam przyczyne. Pamietam w Stanach po prostu przesztam na taka
diete, po prostu usunelam wszystkie takie podstawowe produkty jak mleko,
jajka, ser zoly. I ja przez prawie dwa tygodnie glodéwke zrobitam, bo
chcialam wiedzie¢, chcialam sie zorientowaé, czy to moze, moze jedzenie.
Zadnych sokéw tylko na wodzie bylam, zadnych herbat. No ale niestety po
dwdch tygodniach nie widziatam zadnych, zadnej poprawy tylko ostabienie

mojego organizmu. Wiec stwierdzitam, ze to nie to. To nie ten kierunek.

Jak wida¢ sprawdzanie wplywu jedzenia na chorobe to w przypadku pani Nadii nie tylko
obserwacja reakcji ciala na konkretny pokarm, ale dlugotrwale dzialanie wymagajace wiecej
wysitku — usuniecie z diety pozywienia mogacego jej zdaniem nasila¢ objawy. Przyklad ten
pokazuje, ze chorzy podchodza do poszukiwan powaznie i metodycznie. Pani Joanna jezdzi co

pewien czas na glodéwki zdrowotne. Opowiada:

[...] Nigdy nie widziatam, zeby na przykiad po zatruciu wysialo mnie. Czy
po jakim$ czasie... nie wiem. U mnie ta dieta nie jest jakim$ elementem
terapii. To po czterdziestu latach moge uczciwie powiedzie¢. Nawet do tego
stopnia, Ze jezdze na te glodowki. Potrafie dwadzie$cia dni nie je$¢ i nie
widze tez jakich$ efektéw wielkich do przodu, lub do tylu. Oczywiscie
skora pieknie wyglada i cztowiek taki Swietlisty i dziesie¢ centymetrow nad
ziemig, ale nie tak, zeby ta tuszczyca z dnia na dzien zeszla. Zreszta w tych
wszystkich ksigzkach o tych glodéwkach terapeutycznych mowia, ze akurat
choroby skory to jest takie paskudztwo, ze z glodéwka to sg az dwie sesje
i... jak bede mogta nie jes¢ dwa miesigce to porozmawiamy ($Smiech) moze

sprobuje wtedy. [...]

Ta wypowiedz pokazuje skale obserwacji pani Joanny — czterdzieSci lat. Nauka zZycia z choroba
przewlekla to nie jednorazowe sprawdzanie zaleznosci, ale czynne dzialanie przez caly okres
choroby — nawet cale zycie. Pani Joanna i pani Nadia nie zauwazyly, by dieta wplywala na ich
chorobe. W przypadku pana Mariusza, pani Karoliny, pani Anety i pani Eweliny dieta wplywata w

widoczny sposéb na zaostrzenie sie objawéw. Pani Ewelina mowi:
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[...] Zauwazylam na przyktad jak zaczelo mnie to obsypywac. Tak? To
nawet, nawet wypicie mocnej herbaty powodowalo, Ze po pietnastu

minutach bytam,.. swedzenie calej skory.

Kolejnym czynnikiem, na ktory moi rozmdéwcy zwracali uwage w poszukiwaniu zaleznosci byt
stres. Sposrod siedmiu osob, z ktorymi przeprowadzilem wywiady, az cztery uwazaly, ze jest to

czynnik majacy najwiekszy wplyw na zaostrzenie sie objawow. Pan Mariusz opowiada:

[...] Mysle ze, to jest gldéwny powod czynniki stresogenne. Bo najgorzej
mialem w momencie, najgorsze moje przygody to bylo przed maturg i pot
roku temu kiedy nie moglem znaleZ¢ pracy przez 5 miesiecy i mowitem
sobie, Ze sie nie stresuje, ale jednak gdzie$ tam organizm wiedzial, Ze jako$
tam reaguje nieciekawie. Uwazam, Ze to jest gldwny czynnik. W momencie
kiedy mi sie zyje ok, spokojnie, to nie mam zadnych problemow. W

momencie kiedy sie zaczynam stresowac od razu jest gorzej.

Pani Aneta o okresie kiedy tuszczyca dokuczala jej najbardziej mowi:

[...] Eee zauwazylam jedno, Ze na pewno zdrowa dieta, na pewno brak
stresu. Eee mialam bardzo duzy wykwit wtedy kiedy bytam na studiach. Ja
skonczylam prawo, wiec tego bylo duzo, sesje byly wiesz yy bardzo

nerwowe. Wiec yy wiec na pewno, na pewno stres. [...]

Trzy osoby nie wskazaty stresu jako majacego wptyw na ich dolegliwosci. W przypadku pani Marii
i pani Eweliny bylo tak dlatego, ze nie uwzglednily go w swoich poszukiwaniach. Pani Maria na

moje pytanie, czy zauwazyla zwiazek miedzy objawami a stresem odpowiedziala:

....Dobre pytanie.... Chyba nigdy nie zwrécitam na to uwagi. Ale jest to
ciekawe szczerze mowiac. Wydaje mi sie, ze nie. Wydaje mi sie, Ze to raczej
ma, wiasnie wplyw ma na to ta pora roku, wlasnie te ubrania i te czynniki o
ktorych mowilam. Ale stres szczerze mowigc nie wiem... Wydaje mi sie, ze
nie, ale jest takie prawdopodobienstwo. No ja po prostu nigdy nie

zwrocitam na to uwagi.

Mimo tego, ze pani Ewelina rowniez nie zastanawiata sie nad tym wcze$niej, na to samo pytanie
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odpowiedziata:

Wiesz co to moze by¢ taki zwigzek. Bo rzeczywiscie w tamtym okresie to
jest stres, jesli cztowiek ma wyznaczong operacje na przyktad, czy Smierc
kogo§ w rodzinie i rzeczywiscie wtedy bardziej tak bylo. Wieksze

sklonnosci.

Najwieksze problemy z atopowym zapaleniem skdry pani Ewelina mata miedzy czterdziestym a
czterdziestym piatym rokiem zycia. Zapytatem, czy byt to dla niej okres wyrdzniajacy sie czyms.

Odpowiedziata:

To by? bar... dosy¢ stresujacy dla mnie okres bo to sie wigzalo ze zmiang
pracy, przystosowaniem sie do innej. Duzo pracy, duzo nowych rzeczy do

nauczenia. No jest to pewnego rodzaju stres jednak.

Jedyna osoba, ktora stanowczo zaprzeczyla, by stres miat jakikolwiek wpltyw na objawy jej choroby
byta pani Nadia. Jak pisalem wcze$niej, pani Nadia byla wielokrotnie informowana przez lekarzy o

mozliwym wplywie stresu na zaostrzenie sie objawow AZS.

Czy zauwazylas jakis zwiqzek ze stresem a tymi zmianami?

Ja nie, ja nie moge w to uwierzy¢. W sensie, nie no, nie. Jezeli ktos by sie
mnie zapytal czy mialam jakie$ stresy w zesztym roku, to tylko na poczatku
roku. Zwiazany z caltym przygotowaniem sie do wyjazdu, tak za granice, tak
daleko i tam w marcu jakies problemy rodzinne, a tak to nie.

Ale wtedy nie miatas?

Wtedy nie miatam. Pod koniec wakacji mi sie pojawity te.

A czy duzo sie stresujesz generalnie?

Eee nie. Ja nie mam zadnych probleméw. Jestem (niezrozumiate)
cztowiekiem i nie pozwole zeby jakis, jakas btahostka mnie wytracila z
rownowagi. Wiec nie. Uwazam, Ze nie mam zadnych stresow i ze sie nie

stresuje.

Jak wida¢ pani Nadia nie dopuszcza mys$li o tym, ze jej dolegliwo$ci moga mie¢ zwiazek ze
stresem. Jest to bardzo ciekawe w konteks$cie nastawienia pani Nadii na restytucje. Jak pisalem w
poprzednim rozdziale, narracja restytucji dokonuje duzego uproszenia mowiac o chorobie.

Przedstawia ja w bardzo mechaniczny sposob, jako defekt, ktéry mozna szybko naprawi¢ przy
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uzyciu odpowiednich narzedzi — przede wszystkim lekéw lub zabiegu medycznego!®®. Nacisk
kladziony jest tu na aspekty fizyczne, cielesnos¢ choroby. W narracji restytucji raczej nie ma
miejsca na bardziej subtelne psychiczne aspekty chorowania na przyktad wplyw stresu na objawy.
Stres jako przyczyna dolegliwosci nie pasuje tu, poniewaz uniemozliwia on szybka restytucje. Sam
w sobie nie ma fizycznej formy, przez co nie da sie go uchwycic¢ i wyleczy¢ jak Zle funkcjonujacy
organ lub wyeliminowac przez terapie antybiotykowa jak wrogie bakterie. Nie dziwi wiec nieche¢
do wiazania objawow ze stresem u osoby pragnacej szybkiej restytucji. Problemy pani Nadii z AZS
zaczely sie w sierpnia i wrzesniu, a w kolejnych miesigcach jej stan sie pogarszat. W dalszej czesci

wywiadu jeszcze raz opowiada o stresie i o okresie zaostrzenia choroby.

[...] Tylko, ze to dla mnie daje mi ten no nie wiem, ja owszem miatam moze
ten stresik, ale na poczatku tak? Marzec, kwiecien, maj kiedy to ja musiatam
sie prawda zaadoptowa¢, zaaklimatyzowal tam, przestawiC jezyk. Nie
zawsze mogtam sie wystowic tak? Wyrazi¢ swoje, na poczatku tak, ale juz
potem... ja sie bardzo dobrze tam czulam. Ja bylam radosng osobg tam
bardzo radosna. Wiec tak ciezko mi w to uwierzy¢, ze to az tak poszio.
Chociaz nie ukrywam, ze w tym wrze$niu, pazdzierniku, listopadzie miatam
pewne problemy z po prostu pracownikami. Ze tam dwie osoby daly mi tam
ostro, ze tak wyraze sie popali¢. Ze tak nawet sie dwa razy zwolnilam z
pracy, bo nie moglam wytrzymac takiego dziadostwa. Eee no ale, kiotnie sie

zdarzaja. No.

Zaostrzenie sie objawow atopowego zapalenia skory przypadato wiasnie na okres w ktorym pani
Nadia miala problemy z praca i zwolnita sie dwa razy. Jednak powyzsza wypowiedZ raczej nie
wskazuje na to by pani Nadia laczyta te zdarzenia z pogorszeniem sie stanu jej zdrowia. Na
podstawie ostatniego zdania mozna powiedzie¢, ze stara sie zbagatelizowac te wydarzenia.

Mimo tego, ze ponad polowa moich rozmowcéw uznata stres za czynnik majacy duzy lub
nawet najwiekszy wplyw na objawy ich choréb, to na pytanie, czy w zwiazku z tym maja jakie$
sposoby na radzenie sobie ze stresem wiekszo$¢ odpowiedzi jakie uzyskalem byla zdawkowa i

Swiadczaca raczej o braku konkretnych wypracowanych w tym celu metod. Zapytalem panig Anete:

A czy wypracowatas w zwiqzku z tym jakieS sposoby radzenia sobie ze

stresem?

Wiesz co staram sie ale... ale (Smiech). Nie no jakos$ tam, staram sie unikac

1997Z0b. s. 30-31 niniejszej pracy.
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sytuacji stresowych, o moze tak.

Pani Karolina na to samo pytanie odpowiada:

Nie. Wtedy sie nie dato. Mysle, Ze w momencie kiedy jest ten silny stres to
jednak problemem numer jeden jest to co wywotuje ten stres. Nie, nie

miatam, szczerze méwiqc to nic nie zmienito.

Mimo tego, ze pani Nadia nie uwazata, by stres mial wptyw na jej chorobe, to jej odpowiedz jako

jedyna wskazuje na konkretne zachowania majgce poméc w radzeniu sobie ze stresem. Mowi:

Ja ide na basen, ide cos zrobic, ide sie ruszyc¢, albo ide najpierw na zakupy

wydac pienigdze.

Brak sposobow na radzenie sobie ze stresem moze dziwi¢ w tym kontekscie. Nalezato by sie jednak
zastanowiC czy stres w naszej kulturze traktowany jest jako co$, co trzeba bezwzglednie
eliminowac? Wydaje sie, ze nie. Raczej uwaza sie, Ze stres to co$ normalnego, co w okreslonych
okolicznosciach dotyka kazdego. Co wiecej, subtelna psychiczna natura stresu nie do konca
pozwala nada¢ mu takie same fizyczne ramy jakie posiada choroba. Jesli moi rozméwcy moga
moéwic o nim jak o kazdym innym czynniku wplywajacym na ich dolegliwos$ci, na przykiad jak o
konkretnym pozywieniu, to okazuje sie jednak, ze nie do konca da si¢ moéwi¢ o nim w ten sam
sposob jesli chodzi o jego eliminacje jako czynnika szkodliwego. Pani Karolinie szkodzi jedzenie
czekolady. Taki czynnik tatwo wyeliminowa¢, ale jak wyeliminowac stres? Skad wiadomo, Ze stres
jest juz na tyle duzy, ze wplynie na chorobe? Jak go zauwazy¢? Pan Mariusz méwitk: ,, ...nie
moglem znaleZ¢ pracy przez 5 miesiecy i mowitem sobie, Ze sie nie stresuje, ale jednak gdzie$ tam
organizm wiedzial, Ze jako$ tam reaguje nieciekawie. [...],,. Czy wiedze o tym, ze stres wptywa na
objawy choroby mozna wykorzysta¢ w jaki$ lepszy sposob niz proba unikania sytuacji mogacych
do niego doprowadzi¢? Pomoc psychologa i leki uspokajajace w popularnej swiadomosci wydaja
sie by¢ zarezerwowane dla powaznych probleméw natury psychicznej. Mogq wigzac¢ sie rdwniez z

napietnowaniem. Pani Ewelina zapytana o sposoby radzenia sobie ze stresem odpowiedziata:

Nie wiem czy ktokolwiek ma jakie$ sposoby na radzenie sobie ze stresem. Z
wiekiem cztowiek sie jednak mniej przejmuje pewnymi rzeczami. Jako$
chyba jednak psychika czlowieka jest taka, ze w mtodym wieku sie bardziej

przejmuje.
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Kolejnym czynnikiem pojawiajacym sie w wiekszosci wywiadéw sa pory roku. Moi rozmoéwcy
twierdza, ze ich choroby najbardziej dokuczaja im w zime, a najmniej w lato, chociaz niektorzy
podkreslali, ze zdarzaly sie odstepstwa od tej reguly. Z tgq zaleznoscia wiaze sie kilka wytlhumaczen.
Najczestszym z nich jest przekonanie o dobroczynnym lub nawet leczniczym dziataniu promieni
stonecznych. Opalanie sie wedlug moich rozméwcow tagodzi objawy atopowego zapalenia skory i
hiszczycy. W zwigzku z tym pani Nadia i pani Aneta chodzily na solarium, co rowniez im
pomagalo. Wedlug pana Mariusza pory roku wplywaja na samopoczucie co w konsekwencji
prowadzi do zaostrzenia lub ztagodzenia objawow. Poproszony o wytlumaczenie zaleznoSci z

porami roku mowi:

Mysle, Ze po pierwsze ogolne samopoczucie, takie psychologiczne.
Wiadomo, ze statystycznie lepiej czujemy sie w lato jak jest dluzszy dzien,
stonce, lepsza temperatura niz zimga. Sama temperatura powietrza, chyba
nie. Mysle, ze to bardziej efekt psychologiczny. No co jeszcze. Niektorzy
mowia, Ze na przyklad od zimna im sie pogarsza. Ja tego u siebie, szczerze
mowiac nie zauwazylem. Wydaje mi sie, Ze tez metabolizm organizmu.
Jakie$ tam bardziej intensywne zmiany w organizmie zachodzq jesieniq i
wiosng. U mnie tez jest to bardziej obserwowalne. Chociaz, paradoksalnie,
tez sie zastanawiam, bo na przykiad jesienig nie mam duzych problemow,
bardziej mam wiosng i zima, a lepiej jest latem i jesienia. Ciezko
powiedzie¢ mysSle, Ze to jest dosy¢ zindywidualizowane, ale jakby tak
sprobowac miesigce wybraC to na pewno w tym okresie kiedy dzien jest

dluzszy jest lepiej niz wiosng i zima.

Pani Aneta zalezno$¢ miedzy pora roku a jej chorobg thumaczy nie tylko leczniczym wplywem

stofica w lato, ale rowniez czestszym wystepowaniem infekcji w zime.

[...] To znaczy tak zima jest o tyle niedobra, Ze sg infekcje. Jak sag infekcje
to moga by¢ wykwity. Eee storice jes.., lato jest o tyle dobre, Ze jest stonce,
a stonce tagodzi zmiany. Czyli jak sie opalasz, naswietlasz to ciato no to, no
to wiadomo, Ze te zmiany schodza i to jest bardziej zwigzane z tym. Czyli
zima infekcje, a lato stonice. Wiec no na pewno okres letni jest lepszy, tak.
Bo jest mniej zachorowan, mniej przeziebien, no i to storice, ktére tagodzi,
tak. Zreszta tobie powiedzialam, ze, ze solarium pomaga. Pomaga, tylko, ze

no tez trzeba wybrac, albo brak zmian, albo rak skory no... czerniak.
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Pani Maria i pani Karolina natomiast twierdza, ze w ich przypadku to sposéb ubierania sie jaki

wymusza zima sprawia, ze w te pore roku AZS objawia sie u nich gorzej. Pani Maria opowiada:

W lecie chyba bardzo rzadko. W zimie zawsze, zawsze. Po prostu, nie wiem
dlaczego, ale w zimie po prostu zawsze. Mi sie wydaje, ze to jest kwestia
wiasnie tych ubran, ze po prostu jednak w zimie ubierasz sie bardziej tak, ze
ta skora nie oddycha tak? Bo jednak marzniesz i po prostu musisz sie cieplej
ubiera¢, a poza tym no jednak ciezko jest sie ubrac ciepto jak sie nie zaktada
wehianych rzeczy. No a wiasnie tak jak powiedziatam no welna najczesciej,
ale to tez nie ma reguly. Bo na przyklad ja mam tak, ze jak zmieniam
posciel rzadziej niz raz w miesigcu no to futro mojego kota tak? Jest juz tak
powbijane w ta koldre, Ze jak sie nig przykrywam no to automatycznie tego
dostaje. I wtedy juz po prostu wiem, ze musze zmieni¢ posciel. Ale, tak jak,
tak jak powiedzialam no zima, zima zawsze. W lecie bardzo rzadko. Poza
tym w lecie jest tak, ze jednak ta skora wiasnie caly czas jest odstonieta,
oddycha to jest raz. A dwa, ze jednak stonce dziala bardzo wysuszajaco na
to i faktem jest, zZe to sie nie opala wiec ma sie biale plamy wszedzie tam
gdzie to jest, ale, ale wlasnie stonce na to dobrze dziala. Bo to wysusza

wilasnie ta, tg. Paradoksalnie niby tak? [...]

Ostatnim z czynnikéw wplywajacych na objawy AZS i luszczycy wymienianym w kilku
wywiadach sq uzywki. Czytajac wywiady mozna odnieSC generalne wrazenie, Ze moi rozmowcy
uwazali, ze ,,zdrowy tryb Zycia” przyczynia sie do poprawy zdrowia lub nawet jest konieczny do
minimalizowania objawéw ich chordb. Tyczylo sie to rdwniez przekonan na temat alkoholu i

papieroséw. Tak relacjonuje to pani Aneta:

[...] No wiesz na, w okresie studiéw no to sie wiecej imprezowalo, tak. No
byt ten stres, no ale byl tez i alkohol, byly tez i papierosy, nie ukrywam.

Wiec rézne rzeczy. I tam rzeczywiscie ten wysiew byt wiekszy no. [...]

Jak wida¢ poszukiwania czynnikow wplywajacych na zaostrzenia sie objawow, to bardzo wazny
element nauki zycia z choroba przewlekla. Mimo tego, ze udato sie wyr6znic¢ kilka czynnikow,
ktére wystepowaly w prawie kazdym wywiadzie, to zauwazy¢ mozna, Ze zalezno$ci miedzy nimi a
chorobg nie byly takie same dla kazdego z badanych. Zdarzalo sie, jak w przypadku diety, ze
zdecydowanie sie roznitly. Réznit sie tez sposéb thumaczenia tych zaleznosci. Pokazuje to, ze

poszukiwanie czynnikow wplywajacych na chorobe to praca, ktora kazdy musi wykona¢ sam. Jest
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tak, poniewaz tylko chory ma w tym przypadku wystarczajace mozliwosci obserwacji i dostep do

istotnych informacji jakimi sq reakcje jego ciata na czynniki, z ktérymi ma kontakt na co dzien.

5.5.2. Internet jako zrodlo wiedzy o chorobie

Bardzo wazne dla moich rozméwcow bylo réwniez poszukiwanie wiedzy na temat choréb,
na ktore cierpieli. Z pomoca przychodzil im internet, dajagc mozliwos¢ dotarcia do wiedzy
specjalistycznej oraz przynaleznosci do wspdélnoty chorych, gdzie mozliwa byla wymiana
osobistych doswiadczen. Mozna by przypuszczac, ze internet byt dla moich rozméwcow idealnym
zrédlem informacji. W koncu pomoc oferowana przez biomedycyne nie byla dla nich
satysfakcjonujaca, a poznanie, zrozumienie i nauczenie sie zycia z choroba przewlekla wymagato
od nich znacznego naktadu pracy, ktory mogiby by¢ zmniejszony dzieki wymianie wiedzy z innymi
chorymi. Po czesci tak wlasnie bylo. Tylko jedna osoba spos$rod siedmiu, z ktérymi rozmawiatem
nie korzystata z internetu w celu czerpania informacji na temat swojej choroby. Byta to pani
Ewelina i prawdopodobnie bylo to spowodowane tym, ze byla ona najstarsza osobg z moich
respondentow i cho¢ potrafita korzysta¢ z komputera, to poza praca robila to rzadko i w
ograniczonym zakresie. Reszta z badanych korzystala z internetu w wyzej wymienionym celu,
jednak okazalo sie, ze tylko przez pewien okres, a ich nastawienie do tego medium nie bylo
jednoznacznie pozytywne. Okres ten to dla wiekszosci moich rozméwcow przypadatl na poczatek

ich zmagan z choroba. Pani Joanna mowi:

[...] Aczkolwiek najmocniej dzialaja ci nowi, ktérzy niedawno sie
rozchorowali, najmniejsza wiedza dysponuja. No i orajg te fora zadaja te
same pytania od en lat i caly czas kto§ ma czas zeby im odpowiedziec¢ i
pomoc. Bo te fora sa glownie dla tych ktorzy... ktérzy sa niedoswiadczeni.

[...]

Pani Joanna udzielata sie na forach internetowych dotyczacych tuszczycy. Opowiada o tym jakie

informacje mozna dzieki nim zdobyc¢.

[...] Jesli chodzi przede wszystkim o informacje o lekarzy sensownych na
to, o lampy gdzie sa, gdzie sa lampy dobre, bo to tez jest bardzo wazne,
zeby lampy, na ktére chodzi sie to byly czasy sekundowe czy minutowe a
nie siedzialo sie na lampie godzine prawda? Wiec to jest bardzo wazne.

Ktoéry lekarz ma dobre kontakty, bo to tez jest potwornie wazne. Czyli na
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przyklad jak sie idzie do lekarza i kto§ chce wyladowa¢ w szpitalu
natychmiast, to do ktorego lekarza sie prywatnie udac. No taki know how. W
czystej postaci niestety w Polsce ma to duze znaczenie. [...] Ale na przykiad
bardzo fajnie jest, Ze mozna znaleZ¢ te wszystkie reklamowane szeroko
cudowne leki i od razu wszyscy analizuja sklad i méwia: ,,Tak ale to jest
czysty steryd, no to jak to ma nie zadziata¢? To jak sobie to wymieszasz to i
kupisz w aptece to ten sam lek, ktory tu jest za siedemdziesiat zlotych
zaptacisz dwanascie.”. To sa takie fajne rzeczy. Bo nie musze sama

analizowa¢, sama poréwnywac, tylko ktos to robi i juz, i wywiesza.

Jak wida¢ fora internetowe wedlug pani Joanny oferuja cenne informacje, zwlaszcza dla
poczatkujacych chorych. Uzywa ona ciekawego w tym kontekscie zwrotu ,,know how” jakby bycie
chorym na tuszczyce wymagato od chorego konkretnej specjalistycznej wiedzy. Jednak przydatno$é¢
informacji jakie na temat wiasnej choroby mozna odnalez¢ w internecie jest ograniczona. Tak

opowiada o tym pani Nadia:

[...] Czytalam gownie strony anglojezyczne, zeby, zeby sie dowiedziec o tej
chorobie wszystkiego. Tak czytalam wiasnie, bardzo duzo, bardzo duzo
czytatam. [...] Ale duzo, duzo i zdjec¢ sie naogladatam i jakich$ tam wiasnie
wywiadow. Ale, tak szczerze mowiac to jest takie bezuzyteczne w pewnym
sensie, bo kazdy inaczej tq alergie przechodzi. Ja wiem, zZe to jest zwykle, to
nie sq rece, bo to sg ramiona, to sg kolana... Eee i ta szyja tak? A ja mialam
zawsze i pachwina, ja nigdy nie mialam. W sensie jak bylam mala to
mialam na nogach, ale to... ale ja zawsze miatam to na tym palcu. Wiec, tak

mysle, Ze juz nawet sie za duzo naczytatam tego wszystkiego.
Zroznicowanie objawow i duza ilo$¢ czynnikow jakie moga na nie wplywac oraz fakt, ze dla
kazdego chorego zaleznoSci miedzy nimi moga sie rézni¢ sprawia, ze porady innych chorych moga
by¢ bezwarto$ciowe. Co wiecej internet moze by¢ Zrédltem btednych informacji. Pani Joanna mowi:

I cztowiek idzie do tego komputera szuka tego doktora googla no i probuje

ta wiedze jako$ zdoby¢. Ten googiel klamie, to jest tez klopot. No bo to sa

madrosci takich jak my i tez nie do konca...

Pani Maria o swoich doswiadczeniach z internetem opowiada tak:
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[...] A swojego czasu wilasnie jak to mi sie tak dos¢ nasilato i byly takie
najostrzejsze tego objawy, to wchodzitam na fora po prostu eee zdrowia,
medycyny i tak dalej. Tam ludzi pisali o tych srodkach jakie oni stosuja na
to. Aczkolwiek niektore byly tak radykalne, ze ja chyba bym sie do tego nie
posunela. Bo tam kto$ pisat, ze zdrapuje to pumeksem. To dla mnie troche
chore, no ale ok tak... jesli mu to pomaga no to spoko. A niektorzy tez pisali,
ze wlasnie po, po zdarciu tej, tej skdry przemywajq to spirytusem, albo w
ogole przemywaja to spirytusem, a moim zdaniem to nie jest dobra metoda.
No bo to jest wysuszanie tego a ja ze swojego dosSwiadczenia wiem, ze

najlepiej jest to nawilzac. [...]

Pani Karolina opisuje swoje doswiadczenia z szukaniem wiedzy o chorobie przez internet w dos¢

negatywny sposob.

Probowatam, ale zalamato mnie to... Naprawde raz wesztam, stwierdzitam
boze no majq ten sam problem, moze sie czego$ dowiem, ale tam o jakich$
nie wiem depresjach, samobojstwach poczytatam tez. Znaczy wilasnie to co
mnie zaskoczylo, znaczy ja wiem, ze to jest dotujace, ale wiasnie ludzie
jeszcze bardziej jakos sie doluja nawzajem, ze no wilasnie, ze wyglada sie
jak jakie$ odmieniec i i i nie wiem trzeba sie chowa¢ w ogole nie wiadomo
co i nawet wlasnie jedna z moich lekarek pani dermatolog tak siedzi tak na
mnie patrzy i mowi tak: boze jak ja Ci wspéiczuje, naprawde to jest
straszne. Méwie no ja wiem, wiem. MOwi, Ze: no ja wiem co to jest moj
maz to miat. Ja jg tak pytam: Ojej no to wlasnie co sie z nim stato, jak sie
mu wiedzie z tym, czy sie wyleczy}? Nie wiem rozwiodlam sie (Smieje sie).

Wiec super, no.

Okres korzystania z internetu jako medium dajacego dostep do informacji o chorobie, byt dla moich
rozméwcow jednym z etapow nauki zycia z choroba przewlekla. Wyprébowali oni to Zrodto wiedzy
i poznali jego zalety, wady i ograniczenia. Na podstawie wywiadow mozna doj$¢ do wniosku, ze na
poczatkowym etapie zbierania podstawowych informacji o chorobie moglo by¢ to istotne i
warto$ciowe zrddto. Jednak dla bardziej doSwiadczonego chorego traci ono na znaczeniu. Jest tak
przede wszystkim dlatego, Ze chory znajduje wilasne sposoby radzenia sobie z dolegliwoscia oraz
zdaje sobie sprawe z tego, ze rady innych chorych wcale nie musza byC skuteczne w jego
przypadku. Co znéw utwierdza go w stusznosci prowadzenia wilasnych poszukiwan. Po drugie fora

internetowe wypelione w wiekszo$ci wiedza niespecjalistyczna lub pseudospecjalistyczna moga
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utrudniac¢ zainteresowanemu dostep do wartoSciowych informacji. Z tych powodéw wszyscy moi

respondenci w pewnym momencie przestawali korzystac z tego zrédta informacji.

5.5.3. Praktyka

Wiedza zebrana przez moich rozméwcow miata utatwi¢ im zycie z choroba. Dzieki niej
wiedzieli oni czego unika¢ i na co zwraca¢ uwage, by nie dopusci¢ do zaostrzenia sie objawow.
Uczyli sie rowniez jak radzi¢ sobie gdy do zaostrzenia dojdzie. Okazalo sie jednak, ze zdobyte
informacje, szczegdlnie te dotyczace profilaktyki wymuszaja na moich rozmoéwcach szereg

ograniczen. Tak opowiada o nich pani Nadia:

To znaczy sie wiem, zZe nie powinno sie uprawia¢ sportow, nie powinno sie
jako$ tam poci¢, ale zlekcewazytam to. Po prostu jak chciatam, to biegatam,
jak chcialam, to posziam na aerobik. Eem i tak to musialam sprzata¢
lazienke, wiec musiatam takie rzeczy robi¢ mimo, ze sprawiato mi to jakis

tam bol. Eem wiec nie no staralam sie, staralam sie, zy¢ normalnie.

Jak wida¢, mimo posiadania wiedzy o negatywnym wptywie potu na skoére chorego na AZS, pani
Nadia Swiadomie nie przestrzegala tego zalecenia. Wypowiedz pani Karoliny dobrze ttumaczy to

zachowanie.

[...] Bylo tak, ze sie trzymatam okreslonej diety i to musze powiedzie¢, ze
troche pomagato. W sensie, no wilasnie jak nie jem czekolady, nie pije kawy,
ze jest troche lepiej, ale tak czy inaczej to wystepuje wiec stwierdzitam, ze
musze jako$ maksymalizowal uzytecznos¢ mojego zycia wiec juz wole
mie¢ troszke bardziej skoro i tak mam, a miec tq przyjemno$¢ z jedzenia
wszystkiego. Jedyne co to, to chodzenie na basen i i tam nie daj boze
ptywanie w morzu. Bo.. to bylo straszne, ee wiec na wakacjach to zmienia
zasadniczo, a w ciggu tak, ja na szczeScie nie uwielbiam basenow wiec
oglednie moge siedzie¢ w jacuzzi, no ale to.

Ale, znaczy generalnie po basenie masz jakies wtasnie..

Mam gorzej, bo wlasnie nie powinnam tego moczy¢ za bardzo zwlaszcza
nie w cieplej wodzie, a ze ja uwielbiam wiec i tak codziennie to robie, wiec

jestem $wiadoma, Ze ja sobie to w jakim$ stopniu pogarszam no ale.
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Obu paniom zalezy na niektorych aspektach zycia, z ktérych przez chorobe powinny zrezygnowac.
Zycie z chorobg przewlekla to dla moich rozméwcéw przede wszystkim pewnego rodzaju
balansowanie miedzy ograniczeniami narzucanymi sobie w celu poprawy zdrowia, a rezygnacja z
tych ograniczen kosztem pogorszenia sie zdrowia. To balansowanie napedzane jest checia
,normalnego zycia”. Niestety sytuacja moich rozméwcow jest patowa, poniewaz ,,zwyczajne zycie”
uniemozliwia im z jednej strony choroba, a z drugiej strony ograniczenia stosowane, by choroby sie
pozbyc¢. Dlatego konieczne jest odnalezienie takiej drogi, ktéra pozwoli im cieszy¢ sie rzeczami z
ktérych nie chca rezygnowac, a zarazem nie wplynie na tyle znaczaco na chorobe, by przechyli¢
szale na korzy$¢ pelnego stosowania ograniczen. Takie balansowanie pozwalatlo moim rozméwcom
na odczucie ,,normalnosci zycia”. Jak widac jest to pewnego rodzaju wybor, podczas ktorego moi
rozmowcy byli w stanie w jakim$ stopniu poswieci¢ zdrowie, by méc funkcjonowac bez niektérych
ograniczen. Pan Mariusz zwraca uwage na trudnosci stosowania catkowitego rezimu. Jego zdaniem
takie zycie wymaga bardzo silnej woli, ale mialo by przynies¢ jednocze$nie znaczace efekty. Uwaza
on, zZe wybranie tej skrajnosci — pelnej dyscypliny i stosowania sie do ograniczen, skutkowatoby

prawie catkowitym wyleczeniem.

Ogdlnie, no céz, na przykltad uwazam, ze jest obiektywny jaki$ lek na
huszczyce tylko trzeba miec strasznie silng wole, psychike i samozaparcie,
zeby wygrac z tq choroba. Jezeli by zmieni¢ tryb zycia na tyle, ze zal6zmy,
jezeli kto$ pali, imprezuje no to oczywiScie to pierwsze rzeczy, ktore
powinny i$¢ w odstawke. Zycie bez stresu, odpowiednio dobrany pokarm.
Oczyszczenie organizmu to jest bardzo wazna sprawa. Jako$ tam staram sie
to robi¢ tylko nigdy nie mam tyle zapatu zeby w tym wytrwac. Ale znam
przypadki ludzi, ktoérzy na przyklad przechodzili na glodéwke dwu trzy
tygodniowa. Nie wiem... czasem catkowitq, czasem jakie$ tam ograniczanie
niektorych pokarmow i mijata im tuszczyca. Niektorzy mowia nawet, ze na
lata. Wiec czemu mam nie wierzy¢. Akurat czytalem opinie osdb, ktdre nie
staly raczej za zadnymi koncernami. Bo jaki koncern mialby sta¢ za tym,
zeby reklamowa¢ ludziom niejedzenie. To calkowity brak konsumpcji

przeciez.

Zaden z moich badanych nie mial wystarczajacej determinacji, by podda¢ sie catkowicie rezimowi
zdrowego stylu zycia. By¢ moze tak, jak to mialo miejsce w przypadku pani Karoliny, efekty

pelnego stosowania sie do ograniczen nie byly wystarczajaco zadowalajace.

[...] Przyznaje na samym poczatku jak juz tak bardzo chcialam sie tego

82



pozby¢ to wiasnie stosowatam sie do tego zupehie jak trzeba. Uzywalam
odpowiednich preparatow, nie kapatam sie w cieptej wodzie, no i byto

troche lepiej, ale méwie to jest minimalna réznica.

Gdy delikatna rownowaga miedzy wybiérczym stosowaniem sie do ograniczen, a akceptowalnym
stanem zdrowia zostanie zachwiana moze dojs¢ do zaostrzenia. W przypadku moich rozmowcow
leczenie zaostrzen polegato przede wszystkim na stosowaniu przepisanych przez lekarza steroidow.

Tak pani Nadia opowiada o stosowaniu masci steroidowych:

[...] bylam u lekarza to mi dat sterydy na glowe na rece, ale ja, ze tak
powiem nie stosuje sterydow na rece, bo uwazam, ze za duzo. Wiec to tak,
tak i tak jak smaruje glowe to steryd pojdzie tymi zylami, ukladem
krwiono$nym tak, wszedzie wiec... eeem, wiec tylko stosuje na glowe i tez

mnie juz od tych czterech dni nie swedzi. [...]

Jak wida¢ pani Nadia nie stosuje si¢ w pelni do zalecen lekarzy. Wedlug badan z lat
siedemdziesiatych i osiemdziesiatych XX wieku robi tak wiekszos¢ pacjentéw. Tlumaczy sie to
checig uzyskania w ten sposéb kontroli, ktéra przez chorobe mogla zosta¢ zmniejszona lub checig
sprawdzania stusznosci diagnozy?®. Jednak wydaje sie, ze nie o to chodzi w przypadku pani Nadii.
Dzialajac w ten sposob, kieruje sie ona przekonaniem, ze sama wie lepiej, jakie iloSci leku w jej

przypadku najlepiej sie sprawdza. Pani Maria ma podobne doswiadczenia. Mowi:

[...] nie na kazdego czlowieka dzialaja te same leki tak? Nie dla kazdego
czlowieka jest odpowiednia dana dawka. I moim zdaniem no tu niestety
jesli chodzi o alergie, uczulenia i tak dalej no to, to jest metoda prob i
bledow tak naprawde. No przesz wiadomo, ze to ze tez tam przepisywali mi
jakies$ leki za kazdym razem inne. No to wiadomo, trzeba znaleZ¢ co$ co na
ciebie skutkuje. Wiec ja nie mowie, ze prawda jakby ich metody nie byly
skuteczne. Tylko ja po prostu znalaztam sobie swoja i wydaje mi sie

najlepsza dla mnie. [...]

Kolejnym waznym elementem leczenia, a jednoczesSnie zdobywania wiedzy na temat choroby jest
wyprobowywanie i poszukiwanie nowych terapii. Pani Joanna opowiada o swoich doswiadczeniach

z tym zwigzanych.

200 Blaxter, 101-103.
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Natomiast ja prébuje wszystkiego. Pije ziotka chinskie, ktoére sobie z Chin
przywoze. Do momentu kiedy jeszcze moge na nie patrzeC. Bo one maja
specyficzny smak i zapach i wszystko, wiec w pewnym momencie musze je
na dhuzszy okres odstawic. Ale pije, bo widze efekty oczyszczajace. Rok
rocznie jezdze na glodéwki od dwoch do trzech tygodni. Nie jestem pewna
czy one mi pomagajq na tuszczyce, ale generalnie nie przeszkadzaja. Yyy
smaruje ja wszystkim poza sterydami, bo, poniewaz sterydy mam okres
kiedy sterydow bardzo duzo kiadtam na skére w zwigzku z tym yyy na
przyklad na glowie ja nie moge sie dotkng¢. Skoéra sie nie zregenerowala,
mam pocieniong skore, wiekszosci szamponoéw nie moge uzywac, najlepiej
gdybym wcale glowy nie myla (Smiech). Wiec tutaj trzeba po prostu

uwazac.

Pan Mariusz réwniez testowal nowe sposoby leczenia, ale twierdzi, ze bardziej pomo6gt mu efekt

placebo niz sam lek. Méwi:

[...] Nie wiem czy kojarzysz On Clinic, oni sie reklamujg nawet na Onecie.
Bardzo duza taka klinika. Wielu méwi, Ze to sq troszke tacy szarlatani, bo
sprzedaja, no na pewno za grube pieniadze i na pewno naciagaja ludzi,
rézne cudowne masci. Wymyslaja kuracje gdzie ile smarowac. I to mi
pomoglo. I mySle, ze to mi pomogto dlatego, 7e bardziej zadzialal efekt
psychologiczny. Uwierzytem, Ze moze mi sie poprawi¢. Faktycznie mi sie
poprawito. Niz faktyczny sklad tej masci, bo sg ludzie, ktérym wrecz sie
pogorszylo. Nie ma takiego czegos, ze jest jakis skuteczny lek na to. No i
trudno jest (fragment niezrozumialy) osiem lat temu, bo teraz mam
dwadziescia pie¢. Raz jest lepiej, raz jest gorzej. Czynnikdéw jest

niebotyczna ilosc¢. [...]

Jak widac zabiegi takie jak leczenie i profilaktyka to rowniez bardzo wazna czes$¢ zycia z
AZS i tuszczyca. Nalezy podkresli¢, ze obydwa te aspekty tacza sie SciSle ze zdobywaniem wiedzy
na temat choroby i z poszukiwaniem zaleznosci. Co wiecej, dziatania profilaktyczne czesto trudno
odrézni¢ od samego leczenia. Czy picie chinskich zidtek przez pania Joanne to zabieg majacy
poprawic stan jej zdrowia czy nie dopuscic do jego pogorszenia? Bardzo wazng kwestig zwigzang z
leczeniem i profilaktyka jest wypracowanie rownowagi miedzy stosowaniem sie do wcze$niej

zdobytej wiedzy na temat tego, co wolno i czego nie nalezy robic¢ a stanem zdrowia. Ta rownowaga
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dotyczy rowniez stosowania lekow steroidowych. Z powodu skutkow ubocznych moi rozméwcy
ograniczaja dawki lub decydujg sie w ogole ich nie stosowaC w zaleznosci od stopnia objawow.
Woleli pozwoli¢ na dluzsze pogorszenie sie stanu zdrowia i probowac walczy¢ z chorobg innymi
sposobami niz skorzysta¢ ze skutecznego lecz w wiekszej skali szkodliwego leku i pozby¢ sie

zaostrzenia od razu.
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Whioski

W przypadku tuszczycy i atopowego zapalenia skory biomedycyna nie dostarczyla moim
rozmowcom pomocy jakiej oczekiwali. Powodem tego byly nie tylko nie w pelni poznane
przyczyny choroby i jej biologiczne mechanizmy, a w konsekwencji brak skutecznego leku, ale
rowniez brak narzedzi mogacych pomoc i utatwic zycie osobom chorym przewlekle na nieuleczalne
choroby. Wedlug Michaela Focaulta medycyna zamknieta jest w jezyku, percepcji i
fantazmatach??!. Zamknieta w swoim paradygmacie skoncentrowanym na restytucji,
fragmentaryzacji (specjalizacji) i depersonalizacji chorego, nie obejmuje swoim spojrzeniem pelnej
ztozonosci tych choréb, ogromnego znaczenia osobistego doSwiadczenia oraz jego wplywu na stan
chorego i jakos¢ zycia. Wiasciwos¢ wspdtczesnej medycyny opisana przez Focaulta, pozwalajaca
uwiezi¢ chorobe w murach kliniki i odseparowac od przypadkowych wptywow z zewnatrz?%?, zdaje
sie w przypadku omawianych przeze mnie chor6b uniemozliwia¢ ich obserwacje w sytuacjach, w
ktorych moga urzeczywistni¢ sie w pelnym wymiarze — w zyciu dnia codziennego, osobistym
doswiadczeniu chorych. Mozna przywola¢ tu wspomnianego w rozdziale drugim doktora
House'a?®. Czy bytby on w stanie poméc moim rozméwcom? Wydaje mi sie, ze jego holistyczne
podejscie charakterystyczne dla medycyny sprzed dwustu lat daloby lepsze rezultaty niz to
reprezentowane przez wspotczesnych lekarzy. Niestety moi rozméwcy musieli radzi¢ sobie sami.
Choroba pchneta ich do wyrobienia i wykorzystania owego holistycznego spojrzenia na wilasne
ciato, psychike i powigzang z nimi chorobe. Zmuszeni byli do czynnego i Swiadomego udzialu w
procesie diagnozy i leczenia, ktére w duzym stopniu odbywalo sie poza $rodowiskiem
profesjonalnym. Po analizie moich wywiadéw mozna dojs¢ do wniosku, ze w tym przypadku to
wlasnie laicy posiadaja wieksze mozliwosci oraz wiedze potrzebna, by radzi¢ sobie z choroba
przewlekla. W zwiazku z tym zasadne staje sie polemizowanie z tym ukutym przez Talcotta
Parsonsa okresleniem opisujagcym osoby bez specjalistycznego wyksztatcenia medycznego?®4.
Mozna powiedzie¢, ze laik przestaje by¢ laikiem. Przez lata uczy sie i specjalizuje w niezwykle
waskiej dziedzinie jaka jest jego wlasna choroba. To chory dysponuje tu odpowiednimi narzedziami
do jej obserwacji i jezykiem do méwienia o niej. Jest to jezyk osobistego doswiadczenia — illness.
Wylania sie tu bardzo ciekawy obraz choroby, ktérg przeciwstawi¢ mozna jednostce chorobowej,
czyli chorobie w rozumieniu biomedycyny. Zobaczy¢ ja mozna w peli nie w sterylnych warunkach
kliniki, a jedynie poza nia — w normalnym zyciu chorego. Bardziej zasadne jest mowienie o niej w
kategoriach illness, a nie specjalistycznych disease. Na podstawie moich badain mozna powiedziec,

ze w przypadku tuszczycy i AZS dla moich rozméwcéw wazniejsze byto osobiste doswiadczenie

201 Focault, Narodziny Kiliniki, 129.
2027Z0b. s. 16 niniejszej pracy.

203 Zob. s. 15 niniejszej pracy.
2047Zob. s. 10-11 niniejszej pracy.
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choroby i zwigzane z nim dzialania, niz podporzadkowanie sie rygorowi i mechanice biomedycyny.
Warto w tym miejscu zastanowic sie nad przyczynami tego zjawiska. Czy kategorie illness sq w
tym przypadku wazniejsze dlatego, ze model biomedycyny nie sprawdzit sie i chorzy zmuszeni byli
zbudowac wiasny ,,Swiat” zycia z choroba? Czy moze jest na odwrot? Model biomedyczny zawiodt,
poniewaz owe choroby u swych podstaw maja osobiste doswiadczenie, a nie kategorie disease?
Bardziej oczywista i prawdopodobna wydaje sie pierwsza mozliwos¢. By lepiej zrozumiec
wyroznienie mozliwosci drugiej nalezy wspomnie¢ w tym miejscu o koncepcji medically
unexplained symptoms (MUS) — medycznie niewyjasnionych objawdéw. Jak wskazuje nazwa, sa to
objawy, ktorych biologiczne przyczyny sa niejasne, a ich diagnoza jest watpliwa lub sg
nieproporcjonalne do zaproponowanej diagnozy. Wedlug artykulu ,Medically unexpalined
symptoms: exacerebating factors in doctor-patient encounter” MUS jest do$¢ popularnym
zjawiskiem — dotyka az 30% nowych pacjentow. Autorzy wymieniaja kilka jednostek chorobowych,
ktére wedlug nich sq wieloobjawowymi zespotami MUS. Sa to miedzy innymi: zesp6t jelita
drazliwego czy zespot chronicznego zmeczenia. Jak wida¢ choroby te czerpia swoje nazwy z
symptomow ktére je charakteryzuja. Jako przyklad ilustrujacy mechanizmy prowadzace do
powstania MUS przytoczony jest przypadek, w ktorym chory doswiadcza bolu klatki piersiowej
wynikajacego z nadwyrezenia jej miesni spowodowanego hiperwentylacja, ktéra moze byc¢
chroniczna i powigzana ze stresem. Osoba cierpigca na takie bole moze nie zdawac sobie sprawy, ze
ich przyczyna jest hiperwentylacja, a lekarz styszac o bolu w klatce piersiowej bedzie szukal jego
bardziej oczywistych przyczyn. W ten sposéb prawdziwa przyczyna bolu klatki piersiowej nie
zostanie poznana, a objaw ten moze zosta¢c omytkowo potaczony z jednostka chorobowa, czego
konsekwencja moze by¢ leczenie jatrogenne. Z kolei fragmentaryzacja i specjalizacja ustug
medycznych moze utrudni¢ lub nawet uniemozliwi¢ odnalezienie prawdziwych przyczyn objawow.
MUS dotyczy czesSciej kobiet oraz oséb, ktore byly zaniedbywane w dziecinstwie i doswiadczyty
choroby rodzicow?%>. Wré¢my jednak do zadanych powyzej pytan. Charakterystyka chordb na ktére
cierpieli moi rozmowcy zdaje sie przypominac¢ w niektorych punktach zespot MUS. Ich etiologia i
patogeneza nie jest do konca poznana. Waznym czynnikiem wywolujagcym objawy jest stres.
Wystepuja rodzinnie, chociaz ich Sciste genetyczne podstawy nie zostaly odkryte. Idac dalej tym
tropem, mozna zastanowi¢ sie, czy $wiad u niektérych z moich rozméwcéw z AZS modgt byc
reakcja na stres. Zwrécmy uwage na to, ze wymieniali oni Swiad jako pierwszy w kolejnosci
pojawiajacy sie objaw. Zmiany na skorze wystepowaly wedlug niektorych z nich w konsekwencji
drapania. Biologiczne mechanizmy odpowiedzialne za uczucie swedzenia rowniez nie zostaly
jeszcze w pelni poznane?®®. W tym kontekscie wyréznienie hipotezy o zakorzenieniu badanych

przeze mnie choréb w kategoriach illness staje sie zasadne. Chociaz w niniejszej pracy nie moge

2051, A. Page i S. Wessely, ,,Medically unecpained symptoms: exacerbating factors in the doctor-patient encounter”,
Journal of the royal society of medicine, vol 96, maj 2003, 223.
206 Anna Kuchment, ,,Doktor od swedzenia”, Swiat Nauki, nr 8 (240), sierpien, 2011, 9.
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odpowiedzie¢ na powyzsze pytania, to ich postawienie pozwala poszerzy¢ zakres postrzegania tych
chorob oraz zwrdcic jeszcze wiekszg uwage na znaczenie osobistego dosSwiadczenia chorego. Kiedy
biologiczne podstawy pozostaja poza zasiegiem, kluczowe staja sie przyczyny, na ktére chory moze
mie¢ wplyw i regulowac ich oddzialywanie na chorobe. Autorzy artykulu o MUS proponowali
pewne dzialania mogace pomoc rozwigza¢ problem medycznie niewyjasnionych objawoéw i ich
konsekwencji. Przede wszystkim miata by temu stuzy¢ edukacja o tym zjawisku i jego czestym
wystepowaniu. Pod drugie, dokladniejszy wywiad z pacjentem oraz niebagatelizowanie objawow w
momencie, kiedy nie znajduja one potwierdzenia w diagnozie. W takiej sytuacji autorzy proponuja
zaangazowacC do procesu diagnozy psychologa i prowadzi¢ dalsze dzialania w tak utworzonym
dwuosobowym zespole??’. Wedtug pani Joanny podobnie powinna wyglada¢ sytuacja z leczeniem
huszczycy. Tak opowiada ona o wizycie swojego chorego na tuszczyce syna w jednej z nowych

placowek zajmujacych sie miedzy innymi tuszczyca:

(...) Norbert u nas z tej wizyty w Lublinie gdzie bylam w szoku to przyniost
tyle folderéw (pokazuje) z informatorami. Musi by¢ naprawde S$wietna
klinika z wiacznie z tym dostepem do psychologa, zaleceniami, instrukcjami

obserwowania wlasnego ciala wiec co$ niesamowitego. (...)

W dalszej czeSci wywiadu rozwija jeszcze kilka kluczowych jej zdaniem aspektow, ktorymi

powinna zajac sie opieka medyczna w przypadku tuszczycy.

(...) Najwiekszym problemem w leczeniu tuszczycy jest trafi¢ na madry
team: lekarz i psycholog. To jest najwiekszy klopot, bo zawrze¢ wiedze o co
chodzi w tuszczycy, jakie sa metody i jak postepowaéd, no to ja wiem,
piecdziesiat kartek to jest az za duzo pewno. Natomiast pozZniej zeby sobie
zrobi¢ w glowie porzadek no to potrzebna jest naprawde porzadna operacja.
Mi to zajelo pare dobrych lat Zeby pogodzi¢ sie z tym wszystkim, a byto mi
ciezko bardzo. Bardzo, bardzo. Przez wiele lat nie bylam w wodzie, na

basenie, nigdzie. Nie bytam w stanie.

Wydaje sie, ze w przypadku choréb o tak duzym znaczeniu osobistego doSwiadczenia pomoc
psychologa badZ jego integracja w proces leczenia moglaby przynieS¢ pozytywne rezultaty i

zwiekszy¢ mozliwosci pomocy jaka zaoferowa¢ moze medycyna.

Inng ciekawa kwestia wydaje sie interpretacja wywiadéw w kontekscie Parsonsowskiej roli

2071, A. Page i S. Wessely, 223-226.
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chorego. Na wstepie nalezy przypomnie¢, ze rola chorego skonstruowana jest w oparciu o
mozliwos¢ pelnej restytucji, catkowicie pomijajac wszystkie przypadki, w ktérych nie jest ona
mozliwa, na przyklad choroby przewlekle. Moi rozmoéwcy choruja bezterminowo i uwaza sie, ze
nie maja szans na wyleczenie. Wedlug Parsonsa taka sytuacja miataby uniemozliwia¢ im
korzystanie z przywilejéw dostepnych dla os6b chorych, poniewaz w takim wypadku nie
prowadzityby one do wyleczenia i traktowane bylyby jako naduzycie. Wydaje sie, ze ta zaleznos¢
odnosi sie przede wszystkim do przywileju zwolnienia z pelnienia obowigzkow, na przykiad z
pracy. W przypadku moich rozméwcow odnie$¢ ja mozna do sytuacji zwigzanych z powaznymi
zaostrzeniami. W takim rozumieniu przywilej zwolnienia nie shizy wprawdzie catkowitemu
wyleczeniu, ale pozbyciu sie zaostrzenia, a w konsekwencji powrotu do pelienia dawnej funkcji
(roli spotecznej). Z drugiej strony, by mozliwe bylo wcielenie sie w role chorego i korzystanie z
przystugujacych mu przywilejow, konieczne jest wedlug Parsonsa zrezygnowanie z pelnionych
obowigzkéow. Moi rozmoéwcy chorujac przewlekle, przez zdecydowana wiekszo$¢ czasu nie
wychodzili ze swoich rdl spotecznych. Pomimo tego, korzystali oni z niektérych przywilejow.
Glownym z nich byla legitymizacja choroby i co za tym idzie zwolnienie z odpowiedzialnosci za
stan zdrowia chorego. Choroba w zdecydowanej wiekszosci przypadkow nie uniemozliwiata pracy,
za to jej objawy wptywaly na wizerunek, przez co potrzebne byto wytlumaczenie tego zjawiska. W
przypadku moich rozmowcow ten przywilej nie musial wigza¢ sie z checia wyzdrowienia i
podporzadkowania mechanizmowi biomedycznemu (jak sugerowat Parsons), by korzystanie z
niego bylo akceptowane spotecznie. Choroba wedlug Parsonsa miataby uniemozliwia¢ pelienie
dotychczasowej roli spotecznej. Z wywiadow dowiedzie¢ sie mozna, ze zdarzalo sie, ze choroba
utrudniata odgrywanie tych rol, na przyktad chore rece sprawialy, zZe praca pani Nadii stawala sie
bardzo bolesna?®. Jednak najczesciej choroba nie wptywata w znaczacy sposob na petnione role, w
zwiazku z czym nie byto konieczne catkowite wcielenie sie w role chorego. Co ciekawe rowniez
praktyki lecznicze lub profilaktyczne mogly zakltoci¢ funkcjonowanie w zgodzie ze swoimi rolami
spotecznymi’® o czym Parsons nie wspomina. Stad opisany przeze mnie balans miedzy
profilaktyka zwigzang z rygorem ograniczen, a stanem choroby. Wynika z tego, ze celem moich
respondentéw bylo zachowanie petlnionych rol spotecznych najlepiej w niezmienionej formie. Co
wiecej nie wydaje mi sie, zeby moi rozméwcy naduzywali, badZ mieli zamiar naduzywania
przywilejow plynacych z odgrywania roli chorego. Z wywiadow wynika, ze raczej dazyli do
zminimalizowania skutkow choroby. By¢ moze Parsons przecenit owe przywileje, a wiecej korzysci
przynosi bycie ,,s0ba” niz chorym. Z drugiej strony moze by¢ to spowodowane opisana przez niego
instytucjonalnie kreowana motywacja do wyzdrowienia?'. Réwnie interesujacy jest kontrast

miedzy zarysowang przez tego autora koncepcja nierownej relacji miedzy pacjentem — laikiem, a

208 Zob. s. 52 niniejszej pracy.
209 Zob. s. 83-87 niniejszej pracy.
210 Zob. s. 10 niniejszej pracy.
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lekarzem — specjalista, a wnioskami jakie mozna wysnu¢ po przeczytaniu przytoczonych w pracy
wywiadow. Jak juz wspomniatem, dochodzi tu do pewnego odwrocenia rol. To pacjent staje sie w
tej waskiej dziedzinie chorowania specjalista, a lekarz nie mogacym mu pomoc laikiem. Jak wida¢
w przypadku obrazu jaki powstat na podstawie analizy przeprowadzonych przeze mnie wywiadéw
koncepcja roli chorego sprawdza sie jedynie czeSciowo. Jest tak przede wszystkim dlatego, ze
odnosi sie ona jedynie do chorob w przypadku ktorych mozliwa jest restytucja, czyli nie choréb
przewleklych, o ktorych pisze. Jest ona rowniez bardzo uproszczonym modelem teoretycznym,
przez co nie do konca nadaje sie do analizowania autentycznych, co za tym idzie czesto ztozonych
historii chorowania. Niemniej dzieki niej udato sie zwréci¢ uwage na kilka ciekawych i waznych
dla moich rozmowcow aspektow takich jak potrzeba legitymizacji dotykajacych ich choréb oraz

niewtasciwie funkcjonujaca relacja pacjent — lekarz.

Kolejnym aspektem, na ktéry nalezy zwroci¢ uwage, jest narracja stosowana przez moich
rozméwcow. Narracje w wiekszosci przeprowadzonych przeze mnie wywiadow zaklasyfikowac
mozna jako, wyrozniony przez Arthura Franka, typ narracji podrézy. Wydaje sie, Ze w opowiesciach
moich rozmowcoéw mozna uchwyci¢ rowniez trzy etapy, na ktore Frank dzieli owa podroz —
odprawa, inicjacja i powr6t?'l. Ich wedréwka zaczynata sie od probleméw zdrowotnych, ktére
wymagaty od nich uwagi i konkretnych dziatan. Jej poczatek nie byt tatwy. Musieli zmierzy¢ sie z
dokuczliwymi objawami i ich diagnoza. Ten etap wigzal sie réwniez z gorgczkowymi
poszukiwaniami sposobow leczenia. Wywiad z panig Nadig bardzo dobrze ilustruje te cze$¢ zmagan
z chorobg. Nie akceptuje ona swojej choroby, w przeciwienstwie do reszty badanych. Usilnie stara
sie jej pozby¢, nie dopuszczajac mysli o tym, Ze jest to choroba przewlekta. Podczas kolejnego
etapu — inicjacji — moi rozméwcy dowiadujg sie o ograniczeniach modelu biomedycznego. Uczg sie
Swiadomej obserwacji wilasnego ciala i szukaja czynnikéw, ktére moga wplywaC na chorobe.
Eksperymentuja z r6znymi odkrytymi zaleznoSciami i terapiami. Poszukujq tez wiedzy na temat
swojej choroby, miedzy innymi w internecie, poznajac wady i zalety tego Zrodta informacji. Jest to
dlugi i zmudny etap prowadzacy do lepszego poznania i zrozumienia ztozonoSci zycia z chorobg
przewlekla. Konczy sie on zaakceptowaniem choroby. Ostatni etap to ,,powr6t”. Tu moi rozméwcy
bogatsi w zdobyta wiedze i umiejetnosci starajg sie zastosowac ja w zyciu codziennym. Nie s3 juz
tak restrykcyjni jak w poprzednim etapie. Daza do zminimalizowania wptywu choroby na ich zycie,
nie tylko przez pozbycie sie zaostrzen, ale rowniez przez Swiadoma rezygnacje z niektorych
ograniczen i bardziej uciazliwego leczenia kosztem akceptowalnych objawéw. Innymi stowy
wypracowuja balans miedzy narzuconymi sobie ograniczeniami, a stanem choroby. Pozostale dwa
typy narracji wyréznione przez Arthura Franka — narracja chaosu i narracja restytucji zostaty juz
omoOwione w kontekScie wywiadow w rozdziale 5. Doda¢ tu mozna jedynie, ze jesli ogolny

charakter narracji pojawiajacej sie w wywiadach mozna okre$li¢c mianem narracji podrozy, tak do

211 Zob. s. 32-33 niniejszej pracy.
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narracji chaosu i restytucji zaklasyfikowa¢ mozna juz tylko niektére fragmenty wypowiedzi moich
rozmowcow. Mimo sporzadzonego przed rozpoczeciem badan zestawu pytan pomocniczych i
staran badacza, by kazdego respondenta traktowaC podobnie, kazdy wywiad byt inny. W
niektorych, jak na przyklad w wywiadzie z panem Mariuszem, wypowiedzi sa dlugie i ptynne. W
takich wywiadach prawie nie musiatem zabiera¢ glosu. Rozméwca snut swoja historie nie
przerywajac. W innych, jak w wywiadzie z panig Eweling, wypowiedzi byly krotkie i rzeczowe.
Respondent milknat gdy tylko uznal, ze odpowiedzial na pytanie. Te dwa skrajne przyklady (pana
Mariusza i panie Eweliny) zdaja sie pokazywac znaczenie jakie moi rozméwcy przyktadali do
swojej choroby. Narracja pana Mariusza na temat tuszczycy byla plynna i uporzadkowana
prawdopodobnie dlatego, Ze choroba ta stala sie istotng czeScia jego zycia. Zachorowanie na
huszczyce bylto dla niego zdarzeniem traumatycznym. Wydaje sie, ze aby sie z nim upora¢ musiat
wlaczy¢ chorobe do swojej biografii, stworzy¢ nowa narracje w oparciu o chorobe. Proces ten by}t
dla niego trudniejszy niz dla pani Joanny i pani Karoliny. W ich przypadku doszto do tego w
bardziej ,,naturalny” i fagodny sposob dzieki kontaktowi z chorobg jaki mialy od zawsze za sprawa
chorych rodzicéw. Ich narracja rowniez jest ptynna i ciagla — wida¢, ze czesto rozmawiaja o swojej
chorobie (o czym jest mowa w wywiadach). Bez watpienia napisanie przez pana Mariusza pracy
magisterskiej o tuszczycy rowniez przyczynilo sie poukladania narracji na ten temat. Z kolej
opowies¢ pani Eweliny to raczej zbiér kilku faktow, ktére w trakcie wywiadu starata sie ze soba
polaczy¢. Wydaje sie, ze nie mysSlala i nie rozmawiala o swojej dolegliwosci zbyt czesto.
Wprawdzie, tak jak inni moi rozméwcy, musiala wyrobi¢ sobie pewne sposoby radzenia sobie z
chorobg i stosowala sie do niektérych ograniczen na co dzien, to nie wyplynelo to na
skonstruowanie przez nig ptynnej narracji o swojej chorobie. W tym kontekScie zastanowic sie
mozna jak wazna byla choroba dla tych z moich rozmdéwcow, ktorych narracja byla najbardziej
rozbudowana, ktérzy mieli najdtuzszy staz zycia z choroba i na ktérych choroba miata najwiekszy
wplyw. Czy mozna powiedzie¢, Ze stanowila juz nieodtaczng czesc¢ ich tozsamosci? Czy mogta by¢
tym czym zespot Tourrete'a dla dowcipnego Raya opisanego przez Olivera Sacksa? Dzieki
zespotlowi Tourette'a i tikach, ktore powodowal, Ray czul sie w towarzystwie osobg zabawna i
charyzmatyczng. Choroba definiowala jego osobowos$¢ do tego stopnia, Ze nie chciat z niej w pelni
zrezygnowac poddajac sie leczeniu?'?. Podejrzewam, ze gdyby moi rozméwcy mieli mozliwos¢
pelnego wyzdrowienia, to skorzystali by z niej bez chwili wahania. Czy jednak nie straciliby tym
samym czynnika, ktéry w pewien sposob definiowat ich zycie. Wypracowane przez lata nawyki
majace chroni¢ ich przed zaostrzeniami, nagle statyby sie niepotrzebne jak i cata wiedza zdobyta na
temat choroby. CoS$, co czesto zajmowato ich uwage i pojawiato sie w rozmowach nagle znika. Jak
by sie wtedy czuli? Moze wolni i zdrowi, a moze tym pozytywnym uczuciom towarzyszytoby

uczucie pewnego braku?

212 Sacks, 130-142.
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Mam nadzieje, ze w niniejszej pracy udato mi sie cho¢ czesciowo przedstawi¢ ztozonosc¢ i
wieloaspektowos¢ chorowania na tuszczyce i atopowe zapalenie skory. Jest to ogromne pole do
badan dla antropologii medycznej, a owa praca nie wyczerpuje tematu, pozostawiajac miejsce na

dyskusje i dalsze badania.
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Aneks
Wywiad z paniq Anetq

No dobrze to opowiesz mi eee... troszke o tym w ogole jak to sie zaczeto?

No wiesz co, no zaczelo sie to tak yyy. Zreszta ja nie pamietam. Na pewno bylam dzieckiem.
Podejrzewam, ze to sie zaczelo jak mialam moze z dziesie¢ lat. Mysle, ze wczesniej nie. Ale to
zaczelo sie tak, ze gdzie$ tam miatam jakie$§ zmiany na tokciach. No. Moi rodzice wiedzieli. Mama
wiedziala, dlatego, ze tez ma tuszczyce i jej siostra blizniaczka tez ma tuszczyce. Moja mama ma na
lokciach ee, przynajmniej miata. Nie wiem czy teraz jeszcze gdzieS ma. Ale ona miala tam takie
bardzo mate zmiany. Natomiast ciocia no to przebywala tez w szpitalach. Wiec u niej to byla
powazniejsza sprawa. No teraz na pewno dbam jako$ tam o siebie tak. Staram sie zdrowo odzywiac,
staram sie nie pi¢, staram sie teraz, znaczy teraz juz nie pale. Kiedys tam, przyznam sie, na studiach
palitam papieroski. No i co wiecej no teraz to mam na pewno jakie$ zmiany wiesz w glowie. No tak
jak na mnie patrzysz to pewnie nie widzisz, ze co$ takiego mam, tak. No ale mam. L.okcie gdzies
tam pojedyncze zmiany, na twarzy mi sie zaczely te takie wiesz wykwity. No ale poki co to nie jest
nic takiego powaznego. I tak, w okresie ciazy schodzito mi totalnie wszystko. Czysciutka bytam.

Natomiast no w tych okresach kiedy juz nie bylam (Smiech) no to te zmiany sie pojawiaty.

Czyli jesli jesli chodzi o przyczyne zachorowania to raczej...?

Genetyka. Tylko i wylacznie. Znaczy w moim przypadku na pewno genetyka. Zresztg jest to
choroba genetyczna yyyyem. No a z racji tego, Ze moja mama, moja ciocia, mdj brat rodzony. Mam
jedynego brata rodzonego. Okazuje sie, ze ma luszczycowe zapalenie stawow, jeszcze ciekawiej. I
tez podobno, zreszta ja u niego nie widzialam jakie§ tam pojedyncze kropki, ale to u niego sie
zaczelo, on ma teraz...y trzydziesci szeSC lat czyli u niego... to sie pojawilo w wieku ja
podejrzewam... trzydziestu dwoch, trzydziestu jeden. Czyli ja mialam, a on w ogole, u niego takich
yyy ee ... taki problem nie wystepowal. Natomiast u mojego brata jest inny problem tez skorny,
czyli bielactwo. Czyli my jesteSmy... zdrowi, zdrowe organizmy. No, ale niestety te problemy
skorne u nas w rodzinie wystepuja. Co do innych osob, ktore u nas yy ee... nie znam innych
przypadkdw u nas w rodzinie jak wlasnie moja mama, ciocia, mdj brat, ja. Nie znam innych
przypadkéw. Moja ciocia ma piecioro dzieci i poki co zadne nie ma, znaczy nie zaobserwowano u
nich. A sa to teraz osoby w wieku od dziewietnastu do.., czekaj musze policzy¢ ($miech),

trzydziestu oSmiu lat i tam nie ma tego problemu. Przynajmniej na razie nie widac.
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A jesli chodzi o diagnoze to jak to byto? Znaczy, bo wiedziatas yyy...

Znaczy ja nie wiedzialam. To mi mama powiedziala. Ja wiedzialam, Ze skoro ona miala, ciocia
miata. Jako szesnastolatka eem szesnastolatka przebywata w szpitalach tak, i u nich juz stwierdzono
tak. To, no to sila rzeczy, ze jak kto$ ma tuszczyce to jest w stanie poznac u kogos, ze ma tuszczyce.
No dla mojej mamy to... ee no nie powiem, Ze to byla trauma, ale to jest co$ takiego wstydliwego
moze. Znaczy ja tego juz tak nie traktuje tak. No wiadomo, ze dla mnie jako dla kobiety to nie jest
nic fajnego jak gdzie$ tam mi sie powiedzmy sypie z glowy i kto$ sobie pomysli: kurcze tupiez ma.
Nie? No tak to wyglada tak. No to to jest taka wiesz, kwestia estetyki. No tak wiec moja mama to
zdiagnozowata. OczywiScie poszia do lekarza, nie dlatego, zeby zdiagnozowal, tylko po prostu

przepisal masci czy jakies kremy. No i tak sobie cate zycie no.

I yy chodzitas pozniej do lekarzy tez?

Yyy ja teraz sie nie lecze, przyznam. Za yy, teraz sie nie lecze. Eee zauwazylam jedno, Ze na pewno
zdrowa dieta, na pewno brak stresu. Eee mialam bardzo duzy wykwit wtedy kiedy bylam na
studiach. Ja skonczytam prawo, wiec tego byto duzo, sesje byly wiesz yy bardzo nerwowe. Wiec yy
wiec na pewno, na pewno stres. Pomaga na pewno solarium ($Smiech), ale nie chodze no bo sg inne
skutki uboczne tak. Znamiona, mam duzo znamion wiec no to... No to sq inne kwestie. Emm... no to
co wiecej... A i wszelkiego rodzaju zapalenia, ze na przyklad jak mialam problem z zebem. Dopdki
go nie usunetam, chodzi tutaj o 6semke, ktdra nie byla wyleczona, bo byla sobie tam w dziasle.
POki jej nie usunetam to miatam duze, duze zmiany na ciele. O. Moze nie takie duze, moze ja

przesadzam, tak. Ale gdzies tam co ja widzialam i mnie to denerwowato i mi przeszkadzato.

Czyli bardziej starasz sie, starasz sie zmienic styl zZycia niz jakies konkretne eee yy leki stosowac?

Zadbac o zdrowie i dba¢ mniej wiecej o swoje zdrowe, zdrowy tryb Zycia, mniej thuszczy, wiecej

warzyw, mato sto.. no taka zdrowa dieta.

Jasne, i z tymi lekarzami to za duzo kontaktu tez nie miatas?

Nie no bo... no bo co oni mi pomoga. No moga mi dac jakie$ roznego rodzaju mascie no. No ale u
mnie te znamiona tez nie sq jakie$ tam takie duze, Zebym, zZebym jako$ tam specjalnie musiata
chodzi¢. No jak kto$§ zauwazy, ze co$ tam mam no to zauwazy, no trudno, tak, ale nie bede ruszac

tych miejsc, ktére mi nie przeszkadzajq, mam to...... gdzies (Smiech). Nie bede.

Jesli chodzi o sam przebieg choroby to powiedziatas, ze w okresach takich bardziej, kiedy wiecej
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jest stresu.

Znaczy u mnie w ogole ta tuszczyca no nie jest jakims, jaka$, znaczy nie objawia sie jako$ tam
specjalnie powaznie. Nie ma tych, tych znamion jako$ duzo. Nigdy specjalnie sie nie skupiatam. To
nie by} bardziej méj problem tylko bardziej problem mojej mamy. No bo to, to jest inne pokolenie,
a bo to wstyd, a kto$ nie daj boze sie dowie, ze moze bede napietnowana. No nie wiem trudno jest
mi powiedzie¢. Ja o tym teraz potrafie mowic, ale kiedy jeszcze mieszkatam z mama to nie. Nie. To

znaczy z nia tak, ale nie w towarzystwie.

A z jakims ostracyzmem spotecznym sie spotkatas?

Nie. Nie dlatego, ze moze, moze dlatego, Ze u mnie te zmiany nie sg jakie$ tam. No mdj maz, moj
maz wie. M6j maz akceptuje podchodzi do tego, Ze no sory, ale kazdy co$ tam ma. No jeden ma to,
drugi ma tamto, on ma co$ tam. On twierdzi, ze on wolal takie ze, takq tuszczyce niz to co on tam
ma. Wiec no pfff.. no wiesz no, no do wszystkiego ($Smiech), do wszystkiego sie mozna
przyzwyczai¢. I o tej mojej chorobie wiedzial przed Slubem, nie ukrywalam, akceptowat jak
najbardziej. Mam dwdjke dzieci w wieku dwdch i akurat dzisiaj méj Bartek konczy szes¢ lat. Wiec
no poki co nie ma i mam nadzieje, Ze no nie bedzie miat tych, tych chorob iii, a jezeli bedzie miat

no to bede starala sie jako§ mu pomoc, czy jej, czy jemu, ale poki co nie zaobserwowatam.

Czyli, a czy pory roku na przyktad zauwazyltas ze jest (niezrozumiate)?

Nie tyle pory roku, na pewno... ale oni maja te czepliwe... a tu sie nagrywa... (Smiech)
(niezrozumiate) co przyczepiam to tu sa rzep (niezrozumiate) a ja mam, a ja mam te.. rajstopy. To ja
wyjde od, stad z dziurg kurcze w rajstopie. To znaczy tak zima jest o tyle niedobra, Ze sg infekcje.
Jak sg infekcje to mogq by¢ wykwity. Eee stonce jes.., lato jest o tyle dobre, ze jest stonce, a stonce
fagodzi zmiany. Czyli jak sie opalasz, naswietlasz to cialo no to, no to wiadomo, ze te zmiany
schodza i to jest bardziej zwigzane z tym. Czyli zima infekcje, a lato stonce. Wiec no na pewno
okres letni jest lepszy, tak. Bo jest mniej zachorowan, mniej przeziebien, no i to stonce, ktére
tagodzi, tak. Zreszta tobie powiedziatam, ze, ze solarium pomaga. Pomaga, tylko, Ze no tez trzeba

wybrag, albo brak zmian, albo rak skory no... czerniak.

Jasne czyli leczenie to po prostu... a bo witasnie. Bo jeszcze méwitas o zdrowym trybie zycia, ze to

tez jakby ma duzy wptyw. Czy palenie papierosow i alkohol?

No na pewno tak no. No alkohol yyy moze... No wiesz na, w okresie studiow no to sie wiecej
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imprezowato, tak. No byt ten stres, no ale byl tez i alkohol, byty tez i papierosy, nie ukrywam. Wiec
rozne rzeczy. I tam rzeczywiscie ten wysiew byt wiekszy no. Po studiach no to... no tak
okazjonalnie (Smiech). No co ci powiem (Smiech).

A dieta?

A dieta, no to tak jak mowie. No mato tluszczow, raczej unika¢, staram sie unikac stodycze, raczej

kasze....

A jak zauwazytas (niezrozumiate) przepraszam, ze Ci wejde w stowo, zeby (niezrozumiate)

Mysle, ze tak. Kiedy$ na przyklad... eee, kiedy$ staralam sie wprowadzi¢ taka diete, ze przez
dziesie¢ dni jesz tylko kasze jaglana. Dla faceta nie do przezycia podejrzewam (Smiech). No ale
mozna. I wydaje mi sie, ze troche tak, mysle, ze troche tak. Wiec moim zdaniem jedzenie moze nie
ma jakiego$ tam kluczowego znaczenia, ale ma, ale ma.

A jesli chodzi o stres?

No to stres to moim zdaniem tu ma bardzo duzy wptyw na to yyy czy, czy beda wykwity, czy tych
wykwitow nie ma. No u mnie tak jak mowie nie jest to nic az tak powaznego, ale tak jak mowie w
okresie studiow kiedy ten stres tego stresu miatam sporo no to, no to byto tak, ze miatam gdzie$ tam
wiesz caly tulow nie, w pojedynczych kropkach. Tego bylo duzo, wiesz jak na moj stan, to byto
tego naprawde bardzo duzo.

A czy wypracowatas w zwiqzku z tym jakie$ sposoby radzenia sobie ze stresem?

Wiesz co staram sie ale... ale (Smiech). Nie no jako$ tam, staram sie unika¢ sytuacji stresowych, o

moze tak.

Emm, a czy uczestniczysz w jakichs takich formach spotecznych yy jak fora czy grupy wsparcia?

Nie, nie. Czytam, ale nie uczestnicze.

Jasne. Czyli wiedze tylko czerpiesz z jakichs... z Internetu na przyktad?

No tak. Mozna tak powiedzie¢. Raczej, raczej Internet, raczej Internet. Bardzo, bardzo moja mama,
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bo uwazam, Ze ja mam dziesiec¢ razy, sto razy wieksza wiedze na temat tej choroby nizZ moja mama.
I wiecej rzeczy testuje, nawet nie pod katem siebie, ale na przysztos¢ gdyby nie daj Boze, odpukac

ktore$ z moich dzieci zachorowato.

A jeszcze méwitas o tych yyy chorobach, znaczy, ze jak yy jakies przeziebienie...

Tak infekcja, jak masz infekcje to, em to moga sie pojawi¢ wykwity i ja na pewno, na pewno moge
powiedzie¢, ze tutaj (Smiech) zeby maja kluczowe, kluczowe znaczenie. Moja ciocia chociazby
ostatnio byla w szpitalu. No ona tam ma rézne jakies tam swoje choroby, ale ona miata problem z
trzustka. To, Ze ona tam o siebie nigdy specjalnie nie dbatla, jadta co tam popadto. Raczej i otylosc
w jej przypadku, ona miata ostre zapalenie bodajze trzustki, to juz jest bardzo powaznie. To ona jak
wyszia ze szpitala, zreszta rozmawialySmy telefonicznie, to ona mowi, ze ona praktycznie jest cala.
No bo to jest jakie$ zapalenie. Ja na pewno moge powiedzie¢, ze zeby. Zeby to jest na bank. Jak
mam zeby nie wyleczone, gdzie$ tam co$ sie dzieje, jest jakieS zapalenie, to co$ bedzie wiecej niz

mam. Czy jakby jaki$ bonus (Smiech).

Hmm, a na jakies$ inne choroby przewlekte, albo nawracajqce chorujesz?

Nie, nie. Ja jestem, mozna powiedzie¢, zdrowa osoba. Cos$ co }apie kogo$ to mnie raczej nie ztapie.
Musi by¢ juz naprawde cos bardzo powaznego, jaki$ taki wirus, ze kazdego potozy, to polozy i
mnie. Ale, ale co do zasady jestem bardzo odporna, jako dziecko bardzo czesto chorowatam na
angine, jakieS tam przeziebienia, a teraz w zasadzie bardzo rzadko, wiec jestem Swietnym

pracownikiem... nie chodze na (niezrozumiate) (Smiech).

Juz nie pamietam czy pytatem sie Ciebie na poczqtku czy jakos przez tq chorobe zmienitas zycie,

styl zycia, czy czegos na przyktad nie mozesz robic, albo..?

Pisza czesto na forach, ze wysilek fizyczny powoduje, ze wzmaga sie..., znaczy jeszcze wiecej jest
tych wykwitéw. Jeszcze tego za bardzo nie sprawdzitam. Bo teraz tak, teraz powiedzmy co drugi
dzien sobie tam u siebie w domu, tam p6t godziny pocwicze, ale jak urodzitam Malgosie przytytam
bardzo duzo. Jakie$ ponad dwadzieScia wiec miatam pdzZniej do zrzucenia z... no z pietnascie. Yyy
nie no z pietnascie to nie, no ale tak ponad dyszke. No to zaczelam sie tam odchudza¢, znaczy
odchudza¢, moze zdrowo sie odzywiac i posztam, zaczetam chodzi¢ na aerobik, ale to byt step i tak
dalej, czyli bardzo, bardzo tak intensywnie, ze, zZe wiesz, ze czulam, zZe wszedzie mam tg skore
mokra. Prawdopodobnie wysitek fizyczny jest yyy czyli...mm. Przy wysitku fizycznym oczyszczasz

organizm. Luszczyca to, z tego co wiem, to ma to do siebie, ze jest jaki§ problem wiasnie z
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oczyszczaniem sie organizmu i tak dalej i te wszystkie toksyny zamiast gdzie§ tam w inny sposob
sie uwalnia¢ przechodza przez skére i przez to wilasnie tam sie robig takie rzeczy. Nie wiem, z
Joanna rozmawialam, Joanna powiedziala, Ze w ogole nie, Ze ona nie zauwazyla. Wiec nie wiem,
nie wiem czy akurat to w moim przypadku, ale zauwazytam, ze jak zaczetam chodzi¢ to miatam
bardzo duzo, duzo wykwitdw, ale nie wiem czym to byto spowodowane. Trudno mi jest powiedzie¢

czy tu akurat w moim przypadku wysitek fizyczny em to byta jakas przyczyna tego. Nie wiem.

Czy drapiesz sie?

(Smiech) Czy drapie sie (§miech)?Rzadko (§miech). Bardziej na pewno jak sie drapie to na pewno
nie swedza mnie, nie swedzi mnie to tylko po prostu wiesz gdzie$ tam. Za czesto sie nie drapie. No
ale nie, ale jak mialam duzo zmian na glowie to na pewno bylo tak, ze czasami lubitam chociaz tak
paznokciem przejecha¢. Chociaz nie, nie powinno sie, tak. No nie mozna tego narusza. Powinno sie
bardziej czyms przykremowac, zdjac ta tuske niz rozdrapywac.

Jasne. Chyba nie mam wiecej pytan, chyba, ze uwazasz, ze jest cos ciekawego co...

(Smiech) Na pewno zwigzanego z moja choroba chyba nie za bardzo.

Jasne. To dziekuje bardzo.
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Wywiad z paniq Eweling

To moze Pani mi troche opowie o witasnie o tym atopowym zapaleniu skory. Od kiedy Pani je ma

mniej wiecej?

Atopowe zapalenie skory od kiedy mam... kiedy$ rodzice mi powiedzieli, Ze mam atopowe
zapalenie skory, ze w dziecinstwie miatam. Ale przez caly okres szkolny, szkoly podstawowej,
Sredniej w ogoéle pozniej nie miatam jakichS problemow. Tylko w wieku gdzies, w okolicy
czterdziestki, w okolicy czterdziestu lat z powrotem zaczely mi sie pojawia¢ wilasnie na skorze
takie... Po prostu nic sie nie pojawialo, ale swedzaca skora, ktérg podrapatam i od razu sie robity
strupy potworne i bardzo swedzace. To swedzenie tak nieprawdopodobne, ze to nie sposob zeby
tego nie podrapac nie zdrapa¢. To nie jest takie, ze troszke swedzi tyko, to tak automatycznie
praktycznie cata skéra. Dochodzito do tego, Zze miatam tak porozdrapywane, Ze... rece, uda, brzuch,

piersi wszystko. No tylko na twarzy wlasciwe nie miatam czegos takiego.

Czyli cate ciato w zasadzie...?

W zasadzie cate ciato.

I byta Pani wczesniej u lekarza z tym czy dopiero wilasnie....

Dopiero pézniej posztam wtedy kiedy miatam takie objawy. Wtedy wlasnie lekarz zalecil, zeby
przesta¢ uzywac¢ mydta i zeby stosowac te ptyny na bazie parafiny ciektej do kapieli i Ze to zupeie
wystarczy. I wlasciwie od tej pory praktycznie ja nie uzywam mydia. Uzywam tylko szamponu do
umycia wlosow, a tak to pod prysznicem czy nawet jesli mam ochote poleze¢ w wannie to wleje
troche tego plynu i ta skéra wtedy nie jest sucha, jest jaka$ taka wtasnie nawilzona pokryta jakas
taka warstwa. To pomaga, ale takie byly sytuacje, ze to wiasciwie niewiele dawato, zZe dochodzito

do tego, ze powstawaly takie strupy potworne, paskudne.

Ale to jak Pani byta juz u tego lekarza i stosowata te wiasnie te specyfiki i inne do mycia to tez, to

tez. Mimo tego, ze Pani nie myta sie mydtem to i tak...?

To tez sie pojawiato i od czasu do czasu czyli co pewien okres czasu dostawalam masci, takie dwa
rodzaje masci. Jeden rodzaj to taki, ze tylko na te strupy, a drugi taki, zeby cate cialo smarowac.

Tylko to trzeba bylo na zmiane stosowac. A takim wilasnie momentem kiedy najbardziej mi to
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dokuczylto to kiedy wiasnie mialam wyznaczony termin operacji. Cata bylam po prostu pokryta
strupami i posztam wtedy do lekarza, bo nie wiedzialam czy odwolac tq operacje czy iS¢ do szpitala
czy nie. W koncu lekarz wtedy zastrzyki sterydowe i w ciggu trzech dni to bardzo pieknie sie
wyleczylo, zostaly tylko blizny. Takze to byl taki najciezszy przypadek moj.

A byla Pani tylko u jednego lekarza z tym czy u kilku?

Wiasciwie nigdy do tego samego lekarza nie udato mi sie dostac. U dermatologa, ale to zupehie

byly inne osoby.

Ale chodzita Pani przez pewien czas reqularnie czy raczej tak, to byty tylko wiasnie..?

Regularnie specjalnie to nie. To wtedy kiedy mi to zaczelo dokucza¢. Tam to ze dwa razy bytam u
lekarza, a pézniej to juz zeszto wiec. Ale do tej pory stosuje caly czas ten ptyn do mycia i nie tego.
Taki z apteki bez...

I lekarze mowili, ze to jest wlasnie to atopowe zapalenie skory?

Ze to jest atopowe zapalenie skéry. Powiedzieli, Ze to sie bedzie powtarzalo, ze to nie jest jakie$ co$

takiego, ze to raz sie wyleczy i na tym koniec.

I przepisywali tylko witasnie takie jakies leki dorazne czy cos?

Tak, tak, tylko takie wtasnie dorazne masci.

A czy Pani zauwazyta jakqs regularnos¢ wiasnie jesli chodzi o te remisje i te nawroty tych takich

swiqdow czy?

Wiesz co nie, jako$ tak nie przyszto mi do glowy, zeby sie, zeby zwracac¢ na to uwage, czy to jest

takie...

Czyli po prostu jakis czas jest....

Jakis czas jest i potem znika.

A jakis zwiqzek miedzy dietq na przyktad, a wystepowaniem tych wysypek swedzqcych?
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Mysle, ze moze by¢, bo to jest jednak. Zauwazylam na przyklad jak zaczelo mnie to obsypywac.
Tak? To nawet, nawet wypicie mocnej herbaty powodowalo, zZe po pietnastu minutach bytam,..

swedzenie catej skory.

A lekarze cos mowili wlasnie na temat trybu zycia, albo wasnie diety albo cokolwiek? Czy tylko

wiasnie zdiagnozowali i przepisali lek?

Lekarze, to byto $mieszne, bo lekarze mi mowili: ,,Jak najrzadziej sie my¢ w wodzie chlorowane;j.

Chyba, zZe w rzece razem z rybkami, zabkami (Smiech).

Ale to tez rzeczywiscie Pani zauwazyla, ze po kqpieli i po stosowaniu mydta rzeczywiscie tez

nastepuje...

Ooo zauwazytam.

Czyli, czyli to byt taki gtéwny czynnik, ktory...

Bo jaki mi kiedy$ ptynu braklo i wzielam takiego ptynu z mydlem do mycia. To niestety ja po
prostu cala noc nie mogtam spac po takiej kapieli. Cala skora mnie zaczynata swedzie¢. Widocznie
to ma wplyw jednak duzy.

Jasne. A jakis zwiqzek miedzy wilasnie stresem, a tym wystepowaniem tych objawow takich?

Wiesz co to moze by¢ taki zwigzek. Bo rzeczywiscie w tamtym okresie to jest stres, jesli cztowiek
ma wyznaczong operacje na przykiad, czy sSmier¢ kogo$ w rodzinie i rzeczywiscie wtedy bardziej
tak bylo. Wieksze sktonnosci.

Czy to atopowe zapalenie skory wplywa jakos na zycie Pani, czegos Pani nie moze przez to robic,
albo nie wiem czy jakos sq takie rzeczy ktore, no w ktorych Pani przeszkadza po prostu, albo
uniemozliwia wrecz? Czy jest po prostu tylko jakims takim irytujqgcym i nieprzyjemnym czynnikiem?
Nie specjalnie to tak nie przeszkadza. Wtedy kiedy czlowiek jest obsypany no to ani na basen, ani

na plaze, ani w ogdle. Wiesz, wyjs¢ gdzies czy co$ tam. Tym bardziej, ze potem zostajq takie blizny

i jak sie cztowiek opali to takie biate kropki blizny po tych strupach.
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Najpierw pojawia sie swedzenie czy jakas wysypka?

Najpierw pojawia sie swedzenie skory i to tak po podrapaniu takie wychodza krostki.

Ale przed samym drapaniem to Pani nie zauwazyla....

Nie.

A to samo swedzenie, to intensywnosc¢ tego swedzenia porownata by Pani nie wiem na przyktad do
ugryzienie komara czy do czegos$ znacznie gorszego? Nie wiem, czy jest co$ do czego mogta by
Pani to poréwnac?

No wilasnie swedzenie po ugryzieniu komara jest... Czlowiek automatycznie sie ma che¢ podrapac,
ale to jest miejscowe wtedy ukhtucie jakies w jednym miejscu, a jak ma sie calg skore w takim
stanie, ze wszedzie sie cztowiek chce drapac no to juz nie daje sobie rady i spa¢ nie moze w nocy i

w ogole wiesz. Po prostu piekaca skora cata.

A Pani ma jakies lekarstwo, ktore pomaga rzeczywiscie. Tak, ze jakqs masc¢ czy cos takiego, ze

Paniq zaczyna to swedzie¢ i Pani smaruje i...

Nie. W tej chwili nie mam zadnych masci. Wiesz bo jak to wystapi to wtedy trzeba juz i$¢ do
lekarza. Bo to juz tak sobie czlowiek nie poradzi doraznie. Bo to nie jest miejscowe w jednym
miejscu. Tylko to sie gwaltownie zaczyna praktycznie wszedzie.

Czyli to raczej rzadko wystepuje?

Tak. No w tej chwili jak mowie chyba najbardziej to z mojego punktu widzenie to wilasnie nie

uzywanie mydta tylko wlasnie na bazie parafiny tych emulsji takich.

I kiedy Pani ostatni raz miata takie dolegliwosci?

Z péttora roku temu.

A wczesniej?

A gdzie$ ze dwa lata chyba wczes$niej znowu.
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A miata Pani okres jakis w zyciu kiedy to wystepowato jakos czesciej?

Byl taki okres mysle. Tak mniej wiecej miedzy czterdziestym a czterdziestym pigtym rokiem zycia

kiedy miatam o wiele wiecej tego.

A czy jakos w internecie, albo jakichs pismach bo czyta Pani ten ,,Poradnik domowy” szukata Pani
jakichs na ten temat informacji, albo sposobow leczenia, czy nie specjalnie, czy raczej Pani do

lekarza po prostu...

Wiesz... raczej, raczej do lekarza. W czasopiSmie to tez nie znajdziesz wtedy kiedy potrzebujesz,

tylko co$ tam przeczytasz, ale to tak...

A ten okres miedzy czterdziestym a czterdziestym piqtym rokiem Zycia, to to byt dla Pani jakis

specjalny okres w Zyciu czy jakis...?

To byt bar... dosy¢ stresujacy dla mnie okres bo to sie wigzalo ze zmiang pracy, przystosowaniem
sie do innej. Duzo pracy, duzo nowych rzeczy do nauczenia. No jest to pewnego rodzaju stres

jednak.

A czy Pani ma jakies sposoby na radzenie sobie ze stresem?

Nie wiem czy ktokolwiek ma jakie$ sposoby na radzenie sobie ze stresem. Z wiekiem czlowiek sie
jednak mniej przejmuje pewnymi rzeczami. Jako$ chyba jednak psychika cztowieka jest taka, ze w

miodym wieku sie bardziej przejmuje.

A czy mysli Pani, ze byla jakas przyczyna pojawienia sie tego atopowego zapalenia skory. Mowita
Pani, ze byta taka przerwa, ze na poczqtku jak byta Pani mata to rodzice powiedzieli, ze Pani ma
atopowe zapalenie skory, a potem dopiero w wieku czterdziestu lat. To czy uwaza Pani, ze byla

jakas przyczyna pojawienia sie tego czy...?

Wiesz, trudno mi cokolwiek powiedzie¢. W pewnym momencie rodzice powiedzieli mi znaczy.
Urodzitam sie ze skaza bialkowa tak zwana i atopowym zapaleniem skéry podobno. Mieli
problemy ze mng w kazdym razie, bo nie mogli zadnych proszkéw do prania uzywac tylko takie

mydlo jakies kiedys to bylto szare mydlo i jeszcze trudno bylo to dostac.
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I pamieta Pani cos...?

Ja nie, nie pamietam. Bo to widocznie w okresie takim, Ze. Zostata mi tylko plama na czole po tej
skazie biatkowej. To to pamietam, ze mama jezdzila ze mng do lekarza i to to w ogoéle sie. To tez
zbladlo z wiekiem, nie jest teraz takie intensywne, ale w dziecinstwie byto bardzo brzydkie i... W
zwiazku z czym grzywke nosze cale zycie. Zeby przykry¢ te czerwona plame. Nie wiem czy
zauwazytes?

Nie, nie zauwazytem.

Spéjrz. (pokazuje)

Nie widac¢ prawie.

Nie widac? Widac.

Ja tez mam takie.

Tez masz takie?

Nie, nie wida¢ naprawde.

To jest podobno skaza biatkowa, wiec nie wiem. To w rodzinie takie pojawiajq sie, takie plamki.

A czy probowata sie Pani nie drapac... kiedy bardzo swedziato? Czy myslata w ogdle Pani o tym?

Czy od razu, tak automatycznie?

To jest nie mozliwe.

Znaczy bo jak komar ugryzie to jest czesto takie po prostu automatyczne, ze nie myslgc o tym,

nieswiadomie zaczynamy sie drapac, ale czy...?

Teraz tez zaczynam sie drapa¢ gdy zaczyna swedzie¢ od razu. Nie wiem. Moze kto$ jest taki, ze

potrafi sie...

Ale czy Pani... Zastanawia mnie czy wlasnie przy tych problemach, czy Pani w ogdle zastanawiata
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sie nad tym zeby przestac sie drapad, albo zeby... nie wiem czy chciata Pani zwrdcic¢ na to uwage,

Zeby... nie wiem no powstrzymac sie jakos, czy, czy nie?

Nie mam az tyle silnej woli, zeby. No bo to nie wiem, silnej woli trzeba mie¢ troche i troche byc¢

odpornym na swedzenie. Ja jestem bardziej na bl odporna niz na swedzenie.

Chyba nie mam juz wiecej pytan.

To niewiele Ci powiedziatam.

Nie, bardzo duzo.

Chyba ze Pani chce mi jeszcze cos powiedziec. Bo mi nic juz nie przychodzi do gtowy.

Nie, nic juz nie pamietam takiego, zeby bylto cos takiego istotnego.

A.. no wilasnie a samo to przechodzenie tego? Bo rozumiem, Ze witasnie Pani zaczyna sie drapac,

znaczy zaczyna swedzieC, zaczyna sie Pani drapac. Potem idzie Pani do lekarza, dostaje Pani

specjalne masci.

Tak.

I po tych masciach od razu przechodzi?

No to tydzien to trwa za czym, czasem i dhuzej.

Czyli caty tak jakby okres takiej choroby to miesci sie w przedziale tygodnia, czy..?

Tak. Bo tak to za czym masci zaczng dziata¢ jeszcze doustne dostawatam tez takie tabletki jakie$

nie wiem co to, takie jakies dziwne. To wszystko na raz to. W ogdle najbardziej skuteczne to te

sterydy bytly.

I to zwykle Pani wlasnie, caly ten okres choroby koriczyt sie tymi strupami, czy?

Pewno, bo potem juz jak tymi masciami sie smarujesz to, to troche przysycha. Nie pojawiaja sie

wiesz, tez biore tabletki. To nie pojawiajq sie nowe takie miejsca, ktore... swedzace. W koncu to
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przyschnie.

To chyba tyle. Nic mi wiecej nie przychodzi do gtowy. Dziekuje bardzo.

Alez bardzo prosze.

Chyba, ze Pani cos przyjdzie. Jak by Pani cos przyszio to...
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Wywiad z paniq Joannq

No dobrze, to mogtaby mi Pani troszke opowiedzie¢ w takim razie jak to sie u Pani zaczeto?

No miatam pie¢ lat, dostatam ospy wietrznej i po ospie zostata mi na glowie tuszczyca. Bylo szybko
zdiagnozowane, poniewaz mdj ojciec ma tuszczyce, miat, bo nie zZyje, méj dziadek. W zwiazku z

tym w rodzinie jest to dosy¢ popularne, tak w prostej linii. W tej chwili mam ja, mdj brat, moj syn.

Jasne, czyli z diagnozq nie byto zadnych problemow?

[Uh-uh] (negacja)

Bo sie spotkatem z takimi sytuacjami, ze czasem i z tym jest problem.

A to ja diagnozuje bardzo czesto ludzi, ktérych spotykam po drodze i majq zmiany na skorze. Ja
mowie: 0 masz tuszczyce tak jak ja. Oni mowia: jak to, to jest tuszczyca, mam to od pét roku, zaden

lekarz nie wie co to jest. No to tak. W zyciu mi sie tez to juz zdarzyto.

Czy uwaza Pani, ze bylta jakas przyczyna zachorowania?

No u mnie to czytelne. Mam sklonnos$ci genetyczne.

A jesli chodzi o sposoby leczenia. W jaki sposob Pani radzi sobie z tym?

Wie Pan co, z tuszczyca to jest tak, ze moim zdaniem to sie cofamy w leczeniu, a nie idziemy do
przodu. Ostatniag rzecz jakqa wymys$lono to trzydziesci lat temu lampy UV i nic od tamtego czasu
nowego nie ma na rynku. Kompletnie nic. Owszem oni jakie$S biologiczne leczenie tam testuja,
cuduja, ale niestety to jest pot na pot. Dopoki sie jeszcze je bierze, a ma mnostwo skutkow
ubocznych. To jest ok, odstawia i ludzie potrafia. Zreszta, po kazdej terapii na tuszczyce tak samo
jest. Mozna wyj$¢ z lampy, po tygodniu dosta¢ tuszczycy. To nie ma znaczenia. Natomiast od
trzydziestu lat nie znalezli Zadnego nowego pomyshu co z tym zrobi¢. Lampy majq tez duzo
skutkow ubocznych. Duzo lekow jest juz zakazanych, takich z lat trzydziestych zeszlego stulecia,
kiedy byly wszystkie na bazie wegla, smoty weglowej. Od yyy odkad weszliSmy do Unii zostat

Cocois, tylko cos takiego z takich bardziej naturalnych rzeczy. Tak naprawde to w tej chwili sq
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tylko sterydy i lampy i nic wiecej nie ma. A populacja od pieciu do oSmiu procent, od dwoch do
osmiu procent, jak sam pan wie na pewno. Wiec tych ludzi z tuszczyca jest mnostwo. Tych typow
huszezycy tez jest duzo. I tak naprawde moim zdaniem to dla nas nie ma ratunku. Ok? Tylko sie
przyzwyczai¢ do niej, pokocha¢. Luz.. uz.. ymmm... naby¢ umiejetnos¢ wspoétzycia z nig. O moze

tak.

Opowie mi pani o tym troche? Jak, jak pani osobiscie sobie radzi sobie z tym?

Ja to radze sobie bardzo dobrze, aczkolwiek w swoim czasie miatam fatalny okres kiedy u mnie
nastapito przesilenie. Czyli posztam do liceum, lat temu en, dawno. I w pierwszym roku, z miesigca
na miesiac, zaraz na poczatku szkoty obsypalo mnie od stép do glow. I oprocz twarzy i dioni to
wygladatam jak taki... yyy... blaszany rycerz.. tak...? Z krainy Oz? (Smiech) generalnie mniej wiecej
tak to wygladato. Wiec przezylam to strasznie. Wyladowatam, tez bytam w szpitalu, wychodzitam
ze szpitala. Bylam az do tego stopnia, ze mi rozwalili watrobe. Bo wszystkie mozliwe terapie na
kroliku postanowili testowac. A nie zajeli sie zupeknie psychika. W Polsce to jest ogromny problem.
Przy chorobach, ktére sg tak przewlekle jak tuszczyca, ktora... z ktorg trzeba po prostu zy¢, ze
réwnolegle nie idzie jaka$ terapia. Czyli rownolegle nie pracuje sie nad tym, zeby kto$ nauczy¢ sie
z tym wspolzycC. Juz teraz jest lepiej, ale nie w Warszawie. W Lublinie jest Swietnie dzialajaca,
zreszta tez klinika dermatologiczna. Gdzie moj syn wyladowat zupeklie przypadkiem. Gdzie
pierwsza rzecz, na pierwszej rozmowie pani profesor byla, tak to jeszcze psychologa. To dostates
pierwszy raz, musisz nad tym jeszcze troszeczke popracowal, zeby nauczyC sie, Ze to nie jest
koniec Swiata i Ze trzeba z tym zy¢ i Zzeby obnosic sie wlasciwie z tq chorobg. Wiec to jest kwestia
po prostu lekarza. W Warszawie tych lekarzy jest bardzo malo. Wszyscy sa zwiazani, tak jak
mowitam z klinika dermatologiczng, poliklinikg dermatologiczng na Koszykowej. Eeee... no i co
moge powiedzie¢ no. Ja jestem generalnie no zdegustowana. Aczkolwiek wszedzie na Swiecie jest
bardzo podobnie. To nie jest tak, ze Polska jakims$ jest ewenementem. Leczytam sie i w Holandii i

w Austrii, bo w sensie jak tam mieszkatam to chodzitam do lekarzy. Nie wyglada to dobrze.

Eee.. czy zauwazyta Pani jakis zwiqzek na przyktad z porq roku, ze stresem?

Luszczyca ma zwiazek ze wszystkim. Ale to kompletnie ze wszystkim. Z jedzeniem, nie jedzeniem,
piciem, nie piciem, stoncem. Znam ludzi, ktoérzy sa uczuleni na stonce po tuszczycy. Znam taka
dziewczyne, ktora byla obsypana wszedzie tam gdzie nie bylo kostiumu kapielowego. Nie znam
takich, ktorzy wychodza i po tygodniu nie maja nic. Aczkolwiek stonce generalnie dziala bardzo

dobrze. Wszystkie naswietlania... eee ja przesztam wlasciwie chyba oprocz Wanu gdzie sg te
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stynne rybki to wszystko. Rybki tez miatam, ale nie w Wanie. Az kurcze pod Iracka, Iranska nie
wiem jaka tam granica, to mi sie juz naprawde jako$ nie, nie po drodze mi, ale i Morze Martwe
mam za sobg i wszystkie mozliwe miejsca, gdzie to mozna jeszcze w jakikolwiek sposdb naturalny
leczy¢. A w Polsce to juz wszystkie mozliwe. Oczywiscie to tagodzi, natomiast nie ma zlotego

srodka na to. Kazdy ma swoje.

Czy musiata Pani jakos zmienic¢ sposob zZycia, styl zycia, przez chorobe?

Nie, nie. Nic nie zmienitam. A, z tym Ze oczywisScie jak bytam mala to moja mama walczyla dietq i
rozne takie. Ale jak na glowie miatam tak caty czas, przez calg podstawowke miatam to na glowie i

nic to nie zmienito.

A jesli jeszcze chodzi o leczenie, to czy uwaza Pani, ze bardziej yy, sama Pani wypracowata jakqs

metode, jakies techniki czy bardziej byly to... yy kwestia bardziej z lekarzami dopracowania.

Nie, nie. Nie nie nie. To jest yyy... Lekarze najchetniej lecza w Polsce...ee sterydami, bo sa
najlepsze efekty. Natychmiast. Natomiast ja probuje wszystkiego. Pije zidtka chinskie, ktore sobie z
Chin przywoze. Do momentu kiedy jeszcze moge na nie patrze¢. Bo one maja specyficzny smak i
zapach i wszystko, wiec w pewnym momencie musze je na dluzszy okres odstawic. Ale pije, bo
widze efekty oczyszczajace. Rok rocznie jezdze na glodowki od dwoch do trzech tygodni. Nie
jestem pewna czy one mi pomagaja na tuszczyce, ale generalnie nie przeszkadzaja. Yyy smaruje ja
wszystkim poza sterydami, bo, poniewaz sterydy mam okres kiedy sterydow bardzo duzo kiadtam
na skore w zwiazku z tym yyy na przyklad na glowie ja nie moge sie dotknac. Skora sie nie
zregenerowata, mam pocieniong skore, wiekszosci szamponow nie moge uzywac, najlepiej gdybym
wcale glowy nie mylta (Smiech). Wiec tutaj trzeba po prostu uwazac¢. Przebarwienia, to wszystko
mam za sobg. Aczkolwiek moja tuszczyca nie jest jakas bardzo agresywna. Nie weszta mi w stawy,
w paznokcie, w... we wlosy. Wiec, znaczy mowimy, ze nie naruszyla tej tkanki. Wiec chwata Bogu,
bo na przyklad u mojego ojca to... ruszylo dalej i powykrzywialo mu tam mndstwo i i wiasnie i
paznokci i zaatakowato chrzastki. Wiec nie bylo dobrze, ale ja jeszcze mam czas. Zobaczymy. Na
razie pracuje nad tym, zeby ona sie w tym kierunku nie ruszyta. Zobaczymy po prostu. Natomiast
dla mnie na przyklad bylo tragedia jak dwa lata temu moj syn dostal tuszczycy, w wieku
siedemnastu lat. Wydawalo mi sie, Ze... udalo mi sie tego nie oddac¢ dzieciom, ale jest... I to chyba
najwiekszym bylo tak ostatnio dla mnie ciezkim ciosem ($Smiech) bez wptywu co prawda mojego
wielkiego. No ale tutaj poniewaz on z tym sie zetknal przez cale swoje zycie. Caly czas byliSmy, on

widziat jak ja caly czas sie smaruje, dbamy o to, rozmawiamy o tym i tak dalej. No wiec doszed!t do
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whniosku tez, Ze z tym mozna zyC. Jeszcze trafil na fajnych lekarzy to. I w szkole, przeciez wygladat
strasznie. W zesztym roku w maju chodzit w krétkich spodenkach, miat zaatakowane cate rece i

nogi i w klasie bylo to ok.

Czyli w podobnym wieku jak Pani zachorowat?

Nie duzo pézniej. Ja miatam piec lat.

A no tak. A jesli chodzi o kosmetyki? Czy jakies specjalne kosmetyki?

Znaczy sa linie kosmetykow dla luszczykow, ale one sie charakteryzuja po prostu wysokim
stopniem natluszczania skory, bo skora niestety przy. Wiadomo czym jest tuszczyca, ona jest nad
nadmia, nadmiernym wzrostem skory i w zwigzku z tym tq tkanke caly czas trzeba zhliszczac,
czysci¢. No bo jak sie tam za bardzo to nawarstwi to ta skora nie oddycha. Wiec tych kosmetykow
jest bardzo mato, ktore sa dwa w jednym i dobre i tanie. Bo oczywiScie mozna sobie kupowac, jest
taki Swietny olejek do kapieli mm.. Nivei... dla dzieci (Smiech) myjacy. No ale kosztuje jakie$
pieniadze pod tytulem malenka buteleczka dwadzieScia osiem zlotych. Wiec tutaj tez trzeba
pamietac¢ o tym, Ze od strony finansowej trzeba to uzy¢ codziennie. I rzeczywiscie codziennie trzeba

o to dba¢. Efekty sa marne, ale gdyby sie nie dbato no to sa zadne, w druga strone.

A czy przy tych okresach ostrzejszych jest swiqd?

Luszczyca nie swedzi, ale jak sa duze plamy to wiadomo, ze swedzi, bo skéra nie oddycha. To
skora swedzi, bo nie oddycha. A luszczyca sama w sobie nie. .... Natomiast przyjemnoscia jest

drapanie. Zdecydowanie jest przyjemnoscia.

A jesli chodzi o drapanie, czy zauwazyta Pani czy po drapaniu na przyktad sq jakies wieksze

zmiany, czy nie ma to znaczenia?

Ja staram sie nie dopuszczac¢ do duzych zmian chociaz nie mam na to wptywu. Po prostu jak mnie
wysiewa to wysiewa. Natomiast no, jako$ mi sie udaje chyba juz z dziesiec lat nie by¢ na lampach
czy jak mnie wysieje to jako$ mi sie to udaje wszystko spokojnie masciami uporzadkowac. Nie tak,
Ze nie mam, niestety mam. Ale tak ze moge wilozy¢ i rajstopy i krotki rekawek, a to juz... jest

sukces.
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Czyli w takich okresach nasilenia to jakichs masci Pani uzywa?

Tak oczywiScie. Glownie Delatary, ale juz sie skonczyly, ale i Cocois. Takie, ktore nie maja
skutkdbw ubocznych, teoretycznie, bo tam trudno. Ale juz mysle, ze po osiemdziesieciu,

dziewiecdziesieciu latach uzytkowania to by bylo wiadomo. Nie, nie sterydy.

Jasne. Czy jeszcze zmienia wtedy Pani diete czy cokolwiek?

Nie. Nic nie robie. Nigdy nie widziatam, Zeby na przykiad po zatruciu wysiato mnie. Czy po jakim$
czasie... nie wiem. U mnie ta dieta nie jest jakim$ elementem terapii. To po czterdziestu latach moge
uczciwie powiedzie¢. Nawet do tego stopnia, Ze jezdze na te glodéwki. Potrafie dwadziescia dni nie
jes¢ i nie widze tez jakichs efektow wielkich do przodu, lub do tylu. Oczywiscie skora pieknie
wyglada i cztowiek taki Swietlisty i dziesie¢ centymetréw nad ziemia, ale nie tak, zeby ta tuszczyca
z dnia na dzien zeszta. Zreszta w tych wszystkich ksigzkach o tych glodéwkach terapeutycznych
mowia, ze akurat choroby skory to jest takie paskudztwo, ze z glodowka to sg az dwie sesje i... jak
bede mogla nie jeS¢ dwa miesigce to porozmawiamy (Smiech) moze sprobuje wtedy. Dla mnie
huszczyca to jest najwiekszy problem psychiczny nie fizyczny, bo z tym sobie jako$ poradzitam,
albo na biezaco radze, ale psychiczny. To tez, poniewaz jestem otoczona duzg, liczng rodzing i
wszyscy o tym wiedza i ja wlaSciwie wypracowatam sobie taki system, ktory ewoluowat od en lat.
Od wiasnie odkad miatam te terapie jeszcze w klinice. Ze wypracowatam sobie system obnoszenia
sie z choroba, moze tak to powiem. Wiasciwie jak kogo$ poznaje, to predzej czy p6zniej zawsze
doprowadze do takiej sytuacji gdzie wejde na tg chorobe i powiem : ,,Wiesz ja to mam tuszczyce i
to tez da sie przezy¢”. Albo w jakim$ kontekscie podniose ten temat, wiec nawet jak p6zniej mnie
zacznie wysiewac i gdzie$ tam mam na twarzy i nie wyglo, czy na rekach i nie wyglada to dobrze to
ta osoba nie moze sie ode mnie juz odwroci¢. Bo ona wiedziala i juz nie ma szans na nic (pukanie

do drzwi, do pokoju wchodzi chyba maz)

(maz) Przepraszam, mdégibym ewentualnie, czy to bedzie jakie$ nie za bardzo?

(westchnienie) A a co potrzebujesz?

(maz) No bo sie nudze tam, (niezrozumiate), czy to jest zbyt osobista sprawa?

Osobista! Nie gadam z Tobg, bo mi nie chciates kawy zrobi¢.... No widzi Pan tutaj trzeba niestety

caly czas twarda reka.
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(maz) Nie bede komentowat no...

Zrobisz nam kawe?

(maz) ...hm...

To wtedy Ci pozwole tu usig$¢ (Smiech).

(maz) A jaka Pan pije kawe?

Ja dziekuje za kawe.

(maz)... Pan nie pije kawy? Moze herbate?

Nie pijam. Nie, nie nie jestem spragniony w tym momencie.

A obiadek?

Tez dziekuje. W domu zjem (Smiech).

To dlugo potrwa, bo jeszcze hm wiasnie nie wiem gdzie jest ta.. Aneta. Ona powiedziala, ze o
czwartej bedzie na pewno. I dzieki temu nawet mam takie sytuacje, bo ja duzo podrozuje w rézne
miejsca. Spotykam sie przez te wszystkie lata, bardzo, bardzo duzo. O dzwonita, momencik to ja w
miedzyczasie zadzwonie yyy... I na przykiad nic nie miatam i moja przyjaciétka, z ktéra poznalisSmy
sie pieC lat temu gdzieS w Chinach, caly czas méwila tak: ,, Ty to oszukujesz, ta tuszczyca..”. Ja
moéwie: ,, Zobacz no tu jak podrapie to mam”. (niezrozumiale) I w zesztym roku traf chcial, ze
wysypato mnie odtad dotad. I to by} problem dla mnie. No bo ja mowie: ,,Aneta zawsze spatySmy w
jednym t6zku, podrézujac w Chinach, no wezmy dwa t6zka, no bo zobacz jak ja wygladam, bedzie
Ci ghupio”. Ona mowi: ,,Stuchaj jak nie miatas moglam z Tobg sypiac, a teraz nie moge?” Wiec to
jest przyjemne i o takq reakcje mi chodzi u ludzi. Ze nie moga mnie wyrzuci¢ w momencie kiedy
zle wygladam. Ja mam przyjaciela, takiego Jurka, o ktorym mowitam, ze jest z Grojca. On catkiem
sobie tak skomplikowat zycie przez tuszczyce, bo nabrat tylu kompleksow, tylu (rozmawia przez
telefon). I on oczywiscie.. roz.. yyy spowodowat to, Ze rozlecial sie jego zwigzek, ze nie byt w

stanie zadnych relacji z kobietami, ze zawsze byt okutany od stop do glow, ze nie byl w stanie
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wyj$¢ do ludzi. Tak bardzo ta tuszczyca zamknela go w sobie. Jak on zaczat z nami wspdtpracowac
i widziat to co my robimy. To w tym momencie gosciu, ktéry miat juz prawie szeScdziesiat lat
zaczat chodzi¢ w krotkim rekawku, po ogrédku w spodenkach. On méwil, ze on nigdy sobie w
zyciu spodenek krétkich nie kupit. Tak mu bylo strasznie wstyd. To ja nie mam takich klopotow.
Aczkolwiek na basen nie pdjde. Raz, ze tam jest taka ogromna kartka, ze z widocznymi zmianami
na skorze to nie wpuszczaja, a dwa Ze wilasnie tez mam dosSwiadczenie takie, Ze mnie kiedys

WYPIroszono.

Tak?

Tak.

Ojej.

Mialam osiemnascie lat.

Aha. A z jakims innym przyktadem ostracyzmu spotecznego spotkata sie Pani?

To wtedy, ten, to pamietam do dzi$. Yyyh... nie, chyba nie. Tylko, ze ja bylam troche pod kloszem

chowana. W sensie, ze wszyscy o tym wiedzieli. Wszyscy w liceum, wszyscy w podstawowce, cala

moja blizsza i dalsza rodzina. Cata Tadka rodzina wie, gdzie ja od razu wszystko podniostam, zeby

tak nie bylo jaka jestem idealna.

(maz) dla mnie to jest, mnie to nie dotyczy. Wiec ja na przyklad bylem zdziwiony jak Janna mnie

poinformowata

Jak sie poznaliSmy pierwsza rzecza, ktora mu powiedziatam.

(maz) ustyszatem, ze na przyklad na basenie no nie zeby mnie tam kto§ wyprosit (niezrozumiate) to
ja jestem zdziwiony, nie zwracatem uwagi. Widzialem kiedys$ takiego faceta, ktéry witasnie miat tg
huszczyce i ja tez takie moje bylo pierwsze pytanie. Mamusi zapytalem, bylem takim chlopcem
jeszcze. Mowie: ,,Boze co to takiego?”. ,,Nie bdj sie” mowi ,to nie jest zarazliwe” nie. I mnie to

uspokoito. Juz mnie to po prostu ani nie odstraszato ...

Ale wlasnie nawet jak Tadka poznatam, to pierwsza rzecza, ktéra mu powiedziatam: ,, Tadek, ale ja
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mam tuszczyce”

(maz) Ale ja powiedzialem, Ze ja widzialem takq tuszczyce naprawde widzialem tuszczyce. Taki
gos¢ miat takie naprawde czerwone plamy. Caly duzy mial, zaniedbany bardzo to. I po prostu jakos
jakby powiedziata mama, zZe to jak gdyby nie, nie sie nie przenosi i nie grozi. Jako$ dla mnie to nie
wydalo sie jakim$ wielkim problemem. Nigdy nie przeszkadzalo mi to no nie. Milion ludzi

(niezrozumiate)...

Nigdy wiecej zadnego ostracyzmu nie mialam takiego Zebym bezposrednio poczula sie z tym Zle.
Wtedy to przezylam i to byt jeden z takich etapow gdzie nauczytam sie inaczej troche... eee wlasnie

pracowac z tym. No i tak to chyba nic.

A jesli chodzi o stres wlasnie zwiqzany z chorobq.

No to ostatnio wiasnie ze stresu to mam wrzody (Smiech). A nie wiem czy tuszczyce, bo tuszczyce
dostalam w tym roku wczesniej niz wrzody, aczkolwiek to mogto by¢ tak. Ale juz uspokoitam,

uporzadkowatam...

(maz) i jeszcze co$ znowu powiem na ten temat, bo kiedyS bylo mialas (Pani Joanna wzdycha
gleboko) co$ takiego w zyciu kilka lat temu, Ze... mialas troszeczke stresow. W zwiazku tam z
pewnymi sprawami. [ wlasnie wywalila Ci wtedy tuszczyca. Jezdzita§ wtedy non stop na lampy. I

powiedziatas, ze to wszystko od stresu. Takze moze miec to zwigzek. Duzy stres.

Duzy.
(maz) Duzy stres.
Duzy.

(maz) Ale to wtedy kiedy to jest taki stres typu.. kiedy pan na przykiad chudnie dziesie¢ kilo. Sa
takie stresy nie? Rozwdéd, nie wiem, Smier¢ w rodzinie, bliskiej osoby, utrata nie wiem czegos
bardzo prawda cennego. Gdzie sie¢ nie ma apetytu i sie po prostu chudnie kilogramami

(niezrozumiate)...

Tomek czy to wywiad z Tobg czy ze mna?

(maz) Dobrze. Ale moge chyba przyszedlem tez, wiesz, ze jestem gadulg i Zeby tez zabrac¢ glos
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troche tak?

I jesli chodzi o ten stres czy przez to szukata Pani jakichs sposobow radzenia sobie...?

Ja caly czas sobie radze. Bo stres to nie jest problemem dla mnie akurat... tylko w zwigzku z
luszczyca, tylko z samg mng. Ze mi sie rece trzesa, bo ja sie denerwuje, ze zaczynam seplenic.
Mnostwo takich rzeczy, bo mam takg prace. Wiec tez probuje sobie jako$ z nim radzi¢. Wiasnie z

tego wzgledu.

(maz) Ale jak juz przyjdzie taki stres, o ktorym ja tutaj mowie to juz sobie z tym nie poradzi, tak
samo z siebie od razu. Bo to juz jest za mocny stres na to pan nie ma wptywu tak.... To juz jest taki
stres kiedy juz nie (niezrozumiate) To juz jest ogromny stres. To sie rzadko zdarza w zyciu.

Wyjatkowa sytuacja, wyjatkowa.

A jesli chodzi o lekarzy to? Yyy bo na poczqtku tylko troche dotknelismy tego tematu yyy.

Lekarze w Polsce nie maja czasu.

No wiasnie.

I to jest najwiekszy problem z tuszczycg. Dlatego teraz mi sie podoba to co sie dzieje. Ze sq fora, ze
sq spotkania ludzi, ze jest wymiana informacji. Ale problemem przy cho, przy tuszczycy to jest to,
ze moj lekarz nie ma czasu. I tak naprawde nic mi nie moze pomoc, oprocz tego, ze zdazy wypisac
recepte. Teraz to juz nawet nie musi ze mna, bo juz jestem, nabralam troche wiedzy i wlasciwie jak

Nikolasa leczytam, to on juz mowi wreszcie kto tu rzadzi (Smiech).

(maz) Dokladnie, to nie tylko problem tylko tuszczycy, ale w ogole wszystkich chordb i watroby, ze

lekarze sa tak przemadrzali, Ze...

I cztowiek idzie do tego komputera szuka tego doktora googla no i probuje tq wiedze jakos$ zdobyc¢.

Ten googiel klamie, to jest tez klopot. No bo to sa madrosci takich jak my i tez nie do konca...

(maz)(niezrozumiate)

Nie ale chyba prac (niezrozumiate) na tuszczyce to chyba jest ze trzy w Polsce. Tam co$
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doktoryzowala sie Wolska i chyba Langner i i nie wiem kto jeszcze. Gdyby mozna bylo je
skopiowac tylko jak oni zaczng te wigzania DNA tam przeczesywac, to tez sie troche pogubimy. A

po drugie to tez sq stare rzeczy nie wiem czy kto$ jeszcze sie doktoryzowat na tuszczyce.

(maz) (niezrozumiate) na razie nie ma na to, medycyna sie nie posuneta w tym do przodu.

Nic.

(maz)Cofnela chyba. Bo teraz sa te masci wycofali.

Wycofali czeSciowo. No ale.. tam mozna zdoby¢ jako$ te masci.

(maz) No ale, ale ludzie typu Pan moga juz o tym nie wiedzie¢, bo jak tego nie ma w aptece i lekarz

tego nie przepisuje to moga nie wiedziec....

Nie.. no tam... kuzwa troche sie dzieje no. Natomiast nie ma pomystu na to naprawde zadnego. Ja
juz jestem uczulona i na Uva i na UV b czyli ani stonce nie wchodzi w gre, ani lampy. Musze
wszystko robi¢ zeby nie p6jS¢ na lampy.. yyyy... wlasnie przez tuszczyce yyy.. ale i tak nie majg na
to pomystu. Chocby sie ze mnie sypalo od stop do gloéw, to musze iS¢ na lampy. Przy dziesiatej

mam uczulenie takie, Ze lecze druga fale.

A jesli chodzi o swiadomosc¢ lekarzy wiasnie czy... bo to, ze nie majq czasu to raz, ale tez jest jest

inna kwestia y yy czy?

Pojecia nie mam. Ja nie mialam z tym problemu, bo w rodzinie. Wiec u mnie diagnoza byla
natychmiastowa. Natomiast jak rozmawiam z ludzmi, tak jak spotyka, ostatnio spotkalam nie wiem
z rok temu kobiete w samolocie, Polke. I wiasnie u niej na rekach zdiagnozowatam. Ja méwie: ,, O
masz tuszczyce tak jak ja”. Ona mowi: ,, To jest tuszczyca? A moj lekarz leczy mi jakas egzeme”. Ja
moéwie: ,,A gdzie jeszcze to masz?”. Ona méwi: ,,Na tokciach”. Ja méwie: ,,Pokazuj to” (Smiech).
Diagnoza w samolocie fotel w fotel. Ja moéwie: ,,Kochana no to zapisuj sobie. Mieszkasz w
Kielcach sprawdz tam dermatologdw w Internecie, jak nie to Warszawa tu, tu i tu. Tego i typu
terapia i (niezrozumiate) Cie kto$ zdiagnozuje”. I rzeczywisScie jest problem, jest problem przy
diagnozowaniu, ale, ale dermozy sa bardzo trudne do diagnozy i tych tuszczyc tez jak jest jakas tam
prosta krostkowa, albo ta plamiasta duza to jeszcze jak ci pomoge. Ale jak zaczyna sie jakas taka

bardziej niszowa... ale rzeczywiscie. A po drugie no nie kazdy, gdzieS tam po drodze Ci lekarze
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zrobili ta dermatologie na studiach i pdZniej to juz im sie nie powtoérzyto no. Specjalizacje to juz sa
dosy¢ waskie.

A jesli chodzi juz o same zalecenia lekarzy co do leczenia. Czy to tez zwykle oni informujq o yyy... o
o tym, ze no jednak dieta i tak jak Pani powiedziata duzo rzeczy ma znaczenie czy tylko przepisanie

lekéw?

Dieta, najwieksze znaczenie to ma bez stresu jak pan (niezrozumiate) i zeby. Dieta jak dieta, sposob

jedzenia i czysto w zebach. To jest potwornie wazne.

I o tym lekarze informujq, czy to juz jest?

Moéwi... Znaczy moim zdaniem to jest powszechnie znane wiec wydaje. Znaczy, co, 0 czym mozna
poinformowa¢ w kwadrans prosze mi powiedziec.... Ja chciatabym widzie¢ lekarza, ktéry nie mam
pojecia co. Norbert u nas z tej wizyty w Lublinie gdzie bytam w szoku to przyniost tyle folderow
(pokazuje) z informatorami. Musi by¢ naprawde $wietna klinika z wiacznie z tym dostepem do
psychologa, zaleceniami, instrukcjami obserwowania wilasnego ciala wiec co$ niesamowitego. Ja
nie bylam u Zadnego lekarza, w sensie nie leczytam sie. Ja chodze w zasadzie tylko po leki albo po
lampy, ale nie leczytam sie juz dobre pietnascie lat. Znam najlepszych lekarzy w Warszawie, ale mi
oni juz nic nowego nie powiedza. No jak cos nowego testuja na przyklad ta biologiczng terapie no
to mowia: ,,Wiesz co, ale wiesz co sie dzieje z tq biologia”. Lecza sie ludzie biologia, bo nie maja
innego wyjscia, ale to jest prawie tak jak chemioterapia... Moze troche przesadzitam w poréwnaniu

(Smiech). Naprawde to juz jest ciezki po.., ciezki kaliber.

A wiasnie. A jesli chodzi o te fora i takie grupy roznego rodzaju wsparcia czy cos?

Podoba mi sie. Bardzo mi sie podoba.

I korzysta tez Pani z tego jakos?

Czasami. Rzadko w tej chwili. Bo tez tam no.. nic nowego nie ma. No naprawde w dermatologii nic
sie nie dzieje. Ale... jak sie te fora zaczely no to dosy¢ duzo sie udzielaliSmy. Jesli chodzi przede
wszystkim o informacje o lekarzy sensownych na to, o lampy gdzie sa, gdzie sa lampy dobre, bo to
tez jest bardzo wazne, zeby lampy, na ktére chodzi sie to byty czasy sekundowe czy minutowe a nie
siedzialo sie na lampie godzine prawda? Wiec to jest bardzo wazne. Ktory lekarz ma dobre

kontakty, bo to tez jest potwornie wazne. Czyli na przykiad jak sie idzie do lekarza i kto$ chce
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wyladowa¢ w szpitalu natychmiast, to do ktérego lekarza sie prywatnie uda¢. No taki know how. W
czystej postaci niestety w Polsce ma to duze znaczenie. (niezrozumiate) bo tam ludzie opowiadaja
jakie$ bajki. Ale na przyklad bardzo fajnie jest, ze mozna znalez¢ te wszystkie reklamowane
szeroko cudowne leki i od razu wszyscy analizuja sklad i mowia: ,, Tak ale to jest czysty steryd, no
to jak to ma nie zadziata¢? To jak sobie to wymieszasz to i kupisz w aptece to ten sam lek, ktéry tu
jest za siedemdziesiat ztotych zaptacisz dwanascie.”. To sg takie fajne rzeczy. Bo nie musze sama

analizowac¢, sama porownywac, tylko ktos to robi i juz, i wywiesza.

Jasne.

Poza tym bardzo duzo jest, funkcjonuje lekéw spoza Polski na bazie ziét. Jakichs chinskich,
ukrainskich, takich fajnych rzeczy. No i tez na niektorych dzialaja na niektorych nie i tez mozna
sobie fajnie. Nie kazdy musi przeanalizowac¢ tylko znaleZ¢ jakie sa sktadniki, jak to dziata. Jest nas

tak duza grupa, ze kazdy co innego testuje. Ja ostatnio kolagen testuje. No i zobaczymy.

Czy spotecznos¢ ludzi chorych na tuszczyce jest taka zorientowana i raczej, jakby skoncentrowana,

mozna powiedziec?

Zorientowana, tak. Aczkolwiek najmocniej dziatajg Ci nowi, ktérzy niedawno sie rozchorowali,
najmniejsza wiedzg dysponuja. No i oraja te fora zadaja te same pytania od en lat i caly czas kto$
ma czas zeby im odpowiedzie¢ i poméc. Bo te fora sa gldwnie dla tych ktorzy... ktorzy sa
niedoswiadczeni. ... Najwiekszym problemem w leczeniu tuszczycy jest trafi¢ na madry team:
lekarz i psycholog. To jest najwiekszy klopot, bo zawrze¢ wiedze o co chodzi w tuszczycy, jakie sa
metody i jak postepowac, no to ja wiem, piecdziesiat kartek to jest az za duzo pewno. Natomiast
pbzniej zeby sobie zrobi¢ w glowie porzadek no to potrzebna jest naprawde porzadna operacja. Mi
to zajelo pare dobrych lat zeby pogodzic¢ sie z tym wszystkim, a bylo mi ciezko bardzo. Bardzo,

bardzo. Przez wiele lat nie bylam w wodzie, na basenie, nigdzie. Nie bylam w stanie.

A czy choruje jeszcze Pani na jakie$ inne choroby przewlekte, czy nawracajqce?

Nie, nie. Juz jedna tuszczyca to wystarczy (Smiech).

Chyba juz nie mam wiecej pytan. Chyba, ze jeszcze cos uwaza Pani, ze ciekawego o co nie

zapytatem jest do powiedzenia?
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Nie wiem no. Mam przyjaciela w Hongkongu, ktéry ma straszng. Jak sie poznaliSmy lat temu
osiemnascie to on dopiero dostat i caly czas on byt fioletowy od tych wszystkich masci. Fioletowy,
odbarwit sobie skore na nogach. Ale tez ja mu dopiero powiedziatam, stuchaj ale lampy. Okazato
sie, ze ani w Chinach, ani w Hongkongu nie ma lamp. Bo po co Chinczykom lampy. On jezdzi raz
na trzy miesigce do Kanady. Tam bierze sobie (niezrozumiate) lamp dopiero i dopiero wraca. No
jakis bezsens totalny. Lepiej by mu sie optacalo kupi¢ lampe (Smiech). Autentycznie to sg takie
historie, ze Chinczycy no nie wiem, ma juz, no bo widze no, tylko nawet nie potrafig leczy¢.
Ziotkami lecza, no ja tez lecze ziotkami, ale... czy cos. Nie powiem Panu. Ciasto mamy, sernik z

czekolada. Pyszny.
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Wywiad z paniq Karoling

To opowiedz mi o tym atopowym zapaleniu skory jesli mozesz.

Dobrze, a co konkretnie?

No tak..

Ogdlnie.

Ogolnie na poczqtek.

Jest to okropna przypadtos¢, ktora neka mnie juz, moze nawet nie az tak dlugo, bo trzy lata, ale, ale
jest to piekielny problem. Na szcze$cie jest to troszke pod kontrola. Jakby nauczytam sie z tym zy¢,
tak mysle i w miare odpowiednie leki stosuje. No i nie jest to, no nie wiem, bardzo narzuca sposéb
organizowania sobie zycia, jakby nie da sie o tym zapomniec.

A jak to sie zaczeto?

Po prostu. Ja mysle, ze tak naprawde to oczywiscie mialam to przez cale zycie, tylko jako$ byto to
nie wiem. Jak bylam mata miatam troche na reku, czy dobra, moze bardzo miatam na rekach, ale po
prostu wyrostam. Potem od czasu do czasu pojawiaty mi sie jako$ na rekach yyy, ale nie wiem,
znikato i zupelnie mi nie przeszkadzato, a po prostu trzy lata temu juz nie dato sie tego przeoczyc,
bo byly cale rece, szyja, twarz wiec no.

Jasne. A jak bytas mata to, to znaczy w jakim wieku?

Trzy lata, jakos tak. Tak, ze mato pamietam tylko, ze bolalo i to wszystko.

Tez na dtoniach, na rekach?

Na, na dloniach. W zasadzie, no teraz troche tez mam, ale to duzo mniej. No ale tak wtedy to

mialam rany, rany, rany popekane. Wiec teraz jest bajka.

Wiadomo od czego to wtedy miatas?
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Pamietam, ze wtedy mowiono, Ze jestem uczulona na co$, ze czy na orzechy, chyba na orzechy, ale
to bylo takie nie do konca zrozumiale w sumie. Malo pamietam, tylko te masci jakie$ i ze nie

jadtam orzechow.

I potem Ci to przeszio?

Tak.

I dopiero trzy lata temu? A jak to sie zaczeto trzy lata temu? Tak po prostu?

Po prostu. Jako$ tak coraz wiecej bylo, coraz wiecej, drapalam, drapalam, coraz gorzej, nie
schodzito. No i sie rozkrecito. No méwie, jeszcze w miedzy czasie miewatam troche, ale to bylo

naprawde. .. straszne.

A myslisz, ze jest jakas przyczyna? Wtasnie taka wewnetrzna, albo nie wiem?

Bardzo sie nad tym zastanawialam oczywiscie. Wiec upatruje na wszystko sam poczatek, znaczy
nawrot moze tak, eee ze wzgledu na stres, na bardzo ciezka sytuacje emocjonalng, ktdra sie
utrzymywata przez dhuzszy czas. Znaczy tak ja teraz sobie ttumacze, Ze po prostu mialam moment,
dhuzszy moment, Ze juz mys$lalam, Ze po prostu nie wytrzymam no i wtedy dotozylo sie ciato tak
mysle. Patrze na wiele innych oczywiscie przyczyn, nie wiem czy jak bylam szczepiona na co$ w
tym okresie, bo bylam i ze od tego. Eee czy tez jak uwaza jedna z moich lekarek, Ze ja po prostu
miatam jaka$ tam, nie wiem, jakg$ chorobe wirusowgq i po prostu wirusy mi cos$ tam zmienity. No i
tez niedawno sie okazalo, Ze mam jeszcze jedna chorobe autoimmunologiczna, wiec moze po

prostu taka moja uroda.

Jasne. A jak to byto z diagnozq, czy posztas do lekarza i po prostu zostatas tak zdiagnozowana, czy

sama wiedziatas?

Wiesz co ja bylam u stu lekarzy chyba, wiec ja tam sama, sama jedynie jako, Ze tam co$ czytalam
na ten temat i tez czutam jak gdyby to myslatam, Ze to wilasnie z tym stresem sie po prostu wiaze i
nadal w to wierze, ze po prostu to jak gdyby.. no by} staby moment i tyle. Ee natomiast wiekszo$¢
dermatologéw i nie tylko dermatologdw mowila, Ze no po prostu tak jest, ze nie wiadomo od czego
to jest, ze niektorzy ludzie majq tak i juz i po prostu mozna to zaleczac i nic z tym nie robic i

szczegoblnie nie wchodzono w genezy tego. No natomiast mam jedng takq lekarke, ktéra mowi o
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wirusach, ktdre przekrecity co§ z DNA znaczy z ukladem immunologicznym.

Czyli u wielu lekarzy bytas?

Oj tak.

A tak szacunkowo jestes w stanie powiedziec¢ u ilu? Bo to raczej w tym okresie juz tego?

Tak, tak, tak ja tam zresztg nie licze. Nie no nie wiem, nie chce przesadzi¢, no ale co najmniej
dziesieciu. Co najmniej dziesieciu, do niektorych wracatam. No ale to i tak sie sprowadzato zawsze
do tego samego, do jakichs sterydow i do jakich$ tam doustnych.

I diagnoza zawsze byta taka sama?

Tak.

Nie mieli zadnego problemu?

Nie.

Aha. Mdéwili cos wlasnie na temat stylu zycia, jakiegos wlasnie stresu?

Tak, tak (niezrozumiale) ze sie my¢ trzeba w odpowiednich ptynach, chociaz juz teraz to tez
zauwazam, Ze to niczego nie zmienia. Yyy diety najmniej, znaczy diety tez, zZe tam wiasnie niektdre
produkty jak czekolada po prostu zaostrza, ale ona nie tyle uczula, tylko po prostu organizm tak
bardziej no nie wiem rozgrzany jak to inni okreslali eee no, ze nie powinnam sportow uprawiac, bo
sport zaostrza i tak dalej, i tak dalej. Wiec oczywiscie jak najbardziej mi uSwiadamiali jak z tym zy¢
no, ale, a no wiasnie tutaj ten stres oczywiscie, ze bardzo, ze nie moge miec¢ stresujacej pracy, wiec

nie mam ($Smieje sie). No, ale nie mam im tego za zte no.

Mozesz o samym przebiegu choroby tak doktadniej troche opowiedziec? Jak to wyglgda mniej

wiecej?

Tak ogdlnie tak?

Tak.
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Czyli swedzi.

Swedzi?

Bardzo swedzi. Tak najpierw swedzi, ty drapiesz, drapiesz, drapiesz. Robi sie, no i mam troche
(niezrozumiale). Znaczy tak ja na biezaco w miare sie smaruje wiec sa tylko blizny, ale i z czasem
jak sie robi coraz wieksza rana to, to juz boli yyy i jak gdyby to sie samo nakreca, bo im wiecej
drapiesz to ta skora jest stabsza i tym bardziej sie podraznia i tym bardziej chcesz drapac i to tak w
kétko. I de facto wilasnie z kazdym dniem tak peka yyy tutaj mam te.. dobra mniejsza z tym yy i jak
peka to juz bardzo boli po prostu. Nie mniej no to, o przed jeszcze taka, no wlasnie to jest jednak
taki... znaczy samo to co jest poczatkiem to swedzi, jako efekt potem boli, wiadomo. Ale i tak
pamietam takie stany, bo to sie tez nie $pi niestety jak sa takie straszne, straszne, zZe to jak boli to
jest ulga bo to taki.., tak swedzi, Zze po prostu mozna, nie wiem, chcie¢ zdja¢ calg skore. Wiec bol

chyba nie jest najgorszy mimo wszystko. ... (Smiech)

A tak, a jak bys mogta poréwnac czy to swedzenie to jest bardziej intensywne niz w przypadku na

przyktad ugryzienia komara czy porownywalne?

Bardziej. Bardziej, bo jak mi sie wydaje, ze to rozchodzi si¢ w inny sposdb. Znaczy ja wiem, ze jak
cie ugryzie komar to po prostu trzeba sie podrapac, ale jakby jest to skupione w jednym punkcie i
nie wiem, chyba jest sie w stanie powstrzymac, jak sobie sie jeszcze przettumaczy, ze bedzie tylko
gorzej, a to, to jest po prostu cala skora no mowie jak nie wiem, ze jak jaka$ kolezanka mnie
trzymala za reke, Ze mam tego nie robi¢ to ja po prostu nie wiem czyms$ innym no. Wiec to jest

gorsze zdecydowanie.

I zawsze na poczqtku jest swiqd, swedzenie czy.. jak to jest? Czy na poczqtku nie masz zadnych

objawow, wypryskow, zadnych objawdw skérnych?

Znaczy wiesz, teraz to ja juz nie wiem. Jestem w takim ciggu, ze trudno mi stwierdzi¢. Wydaje mi
sie, Ze moze rzeczywiscie samo sie, moze sie samo pojawia wiesz. Bo ja tak na przyklad bytam na
¢wiczeniach, to podraznia. To wydaje mi sie, Ze ja w sumie tego wczesniej nie drapatam i takie
troche mi wyskakuje i moze rzeczywiscie, moze to jest pierwsze no. Co jest pierwsze jajko czy kura

no nie wiem. Mozliwe, ze takie malutkie to pierwsze wyskakuje, ale ...

Ale generalnie taki objaw juz charakterystyczny i taki wiekszy to sie robi dopiero po drapaniu?
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Po drapaniu, tak mysle. Chociaz kurcze wiesz co, teraz jak tak glebiej o tym mysle to moze nie
koniecznie, bo zalezy od miejsca. Tak jak tu jest bardzo typowe miejsce (pokazuje) to jest wiasnie
gdzie to drapanie jest wydaje mi sie, zZe nakreca bardzo. Ale sa takie miejsca jak szyja ktora
rzekomo jest mato typowa dla tej choroby nie wiem. Eee ja jej nie drapie az tak, bo to nawet nie
jest takie proste i, i a i tak jest czerwona wiec w sumie moze rzeczywiscie nalezy sadzic, ze to z tej

strony.

A czy na przyktad ubrania jakos, czy zauwazytas zeby same ubrania jakos z réinych materiatow

wplywaly jakos tez na to?

Styszatam o, o, o tym, Ze powinno sie tam wlasnie, Ze nie moze by¢ tam jaki$ sztuczny materiat czy
co$. Nie wiem, no ja szczerze mowiac nie zauwazam wielkiej réznicy. Tez jako$ tak mato rozsadnie

Z tym.

A wiasnie jak to jest z tym powstrzymywaniem sie od drapania? Starasz sie powstrzymywac jakos

walczysz z tym, czy po prostu..?

Staram sie. Znaczy teraz to mam duzo tatwiej tak, bo mam odpowiednie leki, znaczy to jest, wiem,
ze sie posmaruje odpowiednim sterydem i bedzie ok. Ale na przyklad wiasnie jak bylam w
Niemczech na te p6t roku to tam zabralam nieodpowiednie leki i de facto nie mialtam kontaktu
nawet, nie mialam jak mieC inne. I tam.. nie no to sie nie da powstrzyma¢, znaczy ja moge
probowac, ale najgorzej jest w nocy. W ciggu dnia to jest jeszcze ok, ale w nocy to, to po prostu ja
na przyklad nawet do tej pory czasem wstaje podrapana rano mimo, ze co kontroluje sie caly dzien

a potem mam...

Czyli drapiesz sie przez sen?

Na to wychodzi. O tutaj (pokazuje) to wcale nie jest jaki$ kot.

To Twoje.

Moje. Dzisiaj wstaje i tak patrze boze (Smieje sie). Nie no jasne, Ze kontrolowanie sie, kurcze no jak

widze, zZe jest zle jak tutaj mam co$ strasznego no to Swiadomie jestem w stanie sie uspokoic

chociaz nie jest to przyjemne. Czasem chuchanie troche pomaga, czyms to schtodze, ale na dluzsza

mete jest to ciezkie.
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A czy miatas robione jakies badania wtasnie alergiczne?

Mialam.

Ico?

Nic. Nie jestem na nic uczulona i to jest najgorsze, bo tak naprawde wlasnie teraz mowila jedna z
moich lekarek, Ze to by bylo na pewno ulga jakas, bo bym przynajmniej, ok. Miatabym atopowe
zapalenie skory, ale przynajmniej wiadomo by bylo, ze musze tam czego$ unikac. Wiec miatam

robione i do skdry testy i pozniej z krwi mmm no i niestety nie.

Takie doktadne tez? Bo z tego co sie orientuje to jest kilka takich réznych testow.

Wydaje mi sie, ze dokladne. No ja, znaczy tak, tak mysle. Plus jeszcze tam sg inne tez jakies
wskazniki juz pomijajac te alergeny to tam jest tez jakis yy.. nie pamietam, ale jest co$ co tez miato

by o tym Swiadczy¢. Miatam naprawde duzo réznych hipotez takich stawianych i i obalanych.

A czy, znaczy w jaki sposob to wptywa na Twoje zZycie, czy jakos zmieniasz przez to tak swoje

dziatanie na co dzien tak znacznie, czy nie mozesz czegos przez to robic?

Juz chyba nie zmienia az tak. Bylo tak, zZe sie trzymalam okreslonej diety i to musze powiedziec¢, ze
troche pomagato. W sensie, no wlasnie jak nie jem czekolady, nie pije kawy, zZe jest troche lepiej,
ale tak czy inaczej to wystepuje wiec stwierdzitam, ze musze jako$ maksymalizowa¢ uzytecznos¢
mojego zycia wiec juz wole mie¢ troszke bardziej skoro i tak mam, a mie¢ tq przyjemnos¢ z
jedzenia wszystkiego. Jedyne co to, to chodzenie na basen i i tam nie daj boze ptywanie w morzu.
Bo.. to bylo straszne, ee wiec na wakacjach to zmienia zasadniczo, a w ciagu tak, ja na szczeScie nie

uwielbiam basenéw wiec oglednie moge siedzie¢ w jacuzzi, no ale to.

Ale, znaczy generalnie po basenie masz jakies wiasnie..

Mam gorzej, bo wlasnie nie powinnam tego moczy¢ za bardzo zwlaszcza nie w cieptej wodzie, a ze
ja uwielbiam wiec i tak codziennie to robie, wiec jestem $wiadoma, Ze ja sobie to w jakim$ stopniu

pogarszam no ale.

Ale czy wiasnie po prysznicu jest gorzej?
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Jest gorzej, tak.

Tak automatycznie od razu wychodzisz i..

Jest zaczerwieniona wiasnie tak i nawet mnie swedzi jeszcze podczas prysznica. To wtedy wiem, ze
juz kurde musze wyjs¢, bo bedzie Zle, ale, no ale pozniej sie kremuje i to jest wiasnie nawilzanie
nieustanne jest tutaj podstawa. Wiec, wiec tak na co dzien nie zmienia mi to wiele. Przyznaje na
samym poczatku jak juz tak bardzo chcialam sie tego pozby¢ to wiasnie stosowatam sie do tego
zupehie jak trzeba. Uzywalam odpowiednich preparatow, nie kgpatam sie w cieptej wodzie, no i

bylo troche lepiej, ale mowie to jest minimalna roznica.

A czy pory roku jakos wptywajq na przebieg?

Teoretycznie w lato jest lepiej, bo stonce pomaga o ile nie jest prawda jakas straszna rana. Ale
szczerze mowiac nie, wiasnie ja nie wiem ja juz totalnie zglupiatam przy tym, bo o wlasnie dobrym
przykladem moze by¢ méj wyjazd na Wegry. Bylam w Budapeszcie przez cztery dni, bylo bardzo
goraco i chyba troche wilgotno, ale nie jestem pewna w sumie, ale byto bardzo gorgco i ja miatam
po prostu rany, naprawde. Ja juz tam nie moglam wytrzymac. Mialam i oczy spuchniete i no po
prostu straszytam i potem pojechatam na trzy dni nad Balaton i tylko jak pojechatam nad Balaton
wszystko mi mineto. To jest, cofnelo sie jak nie wiem. Ja nawet nie zastosowatam sterydéw. Wiec
nie mam pojecia. Nie moge powiedziec, Ze to pora roku zmienia, moze zanieczyszczenie powietrza,

nie wiem. No w zime jeszcze te ubrania, swetry. O swetry, wlasnie swetry sa, sq nie przyjemne.
Mhm. A jesli chodzi o leczenie, to leczysz sie tylko tymi masciami i sterydami czy?

Biore codziennie lek przeciwhistaminowy. Tak, ale nie wiem szczerze mdowiac co by sie stalo
gdybym przestata go bra¢. Czasem go nie biore i tez nie widze za bardzo réznicy wiec, wiec nie
wiem. Ale tych sterydéw to ja nie smaruje codziennie max raz w tygodniu.

Ale jak masz wtasnie takie zaostrzenia to jednak tymi..

To raz posmaruje i nastepnego dnia jest ok. Po prostu wiem, ze jak bedzie rana to bedzie tylko

gorzej. Wiec musze zagoic te rane i bedzie ok.

A czy korzystasz z jakichs takich forow internetowych, czy jakichS stron wiasnie takich dla
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atopikow?

Probowatam, ale zalamato mnie to... Naprawde raz wesztam, stwierdzitam boze no majq ten sam
problem, moze sie czego$ dowiem, ale tam o jakichs nie wiem depresjach, samobojstwach
poczytalam tez. Znaczy wiasnie to co mnie zaskoczylo, znaczy ja wiem, ze to jest dolujace, ale
wiasnie ludzie jeszcze bardziej jako$ sie dotujg nawzajem, zZe no wiasnie, ze wyglada sie jak jakie$
odmieniec i i i nie wiem trzeba sie chowa¢ w ogdle nie wiadomo co i nawet wiasnie jedna z moich
lekarek pani dermatolog tak siedzi tak na mnie patrzy i mowi tak: boze jak ja Ci wspoiczuje,
naprawde to jest straszne. MOwie no ja wiem, wiem. Mowi, Ze: no ja wiem co to jest mdj maz to
miat. Ja jgq tak pytam: Ojej no to wiasnie co sie z nim stalo, jak sie mu wiedzie z tym, czy sie

wyleczyt? Nie wiem rozwiodlam sie (Smieje sie). Wiec super, no.

Mowitas jeszcze, ze zauwazylas zwiqzek miedzy stresem a przebiegiem tego..

Wystapieniem, poczatkiem, a tak to, to nie wiem, moze ja ogolnie jestem jaka$ zestreso... chociaz
nie ja sie juz nie stresuje, naprawde jestem spokojna. Wiem, Ze mdj sposob bycia jest dosy¢, dosy¢
taki.. na pewno nie jestem flegmatyczna tak? Ale nadal nie czuje negatywnego pobudzenia. Wiec

nie wiem, o jeszcze alkohol Zle dziala, o wlasnie.

Czy jakos z tego powodu, ze ten stres wiasnie zZle wptywat na twoje atopowe zapalenie skory, czy

jakos wiasnie staratas sie sobie radzic¢ inaczej ze stresem wtasnie przez tq chorobe?

Nie. Wtedy sie nie dalo. Mysle, ze w momencie kiedy jest ten silny stres to jednak problemem

numer jeden jest to co wywotuje ten stres. Nie, nie miatlam, szczerze méwiac to nic nie zmienito.

Czy na jakies inne choroby takie przewlekte albo nawracajqce chorujesz?

Wiasnie wiesz od jakiego$ czasu wydawalo mi sie, Ze jestem okazem zdrowia ($Smiech), ale te
dokladne badania wykazaly te druga chorobe autoimmunologiczng. Nazywa sie hashimoto i jest
zwigzana z tarczyca. Yyy i powiem szczerze, ze yy ja za bardzo nie odczuwam tego na co dzien
wiec bym powiedziala, ze jestem zdrowa, ale to tez jest podobno przewlekle i juz tam do konca

zycia. A oprocz tego to wszystko jest ok.

Chyba nie mam wiecej pytan. Dziekuje bardzo.

Dziekuje.
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Chyba, ze chcesz mi jeszcze cos powiedzie¢, bo uwazasz, ze jest cos waznego jeszcze?

Chyba nie.

To dzieki.
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Wywiad z paniq Mariq

To powiedz mi, na co jestes chora.

Chodzi Ci o to Atopowe zapalenie skory, tak?

Opowiedz mi o tym troche.

No to moim zdaniem, przynajmniej z tego co wiem, dotyka to gldwnie ludzi ktérzy maja juz
ogolnie tendencje do alergii, albo majq bardzo wiasnie takq wrazliwg skoére z natury wlasnie taka
przesuszong. No i tyle no. Zaczelo sie chyba jakos w drugiej klasie liceum, czyli dobrych kilka lat
temu i mialam najpierw na piszczelach wlasnie ta alergie. I to wygladalo tak, ze to byly takie
partiami przesuszone wilasnie fragmenty skory, ktore bardzo swedzialy. No i tam pamietam, Ze na
poczatku wszyscy sie Smiali, Ze mam jakiego$ liszaja, albo co$ w tym stylu, albo jakiego$ swierzba.
No i posztam do dermatologa i wiasnie dowiedzialam sie, Ze to jest atopowe zapalenie skory, ktére
wyglada tak (pokazuje) i Ze zazwyczaj wystepuje w zgieciach rak, pod kolanami, z tytu tez wiasnie
w zgieciach nog i w takich wilasnie miejscach, w ktérych wiadomo skdra sie najbardziej poci jest
taka najbardziej cienka, wrazliwa. No, ale nie ma, nie ma reguly. Pono¢ tez na lokciach, a ja na
przyktad na tokciach nigdy nie mialam. Znéw wiasnie mi sie przeniosto na rece i praktycznie na
nogach juz w ogole tego nie mam od wielu lat, ale mam na, na rekach. Gléwnie na rekach, ale tez
na plecach z tyhi na topatkach i tuz za pachami, ale najbardziej to wiasnie na przedramionach. No i
objawia sie to w ten sposéb, ze albo sie robig rany, ktére, ktére po6zniej sie zamieniaja w strupy i to
bardzo swedzi. Albo sie robig takie, nie wiem jak to nazwac, skora jest taka jakby... jakby... miato
sie takq nie to, ze wysypke, ale takg bardziej kasze. Ona jest taka w dotyku bardzo chropowata z
takimi grodkami i czasami, znaczy czasami, najczesciej to wyglada tak, ze po prostu robia sie takie
krosty. Eeee no i jak na nig naci$niesz to zazwyczaj po prostu takie osocze z tego wyptywa. No i to

jest bardzo swedzace i tyle no.

A myslisz, ze byla jakas przyczyna tego, ze dostatas tego atopowego zapalenia skory?

No z tego co wiem to, to jest choroba genetyczna. Wiec nie ma, nie ma to jakich$ podstaw, tam nie
wiem, zlej diety, albo czegos w tym stylu. Aczkolwiek sa rzeczy ktore to jakby nasilaja. I tak na
przyktad zima jest najgorzej. Nie wiem, nie wiem czym to jest spowodowane, ale wszyscy ktorzy to
majq méwia, Ze w zimie jest najgorzej. Tak samo ubrania z weklny na przyktad, albo z jakiegos

takiego drapigcego materialu tez wlasnie to zaogniaja. Eee u mnie na przyktad kosmetyki tez.
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Glownie jakie$ szare mydla, albo ogblnie mydto w kostce. Nie wiem dlaczego. Widocznie po prostu
jest mniej jakie$s nawilzajace, albo nie wiem co$ w tym stylu. No bo zawsze, zawsze po prostu
mydio w kostce. Tak samo niektore, ale bardzo rzadko rzeczy do jedzenia. Na przyklad nie wiem
jakieS owoce cytrusowe tez czasami to powoduja. Eem... sierSci zwierzat, no wszystkie takie
czynniki alergiczne, na ktére kto$ reaguje. U mnie tez kurz na przykiad, od razu sprawia, ze mi to
wyskakuje. Z tego co wiem to, to jest choroba nieuleczalna. Wiec niestety, tak naprawde, nie ma na
to zadnego leku. Dlatego ja juz nie chodze do dermatologéw, bo oni przepisujg masci, ktore tak
naprawde sg tylko i wylacznie na to zeby ztagodzi¢ jakby objawy tego, ale to i tak nigdy, nigdy sie

nie wyleczy. Wiec...

Mowitas, ze pory roku, to jedzenie i ewentualnie witasnie jakies takie typy kosmetyki albo ubrania

wplywajq na...

Glownie welna.

Masz tq chorobe tak bardziej regularnie, to atopowe zapalenie skory?

Mhm.

Znaczy, ze tak mozesz powiedziec, ze nie wiem, Ze tak caly czas na przyktad masz gdzies to atopowe

zapalenie skory? Czy sq takie okresy, ze w ogdle go nie masz?

W lecie chyba bardzo rzadko. W zimie zawsze, zawsze. Po prostu, nie wiem dlaczego, ale w zimie
po prostu zawsze. Mi sie wydaje, Ze to jest kwestia wlasnie tych ubran, Ze po prostu jednak w zimie
ubierasz sie bardziej tak, ze ta skéra nie oddycha tak? Bo jednak marzniesz i po prostu musisz sie
cieplej ubiera¢, a poza tym no jednak ciezko jest sie ubra¢ ciepto jak sie nie zaklada wekianych
rzeczy. No a wiasnie tak jak powiedzialam no welna najczesciej, ale to tez nie ma regulty. Bo na
przyktad ja mam tak, ze jak zmieniam posciel rzadziej niz raz w miesigcu no to futro mojego kota
tak? Jest juz tak powbijane w ta koldre, Ze jak sie nig przykrywam no to automatycznie tego
dostaje. I wtedy juz po prostu wiem, ze musze zmieni¢ posciel. Ale, tak jak, tak jak powiedziatam
no zima, zima zawsze. W lecie bardzo rzadko. Poza tym w lecie jest tak, ze jednak ta skora wiasnie
caly czas jest odstonieta, oddycha to jest raz. A dwa, Ze jednak stonce dziala bardzo wysuszajaco na
to i faktem jest, Ze to sie nie opala wiec ma sie biate plamy wszedzie tam gdzie to jest, ale, ale
wiasnie stonice na to dobrze dziata. Bo to wysusza wiasnie tg, t3. Paradoksalnie niby tak? No bo z
drugiej strony przesz te ciuchy, ktére powoduja, ze ta skora nie oddycha to, to powoduja tak? Ale z

drugiej strony tez jak jeste$ tak. Moim zdaniem to tez jest tak, ze jak jestes mocno ubrany no to ta
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skora sie poci bardziej. Wiec jednak tez moim zdaniem to tez ma na to wptyw wiasnie ten pot tak?
Ale méwie no w lecie chyba zdarza sie, ale raczej bardzo rzadko, sporadycznie. I wilasnie tez

pamietam, ze pierwszy raz jak mi sie to pojawito to tez byla zima.

A czy yyy czy wracajqc do tej przyczyny zachorowania to pamietasz. Znaczy w ogole czesto

chodzisz do lekarzy?

Nie. Do dermatologéw juz nie chodze. Dlatego ze przepisywali mi masci ze sterydami i pamietam,
ze to wtedy, no to bylo dawno juz dosy¢ wiec mysle, Ze i tak teraz jest juz wiele nowych lekow, ale
to byly takie masci, ktére po pierwsze byly drogie, a po drugie kompletnie moim zdaniem nie
skutkowaly i byly takie dosy¢ mocno brudzace, Smierdzace i to bylo bez sensu. A swojego czasu
wiasnie jak to mi sie tak dos¢ nasilato i byly takie najostrzejsze tego objawy, to wchodzitam na fora
po prostu eee zdrowia, medycyny i tak dalej. Tam ludzi pisali o tych srodkach jakie oni stosujq na
to. Aczkolwiek niektore byly tak radykalne, ze ja chyba bym sie do tego nie posuneta. Bo tam ktos
pisal, Ze zdrapuje to pumeksem. To dla mnie troche chore, no ale ok tak... jesli mu to pomaga no to
spoko. A niektorzy tez pisali, ze wlasnie po, po zdarciu tej, tej skory przemywaja to spirytusem,
albo w ogole przemywaja to spirytusem, a moim zdaniem to nie jest dobra metoda. No bo to jest
wysuszanie tego a ja ze swojego doSwiadczenia wiem, Ze najlepiej jest to nawilza¢. Wiec ja raczej
no jesli co$ stosuje to stosuje kosmetyki w stylu takich specjalnych wiasnie aptecznych firm typu na
przyktad La Roche Posay, ktéra wypuscita, ta firma wypuscita calg serie kosmetykéw dla ludzi ze
skora atopowa. I to polega na tym, Ze jest taki balsam do ciata, ktéry wlasnie nawilza i tam jest tez
napisane na, na opakowaniu, ze on jakby... likwiduje ten Swiad i to uczucie wlasnie tego swedzenia
i to naprawde dziala. A po za tym, no tez moim zdaniem tutaj dzialaja Srodki na bazie mentolu,
albo, albo wlasnie jakiej$ miety czy czego$ w tym stylu. Bo mam taka mas¢ wlasnie ta 999, ktora
jest na bazie mentolu i ona dziala. Takze, no, no nie, nie chodze juz do lekarza bo.. no moim
zdaniem to nie ma sensu skoro znalaztam juz sobie jakieS wlasne srodki, ktore na mnie dziatajg to

bez sensu jest wydawac pieniadze na cos$ co i tak mi nie pomoze.

Yyy a, a wczesnie jak chodzitas to chodzitas kilka razy i do tego samego zawsze, czy do réznych?

Nie. Do réznych. Do réznych, ale.. no po prostu, tak jak méwie. No te masci nie skutkowaly. No i

efekt byt taki, ze przestawatam je stosowac.

A diagnoza byta zawsze taka sama?

Tak
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Zawsze mowili od razu, ze to atopowe zapalenie skory?

Tak

Bez problemu rozpoznawali?

Mhm.

I zalecali, przepisywali Ci te sterydy tak?

Mhm.

Zalecali jakis inny sposob, nie wiem, zebys jakies badania alergiczne na przyktad...

Tak miatam. Mialam testy alergiczne, ale (Smieje sie) najzabawniejsze wiasnie jest to, Ze.....mmm
znaczy tam lekarz mi powiedzial, Ze powinnam zrobi¢ wszystkie generalnie, a one sa tam chyba
platne. I jakos$ nigdy sie do tego nie zebratam, ale wiem Ze powinnam. Ale te podstawowe to nic mi
nie wyszto. I to jest najzabawniejsze, ze wlasnie nawet, nawet uczulenie na wiasnie kurz czy na
ugryzienia komaroéw nic mi nie wyszto mimo, zZe to nie jest prawda. No bo jednak mam ogromne
odczyny alergiczne po tym. Wiec no, no powinnam zrobi¢ te dodatkowe, ale nie zrobitam. Ale za
kazdym razem mowili dokladnie to samo, ze wlasnie to jest atopowe zapalenie skory na sto procent,
ze trzeba to nawilzac. No i tam te leki stosowac tak? Juz pézniej jak juz za ktéryms razem bylam u
lekarza to juz méwilam, ze nie chce zeby mi cokolwiek przepisywat bo ja mam juz po prostu jakie$

swoje masci ktore na to dzialaja.

A mowili cos o jakichs specjalnych kosmetykach.. nie wiem zebys...?

Tak, Ze sq wiasnie te serie do tej skéry atopowej i ze dobre jest uzywanie tego. Bo jednak to tez ma

jakis wptyw.

Czyli w zasadzie mozna powiedzie¢, ze sama znalaztas jakis tam sposob lepszy niz na leczenie tego

niz Ci lekarze Ci zalecali?

Znaczy nie wiem czy lepszy, ale wydaje mi sie, Ze.. no... jest tak jak powiedziala mama, ze no jest

tyle lekéw na rynku. No a czym jest to spowodowane, no tym, zZe nie na kazdego czlowieka dzialaja
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te same leki tak? Nie dla kazdego czltowieka jest odpowiednia dana dawka. I moim zdaniem no tu
niestety jesli chodzi o alergie, uczulenia i tak dalej no to, to jest metoda préb i bledow tak
naprawde. No przesz wiadomo, ze to ze tez tam przepisywali mi jakie$ leki za kazdym razem inne.
No to wiadomo, trzeba znalez¢ co$ co na ciebie skutkuje. Wiec ja nie mowie, ze prawda jakby ich
metody nie byly skuteczne. Tylko ja po prostu znalaztam sobie swojq i wydaje mi sie najlepsza dla
mnie. A co prawda no faktem jest to, ze sie nigdy tego nie pozbede. No ale trzeba mie¢ jakas$
metode zaradcza, zeby jakos to przetrzymac. Bo sa tacy ludzie, ktorzy maja to w duzo bardziej
zaawansowanym stopniu to niz ja i oni po prostu nie potrafia sie nie drapac. A ja wiem, Ze drapanie
to sprawia, Ze no to sie robig te rany i to jest jeszcze gorsze. Wiec no, no sa w duzo bardziej
zaawansowanym stopniu. No i takim osobom na pewno bym polecata zeby poszli do lekarza. Ale,
poniewaz ja potrafie sie nie drapa¢, mam ta samokontrole, te samokontrole, ze wiem, Ze to nie jest
dobre w przypadku tego zapalenia skory. A poza tym no tak jak méwitam, znalaztam sobie swoja
metode no to, mysle, ze ja akurat no nie ma takiej potrzeby zZebym szla do lekarza. Ale oczywiScie
gdyby mi sie to zaognito jakoS zaostrzylo mi sie no to na pewno bym poszia. No jedyne co mnie
martwi to, Ze z ragk zaczyna mi to przechodzic¢ na plecy. No i to jest takie no... no to mnie martwi, ze

to jest takie migrujace. Ale tak to, to, to nie.

A czy powiedziatas, ze to swedzi i ze sie nie drapiesz. Czy to swedzenie... jakby w skali.. mogta bys
porownac. Czy to jest takie swedzenie wieksze niz jak Cie komar ugryzie, czy porownywalne czy

mniejsze?

Mniejsze. To znaczy no by¢ moze dlatego, ze po prostu ja jestem uczulona na te ugryzienia
btonkoskrzydtych. Ale no zdecydowanie mniejsze. Chociaz na samym poczatku no to wiadomo, ze
to bylo co$ dla mnie nowego i mnie to bardzo swedzialo, a w tej chwili juz bardzo, bardzo rzadko
sie drapie. Bo no to jest do przezycia. Poza tym to jest tak, Ze jak zaczyna mnie naprawde swedziec,
to albo biore Srodek antyalergiczny taki dwudziesto-cztero godzinny, dostepny tak naprawde w
kazdej aptece, eeee albo po prostu zaczynam to smarowac. Jak to juz jest naprawde takie, ze
zakladam ubranie i powiedzmy czuje, Ze nawet jakieS tam drobne ocieranie sie ubrania o to

powoduje, Ze mnie to bardzo swedzi no to wtedy od razu smaruje i to pomaga.

A czy wilasnie. No bo mowisz, ze tak nie zawsze Cie swedzi i ze kiedys Cie bardziej swedziato teraz

Cie juz mniej swedzi.

Znaczy mysle, ze to kwestia przyzwyczajenia. Po prostu.

Aha. I czy, czy myslisz, ze to swedzenie jest.., znaczy czy najpierw pojawia sie swedzenie czy, czy
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swedzenie pojawia sie dopiero po pojawieniu sie tych objawdéw skérnych?

Nie. Najpierw jest swedzenie. I to jest tak, zZe bardzo czesto, zZe czuje ze po prostu. Powiedzmy
ubranie mi sie ociera o jaka$ czesc ciala, skory i zaczynam czuc¢ to swedzenie. No i odruch jest taki,
ze zaczynam sie drapa¢, no i po chwili pojawia mi sie wilasnie taka krosta, albo babel, albo cos w
tym stylu. Nie wiem, nie wiem jak to dziala, ze wlasnie pozniej to sie zamienia w takie strupy
tudziez rany i tak dalej no nie mam pojecia jak to dziala, ale zawsze to jest. Nawet jesli to nie jest
widoczne to wystarczy dotkna¢ po prostu skdre w tym miejscu i czu¢ od razu, Ze to tam jest. Ale nie

zawsze pojawia sie na poczatku swedzenie, a nie rana.

Aha. A na plecach, tez tak jest, ze wlasnie najpierw jest to swedzenie i potem dopiero jest taki

objaw skorny.

Chyba wszedzie wydaje mi sie, Ze wszedzie.

Bo na plecach masz to w takich miejscach, ze jestes w stanie tam sie podrapac? Czy wiasnie, czy

nie bardzo?

Tak. Znaczy czuje, czuje ta skore. Bo to jest no méwie w obrebie wilasnie pach. Wiec czuje to.
Znaczy wiasnie zastanawiajace jest to dlaczego tam, bo jeszcze przedramiona to jestem w stanie
zrozumieC, ale, ze, Ze za pachami. No bardziej bym sie spodziewala, wlasnie tego, ze, zZe pod
pachami. Albo tak jak mi Ci lekarze mowili, Zze wtasnie w takich miejscach gdzie ta skora sie

najbardziej poci. No a jednak no... No nie wiem. No dziwne, ale tak jest.

A czy, czy to twoje atopowe zapalenie skory wplywa jakos konkretnie na Twoje Zycie. Znaczy czy na
przyktad nie mozesz czegos robic, albo jakos zmieniasz sposob swojego zZycia przez to witasnie, ze

Cie to swedzi nie wiem ze masz to atopowe zapalenie skory.

No jedynie tyle, ze tak jak mOwie musze no cze$ciej zmienia¢ posciel. Jakby musze uwazac na to w
jakich ubraniach chodze. Sa takie po prostu ubrania, ze wiem, od razu wiem, zZe jak je zaloze. No to
sq zazwyczaj jakies tam sztuczne materialy, czyli jednak nie bawelna tylko wlasnie jakie§ tam
domieszki i to przewazajace wiasnie te domieszki. No ale no i po za tym wiasnie stosowanie tych
lek6w, no ale i tak bym stosowala leki antyalergiczne, no bo i tak jestem alergikiem wiec jakby nie
mam jakiego$ super wptywu na to, nie ma znaczenia. No ale, no jedynie tle, Ze jest to ucigzliwe jak
swedzi. No i to jest momentami po prostu, faktem jest, Zze to jest momentami nie do zniesienia to

swedzenie. No, ale mOwie ja wole zamiast drapac sie, to wole wstac i sie posmarowac albo wzia¢
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lekarstwo. No bo to nie ma sensu. A tak to, to, wydaje mi sie, Ze nie no. Jedynie tyle, ze nie
estetycznie jednak wygladaja w lecie takie biate plamy. Bo jednak cata skéra mi sie opala, a to
gdzie jest uczulenie no to niestety, tudziez wiasnie pozostalosci po tym atopowym no to s takie

biate plamy. To po prostu ta skora sie nie opala. No i tyle.

A czy zauwazylas jakis zwiqzek miedzy pojawianiem sie tych wypryskow, tym swedzeniem, a

stresem?

....Dobre pytanie.... Chyba nigdy nie zwrédcitam na to uwagi. Ale jest to ciekawe szczerze méwiac.
Wydaje mi sie, ze nie. Wydaje mi sie, Ze to raczej ma, wlasnie wplyw ma na to ta pora roku, wtasnie
te ubrania i te czynniki o ktorych mowitam. Ale stres szczerze mowiac nie wiem... Wydaje mi sie,

ze nie, ale jest takie prawdopodobienstwo. No ja po prostu nigdy nie zwrocitam na to uwagi.

A jeszcze opowiedz mi troche witasnie, bo mowitas, ze duzo siedziatas w Internecie i stamtqd duzq
wiedze czerpatas. Mozesz mi troche o tym opowiedzie¢? Czy na jakichs forach specjalnych czy to
byto po prostu? Jak to wyglqdato? Czy w ogole jestes jakims cztonkiem jakiegos forum takiego

medycznego czy atopowego?

YY nie. To jest tak, ze ja jestem bardzo ciekawym z natury cztowiekiem i zazwyczaj lubie wiedzie¢
co mi dolega zanim pdjde do lekarza. A poza tym czesto, ja tutaj nie chce nikogo obrazac ani nic,
ale czesto jest tak, ze jednak lekarze nas nie doinformowuja na temat danych choréb, albo tego co
nam dolega. Bo oni majg taki zwyczaj, Ze po prostu albo przepisuja recepte, albo raczej starajg sie
temu zapobiec niz, niz wytlumaczy¢, znaczy w wiekszosci przypadkow tak jest, niz wytlumaczyc¢
podioze danej choroby, albo wytlumaczy¢ po prostu chorobe na czym ona polega. Wiec zeby nie
miec¢ tego glodu wiedzy na ten temat, po prostu pamietam, ze kiedy$ wpisatam wilasnie do Internetu
to atopowe zapalenie skory. Chyba po jednej wiasnie z tych wizyt u lekarza, jak juz po prostu
wiedziatam co mi jest. No i to chyba nie bylo nawet jakie$ forum medyczne tak jak méwitam, tylko
jak dobrze pamietam to byly jeszcze czasy Grona. Wiec chyba na Gronie tam bylo jakies grono
tematyczne wlasnie na temat ludzi cierpiacych na jakie$ alergie i tak dalej. Po prostu tam sie ludzie
wypowiadali wilasnie na ten temat. Jakie tam masci stosuja, jakie leki, czym sobie radza od czego
wlasnie im sie to nasila. No i widziatlam, ze maja podobne problemy. No ale tak jak méwie no, no
nie zastosowatabym sie raczej do porady z tarciem tego pumeksem i tak samo z tym spirytusem. No
jeszcze o tyle o ile z tym spirytusem no to jeszcze jestem w stanie to zrozumie¢ no bo to jest
kwestia tego, ze wysusza to tg skore tak? Ale, no tarcia pumeksem bym raczej nie przerabiala i nie
polecata nikomu. Ale tak to, to raczej nie siedziatam na, na zadnym takim forum. Tylko, tylko

wtedy bo sie zastanawialam czy, czy sa jakieS po prostu moze lepsze metody niz te co ja wtedy
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znalam. Ale jednak dosztam do wniosku, Ze to co ja sobie wypracowatam jest jednak najlepsze.
Pamietam, ze chyba nawet napisalam tam, ze polecam im masci wlasnie na bazie mentolu i tak
dalej, bo to jednak dziala. No i te kosmetyki dla ludzi z atopowa skora. Ale, ze wiem, Ze to jest
dosy¢ powszechny problem w dzisiejszych czasach, no to po prostu wiedziatam, Ze na pewno nie
bedzie to temat, na ktory nikt nic nie ma do powiedzenia, tylko raczej jest to temat rzeka i kazdy
cztowiek w jakis tam inny sposdb sobie z tym radzi. Ale tak to, to na co dzien i na dzien dzisiejszy
to raczej nie pamietam ostatnio, zebym w ogéle wchodzita na takie forum przez ostatnie kilka lat.

No nie tylko wtedy.

Ale tez sie tam jakos udzielatas oprocz tego?

Mhm.

Czyli jesli chodzi o Internet to bylo to bardziej wtasnie to grono i ten, ten...?

Mhm.

Masz jakies wilasnie inne takie choroby przewlekie, albo jakies takie nawracajqce? Te alergie jakos

objawiajq sie tez inaczej u Ciebie czy, czy to jest tylko to na tle alergicznym?

No alergie no to tak jak méwitam. No niestety na ugryzienia wszelkiego rodzaju owadéw. No
niestety. Mam wtedy gigantyczne po prostu odczyny alergiczne, tak samo niestety na probe
tuberkulinowa miatam ogromny odczyn alergiczny i od razu bylo podejrzenie, ze mam gruzlice i te
badania w poradni. No to bylo straszne. A sie okazalo, ze po prostu jestem uczulona na, na ten
Srodek, ktory sie podaje w tej prébie tuberkulinowej. Tak samo... zdarza mi sie na niektore rzeczy,
ktore zjem, ale no to sg na przyktad czekolada, owoce cytrusowe, ale najczesciej, zdecydowanie
najczesciej to na kosmetyki.. r6znego rodzaju, na kurz, na wiasnie jakie$ tkaniny, a no i rzadko, bo

rzadko ale zdarza mi sie tez wlasnie na sier$¢ zwierzat.

Ale to wiasnie tylko, objawy sq, tylko i wytqcznie, wlasnie ten to...

Nie. Nie. Roznie, réznie, zdarza sie, ze po prostu na przyklad na szyi mam jakie$, najczesciej
wlasnie, na szyi mam jakie§ wykwity, jak po prostu jaka$ reakcja alergiczna to witasnie na szyi
pojawiajg mi sie jakieS krosty nie wiem plamy czerwone, jakieS tego typu wiasnie odczyny
alergiczne. No mam miejscami bardzo przesuszong skore, na ktorej tez sie pojawiaja jakies wlasnie

taki tego typu odczyny. Takze réznie, roznie.

141



Ale tego bys nie nazwata, to wedtug Ciebie nie jest to atopowe zapalenie skory?

Nie.

A tez swedzi?

Swedzi, ale ta skora jest inna, bo przy atopowym to sq zazwyczaj takie, to nie jest tak, Ze pojawia
sie jedna krosta i o to jest atopowe. Tylko zazwyczaj to jest takie skupisko takich matych krostek,
gdzie po srodku powiedzmy jest jedna duza, to nie jest jakas regula, ale zazwyczaj widac, ze to jest
jakis wiekszy obszar skory z ta zmiang. A przy tym innym uczuleniu to po prostu ta skora jest
normalna w dotyku tyle, Ze wilasnie ona jest taka powiedzmy czerwona, albo wlasnie widac jakis
odczyn alergiczny, a przy atopowym ta skéra jest taka bardzo chropowata, szorstka i czu¢, ze ona
jest zupelnie inna niz, niz skora gdzie indziej i wiasnie czu¢, czu¢ takie... nie wiem, nie wiem jak to
nazwac, no po prostu czu¢, ze tam s jakies$ takie rany, ze wiasnie widac kroste. No, Ze ta skora jest
po prostu inna. Wiec nie to jest zupehlie inne. Znaczy atopowe po prostu da sie rozpoznac bez

pudia. Takze no jest takie bardzo typowe.

No i leczysz sie tymi wlasnie masciami, kosmetykami i jakimis tymi lekami przeciwalergicznymi

tak?

Mhm.

I to wszystko sama sobie jakos tam, bez recepty jakies...

No tak. Bo to sag srodki, ktore wszedzie mozna dosta¢ no. Znaczy leki doustne to stosuje tylko i
wylacznie wtedy kiedy te swedzenie jest juz naprawde tak ucigzliwe, ze po prostu no masci nie
dziataja. Ale no te leki dzialaja praktycznie od razu. Wiec no wystarczy ta jedna tabletka. One sa
naprawde mate, a dzialaja bardzo szybko i mysle, Ze, z tego co wiem to, to sa leki znane
powszechnie: Alergin, Cetalergin, tego typu rzeczy. No to raczej wszyscy to znaja.

Jasne. No i to po prostu metodq prob i btedéw wypracowatas taki sposob leczenia tego?

Tak.

No dobrze. Chyba nie mam wiecej pytan. Dzieki.
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Wywiad z panem Mariuszem

Po pierwsze, opowiedz mi troche o swojej chorobie.

Wiesz co, no w sumie nie spodziewatem sie, Ze jako$ tak... U mnie w rodzinie nikt na tuszczyce nie
chorowal, przynajmniej z oséb, o ktérych wiem. Wiec tez byto mi tym ciezej, Ze w momencie kiedy
zachorowalem, to bylo przed maturg, tak naprawde nikt nie wiedzial co mi jest. No i niestety
wyszta duza niekompetencja, pewnie bedziemy o tym p6zniej rozmawiaC wiec w skrocie powiem,
naszych lekarzy. No generalnie u mnie sie zaczeto, tak jak méwie, w wieku siedemnastu lat matg
zmiang gdzies tutaj na skroni (pokazuje). No wiec, wiadomo, wizyta u lekarza, pierwsze diagnozy
typu jakas pierwsza lepsza mas¢ na jaki$ grzyb, grzyba, plesn, cos takiego typowego. No ale
okazato sie, ze srednio to chce zejS¢. Wrecz przeciwnie, to sie powieksza. No i c6z, no trafitem w
koncu do lekarki, ktéra zasugerowala, Ze moze mam, moze mam tuszczyce. Ja nawet nie
wiedziatlem za bardzo co to jest. No problem z tuszczyca jest taki, Ze to nie jest choroba w stylu
takim, ze masz jakiegos zewnetrznego intruza, wiec nie moze ci tego wykry¢ badanie na grzyba, na
cokolwiek. Luszczyce sie w skrocie diagnozuje tak, ze jezeli na tego typu badaniu nie wychodzi Ci
nic to znaczy, ze masz tuszczyce. No wiec céz, no poszedltem na badania. Zdiagnozowali mi te
hiszczyce. Wtedy nawet za bardzo nie wiedzialem co to jest, wiec jakby splynelo to po mnie.
Dopiero jak zaczalem czyta¢, no to wiadomo, w Internecie mozna znalez¢ rézne cuda. Zdjecia
najbardziej drastycznych przypadkow. Jak sobie wpiszesz w Google tuszczyca i zobaczysz zdjecia,
to sq przerazajace po prostu czasem widoki. Wiec jak to zobaczylem, to po prostu nogi sie przede
mng ugiely. No i poczatki byly trudne, dlatego ze to byt okres przed matura, czyli stres zwigzany z
nauka, a dodatkowo stres zwigzany z choroba. I byto dosy¢ ciezko, dlatego ze miatem bardzo duze
zmiany na glowie takie, Ze juz tam mialem nawet problemy z wlosami, bo mi zaczely wlosy
wypadac. Nie jakos tak, ze ktos widzial, no ale ja na przyklad miatem swiadomo$¢, Ze mam coraz
rzadsze wlosy. No te wiesz, miatem juz, w te techniczne rzeczy wchodzac, r6zne zmiany takie
rozkrwawione, bo czlowiek sobie to rozdrapuje, nie kontrolujac tego. No i bylo ciezko przez kilka
miesiecy. Bardzo tez moi bliscy jakoS to przezywali. No widzieli, ze ja sie tym stresuje. Ale no
stosowalismy réznych lekow, metod, masci. Jeszcze wtedy nie wiedziatem za duzo o chorobie, wiec
jakby naturalne byto to, ze ide do lekarza i stucham tego co mi lekarz powie. No lekarze byli
bardziej niekompetentni. W koncu trafitem do takiej kliniki. Nie wiem czy kojarzysz On Clinic, oni
sie reklamuja nawet na Onecie. Bardzo duza taka klinika. Wielu mowi, ze to sa troszke tacy
szarlatani, bo sprzedaja, no na pewno za grube pienigdze i na pewno naciagaja ludzi, rézne
cudowne masci. Wymyslaja kuracje gdzie ile smarowac. I to mi pomoglo. I mysle, ze to mi

pomoglo dlatego, ze bardziej zadzialal efekt psychologiczny. Uwierzylem, zZe moze mi sie

143



poprawi¢. Faktycznie mi sie poprawito. Niz faktyczny sklad tej masci, bo sq ludzie, ktérym wrecz
sie pogorszyto. Nie ma takiego czegos, ze jest jaki$ skuteczny lek na to. No i trudno jest (fragment
niezrozumiaty) osiem lat temu, bo teraz mam dwadziescia pie¢. Raz jest lepiej, raz jest gorzej.
Czynnikow jest niebotyczna ilos¢. No przede wszystkim stres i pora roku. Nie mam nigdy prawie
problemoéw z tuszczyca latem. Moge normalnie chodzi¢ bez koszulki. Nie ma zadnych zmian.
Najgorzej jest zimg. No i wiadomo sg okresy jakiego$ tam zalamania. Sq okresy lepsze, ale no
staram sie jako$ optymistycznie do tego podchodzi¢. Mysle, ze tez pomyst pisania pracy
magisterskiej na ten temat byt dobrym pomystem, bo bardzo powiekszylem swoja wiedze o samej
chorobie, co mnie sie przydaje. No i tez jakby uS§wiadomitem sobie, Ze jest bardzo wiele 0s6b z tym
problemem. Jak wszedtem na forum dla chorych na tuszczyce, to ostupiatem. Ono akurat teraz nie
jest aktywne, ale z drugiej strony jak sie zobaczy ile tam jest postow i 0sob jest zarejestrowanych,
to pokazuje skale problemu. Jest... no mysle, ze to tak tytulem wstepu. No nie jest fatwo, ale jako$

trzeba sobie radzi¢ i walcze z tym od o$miu lat.

A jesli chodzi o te pore roku, czy to ma zwiqzek bardziej z temperaturq czy ze sposobem w jaki

wymusza temperaturd....?

Mysle, ze po pierwsze ogolne samopoczucie, takie psychologiczne. Wiadomo, Ze statystycznie
lepiej czujemy sie w lato jak jest dluzszy dzien, stonce, lepsza temperatura niz zima. Sama
temperatura powietrza, chyba nie. Mysle, ze to bardziej efekt psychologiczny. No co jeszcze.
Niektérzy méwia, ze na przyklad od zimna im sie pogarsza. Ja tego u siebie, szczerze méwiac nie
zauwazytem. Wydaje mi sie, Ze tez metabolizm organizmu. Jakie$ tam bardziej intensywne zmiany
w organizmie zachodza jesienig i wiosna. U mnie tez jest to bardziej obserwowalne. Chociaz,
paradoksalnie, tez sie zastanawiam, bo na przyklad jesienig nie mam duzych probleméw, bardziej
mam wiosng i zima, a lepiej jest latem i jesienig. Ciezko powiedzie¢ mysle, ze to jest dosy¢
zindywidualizowane, ale jakby tak sprobowac¢ miesigce wybrac to na pewno w tym okresie kiedy

dzien jest dtuzszy jest lepiej niz wiosnag i zima.

(...)W jaki sposob tuszczyca wplyneta na Twoje zycie?

Ciezko powiedzie¢, bo na pewno nie zmienito to mojego trybu zycia, nic takiego. To co miatem
robic¢ i to co pewnie miatbym robi¢ bez choroby robie dalej. Na pewno w pierwszych miesigcach
czy latach choroby, jakies takie... Znaczy powiem tak. Ja na poczatku z ta chorobg nie miatem
takich problemow, ze gdzies nie moglem zdjac¢ koszulki, ze stresowalem sie, ze kto$S to zobaczy. No
ale na pewno jakas tam blokada psychiczna do kontaktow z otoczeniem jest, tylko no trzeba ja po

prostu przelamywac. Nie wiem czy to z wiekiem, ostatnio miatem jakie§ wieksze problemy z
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choroba, chociaz tez nie jakie$ drastyczne bardzo. Wiec jest taki opér typu czy moge wyjs¢ z
krétkim rekawem, czy moge zdja¢ koszulke na plazy, czy moge iS¢ w krotkich spodenkach. No
wiec mysle, Ze to jest tak najbardziej determinujace. No i tez tematem dosy¢ waznym, szczegblnie
na pewnym etapie zycia, sa relacje damsko meskie. Ja si¢ nigdy nie spotkalem z tym zeby
dziewczyna mi powiedziala, Ze co$ jest nie tak ze wzgledu na to, ze mam tuszczyce. Raczej spotyka
sie to z duzym zrozumieniem. Chociaz, tak juz rozszerzajac te odpowiedz nie tylko do mnie, jestem
w stanie uwierzyc¢, ze osoby, ktére majq bardziej zaawansowane stadium choroby maja obiektywne
problemy z nawigzywaniem znajomosci. No bo jednak jasne, statystycznie rzecz biorgc lubimy
ludzi tadnych, atrakcyjnych, ktérzy nie odrzucaja swoim wygladem. No i jednak kto$ kto ma duzy
problem z luszczyca, na pierwszy rzut oka sprawia wrazenie osoby jakiejS tam niechlujnej,
niezadbanej, no a nikt sie nie zastanawia, Ze to nie jest jego wina, ze wyglada tak a nie inaczej.
Wiec na pewno relacje damsko meskie i ogolnie akceptacja jakas taka spoteczenstwa. Wiem, ze... to
jeszcze o swoim przykladzie moge powiedzie¢. Z fryzjerem czasem jest problem. Na przyklad nie
poszedtbym do takiego, ktorego nie znam bo nie chcialoby mi sie po prostu thumaczy¢, ze jaka$ tam
zmiana na glowie to nie jest tupiez, ze to nie jest to, Ze ona poleci mi jaki$ super, ekstra szampon i
wszystko minie. No i wiesz mam swojego fryzjera zaprzyjaznionego. Babke ktora wie, Ze mam
huszczyce. Zupelnie nie jest to dla niej problemem. I co... ide w ciemno i pogadamy sobie. Patrze
czy mam zmiany wieksze czy mniejsze i wtedy sie decydujemy czy cig¢ krotko, czy tylko skracam
na przyklad wilosy. No i tyle. Chyba takie najbardziej, teraz sobie uswiadomilem, najbardziej
odczuwalny przykilad to z fryzjerem, Ze nie poszedlem do fryzjera w miejscu w ktorym... w

ciemno.

Jasne, czyli nie miates jakichs innych takich zajec¢ czy dziatan, ktore przestates robi¢ wiasnie przez

tuszczyce?

Wiesz co... w momencie kiedy mam wieksze jakies zmiany wydaje mi sie, ze na basen bym nie
poszedt. Rzadko chodze na basen, nie ze wzgledu na tuszczyce, tylko wole gdzie$ sobie nad morze
pojechac czy coS. Ale wydaje mi sie, Ze nie wiem na przyklad jak by zareagowat ratownik. I to jest
taki dylemat, w ktérym nie mozesz. Z jednej strony mozna powiedzie¢, Ze znieczulica ze strony
ratownika gdyby miat co$ przeciwko, gdyby miat co$ przeciwko temu zeby sie osoba kapata. Ale
jak sie zastanowic glebiej, to jednak taka osoba zostawia luske w wodzie. Znaczy nie zawsze,
czasem masz zmiany takie, ze nie masz tuski. Mozna by sie calkiem szczerze oburzy¢ na takie
dziatanie. No ale jezeli kto§ ma te zmiany skorne takie, Zze ma tuske to ja gdybym byl ratownikiem,
to tez bym miat co$ przeciwko. Bo jednak jest to publiczne miejsce, no i kazdy powinien miec¢
komfort korzystania z tego. Wiec na basen nie chodze w jakis$ tam gorszych dla mnie miesigcach. A

tak to chyba nie. Wszyscy moi znajomi wiedza, ze mam tuszczyce, kazdy to akceptuje i nie mam
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jaki$ tam barier.

Opowiesz mi troche o leczeniu?

Jasne. Tak chronologicznie na poczatku miatem jakie$ tam masci w ogéle Zle zdiagnozowane pod
katem choroby na jakie$ grzyby, ple$nie, nie wiadomo co. Wywotywaly efekt zwykle odwrotny do
zamierzonego. Potem, potem, no to On Clinic stynne, czyli takie mazidetka z r6znymi solami z
Morza Martwego i w ogole nie wiadomo co tam bylo, ktére mi pomogto, ale tak jak rozmawialiSmy
zanim jeszcze zaczeliSmy robi¢ wywiad (Pomylit sie, nie rozmawialiSmy o tym przed wywiadem,
tylko na poczatku wywiadu — zob. s. 147 niniejszej pracy). MysSle, ze pomoglo mi bardziej ze
wzgledu na to, ze uwierzylem. Mieli dobry PR i moja psychika zadziatala naprawde, a to jest
kluczowe przy tej chorobie. Wiec to dzialalo pozytywnie na mnie, ale tez do czasu, potem juz
mniej. Miatem kilka lekdw, ktore bardziej mi pomagaty, inne mniej. Chociaz generalnie przez caty
proces leczenia staram sie ograniczac leki dlatego, ze wiekszoS¢ bazuje na sterydach. A sterydy sa
rozwigzaniem krotkotrwalym, bo moga na przyklad zaleczy¢ chorobe, a potem ponowny wysiew
choroby bedziesz mial dwa razy silniejszy przez sterydy. Wiec staram sie raczej jakimi$ takimi
naturalnymi metodami, typu stosunkowo zdrowy tryb zycia. Ogélnie, no c6z, na przyktad uwazam,
ze jest obiektywny jaki$ lek na tuszczyce tylko trzeba miecC strasznie silng wole, psychike i
samozaparcie, zeby wygrac z ta choroba. Jezeli by zmieni¢ tryb Zycia na tyle, ze zal6zmy, jezeli
kto$ pali, imprezuje no to oczywiscie to pierwsze rzeczy, ktére powinny iS¢ w odstawke. Zycie bez
stresu, odpowiednio dobrany pokarm. Oczyszczenie organizmu to jest bardzo wazna sprawa. Jako$
tam staram sie to robic tylko nigdy nie mam tyle zapalu zeby w tym wytrwac. Ale znam przypadki
ludzi, ktérzy na przyklad przechodzili na glodowke dwu trzy tygodniowa. Nie wiem... czasem
catkowita, czasem jakie$ tam ograniczanie niektorych pokarmoéw i mijata im luszczyca. Niektorzy
moéwia nawet, Ze na lata. Wiec czemu mam nie wierzy¢. Akurat czytalem opinie oséb, ktére nie
staly raczej za zadnymi koncernami. Bo jaki koncert mialby sta¢ za tym, zeby reklamowac ludziom
nie jedzenie. To catkowity brak konsumpcji przeciez. Mysle, ze sa obiektywne jakies leki, ale tylko
zwigzane nie z jakimi$ farmakologicznymi rzeczami, ale z trybem Zycia. Mialem dwa leki, jednego
uzywam do dzisiaj, ma$¢ ktéra mi pomaga. Wcze$niej miatem takq mas¢, nie pamietam juz nazwy,
ale ja wycofali poniewaz byta niebezpieczna, czy hurtownia upadta. Nie wiem, chyba miata jakie$
sktadniki, ktore w Polsce nie za bardzo byly tam akceptowane. Niestety nikt sie nie zastanawial nad
tym, ze wielu osobom pomagata dosy¢. No i juz nie mam okazji jej stosowac. Na dzien dzisiejszy to
jedna mas¢, opalanie i tyle. Wiem, ze duzo ludzi stosuje lampe UV. Ale kiedy sie na to
zdecydowatem, w sumie nawet nie wiem czy one mi pomagajq czy nie, ale ja po prostu sie fatalnie
po nich czuje. Mam stan podgoraczkowy, czuje sie tak jakbym miat zaraz wyladowac¢ w 16zku z

przeziebieniem ostrym. Wiec staram sie ograniczac.
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Bo moéwites o tym, ze lekarze Cie Zle zdiagnozowali na poczqtku, to byto kilku lekarzy?

Wiesz co, bylem... bo pochodze z Czestochowy generalnie, mieszkam w Warszawie osiem lat.
Bylem w Warszawie najpierw u dwoch dermatologéw, ktérzy mnie na pewno Zle zdiagnozowali.
Potem w Czestochowie mnie znowu zle zdiagnozowali, jeszcze przepisali mi lek ktory mi
zaszkodzil. A nie wiem tak mniej wiecej trzeci albo czwarty raz, az dopiero poznat o co chodzi. A
wydawatoby sie to banalne, bo nie wiem, ja potrafie pozna¢ osobe z tiszczyca z trzydziestu
metrow. No a dermatolog powinien rozpozna¢ osobe z tuszczyca jeszcze szybciej skoro jest to jego
zawodem i pobiera za to gruba kase. Generalnie dermatologia to jest taki, nie wiem moze kogos
obraze. Nie no powiem tak, sq fachowcy, ktérzy sie znaja na rzeczy, ale jak to statystycznie uja¢, to
jest taki troche zawdd dla lekarzy nierobow. No bo jezeli decydujesz sie na specjalizacje na
studiach, no to co? Chirurg, czy jaki$ inny bardziej wyspecjalizowany zawdd musi sie uczyd,
zakuwac, a jakie zadania ma dermatolog? Tak naprawde nie przykuwa do zadnych zabiegow, nie
wchodzi na zadne specjalistyczne zbytnio tory. Tylko to jest tak, nauczyC sie na pamiec
encyklopedii i mniej wiecej wiedzie¢ co cztowiekowi dolega. Nie wymysla cudéw, ze tak powiem,
nie ma tez wielkiej odpowiedzialno$ci w swojej pracy. Jedynie czasem musi mie¢ do$¢ duza
wizualng granice, no bo rézne przypadki sq roznych chorob. Ale no niestety jest to... na studiach
duza czesc¢ leniwych ludzi decyduje sie, ze jednak pojdzie na specjalizacje dermatologia, a cierpia

na tym osoby chore na r6zne rzeczy.

A czy wiasnie juz Ci lekarze, ktorzy dobrze Cie zdiagnozowali, przepisywali Ci tylko jakies takie

leki farmakologiczne czy tez méwili o zdrowym trybie zycia i tak dalej?

Przyznam, ze juz nie pamietam za bardzo, bo tak dobrze pamietam dwéch lekarzy, do ktérych
czasem sie udaje. Zreszta, tak jak mowitem, nie bylem juz ze dwa lata, ale w miare mamy kontakt.
Nie zrobili mi nic ztego wiec jest ok. Raczej mowili tez o zdrowym trybie zycia. OczywiScie no
podstawa to méwia o ograniczaniu wszelkich uzywek. No i tutaj sie trzeba zgodzi¢ w stu
procentach. No i pewne witaminy czy sposéb zZywienia jaki trzeba przy chorobie mie¢. No zwykle
takie rzeczy, ktére moge zacytowac z pamieci, ktore mowili, to jakieS tam oczywiscie witaminy
takie ogdlne. Byla witamina B, dalej nie pamietam. Duzo ryb, malo weglowodandw to sa takie
rzeczy ktore pomagaja. Wiec ogdlnie, nie no trzeba przyznac, ze jak juz wiedza, ze tuszczyca, to

starajq sie tez zwraca¢ uwage na to, ze nie tylko leki ale tez zmiana trybu zycia.

A tez zwracali uwage poza taka sferq zwiqzanq z jedzeniem, odstawieniem uzywek i tak dalej, tez na

takie czynniki stresogenne?
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No to jest moim zdaniem obok, nawet nie obok. Mysle ze, to jest gldéwny powdd czynniki
stresogenne. Bo najgorzej mialem w momencie, najgorsze moje przygody to byto przed maturg i
p6t roku temu kiedy nie moglem znaleZ¢ pracy przez 5 miesiecy i mowitlem sobie, ze sie nie
stresuje, ale jednak gdzies tam organizm wiedzial, Ze jako$ tam reaguje nieciekawie. Uwazam, Ze to
jest glowny czynnik. W momencie kiedy mi sie zyje ok, spokojnie, to nie mam zadnych problemow.

W momencie kiedy sie zaczynam stresowac od razu jest gorzej.

A Ci lekarze cos mowili na ten temat?

Lekarze o stresie?

No.

Nie, ale mysle ze to. Nawet bym nie zarzucal im niewiedzy. Tylko stres, to chyba bardziej sie

skupiaja na bardziej namacalnych sprawach, typu nawyki zywienia, nie tam mowienie o stresie.

A masz jakies inne takie choroby przewlekte?

Wiesz co, nie, chyba nie. Nadcisnienie mam, ale nie jakie$ takie, z ktérym miatbym problemy. Po
prostu uprawiatem sport, tak to by to nie wyszto tylko miatem specjalistyczne badania i sie czepiali
bardzo. Chociaz teraz zbitem cisnienie, wiec nawet chyba juz nie mam. Czy coS jeszcze mam, tak

sie zastanawiam.

Przede wszystkim jakies interesujq mnie alergie czy cos tego typu.

Alergie moge miec¢. Tylko nie robitem sobie nigdy jakichs takich testow alergicznych, ktore by to
jednoznacznie potwierdzity. Moge miec, bo czesto mojej tuszczycy jak mam gorzej, towarzyszq takie
zmiany, ktore ciezko zakwalifikowa¢ jako tuszczycowe. Typu jakies tam zaczerwienienia, inny kolor
skory. Wiec ja ogolnie mam problemy dermatologicznie tak mozna powiedziec. No ale nie, nie moge
o jakiejs konkretnej chorobie przewlektej powiedziec. Jakbym miat odpowiedzie¢ to nie, to tylko

tuszczyca.
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Wywiad z paniq Nadiq

Masz atopowe zapalenie skory tak?

Tak. Mam atopowe zapalenie i stwierdzono to u mnie w wieku szesnastu lat.

Jak w takim razie sie przejawia...?

Znaczy wiem, Ze mama mi powiedziala, Ze jak bytam mala, Ze mialam takq alergie na pieluszki i
miatam cale n6zki czerwone w takich kropkach, ale to zniknelo. No i potem, potem przez dlugi
okres nic nie miatam, nie mialam zadnych zmian na skorze i wlasnie w wieku szesnastu lat
zauwazylam w liceum pierwsze takie.... eem plamki takiej, takiej suchej skory eee tuszczacej sie na
jednym z palcow u reki. A po wizycie u dermatologa wlasnie stwierdzono, ze jest to atopowe
zapalenie skory. Dano mi pierwszy krem ze sterydami. No i powiedziano, Zze mam malutko nanosi¢
na tg zmiang ten krem no i to tak sie, to tak pojawiato sie w jednym roku, potem znikato na rok,
potem znowu sie pojawiato i tak zawsze tylko na jednym albo na dwdch palcach u reki. No i tak

byto do dwudziestego piatego roku zycia.

Czyli najpierw jak bytas bardzo mata to, to cos takiego...

To byly tylko nogi, to byly tylko nogi, ale nikt nie stwierdzit alergii, bo podejrzewano, zZe to przez
pieluszki i przez takie jakie$ tam kremy. Eee i potem nic, potem to zniknelo jak dorastatam i kolejna

zmiana (niezrozumiate) to w wieku szesnastu lat.

A powiedziatas, ze to mniej wiecej co rok. To znaczy, ze to byly jakies takie cykle, ze...

Tak mi sie wydaje. Ja tak staralam sie zaobserwowac to. Czy to ma, na przyklad nie wiem, zwigzek
z moim cyklem menstruacyjnym, czy to ma zwiazek z pogoda... Em... czy zwiazek z odzieza, ale
robiono mi te testy skérne one nigdy nic nie wykryly oprécz roztoczy...mmm i i ..no i to wszystko
byto tak wlasnie, czasami to bylo tylko latem na trzy miesigce. Czasami to byto tylko zimg na trzy,
cztery miesigce i potem znikato. Nigdy mnie do dwudziestego piatego roku zycia, nigdy mnie skora
nie swedzita. Nigdy jej nie rozdrapywatam, nigdy nie miatam ran otwartych, zeby mi krew leciala.
To byly tylko zmiany na dwéch palcach, tak ze moglam, plasterki sobie przyklejatam, ze to byly
takie suche miejsca. Znaczy ja trenowatam siatkowke w wieku szesnastu..., siedemnastu lat i tak

zawsze po tym wysitku pamietam, po tej grze w pitke, pitka, ktora mysle, ze byla skorzana, miatam
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takie wlasnie wysuszone rece. Ale te podstawowe kremy pamietam, ze mi pomagaty.

I to tylko na dwoch palcach jednej reki?

I tylko na dwoch palcach jednej reki, u lewej reki. Tak. Tylko taka zmiana, nigdzie, nigdzie indziej.
Potem, potem zaczelam mie¢ problemy tam wilasnie w wieku dwudziestu pieciu lat, rok temu z
paznokciami i z kacikami ust. Posztam do dermatologa, wilasnie jakos rok temu w listopadzie. To
powiedzial, ze tak Ze to jest wlasnie réwniez jedna z objawOw atopowego zapalenia skory, zZe
wiasnie taki tuszczacy sie, myslatam, Ze to rozdwajajace sie, a on powiedzial tuszczace sie
paznokcie. To bardzo, bardzo mi paznokcie tak pekaty. No i tak samo miatam wiasnie problem, taki
duzy, tutaj z zajadami. No i powiedziano mi, Ze to tez wszystko ma zwiazek z ta alergia. Wiec tak.
No i wszystko sie zmienito kiedy wyjechalam do Stanow Zjednoczonych. Kiedy zmienitam totalnie
tak Srodowisko. To wyjechalam w lutym zeszlego roku i pierwsze zmiany na palcu jak zawsze,
zawsze na tym samym palcu, zawsze w tym samym miejscu sie to pojawiato, zaczely sie pod
koniec lata. Czyli to by} sierpien, wrzesien i i w ciaggu pot roku to mi sie bardzo rozprzestrzenito.
Rozprzestrzenilo sie na cala, na calg tutaj wewnetrzng czeS¢ dloni. Najpierw pojawily sie

oczywiscie na catej dtoni, wewnatrz dloni te pecherzyki takie z takim ptynem jakby no co$ tam z...

Osoczem.

Z osoczem w $rodku na calej dioni. Potem oczywisScie one popekaty, co bylo bardzo bolesne
poniewaz ta skora zeszla cala z dloni az po prostu byly, byta krew, byly takie zapalne stany. Co byto
bardzo bolesne. Ponadto bardzo mnie w nocy zwykle miedzy trzecig a piata rano tak swedzialy
dlonie rece. No i potem przeskoczylo mi to na szyje. Pojawily sie takie pierwsze tuszczace sie
placki takie punkty na szyi, z przodu i z tylu. Potem doszly uszy, z ktorych sie strasznie.... no
huszczyta sie tak skdra. No i przeszto to chyba w jakies$ takie tojotokowe zapalenie skory gtowy, bo
przeszto mi to na glowe. Po prostu zaczela sie strasznie mi tuszczyc skora glowy. I eeee... tak cale
cialo zaczelo mnie jako$ tak wlasnie od listopada zeszlego roku zaczelo mnie swedzieC i ja po

prostu..

Drapatas sie?

Tak drapatam sie. Obcinalam paznokcie, zeby byly jak najkrétsze, ale po prostu swiad byt tak
niesamowity do wytrzymania, ze sie nie dalo po prostu. Woda na pare minut pamietam,
przystawalam, moczylam rece, przynosita ulge. Chociaz wiem, ze nie powinnam moczy¢ takich

ran. Bo ta woda tez wysusza skore. (niezrozumiate) No i no i tak no. Posztam do lekarzy. Dostatam
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najpierw ptyny zeby moczy¢ rece, zZeby pozby¢ sie tego zapalenia. No i potem dano mi sterydy na
rece, zebym przez dwa tygodnie uzywata i no owszem blyskawicznie poprawila sie skora. No ale
wiadomo, ze nie mozna uzywac za dlugo tych sterydow, wiec odstawitam sterydy. Em no to
btyskawicznie powrocito wszystko. Nawet nie wiem czy nie, nie gorzej. Ii tak no wiec znowu bylo
zle. Znowu posztam do lekarza. Dostalam nowe leki. No i..... postanowitam skréci¢ mdj pobyt.

Przyjechatam tutaj sie leczyC....

Iico?

Na chwile obecng stan moich rak jest znacznie lepszy. Nie bylo od trzech, czterech , pieciu
miesiecy nie bylo tak dobrze. S jeszcze wysuszone, widac, ze sa takie.. ta skora wida¢, ze rosnie
tak? Jest taka delikatna tutaj od wewnetrznej strony. Ale no to jest chyba... proces odbudowy skory.
Em no i nie boli, rece mnie nie swedza... eee  mam nowe kremy, staram sie jak najmniej rzeczy
robi¢, wykonywac rekoma. Czyli nie mie¢ zadnego kontaktu ze Srodkami chemicznymi..... eeem
nawet, nawet tak zakladalam rekawiczki to mnie po prostu rece swedzialy. Wiec rece sa ok. Z szyi
calej tez juz zniknelo. Uszy, uszy jeszcze troche sa takie suche. Wiec walcze z nimi. No i em
przyjmuje od czterech dni sterydy na to tojotokowe zapalenie skéry. No i jest znaczna poprawa, bo
od tych czterech nie budze sie w nocy i nie drapie sie po glowie. Yyy wiec po prostu wiem, ze to
wymaga czasu, zeby, zeby to sie wyleczy¢, co nie jest takie tatwe. Ale widze, widze poprawe od
tych dwoch tygodni jak jestem w kraju jest znaczna poprawa i i no mysle, ze, mysle, ze jakos, jakos

sie to, odbuduje sie ta skora.

Czyli, a po powrocie (niezrozumiate) specjalny lek?

Nie. Wrdcitam dziewiatego stycznia i od razu po pierwszych dwoch dniach zobaczytam juz
poprawe. Bez stosowania zadnych, odstawilam, odstawitam wszystkie leki nawet Zyrtec. I po
pierwszych dwoch dniach juz zobaczytam, ze rece nie sa takie czerwone, zZe jest znaczna poprawa.
Tylko mi glowa dokuczata. Glowa, wiem, zZe to tojotokowe zapalenie skory jak sie go nie zacznie
leczy¢ od razu to sie po prostu moge sie tak leczy¢... no posSwiece wiecej czasu na leczenie. Wiec ta
glowa mnie swedziala po powrocie przez caly tydzien bardzo, ale tak jak mowie teraz mam te
sterydy, bytam u lekarza to mi dal sterydy na glowe na rece, ale ja, ze tak powiem nie stosuje
sterydow na rece, bo uwazam, ze za duzo. Wiec to tak, tak i tak jak smaruje glowe to steryd pojdzie
tymi zylami, uktadem krwiono$nym tak, wszedzie wiec... eeem, wiec tylko stosuje na glowe i tez
mnie juz od tych czterech dni nie swedzi. Wiec w chwili obecnej nic mnie nie swedzi. Co jest eee,

co jest ee po czterech miesigcach wielkim sukcesem, wielkim sukcesem. (Smiech)

151



Mam jeszcze pytanie. Jak bytas yy zagranicq tam to... jak miatas zmiany na skorze to drapatas.., bo

powiedziatas, ze swedziato Cie cate cialo, ale drapatas tylko te zmiany czy generalnie yy...

Znaczy miatam takie wrazenie, Ze mnie swedzialy nie wiem nogi, rece, ale gldwnie mnie swedziata

szyja, uszy (niezrozumiate) i dlonie. Dlonie od tej wewnetrznej strony i i gtéwnie to.

I tam gtownie drapatas czy.. ?

Drapatam, drapatam. Ja tak se méwitam boze Nadia ty jestes dusza nie powinna$ drapa¢, ale to sie
nie da. To sie wszystko nie da. To jest tak niesamowity.... odczucie, Ze po prostu nawet
zdecydowalam sie prawda obcia¢ wlosy. Miatam wilosy do do do dtuzej niz ramiona, a Scielam je na

kilka centymetrow. Bo po prostu wlosy mi podrazniaty uszy, szyje juz byto to nie do wytrzymania.

A to swedzenie ten swiqd porownata bys do na przyktad uczucia ugryzienia komara czy jakos

bardziej czy mniej?

Bardziej! Stukrotnie bardziej. Jak mnie komar ugryzie to tak pamietam, Ze wbijam mocno
paznokiec taki robie krzyzyk i tak zapomina sie o tym. Nie. Atopowe swedzenie, nie wiem atopowe
swedzenie w sensie no jak swedzi skora przy tej alergii. No to po prostu nie. To sie drapie, drapie,
drapie i po prostu nie chcesz przesta¢, bo to ciggle Cie swedzi. Ale no wiadomo no, ze nie mozna

tego rozdrapywac.

A to swedzenie zaczyna sie juz jak skora jest bardziej zmieniona czy... bo mowitas, ze te zmiany

takie delikatne co sie pojawiaty na tych dwoch palcach to sie....

Nigdy mnie nie swedzialy tak. Nigdy mnie te dwa palce nigdy mnie nie swedziaty nigdy tak jak
mowie, tak mocno nie pekaly do krwi. Tylko juz tam widzialam taki placek tuszczacej sie skory i i
tyle. Normalnie mogltam funkcjonowa¢. Przy tak duzych zmianach jakie, jakie mialam w w
Ameryce ja po prostu nic nie moglam zrobi¢. To to byly te pecherzyki, to byly popekane eee
popekane takie duze takie rany, takie glebokie rany, ze po prostu kazde, kazde takie, kazdy ruch
dlonig sprawiat mi bol. Po prostu sprawial mi bol. Czy otwieranie butelki, te podstawowe czynnosci
eeee. No staratam sie prawie nic nie robic, ale tak sie tez nie da. Trzeba sie jako$. Jeszcze pamietam
lekarz mi powiedzial Zebym mniej moczyla rece ok. Tylko jak tu sie umy¢? Przeciez jak ja
nakladatam szampon albo cos to wszystko na te rece. Nawet pamietam powiedziano mi zebym em..

(dzwoni telefon) Ok. sory nie pamietam na czym skoniczytam.
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Opowiadatas o tym jak Cie, jakie miatas...

A to jeden lekarz mi powiedzial, tylko nie wiem jak to sie nazywa, Zebym zastosowala, to jest w
ogole upokarzajace, ale tak ludzie majacy tq alergie chyba do wszystkiego sie moga posunac. Eee

zebym skorzystala z tej mmm no wiesz uro...

Urynoterapii

Tak, tak. i to musze powiedzieé, Ze to przyniosto jaki$ efekt. Znaczy ja nie wiem czy to czy co$
innego, ale byla poprawa po tym. I to pamietam, ze mnie strasznie rozSmieszalo. Eee no ale to....
co$ tam bylo, cos tam bylo w tym Srodowisku, ze nawet tez lekarz amerykanski powiedzial mi

zebym wrocita prawda do kraju, bo to idzie w innym kierunku.

Bo tam generalnie pracowatas?

Tak. Ja bylam na stazu. Na stazu w hotelu Mariot w Filadelfii, ale ja nie miatlam (dzwoni telefon).
Nie miatam, Zadnego kontaktu. W sensie nie sprzatalam, nie mylam niczego eee nie miatam
zadnego kontaktu z srodkami chemicznymi takiego bezposredniego. Eee to byla praca na poczatku
w recepcji potem w restauracji, potem jako operator w ,,rum serwisie” i potem to byly takie, prawda

biurowa przy komputerze sprawy. Wiec zadnego nie wiem mycia, szorowanie nie bylo.

Ale generalnie dtonie byty Ci raczej niezbedne do pracy.

Ale dlonie tak, byly niezbedne do pracy.

Moze jeszcze bys mi mogta opowiedzie¢ w jaki sposob te dolegliwosci wptywajq na twoje zycie tak
Do prostu czy... no to co juz zresztq powiedziatas troche, ze, ze jak jest to zaostrzenie to w zasadzie

nic nie mozesz robic.

No powiem tak. Jak miatam te dwa paluszki czy tam zajady czy tuszczace sie paznokcie... to jest
nic! Jak wtedy narzekalam to teraz chcialabym miec te tamigce sie paznokcie i zajady, zeby nie
mieC tego na szyi, na uszach, na glowie, na dloniach. Od tego wrze$nia, pazdziernika kiedy to sie
juz tak poglebito jestem ciagle podirytowana, ciggle zdenerwowana, ciggle yyy taka nie wiem, taka
przybita, bo po prostu, bo naprawde gdybym to jeszcze miata na jakich$ nie wiem tokciach, nogach
to nikt by nie widzial, ale moje dlonie! Ktére wygladaty po prostu fatalnie. Powodowaly, ze ja

tracitam taka pewnos¢ siebie eee, tak sie kontrolowalam, ze trzymalam rece w kieszeniach
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pamietam. Ukrywatam je, chowatam je za soba eeeem to, to tak mnie utrudniato po prostu zycie i w
chwili obecnej staram sie to dalej wyleczy¢ i by¢ moze zbyt duzo sie na tym skupiam, ale przeciez

nic innego mnie nie interesuje. Tylko po prostu chce sie wyleczy¢.

Mhm. A jakies czynnosci, ktérych szczegdlnie ci brakowato, nie mogtas ich robic przez tq chorobe,

albo cos czego w szczegolnosci nie mogtas przez to robic. Czy jest cos takiego w ogole?

To znaczy sie wiem, zZe nie powinno sie uprawia¢ sportéw, nie powinno sie jakos tam pocic, ale
zlekcewazytam to. Po prostu jak chciatam, to biegatam, jak chcialam, to posztam na aerobik. Eem i
tak to musiatam sprzatac tazienke, wiec musiatam takie rzeczy robi¢ mimo, ze sprawiato mi to jakis

tam bol. Eem wiec nie no staralam sie, staratlam sie, zy¢ normalnie.

Ata praca czy, czy...?

W pracy mi po prostu dano, kiedy sie juz poglebily te naprawde, te, te dolegliwosci. To przystano
mi bawehiane rekawiczki, bo taki lateks to ja mam uczulenie na lateks, a te inne takie na gumke to
po prostu mi sie za bardzo rece pocily. A dano mi takie bawelniane eee, ale to tez no, to tez byt bol
tak? Bo przeciez ja musialam nosi¢ co$, musiatlam co$ otwiera¢, co$ podawac gosciom tak jak mnie
proszono. Jeden gosS¢ poprosit mnie pamietam o szeS¢ puszek, zebym mu przyniosta do pokoju.
Szesc¢ puszek sody, tak no to ja te puszki tak pamietam, ja nie mogtam znalez¢ zadnej tacy. To po
prostu mi sprawiato, po prostu sprawiato mi bél, po prostu trzymanie tej puszki tak? Ale no to byta
praca no i po prostu musialam to wykonywac. Normalne, normalne czynnosci prasowanie wszystko

mi sprawiato bdl. Ale no.

A czy jakqs prawidlowos¢ zauwaziytas w tych... w przypadku wiasnie tych nawracajqcych
dolegliwosci. Bo mowitas, ze czasem to jest lato czasem zima, ale czy czyms nie wiem moze czy cos

Ci przychodzi po prostu moze...?

Znaczy ja wiem, ze jest zima, wiem, Ze jest zima ten okres. Glownie te objawy sie zwiekszaja
wiasnie w okresie zimy. Kiedy jest zimno, kiedy takie jest przejscie prawda... ale to jest teoretyczna
tak wiedza, zmiana tych temperatur. Ale na przykiad w zeszla zime ja tego nie miatam. Pamietam,
ze przygotowywalam ten wyjazd i nie mialam zadnego, Zadnej zmiany na skdrze zeszlej zimy. Yyy
miatam tylko te zajady i te paznokcie, a tutaj mi sie zaczelo to pojawia¢ juz w wakacje, latem kiedy
tam wilgotnos$¢ prawie sto procent. Po prostu cztowiek jest mokry, po prostu moje dtonie byly po
prostu tak mokre, Ze sie, ze sie nie dato nic z tym zrobi¢. Mi sie wydaje, ze to sie wiasnie zaczeto

od tego. Od tej takiej pogody i po prostu ja tego tak nie leczytam na poczatku. Bo tam wiedziatam,
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ze ten palec, jeden, dwa moge miec i ii nie stosowatam zadnych lekéw, bo nie miatam. I to po
prostu sie strasznie szybko sie rozprzestrzenito. A jeszcze w polaczeniu tak z woda. No miatam tak
problemy, bo chodzitam na basen czy nie wiem co$§ tam musialam przeciera¢, myc¢ to mi sie to

poglebito.

Czy, czy jest jakas przyczyna wedtug Ciebie tego?

Ja to sobie thumacze, ze to wszystko sie na to wzielo, to zmiana miejsca, inna pogoda, inna dieta,
inne kosmetyki nawet eee do ciala. Pewnie ten stres tez jaki$, jakieS emocje eee i to po prostu
wszystko. No i tak po prostu moje ciato zareagowato na calg tq zmiane i teraz mam nadzieje, ze po

powrocie bedzie lepiej.... ze no odzyskam moja skore.

A jeszcze o samej diagnozie jesli mogtabys mi cos opowiedzie¢. Jak chodzitas do lekarzy, czy.. w
sumie czy czesto do nich chodzisz wtasnie z tymi dolegliwosciami, czy od razu zostato rozpoznane

to atopowe zapalenie skory, czy...

Od razu, pamietam, Ze od razu stwierdzono tq, to atopowe zapalenie skéry. Yym i i pamietam lekarz
mi powiedzial, wie Pani, Ze z roku na rok bedzie gorzej. A ja co? No po prostu jak Pani nie znajdzie
tego alergenu, ktory Panig uczula to, to po prostu bedzie sie poglebiac. No ale jakoS bylo dobrze
przez te parenascie lat i ta z jednym palcem czy z dwoma to, to dalo sie normalnie zy¢. I ja tak
chodzitam jakby raz do roku, czy to raz do roku wtedy do dermatologa chodzitam, bo miatam tez
jakies inne problemy pamietam w wieku szesnastu, siedemnastu lat. Tracitam strasznie duzo
wlosow. To byla wina zlej diety yyy Wiec zawsze bylam u dermatologa i zawsze jaki$ tam krem,
jakas do ragk mi zawsze dawatl, Zeby byly takie delikatne, ale ja zawsze miatam takie delikatne rece
poniewaz pamietam jak moj byly chlopak wtasnie w wieku siedemnastu lat ztapal mnie za reke i
powiedzial: Natalia Ty masz rece jak pupa niemowlaka. Wiec ja nie bylam sucha, ze w sensie.
Miatam, zawsze stosowatam jakies kremy balsamy i ta skora no byta taka przyjemna w dotyku. No
iia jezeli chodzi o tych lekarzy teraz w Stanach to chyba nie wiem. Pani chyba potrzebowata pot
sekundy jak jej pokazatam dlonie, Ze to jest ta atopia. Data mi prawda takie bardzo dobre, znaczy
dobre amerykanskie leki drogie, po dwieScie dolarow tubka i i data mi mase tych lekéw. Bo miata
akurat takie probki. Wiec data mi te leki no i datla mi takie specjalne do moczenia tych rak. Co byto
co$ nowego dla mnie. I to wszystko tadnie po tych lekach tak, szybciutko w ciagu tygodnia. To byly

przeciez zdrowe rece. Tylko, Ze to byly leki ze sterydami... tak. Wiec tak.

I potem. Bo mowitas tez o tym, ze miatas... na ilu czesciach ciata tez te zmiany czyli rece generalnie

sie leczyly po tych sterydach, ale tez te zmiany...
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Te zmiany na szyi znikaly. Najgorzej to z tymi uszami, bo te uszy to jest takie sa.. to jest suche
wciaz dziwnie. Ale to na szyi blyskawicznie. Jak uzywam sterydu czy do glowy, czy na rece, szyja
znika od razu. No a rece, prawda juz byly w takim stanie, Ze no ja potrzebuje wiecej czasu niz
tydzien, gdyz ja stracitam cate linie papilarne. Wiec potrzebuje znacznie wiecej czasu, zeby ta skére
po prostu odbudowac. Nie no ale powiedziano mi, ze nie bedzie zadnych blizn. (Smieje sie) mam
nadzieje, ze nie bedzie. Skora nie, skdra mimo to, ze stosowatam te sterydy, skora nie jest w zaden
sposob taka w sensie, Ze nie jest naciggnieta i jest taka delikatna, ale mi sie wydaje, Ze to jest ona
sie Swieci tak dziwnie. W sumie to wygladajq jak rece u starszej osoby. Ale no to jest, to jest taki
chyba proces odbudowy skory, powiedzialam jej, Ze, Ze no to wymaga czasu. A po prostu

wygladalo to jak jedno wielkie oparzenie. No ale wazne, Ze nie swedzi i nie boli no.

Opowiesz mi jeszcze troche o leczeniu w takim razie, bo mowisz, ze zazywasz tych sterydow...

Tak tylko nie wiem w ktorym etapie, bo tak jak méwitam no zawsze jak mialam te mate zmiany to
byt ten, troszeczke tylko, troszeczke tylko tego sterydu i normalnie jak wsigknat tam normalnie
jaki$ tam krem: Nutrogena, Alobaza eee takie kremy i to pomagato. Potem jezeli chodzi o te, te, te
duze znaczy te jak bylam za granica to najpierw musiatam sie pozby¢ tego zakazenia. To dano mi,

nie pamietam, znaczy w sensie moge Ci przyniesc.

Ale nie, nie...

No i po prostu do moczenia. Mialam przez dwa tygodnie, dwa razy dziennie, rano i wieczorem,
moczy¢ przez dziesie¢ minut dlonie. I po prostu ten lek, on wysuszal, on usuwat to zakazenie. Wiec
(niezrozumiate) wysuszaly i potem bezposrednio dwa razy dziennie musiatam malutko tego sterydu
ktas¢ na te zmiane yyy zmiane, miejsca te chorobowe tak i troszeczke na szyje. Ale na szyje tylko
kazano mi przez dwa trzy dni, poniewaz tutaj skora na szyi na uszach jest bardzo delikatna. Wiec ja
tam przez dwa dni uzywatam. Ja po prostu wiedziatam, ze jak stosuje na rece to wszystko idzie tak..
widzialam poprawe. Wiec nie chciatam na szyje klas¢ za duzo, na te uszy. Yyy no i tak przez dwa
tygodnie tak. No i do tego jeszcze oczywiscie Zyrtec. Mama mi przestata. Nigdy Zyrtc’a wczeSniej
nie bralam. W zesztym roku nigdy, nigdy nie kazano mi, bo nie mialam zadnych probleméw jakichs
astmowych, nie mialam zadnego uczulenia na jakie$ tam pyiki. Ee wiec dopiero jak tak w Stanach

bylam mama mi przystata trzy paczki Zyrtec’u i bralam tez Zyrtec przez te trzy miesigce.

A to jest lek jakis bardziej taki...
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To jest ten as... taki antyhistaminowy. Taki Ze co$ tam usuwa.. ja dokladnie nie wiem.

Na takie uczulenia zwiqzane z astmgq tak?

Tak, tak. To jest ten podstawowy taki lek. Wiec.. ale juz go nie biore od dwdch tygodni.

A jak masz te mniejsze dolegliwosci, to czy tez smarujesz czyms rece, czy, czy jako$ po prostu nie

zwracasz na to uwagi?

Eee to znaczy sie zawsze tak troszeczke tylko na wate, na wate mi dano w Polsce. Stosowatam tak
troszeczke, tak zeby po prostu, naprawde malutko tego sterydu. No i potem normalnie po prostu
przed ta zwykla codzienng pielegnacje eee kremy to ja zawsze, zawsze na wieczér smarowatam
rece obecnie mam zwykly linomag i teraz tez mi przepisano, to jest chyba nowy krem Ketazil. On
tez wiasnie mi w Stanach. Tez mi dano ten krem w Stanach. Tutaj polski dermatolog tez mi dat i i.

Znaczy no to jest zwykly taki utrzymujacy do suchej skory tak, do wrazliwej skory.

Czyli jak nie masz tych takich zaostrzonych problemow, to po prostu smarujesz sobie tymi masciami

skore.

Tak, tak. To sg specjalne kremy do wiasnie takich.. wrazliwej skory. Wiec tak nic innego, nic innego

nie stosuje.

A czy, czy sama jakos$ probowatas sie leczy¢. Nie wiem czy szukatas wiasnie...

Szukatam przyczyne. Pamietam w Stanach po prostu przesztam na taka diete, po prostu usunetam
wszystkie takie podstawowe produkty jak mleko, jajka, ser z6tty. I ja przez prawie dwa tygodnie
glodéwke zrobitam, bo chcialam wiedziec¢, chciatam sie zorientowac, czy to moze, moze jedzenie.
Zadnych sokéw tylko na wodzie bytam, zadnych herbat. No ale niestety po dwoch tygodniach nie
widzialam zZadnych, zadnej poprawy tylko ostabienie mojego organizmu. Wiec stwierdzitam, ze to

nie to. To nie ten kierunek.

A, a szukasz w Internecie wiasnie jakichs takich sposobow wilasnie leczenia, albo czy, czy, czy
wchodzisz wiasnie na jakies takie fora dla atopikéw czy, czy jakos tak... internetowo albo yyy nie

tylko internetowo... czy, czy jakie$ grupy wsparcia...?

Nie. Bardzo duzo czytalam. Czytalam gownie strony anglojezyczne, zeby, zeby sie dowiedziec o tej
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chorobie wszystkiego. Tak czytalam wiasnie, bardzo duzo, bardzo duzo czytalam. Tylko, ze
szczerze mowiac, nie w wieku szesnastu siedemnastu lat, tylko teraz w wieku dwudziestu pieciu lat
kiedy bylam za granica. Jeszcze tak sie zlozylo, ze moja wspdtokatorka, z ktorg mieszkatam tez
miala atopowe zapalenie skory, wiec ona doskonale mnie rozumiala, sama przez to przechodzita.
Od niej tez bardzo duzo informacji zaczerpa... czerpalam. Eee wsrod swoich znajomych w sumie
nie mam takiej osoby, ktdéra, ktora by miala atopowe zapalenie skory, zwykle alergie tak, ale
atopowe akurat nie. Ale duzo, duzo i zdjec sie naogladatam i jakich$ tam wiasnie wywiadow. Ale,
tak szczerze mowiac to jest takie bezuzyteczne w pewnym sensie, bo kazdy inaczej tq alergie
przechodzi. Ja wiem, Ze to jest zwykle, to nie sq rece, bo to sa ramiona, to sg kolana... Eee i ta szyja
tak? A ja mialam zawsze i pachwina, ja nigdy nie miatam. W sensie jak bylam mata to miatam na
nogach, ale to... ale ja zawsze mialam to na tym palcu. Wiec, tak mysle, ze juz nawet sie za duzo

naczytatam tego wszystkiego.

A czy, czy wiasnie jesli chodzi o czynniki yy alergiczne to czy, czy nie wiem zastanawiatas sie co
moze Cie uczula¢ na przykltad nie wiem w zwiqzku z tq lewq rekq. Czy nie wiem, czy jestes
leworeczna i nie wiem na przykiad piszesz lewq rekq, czy nie wiem, czy co$ robisz jakies

konkretnie..

Znaczy ja co$ czytatam, ze to nie ma zwigzku, Ze to ja musze czego$ dotykac. Ja moge to tez
wdychac i po prostu wyskakuje mi na rekach. Ale tak teraz, jestem wilasnie dzisiaj mialam testy
platkowe robione pierwszy raz w zyciu. Wyniki sa w Srode w czwartek i poniedziatek, bo to tam
trzy razy trzeba odczyta¢. No i mam nadzieje, ze co$ wyjdzie i tak mi sie co$ wydaje, ze to moze
byc¢ nikiel. Mialam bardzo duzo do czynienia z niklem w gastronomii. No ale zobaczymy. Tak to po
prostu nie wiem, jak moéwie tylko roztocza mi wyszly i owszem, jak tak sprzatam kurze w domu,
jak sprzatam, odkurzam to strasznie kicham tak? I od razu musze iS¢ posmarowac rece, po
odkurzaniu czy cos. Eem wiec tylko tyle. Nigdy, zadne jakieS dolegliwosci po, po owocach po
mleku, wiec nigdy, nigdy nie zaobserwowalam. Chociaz teraz posztam tez na fitness niedawno i
(niezrozumialte) jak sie spocitam, zmeczylam to jak mnie wyskoczylo to na tej szyi, takie te
czerwone placki. Wiec, ale tez ja bylam bardzo aktywna osoba. Trenowatam siatkéwke, bardzo
duzo sie ruszalam. W zesztym roku prawie przez caty rok chodzitam dwa razy w tygodniu na basen
yyy w sensie w zesztym, nie to nie w zesztym, bo w zesztym roku bylam w Stanach. Czyli w
dwutysiecznym dziesigtym, dwa lata temu, tak? Chodzilam caly rok na basen, czy fitness. Duzo
bardzo na rowerze jezdze w wakacje, wiec zmierzam do tego, Ze sie poce tak? Nigdy nie miatam

zadnych wiekszych..

Po basenie tez nie?
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Po basenie tez nie. Chociaz wlasnie chlor to tak pewnie wysusza mojq skére. Tylko niedawno sie
zorientowalam, ze ja miedzy dwudziestym pierwszym, a dwudziestym czwartym rokiem zycia to
chodzitam na solarium i tez dosztam jak tak czytatam, czytalam to solarium, znaczy wiadomo to
jest pytanie chcesz miec¢ raka skory czy atopowe zapalenie skory, ale niektérym solarium pomagato.
Ja nie wiem, czy tez mi nie pomoglo. W sensie, Ze tak przez trzy, cztery lata chodzitam, tak raz na
dwa miesigce yy na miesigc do solarium na dziesie¢, dwanascie minut i i i nigdy sie to nie

pogorszylo, a wrecz tak no, znaczy moja skora byta w dobrym stanie.

A czy, jeszcze mam takie pytanie, bo wczeSniej mowitas, ze w zime czeSciej yyy znaczy, ze jesli

miatabys podac jakqs zaleznosc to w zime czesciej wystepujq te zmiany na palcach?

Tak, ale ja tez nie wiem czy to (niezrozumiate) mi jest to ciezko odr6znic no, ze tak powiem moja
reka z kazdej strony inaczej wyglada i tez mi jest ciezko powiedzie¢, czy to jest zmiana atopowa
czy to jest po prostu zwykle zmarzniecie, wysuszenie tak? Spowodowane zima po prostu. Bo to tez
wyskakuja jakie$ tak pokrzywki czy co$ no. Wiec to jest ciezko mi stwierdzi¢c. W chwili obecnej
mimo, Ze jest zimno, chociaz nie wiem czy jest mréz, chyba nie ma mrozu. Wiec no to nie, nie mam
czerwonych rak i dzisiaj nie uzywam zadnego sterydu czyli od prawie czterdziestu osSmiu godzin

nie uzywam sterydu i nie jestem czerwona. Wiec jest dobrze.

A normalnie byta bys czerwona?

A normalnie byly by czerwone i to tez z tej zewnetrznej strony. Po prostu cala...Nigdy mi nie
wyskoczylo dalej. To jak po prostu, jak rekawiczki. Po prostu réwniutko na calej tutaj dloni, a
paznokcie teraz sa w bardzo dobrym stanie. Bardzo dawno nie miatam tak mocnych paznokci. Nie
wiem, wydaje mi sie, ze przez te kremy. I tak no nie mam zadnych zajadow. Od tego roku, caty rok
zeszly.

Czy na inne choroby przewlekte jakies chorujesz?

Nie.

Czy zauwazytas jakis zwiqzek ze stresem a tymi zmianami?

Ja nie, ja nie moge w to uwierzy¢. W sensie, nie no, nie. Jezeli kto$ by sie mnie zapytat czy miatam

jakie$ stresy w zesztym roku, to tylko na poczatku roku. Zwigzany z calym przygotowaniem sie do
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wyjazdu, tak za granice, tak daleko i tam w marcu jakies problemy rodzinne, a tak to nie.

Ale wtedy nie miatas?

Wtedy nie miatam. Pod koniec wakacji mi sie pojawily te.

A czy duzo sie stresujesz generalnie?

Eee nie. Ja nie mam zadnych problemoéw. Jestem (niezrozumialte) cziowiekiem i nie pozwole zeby
jakis, jakas blahostka mnie wytracila z réwnowagi. Wiec nie. Uwazam, ze nie mam zadnych

streséw i Ze sie nie stresuje.

Masz jakies sposoby ewentualnie jesli juz sie stresujesz na radzenie sobie ze stresem?

Ja ide na basen, ide co$ zrobic, ide sie ruszy¢, albo ide najpierw na zakupy wydac pieniadze.

Mm i jeszcze zapytam sie Ciebie czy, czy lekarze cos oprocz wlasnie takich, takiego normalnego,
farmaceutycznego, medycznego podejscia, somatycznego, cielesnego czy mowili tez cos o nie wiem

o chociazby diecie albo wlasnie o stresie?

O stresie. Nikt o diecie nie powiedzial. Bo ja tez, nie to, Ze jestem cate zycie na diecie tak bardzo
uwazam, ze zdrowo sie odzywiam. Ja nie jem fastfudow, ja nie jem takich.. byle czego. Jestem
bardzo wybredna jesli chodzi o jedzenie i i moja dieta jest bardzo taka permanentna od paru lat. Ja
jem zwykle o tej samej porze zawsze te same produkty. Wiec nikt nie powiedzial, nikt nie
wspomniat nic na temat diety, jedzenia. Eem chociaz przytylam w Stanach trzy kilo, no ale mysle,
ze zejdzie ze mnie niedlugo. Tylko kazdy podkreslat stres, po prostu idZz sie zrelaksuj, pojedz
gdzieS, wez se urlop, po prostu odpoczywaj. Nic nie mysl, nic nie réb. To samo powiedzieli

amerykanscy lekarze.

Czyli zwracali uwage na ten stres?

Tak..., tak. Chyba wszyscy Ci amerykanscy, ze no przyjechatas, nowe srodowisko, nowy jezyk,
nowi ludzie, nowe sytuacje. I i no wiec to na pewno stad sie wzieto. Tylko, Ze to dla mnie daje mi
ten no nie wiem, ja owszem miatam moze ten stresik, ale na poczatku tak? Marzec, kwiecien, maj
kiedy to ja musialam sie prawda zaadoptowac, zaaklimatyzowac tam, przestawic jezyk. Nie zawsze

moglam sie wystowic tak? Wyrazi¢ swoje, na poczatku tak, ale juz potem... ja sie bardzo dobrze
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tam czutam. Ja bylam radosng osobg tam bardzo radosna. Wiec tak ciezko mi w to uwierzy¢, ze to
az tak poszto. Chociaz nie ukrywam, ze w tym wrzesniu, pazdzierniku, listopadzie miatam pewne
problemy z po prostu pracownikami. Ze tam dwie osoby daly mi tam ostro, ze tak wyraze sie
popali¢. Ze tak nawet sie dwa razy zwolnitam z pracy, bo nie moglam wytrzyma¢ takiego

dziadostwa. Eee no ale, klotnie sie zdarzaja. No.

To juz w zasadzie skonczytem, chyba, ze chcesz mi cos jeszcze powiedzie¢. Cos Ci przychodzi do

glowy ciekawego, interesujqcego, nie wiem?

Jeszcze wiem, ze wiesz tez tak Sledzac to wszystko w Internecie wiem, Ze jeszcze tam pisano o
tabletkach antykoncepcyjnych, a ja jestem jakie$ trzy lata na antykoncepcji. Tez nie zauwazylam
zadnych nasilen czy co$, wiec to... ja tak wiesz (niezrozumiale) taka teorie to jedzenie jest
nafaszerowane hormonami, ja jeszcze przyjmuje hormony to ile we mnie jest tego.. tak? Ale no nie
wiem musze odstawi¢, musze odstawic te... Chyba tylko to.

Dziekuje bardzo.

Dziekuje bardzo.
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