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CHOROWANIE NA LUSZCZYCE I ATOPOWE ZAPALENIE SKORY
JAKO PODROZ W NIEZNANE

Rozw6j medycyny i poprawa warunkow zycia Wplynq%y na regres choréb za-
kaznych — glownej przyczyny $mierci jeszcze w pierwszej potowie XX wieku.
Zmiany te sprawily, ze najbardziej powszechnymi potencjalnie $miertelnymi do-
legliwo$ciami, z jakimi boryka sie cywilizacja Zachodu, sg choroby przewlekte'.
Ich leczenie czgsto polega jedynie na dazeniu do polepszenia jakosci zycia, a nie
wyeliminowaniu przyczyny. Zdarza si¢, ze pomoc oferowana przez lekarzy nie jest
wystarczajaca dla chorego. Czgsto zmuszony jest on do poszukiwania wlasnych
sposobow radzenia sobie z chorobg®. W konsekwencji spoczywa na nim wigksza
odpowiedzialno$¢ za stan swojego zdrowia i jako$¢ zycia niz w przypadku cho-
rych na inne choroby. Co wigcej, choroba przewlekta towarzyszy choremu przez
bardzo dhugi czas, lata lub nawet dekady. Wszystkie te czynniki sprawiaja, ze
chorowanie przewlekle niejednokrotnie wpltywa w bardzo znaczacy sposob na zy-
cie chorego

W niniejszym artykule zarysuj¢ podstawowe problemy zwigzane z choro-
waniem na tuszczycg i atopowe zapalenie skory. Postaram si¢ ukaza¢ ztozonosé
chorowania na obydwie choroby. Podstawg do przedstawionych tu rozwazan sa
wywiady i ich analiza przeprowadzona do mojej pracy magisterskiej ,,Chorowanie
na tuszczyce i atopowe zapaleme skory w ujeciu antropologii medycznej”.

Atopowe zapalenle skory i tuszczyca to choroby przewlek%e Ich etiologia
i patogeneza nie zostaty do konca poznane. Nie ma na nie skutecznego lekarstwa,
a na objawy i zaostrzenia wptywa ogromna ilo$¢ zréoznicowanych czynnikdéw. Cho-
1Zy zmagaja si¢ z nimi przez duza cz¢s¢ swojego zycia i muszg wypracowac spo-
soby radzenia sobie z nimi. Obydwie choroby sg tez bardzo rozpowszechnione,
dlatego nie miatem problemu ze znalezieniem che¢tnych do przeprowadzenia wy-
wiadoéw. Ponadto sg to choroby skéry — narzadu bardzo waznego dla psychiczne-
go dobrostanu i majacego bezposredni wplyw na interakcje spoteczne, co jeszcze
zwicksza zakres tematow mozliwych do uchwycenia w wywiadach’.
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Obecnie wsérod badaczy zajmujacych si¢ narracjg panuje przekonanie, ze two-
rzenie opowiesci jest szczegdlnie istotne w procesie chorowania. Wedtug Arthura
Franka ,,illness is a call for stories” — bycie chorym wzywa do opowiadania histo-
rii. Preteksty moga by¢ prozaiczne, na przyklad rozmowa z lekarzem lub bliskimi.
Podczas wizyty u lekarza chory musi przedstawi¢ histori¢ swoich dolegliwosci,
a gdy rozmawia z rodzing i przyjaciotmi, wymaga si¢ od niego, by powiedzial, co
mu jest i jak sie¢ czuje*. Jednakze narracja odgrywa rowniez duzo wazniejszg rolg.
Uwaza si¢, ze cigzka choroba moze by¢ zaburzeniem w biografii chorego — po-
strzeganiu siebie przez pryzmat dotychczasowej historii zycia. Tworzenie opo-
wieéci ma poméc w jej uporzadkowaniu®.

Aby ulatwi¢ analiz¢ i wprowadzi¢ pewien rodzaj naukowej charakterystyki
materiatu, powstato kilka typologii narracji o chorobie. Pokrotce przyblize wedtug
mnie najbardziej uzyteczng — typologi¢ Franka, przedstawiong przez niego w ksigzce
The Wounded Storyteller (Ranny narrator). Postuzy ona jako klucz organizujacy
niniejszy artykut.

Na podstawie charakterystycznych watkow opowiesci Frank wyroznia trzy ty-
py narracji. Pierwszym z nich jest narracja restytucji (restitution narrative) — po-
wrotu do zdrowia. Jest ona najbardziej popularna i rozpowszechniona, nie tylko
posrod chorych, ale rowniez w mediach®. Na tej zasadzie sg budowane reklamy
lekow i niektorych kosmetykow. Restytucja w reklamach jest zawsze calkowita i nie
ma dolegliwosci, z ktorg nie poradzityby sobie zachwalane $rodki. Wedtug Franka
to wlasnie takie wykorzystanie narracji restytucji przyczynia si¢ do urynkowie-
nia zdrowia i samego procesu restytucji. By powrdci¢ do stanu sprzed choroby,
nalezy kupi¢ odpowiedni lek lub uda¢ si¢ do specjalisty (ustugi medyczne rowniez
sg towarem), a by przywroci¢ dawng urodg, stosowa¢ konkretny kosmetyk. Takie
uproszczenie choroby i procesu leczenia przez wykorzystanie w mediach narracji
restytucji przyczynia si¢ do propagowania obrazu upodmiotowionego ciata — ma-
szyny. Maszyny, ktéra dzigki uzyciu odpowiednich narzedzi zawsze mozna
naprawi¢’. Narracja restytucji dominuje takze w $rodowisku medycznym, gdzie
dopiero od pewnego czasu akceptowane sg inne narracje®. Moze byé opowiadana
jako retrospekcja lub przewidywanie. Tworzy przyszto$¢ na wzor okresu sprzed
choroby. Ogranicza w ten sposéb destrukcyjne dla biografii i tozsamosci dzia-
fanie choroby. W zwigzku z tym mozna powiedzie¢, ze funkcja tego typu nar-
racji jest pomoc w utworzeniu nienaruszonej przez chorobe ciaglosci biografii’.
Narracja restytucji nie dziata w przypadku chorob terminalnych i przewlektych.
W obydwu przypadkach restytucja nie jest mozliwa, wigc konieczne jest tworze-
nie innego rodzaju narracji'’.

Narracj¢ tworzong w takich sytuacjach Frank nazywa narracjg chaosu (chaos
narrative). Jest ona przeciwienstwem narracji restytucji. To $wiadectwo utraty
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nadziei na powrdt do zdrowia, odbicie cierpienia spowodowanego przez drama-
tyczne wydarzenie, z ktorym nie potrafimy sobie jeszcze poradzi¢. Wydarzenia
zaburzajgce dotychczasowe zycie, niszczace sens i odbierajace kontrole w kon-
sekwencji wprowadzaja zamet do biografii i tozsamosci. Bardzo trudno ubra¢ je
w stowa, poniewaz chaos panujagcy w zyciu uniemozliwia tworzenie narracji.
Narracj¢ chaosu w duzej mierze cechuje brak chronologii i ciggdw przyczynowo-
-skutkowych, przez co zasadne staje si¢ pytanie, czy w ogoéle mozna nazwac ja
narracjg. Pelno w niej pauz i przemilczen, gdyz dramatyczne, bolesne i niezrozu-
miale wydarzenia sg trudne do opowiadania. Jest ona roéwniez trudna do stuchania,
poniewaz jej forma catkowicie rdzni si¢ od popularnych form opowiesci. Chaos
jest niewypowiadalny, lecz mozna dostrzec go przez luk¢ w wypowiedzi. Staje si¢
mozliwy do opowiedzenia dopiero z dystansu, po uptywie czasu, kiedy nie za-
burza juz zycia''. Frank twierdzi, ze narracja chaosu jest najbardziej uciele$niong
formg opowiesci. Jest opowiadana ,,na granicy cierpienia i mowy”'?. Ciato w chao-
sie nie moze sformutowaé swoich potrzeb, przez co nie moze prosi¢ o pomoc,
a czasem nawet przyjac tej pomocy'’. Narracja chaosu nie pelni zadnej funkcji
przystosowawczej. Swiadczy o utracie mozliwosci celowego i funkcjonalnego wy-
korzystania narracji. Narracja chaosu jest §wiadectwem wydarzen, ktore nie pa-
sujg do obrazu wspodtczesnej kultury Zachodu't. Wiasciwa dla niej jest raczej
narracja restytucji, cechujaca si¢ posiadaniem kontroli, sprawnos$cig, postgpem
i profesjonalizmem. Narracja chaosu $wiadczy o utracie tych cech, zatraceniu sen-
su i poddaniu si¢ przypadkowi. Nie ma na nig miejsca rowniez w szpitalach.
Nie jest tam dobrze postrzegana, poniewaz medycyna jest nastawiona na resty-
tucje, a wigc wiare w to, ze wszystko da si¢ naprawi¢. W zwigzku z tym narracja
chaosu traktowana jest jak depresja, ktorg wedtug Franka nie jest'>. Mozna po-
kusi¢ si¢ o stwierdzenie, ze duzy wplyw na narracj¢ chaosu ma brak kulturowych
wzoréw radzenia sobie i1 tworzenia narracji w dramatycznych sytuacjach zabu-
rzajqcych blograﬁq 1 tozsamos¢. Chaos jest niemy, poniewaz nie zostal oswojony,
unika si¢ méwienia o nim, nie oddaje si¢ mu glosu. Jest spychany z pola widzenia,
poniewaz nie pasuje do wspolczesnego Swiata sukcesu, zdrowia i technologii.
Wykorzystaniem doswiadczenia choroby do zmiany biografii cechuje si¢ ostatni
typ narracji wymieniany przez Franka — narracja poszukiwania (quest narrative).
W tym typie chory akceptuje chorobe¢ i probuje ja wykorzystac, bo wierzy, ze
w chorowaniu mozna odnalez¢ znaczenie. Wigkszo$¢ opublikowanych opowiesci
o chorobie mieéci si¢ w narracji poszukiwania. Wedtug Franka chorowanie w ta-
kich opowiesciach przypomina podréz. Wymienia on za Josephem Campbellem
trzy etapy podrdzy bohatera, ktore wedlug niego odnies¢ mozna do etapéw choro-
by — podrézy w narracji poszukiwania. Pierwszym z nich jest odprawa — to wtedy
narrator dowiaduje sig, ze jest chory. Wiaze si¢ to z odrzuceniem i nieakceptowa-
niem choroby. Akceptacja choroby rozpoczyna kolejny etap — inicjacj¢. Podczas
tego etapu chory $wiadomie doswiadcza choroby w pelnym wymiarze. Wigze si¢
to z cierpieniem 1 wieloma trudno$ciami. W trakcie tego etapu dzigki zdobyciu
warto§ciowych doswiadczen w chorym zachodzi transformacja. Zyskuje on nowa
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perspektywe, niedostepng dla innych. Ostatnim etapem jest powro6t. Narrator wra-
ca do $wiata zdrowych, jednak pozostaje naznaczony przez chorobg. Posiada
wiedz¢ niedostgpng dla ludzi z tego $wiata i chce si¢ nig podzieli¢. Narracja
poszukiwania pokazuje, ze w niektorych sytuacjach choroba moze przestaé byc
postrzegana jako dramatyczne zdarzenie zaburzajace biografi¢. Moze ona staé si¢
okazja do pozytywnej przemiany. Chory uzywajacy tej narracji bierze odpowie-
dzialno$¢ za swoje zdrowie i przeszto$¢ oraz chce dawac¢ $wiadectwa innym cho-
rym, by im pomdc'®. W przeciwiefistwie do narratora z narracji chaosu, ktorego
cechuje catkowita bierno$¢ i niemoc dziatania, badz chorego poslugujqcego si¢
narracjg restytucji, ktorego dziatania zwigzane z chorobg ograniczaja s1e; zwykle
do tych majacych umozliwi¢ mu powro6t do zdrowia, narrator z narracji poszuki-
wania jest aktywny i czesto dziala spotecznie na rzecz chorych'’. Narracja poszu-
kiwania pozwala utworzy¢ z do§wiadczenia choroby gtowny punkt rekonstrukcji
biografii. Nie pozwala na powr6t do stanu sprzed choroby, jak byto to w przy-
padku narracji restytucji, ale na stworzenia nowego $wiata poprzez wlaczenie
choroby do biografii.

Typologia narracji Franka wskazuje, jak si¢ wydaje, najpopularniejsze for-
my, jakie moze przyjac narracja o chorobie. Pomaga okres$li¢ materiat badawczy
i skoncentrowac si¢ na najistotniejszych fragmentach wywiadow.

Podczas badan udato mi si¢ przeprowadzi¢ siedem wywiadow. Cztery z nich to
wywiady z osobami chorymi na atopowe zapalenie skory (AZS), a pozostale trzy
z osobami chorymi na tuszczycg¢. Chetnych do wywiadow szukatem przez fora
internetowe dotyczace AZS i tuszczycy oraz ,,po znajomosci”. Tylko z jedng osoba
udato mi si¢ uméwi¢ za posrednictwem internetu. Reszta to osoby, ktore znalaz-
tem dzigki rodzinie i znajomym. Moi rozmowcy byli w wieku od 25 do 58 lat.
Zdecydowana wigkszos$¢ to kobiety, tylko jeden wywiad zostal przeprowadzony
z mezczyzna. Wywiady trwaty od 20 do 50 minut. Na rozmowy staratem si¢ uma-
wia¢ w neutralne miejsca, np. do kawiarni. Niestety udato si¢ to tylko w jednym
przypadku. Wigkszo$¢ respondentow wolata spotkac¢ si¢ we wlasnych domach i na
spotkanie w tym miejscu najlatwiej bylo im si¢ umowi¢. Wywiady byly nagrywa-
ne na dyktafon, a p6zniej transkrybowane.

Narracj¢ w wigkszos$ci przeprowadzonych przeze mnie wywiadéw mozna za-
klasyfikowa¢ jako narracj¢ poszukiwania. W dalszej czesci artykutu postaram si¢
przyblizy¢ czytelnikowi t¢ bardzo trudng, ale niezwykle ksztatcaca podroz.

ODPRAWA

Podr6z moich rozméwcoéw zaczynala si¢ od problemow zdrowotnych, ktore
wymagaly ich uwagi i konkretnych dziatan. Jej poczatek nie byt tatwy. Musieli
zmierzy¢ si¢ z dokuczliwymi objawami i trudng diagnozg. Ten etap wigzal si¢
réwniez z gorgczkowymi poszukiwaniami sposobow leczenia.

16 Tbidem, s. 115-123, 126, 128.
17 Tbidem, s. 134.
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Moi rozméwcy dowiadywali si¢ o tym, co im dolega, na rézne sposoby. W przy-
padku os6b z atopowym zapaleniem skory diagnoza przebiegata w zwyczajny
sposob. Objawy sktlaniaty ich do wizyty u dermatologa, ktory udzielal im infor-
macji o chorobie. Inaczej bylo w przypadku osob chorych na tuszczyce. Choroba
pojawila si¢ u nich w wieku od kilku do kilkunastu lat. W dwoch przypadkach
chorowata na nig réwniez ich bliska rodzina. W zwigzku z tym od dziecka mieli
styczno$¢ z tuszczycg. Dlatego choroba nie byta dla nich zaskoczeniem, a zdiag-
nozowani zostali przez rodzicow. Chociaz z wywiaddéw mozna dowiedzie¢ sig,
ze tuszczyca bywa Zle diagnozowana przez dermatologéw, to moi rozmowcy
z luszczyca twierdzili, ze bez problemu potrafig rozpoznaé inne osoby cierpigce
na t¢ chorobe. Zdarza si¢ tez, ze informujg ich o swojej diagnozie. Pani Joanna
(lat 47) opowiada:

[...] ja diagnozuje bardzo czgsto ludzi, ktérych spotykam po drodze i majg zmiany na skorze.
Ja mowig: ,,0, masz tuszczycg, 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 si¢ tez to juz zdarzylo. [...]

Waznym aspektem tego etapu podrozy bylo zrozumienie jej przyczyn. Wszak
moi rozméwcy nie wyruszyli w nia z wlasnej woli. Potrzebowali wytlumacze-
nia, dlaczego musza w niej uczestniczy¢. Tu z pomoca przychodzita im popularna
Ww ostatnim czasie, jesli chodzi o tlumaczenie przyczyn choroby, kategoria gene-
‘[ykl18 Z powodu czgstego wyste;powama rodzinnego uwaza si¢, ze tuszczyca
i atopowe zapalenie skory mogg mie¢ podloze genetyczne'. Niestety do tej pory
mechanizmy odpowiadajace za przypuszczalne genetyczne uwarunkowanie oby-
dwu chordb nie zostaly poznane. Mimo to tlumaczenie przyczyn tuszczycy po-
przez genetyke jest powszechne i pelni istotng rolg w przypadku tej choroby.
Szukajac informacji na jej temat, wiadomo$¢ o genetycznym podiozu jest jed-
ng z pierwszych, jakie mozna znalez¢. Jest to wiedza rozpowszechniona wsrdd osob
z tuszczyca. Co ciekawe, mimo tego, ze czynniki genetyczne wedtug zrédet bio-
medycznych odgrywaja wicksza role w przypadku AZS niz tuszczycy, tylko jeden
z moich respondentow z AZS wspomnial o nich w wywiadzie. Prawdopodobnie
dzieje si¢ tak, poniewaz wiedza o genetycznym podlozu tuszczycy jest wykorzy-
stywana w celu u$wiadamiania, Zze luszczyca nie mozna si¢ zarazi¢. Luszczyca
o cigzkim przebiegu potrafi w znaczacy sposob wplynaé na wyglad skory, co
moze nie tylko prowadzi¢ do napi¢tnowania osob chorych, ale réwniez powo-
dowac strach przed zarazeniem. Ch¢¢ pokazania, Zze choroba nie jest zakazna oraz
ze chorzy nie ponoszg odpowiedzialnosci za swoj wyglad, wplywa, jak mi si¢ wy-
daje, na wigksze rozpowszechnienie informacji o genetycznym aspekcie choroby.
Podczas wywiadu z panig Joanng do rozmowy wilaczyl si¢ jej maz.

[...] Widziatem kiedys$ takiego faceta, ktory wtasnie miat t¢ tuszczyce i ja tez takie moje bylo
pierwsze pytanie. Mamusi zapytalem, bylem takim chlopcem jeszcze. Mowig: ,,Boze co to takie-
20?”. ,,Nie bdj si¢”, mowi, ,,to nie jest zarazliwe”, nie. I mnie to uspokoito. Juz mnie to po prostu
ani nie odstraszato...

¥ Jan Domaradzki, Genetyka, prywatyzacja ryzyka i polityka kozta ofiarnego, ,,Diametros” 2012,
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19 Magdalena Luczkowska, Ryszard Zaba, Luszczyca, w: Psychologiczne i medyczne aspekty cho-
rob skory, s. 167; Dorota Jenerowicz, Atopowe zapalenie skory, w: Psychologiczne i medyczne aspekty
chorob skory, s. 185.
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Opowiesci o przyczynach choroby osob wykorzystujacych genetyke jako wyjas-
nienie byly bardzo krotkie. Takie wyjasnienie rozumiane byto przez moich roz-
méweow jako catkowicie determinujgce i thumaczace ich chorobe. Na pytanie
0 przyczyny zachorowania pani Aneta (34 lata) odpowiedziata:

Genetyka. Tylko i wyltacznie. Znaczy w moim przypadku na pewno genetyka. Zresztg jest to
choroba genetyczna, yyyyem. No a z racji tego, ze moja mama, moja ciocia, moj brat rodzony. [...]

Odpowiedz pani Joanny byla jeszcze bardziej zdawkowa: ,,No u mnie to czytelne.
Mam sktonno$ci genetyczne”. Na to samo pytanie pani Maria (lat 25) — jedyna
osoba z atopowym zapaleniem skory, ktora zwrdcita uwage na genetyczne pod-
stawy tej choroby - odpow1ed21ala ,NO z tego co wiem, to to jest choroba ge-
netyczna. Wigc nie ma, nie ma to jakich$ podstaw tam nie wiem, ztej diety albo
czego$s w tym stylu”. Jak widaé genetyczne wyjasnianie przyczyn choroby po-
zwala zdja¢ z chorego odpowiedzialno$¢ za stan jego zdrowia.

Duzo bardziej ztozong opowies¢ o przyczynach choroby przedstawity trzy oso-
by z atopowym zapaleniem sk(')ry, ktore nie korzystaly z genetycznego sposobu
wyjasmanla Wyda]e si¢, ze nie dysponujac tg bardzo pojemng w popularnym ro-
zumieniu kategorig i t%umaczch wszystko par excellence, musialy one wykona¢
wigkszg praceg, by historia wyjasniajgca przyczyny ich choroby byla satysfakcjo-
nujaca. AZS u wigkszosci moich respondentdw zostato zdiagnozowane w wieku
dorostym lub nastoletnim. Mimo to c¢z¢$¢ z nich dopatrywata si¢ poczatkow cho-
roby we wczesnym dziecinstwie. Co wigcej, dwie osoby z AZS pytanie 0 przy-
czyne zachorowania odniosty si¢ do okresu zaostrzenia choroby, a nie okresu jej
zdiagnozowania czy pierwszych objawow. Dopiero zaostrzenie sprawito, ze zaczg-
ly traktowaé AZS jak chorobe, a nie okresowg dolegliwos¢, ktéra nie ma duzego
wplywu na zycie. Pokazuje to, Zze poczatek podrdzy nie musi by¢ jednoznaczny
z momentem zachorowania. Zaczyna si¢ ona w chwili, w ktérej choroba zaburza
normalne funkcjonowanie i wymusza na chorym uwagg i dziatania majace na celu
przywrocenie zachwianej rownowagi.

Warto w tym miejscu opowiedzie¢ o tych czegsciach wywiad(')w ktore budzi-
ty najwu;ksze emocje i byly najtrudniejsze dla moich rozmowcow. Zwykle te
opowiesci wigzaly si¢ wiasnie z pierwszym etapem podrozy Chorzy, jeszcze wte-
dy niedoswiadczeni, stykali si¢ po raz pierwszy z réoznymi problemami spowodo-
wanymi przez chorobe;. Jednym z nich byly wspomniane juz zaostrzenia objawow.
Byt to dla moich rozméwcow z atopowym zapaleniem skory bardzo cigzki okres.
Chociaz wigkszo$¢ przeprowadzonych przeze mnie wywiadow mozna zakwali-
fikowa¢ do narracji poszukiwania, to wydaje mi si¢, ze w niektorych wypowie-
dziach moich respondentow, na przyklad w tych 0p1SU.] jacych momenty wyjatkowo
trudne, jak wlasnie zaostrzenie objawow czy opowiesci o Swigdzie, dopatrzy¢ si¢
mozna pauz charakterystycznych dla narracji chaosu — braku stéw mogacych opi-
sa¢ trudne do wyrazenia emocje i uczucia.

Najbardziej ucigzliwg dolegliwo$cia towarzyszacg zaostrzeniom atopowego
zapalenia skory dla moich rozméwcow byt swiad. Wedtug artykutu Psychologicz—
ne aspekty swigdu jest on gldownym elementem AZS obnlzaj acym Jakosc zycia cho-
rych. Istnleje korelacja migdzy nasileniem $wigdu a poziomem stresu i natqzemem
objawow depresyjnych®. Swiad znaczaco wptywal na jako$¢ zycia moich rozmow-

20 Adam Reich, Jacek Szepietowski, Psychologiczne aspekty $swigdu, w: Psychologiczne i me-
dyczne aspekty chorob skory, s. 94.
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cow, a u niektorych powodowat nawet problemy ze snem. Chorym na AZS zaleca
si¢, by nie drapali skory, poniewaz moze to skutkowa¢ powstaniem ran, a ulga jest
tylko chwilowa?'. Jednak w przypadku tak duzego nasilenia $wigdu moi respon-
denci twierdzili, Ze nieuleganie pokusie drapania nie jest mozliwe. Pani Karolina
(26 lat) o $wiadzie opowiadata:

Bardzo swedzi. Tak najpierw swedzi, ty drapiesz, drapiesz, drapiesz. Robi si¢, no i mam trochg
[niezrozumiale]. Znaczy tak ja na biezaco w miar¢ si¢ smaruj¢, wicc sa tylko blizny, ale i z czasem
jak sie robi coraz wigksza rana to, to juz boli, yyy, i jak gdyby to si¢ samo nakrgca, bo im wigcej
drapiesz, to ta skora jest stabsza i tym bardziej si¢ podraznia i tym bardziej chcesz drapac i to tak
w kotko. I de facto wiasnie z kazdym dniem tak peka, yyy, tutaj mam te... dobra mniejsza z tym,
yy, 1 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 pamigtam takie stany, bo to si¢ tez nie $pi niestety, jak sa takie straszne, straszne, ze to jak boli
to jest ulga bo to taki..., tak swedzi, ze po prostu mozna, nie wiem, chcie¢ zdjac catg skorg. Wigc bol
chyba nie jest najgorszy mimo wszystko... [§miech]

Wida¢ w tej wypowiedzi, jak duzo trudnosci sprawia pani Karolinie opowiadanie
o fizycznym odczuwaniu sw1qdu ale rowniez o psychicznej frustraCJl do jakiej
prowadzi. Mozna powiedzie¢, ze w niektorych momentach brakuje jej odpowied-
nich stow na oddanie tego, czego doswiadczyta.

Momenty trudne dla moich rozméwcow, pokazujace, ze opisywane przez
nich Wydarzenia wigzaly i dalej wigzg si¢ z duzymi emocjami, mozna odnalez¢é
rowniez w wypowiedziach osob chorych na tuszczyce. W przypadku rozmow
z osobami chorymi na AZS takie momenty dotyczyiy teJ samej materii. Byly to
opowiesci o zaostrzeniu objawow, $wiadzie oraz cierpieniu fizycznym i psychicz-
nym, jakich byl przyczyng. Podobny fragment o zaostrzeniu objawdw zawiera
tylko jeden z przeprowadzonych przeze mnie wywiadow z osobami chorymi na
iuszczyce; Nie znalaztem wspc')lnego elementu, ktory taczylby wszystkich trzech
rozméwcow pod wzgledem emocji, jakie powodowat, jak miato to mleJ sce W wy-
wiadach o atopowym zapaleniu skory. Clqzkle chwile Wla(za%y si¢ z odmienng
osobistg historig kazdego z nich, z rzeczami dla nich waznymi, na ktoére choroba
miala wptyw. Dla pana Mariusza (26 lat) byl to lek spowodowany naglym za-
chorowaniem na chorobe przewlekla i nieuleczalng, a dla pani Joanny wspomnie-
nie zaostrzenia choroby z okresu, kiedy chodzita do liceum, oraz strach przed
przekazaniem choroby dzieciom. Genetyczne podtoze tuszczycy oraz fakt, ze wy-
stepowala w rodzinie pani Joanny, sprawily, ze bedac matka, bardzo bala si¢ moz-
liwosci przekazania dzieciom swojej choroby. Niestety jeden z trzech syndéw pani
Joanny zachorowal. Tak o tym opowiadata:

[...] Natomiast dla mnie na przyktad byto tragedig jak dwa lata temu mdj syn dostal tuszczycy,
w wieku siedemnastu lat. Wydawato mi sig, ze... udato mi si¢ tego nie odda¢ dzieciom, ale jest...
I to chyba najwigkszym byto tak ostatnio dla mnie ci¢zkim ciosem [$miech] bez wptywu co prawda
mojego wielkiego. [...]

Nietrudno zrozumie¢, czym dla rodzica, a jednoczesnie doswiadczonego chorego
znajacego wszystkie trudnosci zycia z cigzkg choroba przewlekla, jest przekazanie
jej wlasnym dzieciom i §wiadomos¢ tego, ze beda si¢ z nig zmagac przez cate zycie.

2 Interna Szczeklika: podrecznik choréb wewnetrznych 2014, red. Piotr Gajewski, Andrzej
Szczeklik, Krakow: Medycyna Praktyczna 2014, s. 2037.
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Innym trudnym aspektem chorowania na choroby skory sa objawy wptywa-
jace na wyglad. W przypadku moich rozmoéwcow temat ten wigze si¢ z konkret-
nymi dziataniami $wiadczacymi o akceptacji i Swiadomym podejsciu do choroby.
Dlatego nalezy zaliczy¢ go do kolejnego etapu narracji poszukiwania — inicjacji.

INICJACJA

Podczas tego etapu podrozy moi rozméwcy zaczynajg akceptowac swoja cho-
rob¢. Dowiaduja si¢ o ograniczeniach medycyny. Ucza si¢ §wiadomej obserwacji
wlasnego ciata i szukajg czynnikoéw, ktore mogg wplywac na ich dolegliwosci.
Eksperymentujg z r6znymi odkrytymi zaleznoSciami i terapiami. Poszukujg tez
wiedzy na temat swojej choroby. Jest to dtugi i zmudny etap prowadzacy do lep-
szego poznania i zrozumienia ztozonosci zycia z chorobg przewlekla.

Wszyscy moi rozmowcey z tuszczyca wyrazali opinig, ze mimo duzego wply-
wu tej choroby na wyglad nie nalezy si¢ tym przejmowaé, poniewaz nie jest to
zdrowe, moze powodowac stres i prowadzi¢ do alienacji chorego, checi odcinania
si¢ od ludzi. Mimo to odczuwali dyskomfort na mysl o tym, ze kto$ ocenia to, jak
wygladaja. Ten dyskomfort wiaze si¢ z przekonaniem, ze inne osoby postrzegaja
zmiany na skorze jako efekt zaniedbania, a nie choroby. W zwiagzku z tym ci¢zar
odpowiedzialno$ci za wyglad spada na chorego. W tym kontekscie naturalny wyda-
je si¢ lek przed byciem ocenionym jako osoba niedbajaca wystarczajaco o higiene
osobistg. Pani Aneta mowita:

[...] No wiadomo, Ze dla mnie jako dla kobiety to nie jest nic fajnego, jak gdzie§ tam mi sig¢
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. [...]

Pan Mariusz opowiadal o zmianach zwiagzanych z tuszczyca:

[...] No i jednak kto$, kto ma duzy problem z tuszczyca, na pierwszy rzut oka sprawia wrazenie
osoby jakiej$ tam niechlujnej, niezadbanej, no a nikt si¢ nie zastanawia, ze to nie jest jego wina,
ze wyglada tak, a nie inaczej. [...]

Moi rozmoéwcy w zwigzku z tym wyrobili sobie wiele pragmatycznych za-
chowan majacych uchroni¢ ich przed niemitymi doswiadczeniami w kontaktach
z innymi ludzmi. W przypadku pana Mariusza i pani Joanny bylo to, mi¢dzy innymi,
postanowienie unikania basenoéw. Pan Mariusz chodzi takze zawsze do tego same-
go fryzjera. Jednak najwazniejsze z zachowan wypracowanych w celu uniknigcia
niemitych sytuacji jest to, ktore pani Joanna nazwata ,,obnoszeniem si¢ z chorobg”.

[...] Dla mnie tuszczyca to jest najwickszy problem psychiczny nie fizyczny, bo z tym sobie
jako$ poradzitam, albo na biezaco radzg, ale psychiczny. Totez, poniewaz jestem otoczona duza, licz-
ng rodzing i wszyscy o tym wiedzg 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 si¢ z choroba, moze tak to powiem. Wtasciwie jak kogo$§ poznaj¢, to predzej czy podz-
niej zawsze doprowadze do takiej sytuacji, gdzie wejde na t¢ chorobe i powiem: ,,Wiesz ja to mam
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luszezyce i to tez da si¢ przezy¢”. Albo w jakim$ kontekscie podniose ten temat, wigc nawet jak poz-
niej mnie zacznie wysiewac¢ i gdzie$ tam mam na twarzy i nie wyglada, czy na r¢kach i nie wygla-
da to dobrze, to ta osoba nie moze si¢ ode mnie juz odwréci¢. Bo ona wiedziata i juz nie ma szans
na nic [...].

Ta strategia nie jest charakterystyczna jedynie dla pani Joanny. Zaden z moich
rozmoOwcow chorujacych na tuszczyceg nie ukrywat swojej choroby przed bliski-
mi. Z wywiadow mozna dowiedzie¢ si¢, ze znajomi respondentow wiedzg o ich
problemie, a m¢zowie pani Joanny i pani Anety dowiedzieli si¢, ze panie cierpia
na tuszczyce, przed §lubem. Pani Joanna stwierdzila, ze byla to pierwsza rzecz,
jaka powiedziata swojemu przysztemu me¢zowi, gdy si¢ poznali. Ostracyzm spo-
leczny jest taczony przez moich rozméwcow z brakiem wiedzy o przyczynach ich
wygladu. Obie panie opowiadaja, ze nie spotkaty si¢ z niewlasciwymi reakcjami,
poniewaz wszyscy wiedzieli o ich chorobie. Historie pana Mariusza o basenie
i fryzjerze zdaja si¢ to potwierdza¢. W zwigzku z tym, chociaz tuszczyca moze
powodowaé mato estetyczne i wstydliwe zmiany, to lepsza strategia dla moich
rozmowcow okazato si¢ poinformowanie znajomych o chorobie niz ukrywanie
jej. Jest tak, poniewaz podczas zaostrzen zmiany na skorze moga by¢ trudne do
ukrycia, a ujawnienie choroby przynosi chorym pewne korzysci. Po pierwsze,
znajomi dowiaduja si¢, ze wyglad chorego to nie efekt zaniedbania. Po drugie, ze
nie jest on odpowiedzialny za zmiany na skorze i objawy choroby. Taka strategia
w potagczeniu z genetycznym tlumaczeniem choroby moze zapobiec negatywnym
opiniom 1 krytyce zwigzanej nie tylko z wygladem, ale rowniez z obwinieniem
chorego za jego zty stan zdrowia. Jednoczes$nie §wiadczy ona o akceptacji cho-
roby. Wykorzystywanie tej strategii wymaga od chorego wilaczenia choroby do
swojej biografii.

Etap inicjacji wigze si¢ dla moich rozmoéwcow ze zmiang stosunku do medy-
cyny. Wynika ona ze stopniowego poznawania jej ograniczen. Wszyscy responden-
ci, szukajac pomocy w rozwigzaniu swojego problemu, odwiedzili wielu lekarzy.
Czestotliwos¢ wizyt byla najwigksza na poczatku ich podrézy. Pozniej, wraz z na-
bywaniem do$wiadczenia, stopniowo si¢ zmniejszata, by w koncu ograniczy¢ si¢
jedynie do wizyt po recepty. T¢ zmiang oraz stosunek pana Mariusza do medycy-
ny dobrze obrazuje jego wypowiedz:

[...] Jeszcze wtedy nie wiedzialem za duzo o chorobie, wiec jakby naturalne byto to, ze id¢ do
lekarza i stucham tego, co mi lekarz powie. No lekarze byli bardziej nieckompetentni. [...]

W wigkszosci wywiadow widoczny jest dystans lub nawet niech¢¢ do medycyny.
Rysuje si¢ w nich obraz medycyny niespeiniajqcej oczekiwan chorych na tusz-
czyce 1 AZS oraz nieudzielajacej WymaganeJ pomocy. DZle]e si¢ tak nie tylko za
sprawg braku skutecznych lekow oraz wciaz nlewyj asnionej w petni etiologii tych
chorob. Mozna powiedzie¢, ze problem tkwi roéwniez w nastawieniu medycyny na
restytucje. Mimo tego, ze choroby, o ktérych mowa, sg przewlekte, z do§wiadcze-
nia moich rozméwcow wynika, ze pomoc, jaka oferowali lekarze, w tym przy-
padku byla niewystarczajaca i koncentrowata si¢ raczej na leczeniu objawodw,
a porady dotyczace zycia z chorobg byly zbyt ogolne. Pani Joanna mowita:

[...] Ale problemem przy cho..., przy tuszczycy to jest to, ze mdj lekarz nie ma czasu. I tak
naprawd¢ nic mi nie moze pomoc, oprocz tego, ze zdazy wypisaé recepte. [...] Znaczy, co, 0 czym
mozna poinformowaé w kwadrans, prosz¢ mi powiedziec... [...]
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Ze wzgledu na niezadowalajaca skuteczno$¢ medycyny kazdy z moich roz-
mowcow sam poszukiwal czynnikow, ktére maja wplyw na jego chorobe, oraz
sposobow radzenia sobie z nig. Poszukiwania polegaly przede wszystkim na obser-
wacji wlasnego ciala i probie odnalezienia korelacji migdzy poprawa lub zaostrze-
niami choroby a czynnikami mogacymi mie¢ na to wpltyw oraz na zdobywaniu
wiedzy na temat swojej dolegliwosci. Tak o swoich poszukiwaniach opowiadata
pani Nadia (26 lat):

[...] Ja tak staratam si¢ zaobserwowac to. Czy to ma, na przyktad nie wiem, zwigzek z moim
cyklem menstruacyjnym, czy to ma zwiazek z pogoda... Em... czy zwiazek z odzieza, ale robiono
mi te testy skorne, one nigdy nic nie wykryly oprocz roztoczy... mmm i i ...no i to wszystko byto tak
wlasnie, czasami to byto tylko latem na trzy miesigce. Czasami to bylo tylko zima na trzy, cztery
miesigce i potem znikato. [...]

Niestety w przypadku obydwu choréb ilo§¢ czynnikdw mogacych na nie wptywac
jest bardzo duza oraz zalezna od konkretnego przypadku. Co$, co szkodzi jed-
nemu choremu, wcale nie musi szkodzi¢ drugiemu. Dlatego szukanie zaleznosci
to zajecie wymagajace osobistego zaangazowania ze strony chorych. Poszukiwa-
nia moich rozméwcoéw koncentrowaly si¢ na wptywie kilku gtownych czynnikow.
Byly to: dieta, stres, pory roku i uzywki. Wszyscy sprawdzali, czy i jak dany czyn-
nik wptywa na ich chorobg. Tak o sprawdzaniu wptywu diety mowita pani Nadia:

Szukatam przyczyny. Pami¢tam, w Stanach po prostu przesztam na taka dietg, po prostu usung-
tam wszystkie takie podstawowe produkty jak mleko, jajka, ser zotty. I ja przez prawie dwa tygod-
nie glodowke zrobitam, bo chciatam wiedzieé, chciatam si¢ zorientowaé, czy to moze, moze jedzenie.
Zadnych sokéw tylko na wodzie bytam, zadnych herbat. No ale niestety po dwoéch tygodniach nie
widziatam zadnych, Zzadnej poprawy tylko ostabienie mojego organizmu. Wigc 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 ciata na konkretny pokarm, ale dtugotrwale dziata-
nie wymagajace wickszego wysitku — usuniecie z diety pozywienia mogacego, jej
zdaniem, nasila¢ objawy. Przyktad ten pokazuje, ze chorzy podchodza do poszu-
kiwan powaznie i metodycznie. Pani Joanna jezdzi co pewien czas na gtodowki
zdrowotne. Opowiadala:

[...] Nigdy nie widziatam, zeby na przyklad po zatruciu wysiato mnie. Czy po jakim$ czasie...
nie wiem. U mnie ta dieta nie jest jakim$ elementem terapii. To po czterdziestu latach moge uczci-
wie powiedzie¢. [...]

Ta wypowiedZz pokazuje skalg obserwacji pani Joanny — czterdziesci lat. Nauka
zycia z chorobg przewlekly to nie jednorazowe sprawdzanie zalezno$ci, ale czyn-
ne dziatanie przez caty okres choroby — nawet cale zycie. Pani Joanna i pani Nadia
nie zauwazyly, by dieta wplywala na ich chorobeg. W przypadku pana Mariusza, pani
Karoliny, pani Anety i pani Eweliny (58 lat) dieta wptywata w widoczny sposob
na zaostrzenie si¢ objawow.

Kolejnym czynnikiem, na ktéry moi rozméwcy zwracali uwage w poszuki-
waniu zalezno$ci, byt stres. Sposrod siedmiu o0sob, z ktorymi przeprowadzitlem
wywiady, az cztery uwazaly, Ze jest to czynnik majacy najwickszy wplyw na za-
ostrzenie si¢ objawdw. Mimo to na pytanie, czy w zwigzku z tym majg jakie$
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sposoby na radzenie sobie ze stresem, wickszo$¢ odpowiedzi byla zdawkowa
i $wiadczaca raczej o braku konkretnych metod wypracowanych w tym celu. Brak
sposobow na radzenie sobie ze stresem moze dziwi¢ w tym kontek$cie. Naleza-
loby si¢ jednak zastanowié, czy stres w naszej kulturze traktowany jest jako cos,
co trzeba bezwzglednie eliminowac? Wydaje si¢, ze nie. Raczej uwaza sig, ze
stres to co$ normalnego, co w okreslonych okolicznosciach dotyka kazdego. Co
wigcej, subtelna psychiczna natura stresu nie do konca pozwala nada¢ mu takie
same fizyczne ramy, jakie ma choroba. Jesli moi rozméwcy mogag moéwi¢ o nim
jak o kazdym innym czynniku wplywajacym na ich dolegliwosci, na przyktad jak
o konkretnym pozywieniu, to okazuje si¢ jednak, ze nie do konca da si¢ mowic¢
0 nim w ten sam sposob, jesli chodzi o jego eliminacj¢ jako czynnika szkodliwego.
Pani Karolinie szkodzi jedzenie czekolady. Taki czynnik tatwo wyeliminowac, ale
jak wyeliminowac¢ stres? Skad wiadomo, zZe stres jest juz na tyle duzy, ze wptynie
na chorob¢? Jak go zauwazy¢? Pan Mariusz mowit: ,,[...] nie mogltem znalezé
pracy przez 5 miesigcy i mowitem sobie, Ze si¢ nie stresuje, ale jednak gdzie§ tam
organizm wiedzial, ze jako$ tam reaguje nieciekawie. [...]”. Czy wiedz¢ o tym, ze
stres wpltywa na objawy choroby, mozna wykorzysta¢ w jaki§ lepszy sposob, niz
proba unikania sytuacji mogacych do niego doprowadzi¢? Pomoc psychologa
i leki uspokajajgce w powszechnej $wiadomosci wydaja si¢ zarezerwowane dla po-
waznych probleméw natury psychicznej. Moga wigzaé si¢ rowniez z napigtnowa-
niem. 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
si¢ jednak mniej przejmuje pewnymi rzeczami. Jako$ chyba jednak psychika czlowieka jest taka,
ze w mtodym wieku si¢ bardziej przejmuje.

Poszukiwania czynnikow wplywajacych na zaostrzenia si¢ objawow to bar-
dzo wazny element nauki zycia z choroba przewlekta. Mimo tego, ze udalo si¢
wyr6zni¢ kilka czynnikow, ktore wystepowaly w prawie kazdym wywiadzie, to
zaleznos$ci migdzy nimi a chorobg nie byly takie same dla kazdego z badanych.
Zdarzato sig, jak w przypadku diety, ze zdecydowanie si¢ r6znity. Odmienne byly
tez sposoby tlumaczenia tych zaleznosci. Pokazuje to, ze poszukiwanie czynni-
kow wptywajacych na chorobe to praca, ktora kazdy musi wykona¢ sam. Jest tak,
poniewaz tylko chory ma w tym przypadku wystarczajace mozliwosci obserwacji
i dostep do istotnych informacji, jakimi sg reakcje jego ciala na czynniki, z kto-
rymi ma kontakt na co dzien.

Etap inicjacji wedlug Franka koficzy si¢ wyzdrowieniem chorych. Nieste-
ty moi rozméwcy nie moga wyzdrowie¢. Mimo to uwazam, ze ich zachowanie
W pewnym momencie wedrowki z chorobg zmienia si¢ na tyle, by bylo mozliwe
wyr6znienie kolejnego etapu. Zmiana ta — pewnego rodzaju nowe podejscie do
choroby, w przypadku niemozliwo$ci wyzdrowienia (jak czgsto ma to miejsce
w chorobach przewlektych) moze by¢ traktowana jako jego ekwiwalent, gdyz
gléwnym celem chorego przestaje by¢ pozbycie si¢ objawow, a staje si¢ dazenie
do odczuwania ,,normalnosci” zycia.
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POWROT

Powro6t to ostatni etap narracji poszukiwania wymieniany przez Franka. Moi
rozméwcy bogatsi w zdobyta wiedzg 1 umiejetnosci starajg si¢ zastosowac ja
w zyciu codziennym. Nie sg juz tak restrykcyjni jak w poprzednim etapie. Dgza
do zminimalizowania wptywu choroby na ich zycie, nie tylko przez pozbycie si¢
zaostrzen, ale rowniez przez $wiadomg rezygnacj¢ z niektorych ograniczen i bar-
dziej ucigzliwego leczenia kosztem akceptowalnych objawow. Innymi stowy, wy-
pracowuja balans migdzy narzuconymi sobie ograniczeniami a stanem choroby.
Szukajg tez nowych sposobow radzenia sobie z dolegliwos$ciami.

Wiedza zebrana przez moich rozméwcoOw miata utatwi¢ im zycie z choroba.
Dzigki niej wiedzieli oni, czego unikac i na co zwraca¢ uwage, by nie dopusci¢ do
zaostrzenia si¢ objawow. Uczyli si¢ rowniez, jak radzi¢ sobie, gdy do zaostrzenia
dojdzie. Okazato si¢ jednak, ze zdobyte informacje, szczegolnie te dotyczace pro-
filaktyki, wymuszaja na nich wiele ograniczen. Tak opowiadata o nich pani Nadia:

To znaczy si¢ wiem, Ze nie powinno si¢ uprawiac¢ sportow, nie powinno si¢ jakos tam pocic, ale
zlekcewazytam to. Po prostu jak chciatam, to biegatam, jak chciatam, to posztam na aerobik. Eem,
i tak to musialam sprzataé tazienke, wigc musiatam takie rzeczy robi¢, mimo ze sprawiato mi to jaki$
tam bol. Eem, wigc nie no staratam sig, staratam si¢ zy¢ normalnie.

Jak wida¢, mimo wiedzy o negatywnym wplywie potu na skore chorego na AZS,
pani Nadia $wiadomie nie przestrzegata tego zalecenia. Wypowiedz pani Karo-
liny dobrze ttumaczy to zachowanie.

[...] Bylo tak, ze si¢ trzymatam okreslonej diety, i to, musze powiedzie¢, ze troch¢ pomagato.
W sensie, no wilasnie jak nie jem czekolady, nie pij¢ kawy, ze jest trochg lepiej, ale tak czy inaczej
to wystepuje, wigc stwierdzitam, ze musz¢ jako$ maksymalizowaé uzyteczno$¢ mojego zycia, wigc
juz wolg miec troszke bardziej skoro i tak mam, a mie¢ tg przyjemnos¢ z jedzenia wszystkiego. [...]

Obu paniom zalezy na niektorych aspektach zycia, z ktorych przez chorob¢ po-
winny zrezygnowac. Zycie z chorobg przewlekty to dla moich rozméwcow przede
wszystkim pewnego rodzaju balansowanie mig¢dzy ograniczeniami narzucanymi
sobie w celu poprawy zdrowia a rezygnacja z tych ograniczen kosztem pogor-
szenia si¢ zdrowia. To balansowanie napg¢dzane jest checig ,,normalnego zycia”.
Niestety sytuacja moich rozmowcow jest patowa, poniewaz ,,zwyczajne zycie”
uniemozliwia im z jednej strony choroba, a z drugiej strony ograniczenia stosowa-
ne, by choroby si¢ pozby¢. Dlatego konieczne jest odnalezienie takiej drogi, ktéra
pozwoli im cieszy¢ si¢ rzeczami, z ktorych nie chcg rezygnowac¢, a zarazem nie
wplynie na tyle znaczaco na chorobg, by przechyli¢ szale na korzy$¢ petnego
stosowania ograniczen. Takie balansowanie pozwalalo moim rozméwcom na od-
czucie ,,normalnosci zycia”. Jak widaé, jest to pewnego rodzaju wybor, w konsek-
wencji ktorego moi rozmowcey byli w stanie w jakims$ stopniu poswigci¢ zdrowie,
by méc funkcjonowac bez niektorych ograniczen.

Zycie z tuszczyca i atopowym zapaleniem skory to dla moich rozméwcow
niezwykle trudne zadanie. Choroba w bezposredni sposob wplywa na ich co-
dzienno$¢. Nie moga wroci¢ do stanu sprzed zachorowania i méwi¢ o chorobie
przez pryzmat narracji restytucji. Zmuszeni sa do §wiadomego wigczenia choroby
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do zycia i biografii. Typologia narracji Arthura Franka pozwala zwrdci¢ uwage
na najwazniejsze aspekty tego skomplikowanego procesu. Dzigki narracji chao-
su tatwiej dostrzec fragmenty budzace najwicksze emocje wsrod rozmoéwcow.
Z kolei glowny typ narracji wystepujacy w moich wywiadach, czyli narracja po-
szukiwania, i zwigzana z nig metafora choroby jako podrdzy w obrazowy sposédb
pokazuje, jak ztozone moze by¢ chorowanie na AZS i tuszczyceg. Choroba to po-
dr6z wymagajaca zdobycia konkretnej wiedzy, przystosowania si¢ do nowych
warunkow oraz wigkszej uwaznoS$ci niz ta, ktora przejawiaja osoby zdrowe. Do-
datkowo, dzigki wymienionym etapom wedrowki, mozna zauwazy¢, jak zmieniato
si¢ nastawienie moich rozmoéwcow do choroby: od nieakceptowania i chaotycz-
nego szukania sposoboéw na wyleczenie, poprzez akceptacje i metodyczne odkry-
wanie zalezno$ci, do zrmany prlorytetow z checi pozbycia s1¢ objawdw na che;c
odczuwania ,,normalnosci zycia”. Czy mozna powiedzie¢, ze po takiej zmianie
choroba staje si¢ elementem ,,normalnego zycia” chorego? Czy staje si¢ dla niego
czym$ waznym, nieodtaczng czesécig tozsamosei? Podejrzewam, ze gdyby moi roz-
mowcey mieli mozliwo$¢ pelnego wyzdrowienia, to skorzystaliby z niej bez chwili
wahania. Czy jednak nie straciliby tym samym czynnika, ktory W pewien sposob
definiowat ich zycie? Wypracowane przez lata nawyki majace chroni¢ ich przed
zaostrzeniami nagle statyby si¢ niepotrzebne. Co$, co czg¢sto zajmowalo ich uwa-
ge, nagle znika. Jak by si¢ wtedy czuli? Moze wolni i zdrowi, a moze tym pozy-
tywnym uczuciom towarzyszyloby poczucie pewnego braku? Niestety, nic maja
takiej mozliwosci, 1 chociaz Frank wymienia powrot jako ostatni etap podrozy, to
dla nich nie jest to jej koniec. Prawdopodobnie czeka ich jeszcze daleka droga.
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SUFFERING FROM PSORIASIS AND ATOPIC DERMATITIS AS A JOURNEY
INTO THE UNKNOWN

Summary

This article has been based on the MA thesis “Suffering from Psoriasis and Atopic
Dermatitis in the Context of Medical Anthropology”. I discuss typology of narrative about
Arthur Frank’s illness. With its aid and a metaphor of illness as a journey he used, I describe
the experience of suffering from two chronic illnesses — psoriasis and atopic dermatitis. In
this way, I attempt to present complexity of the experience of suffering from both illnesses,
their multi-level impact on life of the ill and the ways they work out to cope with them.

Trans. Izabela Slusarek





