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Streszczenie

Akceptacja choroby przewlektej, jaka jest celiakia, oraz jej jedynej formy leczenia, czyli diety bezglute-
nowej to dlugotrwaty proces, wiazacy si¢ z przezywaniem odmiennych stanéw emocjonalnych. Zabu-
rzajac biografi¢, choroba wnosi konieczno$¢ przeorganizowania dotychczasowych rytuatow ze wzgledu
na ograniczenia dietetyczne. Efektem moze by¢ poczucie obnizonej jakoSci zycia w zwiagzku z choroba,
nieche¢¢ do diety oraz unikanie pelnego uczestnictwa w zyciu spolecznym. W artykule przedstawiono
analiz¢ subiektywnego sposobu doswiadczania choroby i diety bezglutenowej. Wykorzystano dane uzy-
skane za pomocg metody wywiadu biograficznego. Zwrdocono uwagg na to, jak choroba zostaje wpisana
w biografi¢, zmieniajac sposob funkcjonowania psychospotecznego i wymuszajac modyfikacje stylu.
W poréwnaniu z zyciem sprzed diagnozy codzienno$¢ osob na diecie bezglutenowej wigze si¢ miedzy
innymi z poczuciem braku swobody organizowania wlasnej rzeczywistosci, utrudnieniami praktyczny-
mi w zyciu rodzinnym, zawezeniem sieci relacji spotecznych oraz dotychczas podejmowanych aktyw-
nosci. Sposob postrzegania ograniczen przektada si¢ na to, jak chorzy radza sobie z chorobg i jakie
pietno odciska ona na ich jakosci zycia. Negatywna ocena nowej rzeczywistosci, bedacej efektem cho-
roby jest zrodtem doswiadczania trudnych emocji. Akceptacja wlasnego stanu i pozytywna reinterpreta-
cja choroby sprzyjaja natomiast poprawie funkcjonowania oraz stanu zdrowia.

Slowa kluczowe

restrykcje dietetyczne, choroba przewlekta, celiakia, jakos¢ zycia, funkcjonowanie psychospoteczne,
biografia

Abstract

The acceptance of a chronic disease on the example of Coeliac Disease (CD) and its only form of
treatment with a gluten free diet (GFD) is a long lasting process which entails distinct emotional
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states. By disturbing the biography, the illness obliges to transform previous everyday rituals, because
of'the dietary restrictions. In effect, CD sufferers experience worsening of the health-related quality of
life, reluctance to the diet adherence and avoidance of active social life participation. The paper pre-
sents the analysis of the subjective way CD and GFD are experienced. The studies are based on the
data gathered in an in-depth biographical interview. The focus is on the way the illness becomes a part
of the biography, modifying psychosocial functioning. The everyday life of people adhering to a GFD,
when compared to the life before the diagnosis, is affected among others, by the loss of freedom of
choice, practical constraints within the family life, narrowing of social nets and withdrawal from
previous activities. The way they perceive the illness is reflected in the strategies they use to deal with
it and the extent to which CD affects their life satisfaction. The negative assessment of the new reality
is the source of difficult emotional states, while its acceptance and positive reinterpretation of CD
favour better psychosocial functioning and health.

Keywords
dietary restrictions, chronic disease, coeliac disease, quality of life, psychosocial functioning, biography

JEL: I

Wstep

,Nie samym chlebem cztowiek zyje”. Staropolskie przystowie wskazuje, ze oprocz
potrzeb ciata cztowiek ma potrzeby duchowe. Jednakze tak zdecydowane zaprzeczenie
jego nadrzednej warto$ci jest jednoczesnie informacja, ze pokarm i jego spozywanie
znajduja si¢ wysoko w hierarchii ludzkich potrzeb. Obok zaspokojenia gtodu sytuacje
zwigzane z konsumpcja pelnig rowniez funkcj¢ psychologiczna, sprzyjajac emocjonal-
nemu dobrostanowi oraz sg kanwg zachowan spolecznych. Wspolna konsumpcja towa-
rzyszy spotkaniom intymnym, rodzinnym, towarzyskim czy biznesowym. Utrata swo-
body w tym zakresie, charakterystyczna dla przewlektych chorob dietozaleznych,
wplywa na kazdy ze wspomnianych powyzej aspektow funkcjonowania. Zaburzajac
codzienne rytuaty, uzmystawia istote jedzenia w zyciu cztowieka.

Dzieje si¢ tak w przypadku osob z celiakia, dla ktorych bezwzglednie konieczne
jest stosowanie restrykcyjnej diety eliminujacej gluten, co wymaga catkowitego przeor-
ganizowania dotychczasowego sposobu jedzenia. Przytoczone wyzej przystowie odnosi
si¢ do nich zatem nie tylko w przeno$nym, lecz i w dostownym znaczeniu. To w chlebie
bowiem najwigcej jest zakazanego glutenu. I choc¢ nie sposob si¢ nie zgodzié, ze jedzenie
(chleba) nie jest najwazniejsze, to zaspokojenie zarowno potrzeb podstawowych, jak
1 wyzszego rzedu zalezy od tego, jak chorzy radza sobie z dietg. Utrudnienia zwigzane
z leczeniem celiakii wymagaja od nich wysitku, samodyscypliny i samoregulacji w ob-
liczu niezliczonych zakazow. Jak w zwiazku z tym przektada si¢ to na jakos¢ funkcjo-

nowania psychospolecznego w celiakii?
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Celem artykutu jest przedstawienie subiektywnego sposobu doswiadczania cho-
roby i zwigzanych z nig obcigzen oraz czy i jak w narracji osoby chorej zmienia si¢
postrzeganie funkcjonowania psychospotecznego, samej siebie oraz relacji spotecznych.
W powyzszym celu wykonuje studium pojedynczego przypadku, skupiajac si¢ na prze-
biegu konstruowania biografii zakloconej diagnoza celiakii. Zrédlem informacji podda-
nych analizie sa dane pochodzace z wywiadu biograficznego, ktory pochodzi z prowa-
dzonych przez autorke w ramach rozprawy doktorskiej pogtebionych badan jakosciowych

nad $Swiatem spolecznym 0sob z celiakia.

Teoretyczny aspekt badan

Choroba przewlekta, wyznaczajagc nowy scenariusz zycia, sama w sobie staje si¢
jego nieodtacznym elementem i wptywa na catoksztatt funkcjonowania. Rozpatrywana
za Michaelem Burym w kategorii ,,zaktdcenia biograficznego” (biographical disruptio-
n)> wymaga od chorego wiaczenia jej do whasnej biografii, gdyz, ze wzgledu na przewle-
kty charakter, nie ma od niej ucieczki. Osoba ta musi podja¢ wysitek zwigzany z reor-
ganizacja zycia w rzeczywistosci odmiennej od tej sprzed stanu choroby, ktory
obejmuje prace nad chorobg, nad codziennoscig oraz nad wtasng biografig®. Choroba,
wprowadzajac do zycia czlowieka element wszechogarniajacego zametu, uruchamia
mechanizm trajektorii choroby, czyli procesu bezladu i cierpienia, dzielac biografie na
okres przed wejsciem i po wejsciu w tenze. Koncepcja trajektorii umozliwia badanie
zmiennosci zycia w obliczu choroby*.

Drastyczna zmiana sposobu odzywiania w chorobach dietozaleznych wprowadza
element chaosu i skfania do poddania dotychczasowego stylu zycia pogltebionej refleksji.
Styl zycia, rozumiany za Sicinskim® jako ,,zesp6t codziennych zachowan cztonkow owej
zbiorowosci, umozliwiajacy ich spotecznag identyfikacje” zalezy bowiem réwniez od pre-
ferencji zywieniowych®. Kazdorazowo spozywanie pokarmu u$wiadamia strate, prowadzac

do modyfikacji wtasnej tozsamosci, sposobu funkcjonowania psychospotecznego,

2 B. Moskalewicz, Swiat postepujgcej choroby przewleklej — doswiadczenia kobiet, [w:] A. Ostrow-
ska i M. Skrzypek (red.), Socjologia medycyny w Polsce z perspektywy potwiecza. Nurty badawcze, najwaz-
niejsze osiggniecia, perspektywy rozwoju, Wydawnictwo IFiS PAN, Warszawa 2015, s. 404.

8 J. Corbin i A. Strauss, Managing Chronic Illness at Home. Three Lines of Work, ,Qualitative So-
ciology” 1985, s. 8.

4 G. Rieman, F. Shiitze, Trajektoria jako podstawowa koncepcja teoretyczna w analizach cierpienia
i beztadnych procesow spotecznych, ,,Kultura i Spoteczenstwo” 1992, t. 2, s. 92.

5 A. Sicinski, Styl Zycia. Przemiany we wspolczesnej Polsce, PWN, Warszawa 1978, s. 13-14.

® Michael Bourdieu zauwazyl, ze preferencje zywieniowe, bedace rezultatem niepoddanych refleksji
wyboréw opartych na wzorcach utrwalonych w procesie socjalizacji sa elementem stylu zycia, [za:]
A. Ostrowska, Styl Zycia a zdrowie: z zagadnien promocji zdrowia, Wydawnictwo Instytutu Filozofii i So-
cjologii PAN, Warszawa 1999, s. 19-25.
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postrzegania $wiata zewnetrznego oraz §wiata spotecznego 0sob pozostajacych w podob-
nej sytuacji. Jednoczesnie uswiadamia nieodwracalnos¢ narzuconych zmian.

Zatamanie dotychczasowej linii biograficznej po diagnozie celiakii’ zwigzane jest
ze specyfika tej choroby, polegajaca na tym, ze jedynym znanym sposobem leczenia jest
dozywotnie i bezwzgledne przestrzeganie diety eliminujacej gluten®. Podjecie leczenia
wigze si¢ wigc ze zmiang dotychczasowych uktadow odniesienia, zwlaszcza w aspekcie
spozywania positkow, co zgodnie z zalozeniami teorii fenomenologicznych i teorii wie-
dzy powoduje chaos. Proby jego opanowania wymagaja ponownego zdefiniowania
sensow, transformacji tozsamosci, zmodyfikowania zasobdéw wiedzy podrecznej, uwia-
rygodnienia i uprawomocnienia nowej rzeczywistosci’. W przypadku osob z celiakig
doswiadczanie choroby we wszystkich kategoriach analitycznych zaproponowanych przez
Juliet Corbin i Anselma Straussa'’ wigze si¢ z jedzeniem. Praca nad chorobg i nad co-
dziennoscig ogniskuja si¢ wokot diety. Ponadto to dieta, a nie sama choroba, jest gléwnym
powodem koniecznosci pracy nad biografia w celu wyksztalcenia nowej tozsamosci.

Przechodzac na diete, chorzy na celiakig stajg si¢ cztonkami nowego spotecznego
$wiata skoncentrowanego wokot restrykcyjnej diety. Natychmiast dokonuja jego oceny,
ktora zalezy od uwarunkowan spotecznych nabytych przez nich w procesie socjalizacji,
takich jak postawy wzgledem zdrowia, choroby czy jedzenia, zasobéw natury psycho-
logicznej, cech indywidualnych (temperamentalno-osobowosciowych) oraz zaburzen
psychicznych. Na percepcj¢ choroby i diety rzutuje takze czynnik biologiczny, rozumia-
ny jako stan zdrowia somatycznego lub indywidualne cechy organizmu (typ uktadu
nerwowego). Od tego jak ocenig te¢ nowa rzeczywistos¢, bedaca wypadkowa uwarunko-
wan socjo-psycho-biologicznych, zaleze¢ bedzie ich sposdb dostosowania si¢ do wymo-
gow rezimu dietetycznego.

Adaptacja do diety to proces dtugi i wymagajacy zaangazowania. Oprocz opano-

wania kwestii praktycznych i teoretycznych wigze si¢ z przepracowaniem poczucia

7 Celiakia (choroba trzewna) to choroba autoimmunologiczna, spowodowana nietolerancja glutenu,
bialka wystepujacego w pszenicy, jeczmieniu i zycie. Jego spozycie, w najmniejszych ilosciach, wywotuje
u 0s0b chorych natychmiastowa reakcje ze strony uktadu immunologicznego, rowniez w sytuacji braku
bezposrednich objawow somatycznych. Dochodzi wowczas do zaniku kosmkow jelitowych i zaburzen
wchtaniania. Choroba dotyka od okoto 1 do 3% populacji (World Gastroenterology Organisation, 2007).
Skutkiem nieleczonej celiakii moga by¢ miedzy innymi anemia, bezptodno$¢, zaburzenia odpornosci, wy-
niszczenie organizmu, zwickszona zachorowalno$¢ na nowotwory zlosliwe, choroby psychiczne oraz
$mier¢, zob. D.H Dewar, P.J. Ciclitira, Clinical features and diagnosis of celiac disease, ,,Gastroenterology”
2005, vol. 128, Iss. 4, Supp. 1), s. 19-24.

8 C. Olsson, A. Hornell, A. Ivarsson, Y.M. Sydner, The everyday life of adolescent coeliacs: issues of
importance for compliance with the gluten-free diet, ,,JJournal of Human Nutrition and Dietetics” 2008,
vol. 21, s. 359-367.

2 A. Shiitz, O wielosci swiatow. Szkice z socjologii fenomenologicznej, NOMOS, Krakow 2008,
s. 74-87.

107, Corbin i A. Strauss, op. cit., s. 8.
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straty, pojawiajacego si¢ w obliczu pigtrzacych si¢ trudnosci, braku poczucia wolnosci
wyboru oraz niezrozumienia specyfiki tego sposobu leczenia przez innych, w tym naj-
blizszych. Konieczno$¢ zabezpieczenia bezpiecznych positkow eliminuje szereg mozli-
wosci korzystania z ofert komercyjnych w zakresie czynnosci zawodowych, towarzyskich,
wypoczynkowych i wielu innych. Problematyczne okazuje si¢ zapewnienie wyzywienia
w placowkach edukacyjnych czy zdrowotnych. W celiakii kazdy spozywany positek
przypomina o ograniczeniach i stratach, stad poczatkowe okresy stosowania diety moga
obfitowa¢ w wiele trudnych emocji oraz wigzac¢ si¢ z koniecznoscia przezycia zaloby na
drodze ku akceptacji restrykeji dietetycznych i pogodzenia si¢ ze stratg. Zmiana dotych-
czasowego stylu odzywiania si¢ pocigga za soba koniecznos¢ modyfikacji stylu zycia.
Zrozumienie tego, jak osoby chore radzg sobie ze zmianami, wymaga dotarcia do
subiektywnego postrzegania zaistniatych zmian oraz siebie samych. To ono, a nie zmien-
ne obiektywne, decyduje o sposobie do§wiadczania ograniczen i o tym, jakie znaczenia
im nadajg. W ujeciu fenomenologéw indywidualnie nadawane sensy i oceny znajduja
odzwierciedlenie w zmianach sposobu funkcjonowania™ i poczuciu jakosci zycia. Sta-
nowig wiec fundament, na ktorym chorzy konstruujg dalsze zycie i wypracowujg meto-

dy radzenia sobie.

Metodologia

Wybor metody biograficznej podyktowany byt checig lepszego poznania i opisania
sposobu funkcjonowania z dieta bezglutenowa. Tak prowadzone badania jako$ciowe
umozliwiaja skupienie si¢ na indywidualnych perspektywach osob doswiadczajacych
choroby i jej skutkow oraz petniejszy wglad badacza w sposéb doswiadczania choroby
ujawniany w narracji. Spontaniczna opowies¢ o wlasnym zyciu stanowi zroédto bogate;j
wiedzy na temat stylu zycia, sposobu funkcjonowania oraz subiektywnej oceny jakosci
wiasnej rzeczywisto$ci. Pozwala na powigzanie doswiadczen indywidualnych z doswiad-
czeniami zbiorowymi 0sob o podobnych doswiadczeniach oraz bedacych cztonkami tego
samego spotecznego $wiata.

”12 nalezy zatem blizej

Aby pozna¢ to, jak ludzie ,,wcielajg schorzenie w zycie
przyjrze¢ si¢ ich doswiadczeniom, co zauwaza Bozena Moskalewicz, opisujgc $wiat kobiet
do$wiadczajacych postepujacej choroby przewlektej®. Tylko poprzez dotarcie do subiek-
tywnej percepcji choroby, siebie w chorobie, relacji ze $wiatem oraz wyobrazenia o spo-

sobie postrzegania ich samych przez innych zbliza socjologa do poznania ,,fenomenu

1t A. Shiitz, op. cit.
2 M. Blaxter, Zdrowie, Wydawnictwo Sic!, Warszawa 2009, s. 103.
¥ B. Moskalewicz, op. cit., s. 401-419.
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choroby i chorowania’* w ujgciu interakcjonistycznym M. Bury’ego™. Podejscie to zwra-
ca uwage na podmiotowos$¢ osoby chorej, podkreslajac istote powiazan pomiedzy faktem
pojawienia si¢ choroby, reakcjg spoteczng na nig oraz sposobem doswiadczania jej przez
chorego. W przypadku choroby przewleklej konieczne jest przyjrzenie si¢ temu, jak rezim
zwiazany z leczeniem ,,pokrzyzowat biografi¢” chorego, wplywajac na jego funkcjono-
wanie, i jak przebiega proces adaptacji do zmienionych warunkéw zycia'®.

Ze wzgledu na obszerno$¢ uzyskanych danych nie ma mozliwosci przedstawienia
w artykule petnego spektrum aspektéw funkcjonowania z celiakia. Omowione zostang
zatem wybrane z nich, celem przedstawienia stopnia, w jakim choroba i jej leczenie
problematyzuja dotychczasowe zycie i jakie wymuszaja zmiany. Wybrane kategorie
analizy obejma niepewnos¢ diagnozowania, inkluzj¢ do $wiata osob z celiakia, emocjo-
nalno-spoteczne zmiany dotychczasowego stylu zycia i ich oceng, redefinicje tozsamosci
oraz reinterpretacje choroby.

Analiza wywiadu biograficznego

Pani A. to osoba, u ktorej chorobe zdiagnozowano w wieku dorostym. Ma dwoje
dzieci. Pozostaje w zwigzku malzenskim z drugim mezem. Jej pierwsze matzenstwo
rozpadto si¢. Pozostaje aktywna zawodowo oraz kontynuuje w trybie zaocznym studia,
ktore przerwata, gdy urodzita pierwsze dziecko. Diete bezglutenowa stosuje od okoto
pigciu lat i jest jedyna osoba w swojej rodzinie, ktora eliminuje gluten. Do badania zo-
stata zaproszona za posrednictwem grupy spolecznosciowej, zrzeszajacej cztonkow
Polskiego Stowarzyszenia Osob z Celiakig i na Diecie Bezglutenowej. Przed rozmowga
zostata poinformowana o specyfice wywiadu metoda biograficzng. Poproszona o przed-
stawienie wlasnej historii zycia, ptynnie weszta w rolg narratora. Zachowata chronologie
swojej opowiesci, zaczynajac ja od czasow dziecinstwa. Cho¢ badana wiedziala o zain-
teresowaniach badawczych autorki, to od niej samej zalezato, w jaki sposob i w jakim
stopniu skoncentruje si¢ na doswiadczaniu celiakii i diety bezglutenowej. Pomimo tego
narracja ogniskuje si¢ wokol nich. Wydaje si¢ zatem, ze w jej przypadku, podobnie jak
u innych os6b z choroba przewlekta, choroba wyznacza nowy scenariusz zycia i to wokot

niej koncentruja si¢ mysli i dziatania podejmowane w codziennym zyciu.

14 B. Tobiasz-Adamczyk, Jakos¢ Zycia w chorobie z perspektywy socjologicznej, [w:] A. Ostrowska
i M. Skrzypek (red.), Socjologia medycyny w Polsce z perspektywy potwiecza. Nurty badawcze, najwazniej-
sze osiggnigcia, perspektywy rozwoju, Wydawnictwo IFiS PAN, Warszawa 2015, s. 258.

% M. Bury, The Sociology of Chronic Illness: A Review of Research and Prospects, ,,Sociology of
Health & Illness” 1991, vol. 13, s. 451-456.

16 B. Tobiasz-Adamczyk, op. cit., s. 257.
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Niepewnos¢ diagnozy

Sposéb prowadzenia narracji odzwierciedla dtugotrwaty proces dochodzenia do
medycznego rozpoznania celiakii. Pani A. przedstawia krok po kroku, jak zblizata si¢
do ostatecznej diagnozy, doswiadczajac jednoczesnie stopniowego zniechecenia i utra-
ty zaufania w kompetencje lekarzy. W miedzyczasie, w wyniku postepujacego pogor-
szenia zdrowia rozwijaja si¢ kolejne choroby wspotistniejace, ktorych objawy dodatko-
wo komplikuja proby dotarcia do przyczyny ztego samopoczucia. Zdaje sobie sprawg
7z tego, ze proces diagnozy w Polsce jest dlugotrwaty i moze ciggnaé si¢ latami'’, jed-
nakze wywotuje to u niej zal wynikajacy ze straty czasu, ktory mogt by¢ wykorzystany

na leczenie dieta:

,»po catym organizmie szkody sa. Gdzie cztowick nawet nie zdaje sobie sprawy, ze wystar-
czytoby nie jes¢ tego glutenu... no... takie biateczko [...] gdyby cztowiek wiedziat wcze-
$niej, takie efekty tego niedozywienia, gdzie no... nie wida¢ tego, bo cztowiek jako$ si¢

trzyma... od $rodka jest duze zto”.

W obliczu pigtrzacych si¢ dolegliwosci zdrowotnych chora przejmuje odpowie-
dzialno$¢'® za swoje zdrowie, poszukujgc rozwigzania ,,ziarnko do ziarnka”. Ona, a nie
specjalisci, staje si¢ koordynatorem catego procesu. Lekarze w tym procesie zajmujg si¢
jedynie leczeniem objawdw, ona sama natomiast konsekwentnie drazy i faczy fakty, co

wida¢ w stowach:

,,hie bylo fatwo wytapaé¢ mi skad sig to bierze, [...] Ze jest to jakis tam proces, ze jest to od

jedzenia”.

Proby przyspieszenia tempa i uzyskania pomocy ze strony stuzb medycznych
sktaniajg ja ku siegnieciu po wsparcie spoteczne (instrumentalne), polegajace na skorzy-
staniu z tak zwanej sieci znajomosci zawodowych. Praca w obszarze stuzby zdrowia
stawia ja w uprzywilejowanej pozycji. Mimo to czasochlonno$¢ diagnozy, spotykanie
si¢ z brakiem zainteresowania, niech¢¢ do poglebiania badan diagnostycznych i niekon-
czace si¢ wizyty u kolejnych specjalistow doprowadzaja do poczucia zmeczenia i fru-
stracji, poniewaz, jak mowi narratorka, ,,to wszystko podcinato mi skrzydta”. Diagnoza
choroby trzewnej pojawia si¢ przypadkowo, a jej postawienie poprzez osobg spoza

17 Diagnoza w Polsce trwa $rednio 10-13 lat. Problem ten podnoszony jest na konferencjach nauko-
wych i naukowo-szkoleniowych poswigconych celiakii przez przedstawicieli §wiata medycznego, laborato-
riow diagnostycznych oraz Polskiego Stowarzyszenia Osob z Celiakia i na Diecie Bezglutenowej (przyp.
autorki).

18 O odpowiedzialno$ci chorych, zwlaszcza kobiet, za swoje zdrowie w chorobach przewlektych pisze
M. Blaxter, op. cit., s. 80-81.
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kregu diagnozujacych lekarzy utwierdza chorg w przekonaniu, Ze to ona jest jedyna

osobg odpowiedzialng za stan swojego zdrowia:

»tylko gdy czlowiek sam poszuka i jakies fakty jest w stanie potaczy¢, to jest w stanie ja-

ko$ sobie pomoc”.

Inkluzja do Swiata Oséb z Celiakia

Starajac si¢ przyjrze¢ inkluzji Pani A. do §wiata 0so6b z celiakia, nalezy pamigtac
o przewlektym charakterze choroby, ktéra nie jest przejSciowa niedyspozycja, lecz juz
na zawsze bedzie staltym elementem Zycia chorej. Niezbedne jest zatem wiaczenie jej do
wiasnej historii zycia. Diagnoza, zaktdcajac biografi¢, wskazuje na zmiang statusu oso-
by dotychczas zdrowej na status chorego. Przejscie to wigze si¢ z nowym sposobem
widzenia samej siebie, relacji z innymi i r6l spotecznych naznaczonych chorobg.

Ostateczna diagnoza jest dla Pani A. Zrodtem poczucia ulgi, po ktorym nastepuje
zatamanie. W przypadku celiakii to nie sama diagnoza, lecz dieta jest zaktdceniem do-
tychczasowej linii zycia. Po postawieniu rozpoznania lekarz nie przepisuje lekow, ktore
nalezy przyjmowac¢ do konca zycia, lecz zaleca dozywotnie stosowanie restrykcyjnej
diety. Juz pierwsze proby jej wprowadzenia uswiadamiaja, ze niezbedne jest catkowite
przeorganizowanie dotychczasowego sposobu jedzenia, rezygnacja z lubianych potraw
oraz zmiana nawykow zwigzanych z zakupami i konsumpcja poza domem. Btgdy w pro-
wadzeniu diety, rozwoj chordéb wspotistniejgcych oraz nagle ograniczenia przekladaja
si¢ na pogorszenie zdrowia psychicznego i somatycznego, zwigkszenie masy ciata oraz
gorsze funkcjonowanie psychospoteczne. Dla chorej na tym etapie najtrudniejsze wyda-
je si¢ by¢:

»Przestawienie si¢ na takie myslenie, ze to juz nie jest hulaj dusza, piekla nie ma, robimy

co chcemy, yyy, tylko... taka praca tez nad soba, ze no nie wolno ci tego. Ja juz stosowa-

fam wiele diet w swoim zyciu i te inne diety sa do czasu, [...] a tutaj... to juz jest na cale

zycie, tak? Przepracowanie tego to najwi¢ksza trudnosc”.

Nastepuje konsternacja co do sposobu leczenia i dalszego funkcjonowania ze
wzgledu na ,,brak kompendium wiedzy” i konieczne staje sig:

»przepracowanie tej Swiadomosci, ze to juz jest na zawsze, i ze jak ja si¢ odnajdg, i to jak

swicta beda wygladaé, no i szukanie po sklepach rzeczy”.

Zdefiniowanie poczatkdéw stosowania diety jako czasu ,,rozeznania tego gruntu,

tych sklepow, tego co mozna, a co nie” wskazuje na towarzyszaca wtedy narratorce

niepewno$¢. Sama ocenia ten etap jako ,,mocno depresyjny” ze wzgledu na ogarniajace
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poczucie wyobcowania i osamotnienia. Jej bunt przybiera bierng forme i wyraza si¢
wycofaniem z dotychczasowych aktywnosci i relacji oraz zaburzeniami nastroju.
Organizacja leczenia i poradzenia sobie w nowej rzeczywisto$ci wymaga wytezonej
pracy, polegajacej na uczeniu si¢ specyfiki diety i wypracowaniu nowych sposobow radze-
nia sobie z dotychczas rutynowymi czynnosciami. Swiadomogé¢ choroby i prowadzenia
diety jest stale pogtebiana przez narratorke. Zdaje sobie sprawe, ze wszelkie odstepstwa od
rezimu mogg nies¢ za sobg niebezpieczne skutki zdrowotne. Przewlekle chorzy zwykle
sami staja si¢ ekspertami w swojej dolegliwosci i sposobach jej leczenia. Podobnie jest
w przypadku Pani A., ktéra nie tylko w codziennej praktyce, ale rowniez w teorii poszerza
wiedz¢ na temat choroby i prowadzenia diety. Po pigciu latach jej stosowania wie juz
znacznie wigcej niz na poczatku, jednak codziennie uczy sie, jak zy¢ z choroba.
Emocjonalne i poznawcze oswojenie choroby sprzyja odnalezieniu nowych punktow
odniesienia i reintrodukcji tadu oraz spokoju do whasnej biografii. Eliminacja poczatkowych
bledow i stopniowe oswajanie si¢ z emocjami towarzyszacymi leczeniu poprawiajg jako$¢
zycia. Wciaz jednak pojawiaja sie¢ smutek i poczucie krzywdy, Zze nie mozna juz korzystac
z zycia na takich zasadach jak przed chorobg. Nadal ,,rozdrapuje rany” i szuka odpowiedzi,
dlaczego ja to dotkneto i jak sama mogta si¢ do tego przyczyni¢. By sobie radzi¢, dokonu-

je pierwszych prob reinterpretacji choroby i nadania jej glebszego sensu.

Zmiany funkcjonowania — praca nad emocjami

Sytuacje zwigzane z jedzeniem sa czynnikiem spustowym, wyzwalajacym emo-
cje zwigzane z poddanym ograniczeniom funkcjonowaniem na diecie. Na poziomie
emocjonalnym zyciu z celiakia towarzyszy poczucie nieufnosci i konieczno$¢ zachowa-
nia ciaglej czujnosci w zwigzku z brakiem mozliwosci zaufania innym, Ze sa w stanie
zapewni¢ bezpieczne positki. Narratorka przypisuje to brakom wystarczajacej $wiado-
mosci spotecznej na temat specyfiki celiakii. Nie ufa producentom zywnosci, restaura-
torom a nawet bliskim znajomym i rodzinie, ze proponowane jej przez nich dania sg
catkowicie wolne od glutenu. Zachowuje zatem czujnos¢; wycofuje si¢ z sytuacji, w kto-
rych ktos przygotowuje dla niej jedzenie, badz sama je dla siebie przygotowuje w domu
i zabiera na spotkania.

,wiele 0sob chce podazaé za moda 1 oferuje te positki bezglutenowe, ktore do positkow
bezglutenowych..., no naprawde... wiele do zyczenia pozostawiaja. No i moga zrobic¢
krzywdg, bo... tak... jak osoba, ktdra jest na diecie, no bo jest moda, no to OK, bo nic jej
nie bedzie... Natomiast ja wiem, ile mnie zdrowia kosztuje, jak gdzie$ si¢ co$... trafi na-

wet nieSwiadomie. [...] dzien wyjety z zycia”.
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Trudnos¢ stanowi tez otwarte mowienie o swojej chorobie, mimo ze wokoét niej
ogniskuje si¢ tozsamos$¢ 0sob przewlekle chorych oraz obraz i sposéb definiowania sa-
mego siebie’”. Mdwienie o chorobie i jej leczeniu moze budzi¢ u Pani A. Igk wynikajacy
z subiektywnego doznania, Ze inni ocenig jg jako przewrazliwiong i zbyt skupiong na
swoim zdrowiu. Hipotetyczne bycie obcigzeniem dla innych poteguje poczucie wstydu,
odmiennosci i wyizolowania. Reakcje innych pociagajg za sobg zagrozenie, ze nie bedzie
ona mogta dtuzej utrzymac ,,creditable self”, czyli godnej uznania jazni*®. Wigze si¢ to
z problematyczng legitymizacja samej choroby. Inni, ze wzglgdu na brak widocznych na
zewnatrz objawdéw oraz brak przyjmowania medykamentdéw, moga odmowic¢ uznania
choroby. Potencjalne reakcje innych, opisane w pracy Magdaleny Fiternickiej-Gorzko?,
moga prowadzi¢ do dyskredytacji ze wzgledu na chorobe badz obaw przed wysuwaniem
roszczen przez osoby chore. Postawy nadmiernego wspotczucia, zalu, lekcewazenia, ale
tez niecheci sg bolesne dla chorych. Dzieje si¢ tak w przypadku Pani A., ktéra odczuwa
dyskomfort zwigzany z otwartym mowieniem o wymogach rezimu bezglutenowego
i swoich potrzebach zywieniowych. Nie lubi by¢ ,,na §wieczniku” badz ,,wywolywana”
jako ta, ktéra ma specjalnie przygotowane odmienne dania. Dotyczy to spotkan z dalsza
rodzing, ze znajomymi, spotkan zawodowych, wyjazdow czy pobytu na uczelni wyzszej.

Nawet udany wyjazd stuzbowy moze obfitowac¢ w lek, wstyd, poczucie straty:

,»,INo tam troche si¢ balam. No tak mi glupio bylo o tym mowic, a dlaczego, a jak, a po co,

no i od nowa kolejny raz... [...] Nie lubig, Ze co$ jest, ze pode mnie”.

Wachlarz nowych emocji sprzyja odmawianiu sobie przyjemnos$ci, wycofaniu
z relacji oraz ograniczeniu wiasnych aktywnosci do waskiej sieci bezpiecznych i spraw-
dzonych punktéw. Smutek i zal z tego powodu towarzyszy catej narracji. Porownujac
zycie przed i po diagnozie, Pani A. wskazuje na zasadnicze rdznice. Nie tylko sama mowi
o negatywnych emocjach, ale sg one takze widoczne w sposobie prowadzenia narracji,

zawieszaniu glosu, zmianie tonu wypowiedzi.

Funkcjonowanie spoteczne

Wspomniane juz emocje oraz praktyczne ograniczenia zwiazane z dietg sa powo-
dem wycofania badZ koniecznosci przeformutowania dotychczasowo podejmowanych

19 K. Charmaz, Good Days, Bad Days: The Self In Chronic Iliness and Time, Rutgers University Press,
New Brunswick 1991, s. 107.

20 Ibidem, s. 116.

2L M. Fiternicka-Gorzko, ,, Precypitacja”, doswiadczenie ekstremalne, zwrotnica i zaséb: choroba
z perspektywy biograficznej, ,,Przeglad Socjologii Jakosciowej” 2014, nr 10(1), s. 119.
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aktywno$ci 1 sposobow wypetniania spolecznych rol. Choroba problematyzuje rutyne
codziennosci i wywraca ,,do gory nogami” zycie rodzinne, towarzyskie, zawodowe.
Kwestie praktyczne zwigzane z organizacja diety, jak rozdzielenie przestrzeni
kuchennej i sprzetéw kuchennych, osobne gotowanie, czasochtonnos¢ zakupow, zwiek-
szone naktady finansowe, utrudniajg zadowolenie z przygotowywania i konsumpcji
positkow. Wymagaja ciagtej kontroli i ostroznosci. Przyrzadzanie odmiennych dan
wskazuje na wyobcowanie oraz obcigza dodatkowa pracg i prowadzi do przemeczenia.

Narratorka mowi o tym w nastepujacy sposob:

»gotowanie na kilka garnkow, tyle desek, tyzek... nie pamigtatam juz, co ktora miesza-

fam... i czutam juz zto$¢ do siebie... potem mycie od nowa... no odruchy zostaja”.

Zmienia si¢ w konsekwencji sposob gotowania i zakres przyrzadzanych potraw,
na takie, ktore nie wymagaja podziatu, bo sa z natury bezglutenowe, poniewaz Pani A.
nie ma ,,juz sity na kilka makaronéw”.

Roztam w kuchni wywoluje emocje ztosci, niechgci, braku bycia zrozumianym,
co moze skutkowac kryzysami, tak pomiedzy matzonkami, jak i pomiedzy chorg a dzie¢-

mi. Starszy syn w pewnym momencie wolat bywa¢ u babci niz w domu, poniewaz:

»Atmosfera no czasami byla tez na ostrzu noza, no bo choroba, stres, obowigzki. Gdzie$
te nasze drogi z m¢zem si¢ bardzo rozjechaty... Maz faktycznie wtedy byt bardzo nerwo-
wy, no ciezko mu bylo... bo z kim innym si¢ poznat i kogo innego poslubil, a tu nagle

z czasem okazatlo si¢.... ze... si¢ dziejg zte rzeczy”.

Relacje partnerskie sg wowczas zrodlem dodatkowego stresu. Mimo ze dom jest
miejscem, ktére w zestawieniu z innymi daje poczucie bezpieczenstwa, to zasadniczo

zmienia si¢ sposob celebrowania positkow, a zmiana oceniana jest negatywnie.
,Kiedy$ to byty kolacyjki jakies$ takie... bardziej wystawne. Kiedy$ zyliSmy, zeby jesc,
a teraz jemy, zeby zy¢”.
Sposéb moéwienia o odmiennosci positkow przeznaczonych dla osoby chorej po-

przez zaprzeczanie ich ,,normalnosci” i rezerwowania prawa do nich tylko dla niej moze

takze potegowac poczucie podziatu rodziny i bezpowrotnej utraty poczucia wspolnoty.

»Maz mowil: «My mozemy normalnie, a Ty jedz to. To jest dla mamy ciasto»”.

Nadopiekunczo$¢ wzglgdem chorego moze by¢ dodatkowym mechanizmem wy-
kluczenia, poniewaz utrwala przekonanie o wlasnej odmiennosci i potgguje poczucie
straty. Z drugiej strony moze tez sprzyja¢ wypracowaniu przez chora postawy roszcze-
niowej wzgledem o0sob zdrowych, ktdrej nie ujawnia narracja Pani A. Narratorka nie
mowi o tym wprost, jednak z opowiesci wynika, ze czuje wielokrotnie przymus, by zjes¢
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positek przygotowany specjalnie dla niej przez me¢za, mimo ze jej nie stuzy badz jest
zbyt obfity.

»Maz si¢ przejat bardzo. Byt gestapowcem i pilnowat lodéwki. Mowit: to dla mamy, tego

nie wolno... a co mama potem zje. Nie bedzie miata co jes¢”.

Dieta zmienia takze mozliwosci finansowe rodziny ze wzgledu na wyzsze koszty
produktow bezglutenowych. Czynnik ten rzutujac na jako$¢ zycia wszystkich domow-
nikdéw, moze powodowac u osoby chorej poczucie winy, a co za tym idzie rezygnacjg
z wlasnej przyjemnosci. Pani A. zrezygnowala z jedzenia pieczywa, poniewaz dostepne
na rynku gotowe produkty nie sa zadowalajace pod wzgledem jakosci, a samodzielne

wypiekanie tylko dla niej jest zbyt kosztowne:

,»Kiedy$ zastanawiatam sig, zeby piec, ale cigzko... ta maka jest trudna... poza tym kosz-

towo bardzo duzo tez to wychodzi, jak mam sama dla siebie upiec [...]”.

Modyfikacja dotychczasowego stylu funkcjonowania dotyczy tez aktywnosci
zawodowej. Cigglos¢ zycia zawodowego Pani A. nie zostata przerwana przez chorobg.
Wymagato ono jednak modyfikacji, a sytuacje zwigzane z pracg wcigz stanowig zrodto
trudnych doswiadczen w aspekcie diety:

»Nie moge z kolezankami [w pracy] swigtowac roznych rzeczy, urodzin... albo jestem
wyrozniona (z przekgsem) czyms, co zawsze bije po mnie... doceniam zawsze to, ze kto$

pomyslal szczegolnie ale niejednokrotnie jest mi po prostu przykro”.

Dieta moze wplywaé na zawgzenie mozliwosci petnego uczestnictwa w zyciu
zawodowym i okotozawodowym oraz blokowa¢ mozliwosci dalszego rozwoju poprzez
utrudnienia w aktywnym uczestnictwie w spotkaniach i wyjazdach stuzbowych. Prze-
lozeni moga rezygnowac¢ z udziatu w nich osoby na diecie. Wedtug narratorki, gdy
zdarzaja si¢ wyjazdy stuzbowe, jej potencjalny udziat w nich budzi konsternacje:

LI mowiag: ‘Co zA.?... albo jej nie wezmiemy, bo bedzie trzeba co$ zatatwic specjalnie dla

niej...”, no albo jestem na tym §wieczniku wystawiona”.

Sama tez wycofuje si¢ z udziatu w celu uniknigcia komplikowania zycia innym
i skupiania na sobie uwagi. Co wiecej, perspektywa wyjazdu jest sytuacja stresogenng
i budzi Igk:

,»Boje¢ si¢, jak bym... no, miala jakie§ wyjazdy stuzbowe”.

Pod wplywem choroby dotychczas bujne zycie towarzyskie kurczy sig. Nastgpuje
redefinicja sieci zaufania, poniewaz nie wszyscy na powaznie traktuja jej ograniczenia
badz sami przestali jg zaprasza¢ na spotkania. Brak wystarczajacej wiedzy powoduje,
ze osoba z celiakig nie moze korzysta¢ z przygotowanych dla niej positkow:
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,»INo bo rodzina pamigta, tak.. i starajg si¢ takie rzeczy robi¢, ale tez nie zawsze maja Swia-

domos¢, bo nie zdaja sobie sprawy, ze nawet w zwyklych przyprawach moze co$ byc¢”.

Dom stat si¢ bezpiecznym azylem wolnym od zagrozenia spozycia zanieczysz-
czonego jedzenia. Zamyka si¢ w nim, by unikna¢ bycia postrzegang jako uciazliwy gos¢,
przyjmujac postawe biernego wycofania z sytuacji spotecznych, w ktérych przed dia-
gnoza aktywnie uczestniczyla:

,Ukrocity sie wyjscia do znajomych. No bo jak miatam stucha¢ ‘co ja Ci moge dac’... ide

ze swoim albo na herbate... no ale ukrdcity si¢. Malo jest miejsc, gdzie mozemy wyjs$¢

i usiase”.

Dla osoby towarzyskiej jest to niezwykle obcigzajace i pociaga kolejne zmiany
stylu zycia, tozsamosci oraz obniza zadowolenie z wlasnego funkcjonowania. Mowiac
o tym, Pani A. §cisza i zawiesza glos, a ton wypowiedzi wskazuje na zal i smutek.

Choroba dotyka rowniez sfery aktywnosci fizycznej oraz rekreacyjnej. Ze wzgle-
du na objawy choroby oraz na ucigzliwos¢ diety narratorka przerywa uprawianie dotych-
czas lubianych sportdéw, wyjazdy turystyczne czy korzystanie z ofert komercyjnych. Brak
szerszego wsparcia spolecznego ze strony instytucji oraz odpowiedniej oferty dla oséb
z celiakia powoduje, ze dostepne dla wszystkich wyjazdy czy restauracje znajduja si¢
poza jej zasiegiem. Kazdy wyjazd okupiony jest zmudnymi przygotowaniami i podro-
zowaniem z wlasnym prowiantem. Podobnie dzieje si¢ w przypadku wyjscia do restau-
racji, pracy czy na uczelni¢. Nie moze pozwoli¢ sobie na spontanicznos$¢ i swobode,

ktorg kiedys$ miata:

,»INo wszelkie wyjazdy no trzeba mocno przemysle¢, tak?... tak jak kiedy$ nie miatam
problemu, by zorganizowac¢ wyjazd, nie przejmowatam si¢ tym, gdzie pojade, co bede
jadla... teraz trzeba to wszystko jednak dobrze przemysle¢, zaplanowac. No i koszty sa

niewspotmierne”.
Wspominajac wyjazd zagraniczny, do ktorego przekonata jg siostra, mowi:
,»No 1 tez miatam takie zagwozdki, czy tam sobie poradzg ze znalezieniem tego jedzenia”.

Jednak nawet przygotowana nie zawsze ma pewnos$¢, czy bedzie mogla swobodnie
i ze smakiem zje$¢ swoj prowiant, gdyz nie wszgdzie sg ku temu warunki oraz przyzwo-

lenie na wnoszenie jedzenia:
,»No 1 batam si¢ na lotnisku, te kanapki... czy nie bedg kazali wyrzucié¢”
oraz

,»Ja teraz to juz si¢ nauczytam, bior¢ zawsze jedzenie ze sobg... no w pracy tak... no ale

w szkole sobie nie podgrzej¢”.
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W obliczu odmowy musi poradzi¢ sobie ze smutkiem, rozczarowaniem i gtodem,
zadowalajac sie, jesli to mozliwe, owocem lub warzywem.

Korzystanie ze wsparcia innych 0séb z celiakig pomaga dociera¢ do informacji
o dostgpnych produktach bezglutenowych, mimo to codzienne zakupy tez pozbawione

sa swobody, poniewaz:

»problemem jest wyszukiwanie produktow w miar¢ dobrych jakosciowo... po roznych

sklepach... dobrze, ze jest grupa i na réznych forach kto$ co§ wrzuci i napisze”.

Utracone dawne zycie w zestawieniu z zyciem w chorobie przedstawione jest jako
petne swobody, radosci, bardziej hedonistycznego korzystania z konsumpcji i zycia to-
warzyskiego.

Tozsamosé

Podzial narracji na okres przed i po diagnozie moze by¢ sygnatem braku cigglosci
postrzegania siebie w przypadku Pani A. Jest to powszechne zjawisko wsrod osob do-
swiadczajacych choroby, a zwlaszcza choroby przewleklej. Z dzisiejszej perspektywy
pie¢ lat zycia na diecie ocenia jako ,,szkot¢ charakteru”, w trakcie ktorej ewoluuje jej
tozsamos$¢. Po okresie szoku, zagubienia, prob oswojenia nowej rzeczywistosci i do-
$wiadczaniu kolejnych porazek przychodzi chwila zadumy nad jej istota. Przyczynia si¢
do tego zmienione choroba ciato, ktore dotychczas bylo wyznacznikiem jakosci zycia
i rutynowego funkcjonowania. Stato si¢ ono cialem niepostusznym, wymykajacym sie
kontroli i niespetniajacym spotecznych oczekiwan?®?. Nie pozwala na powroét do funkejo-
nowania sprzed choroby. Utrudnia wypelnianie roli matki, Zony, kolezanki czy pracow-
nicy. W chorobie ,,Ja” i ciato przestajg by¢ jednos$cia?®. Dochodzi do rozszczepienia, co
wida¢ w pytaniach, ktore pewnego dnia zadaje sobie narratorka: ,,zastanawiatam sig:
kim Ty jeste$?” oraz w innym miejscu ,,Co si¢ z Toba dzieje?”. Negocjuje wlasng tozsa-
mos$¢ z tg ,,druga, nieznana osobg ukryta w ciele”. Jednoczes$nie alienuje si¢ od niej
i czuje do niej ztos¢:

»Ja..., siedzialam tak sama ze sobg kiedy$ i mysle: “Wsadzitabym Ci¢ w betonowe buciki

i wrzucita do tej rzeki’. Oceniatam swoje postgpowanie”.

Intensywnie przezywana choroba traumatyzuje osobe¢ chorg, poniewaz stanowi
wydarzenie ekstremalne®®, ktore zrywa dotychczasowg rutyng codziennosci. Pani A.

2 B. Tobiasz-Adamczyk, op. cit., s. 259.

% M. Blaxter, op. cit., s. 81.

2 Zagrozenie zycia, diagnoza choroby, intensywne subiektywne przezycia jak do§wiadczenie kryzysu
moga by¢ uznane za wydarzenia ekstremalne, ktore wptywaja na sposob postrzegania rzeczywistosci po
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doswiadczajac go w aspekcie jedzenia, zmienia subiektywny sposob postrzegania rzeczy-
wistosci, co skutkuje transformacja koncepcji wiasnej osoby i percepcji wlasnego ciata.
Prowadzac do odczuwania dystansu do przyziemnych obowigzkéw o ulotnym charakterze,
zmiana ta prowadzi jednoczes$nie do afirmacji zwyktych rutynowych czynnosci codzien-

nych, ktére utracita lub moze utraci¢. Moze to by¢ zwykta pizza lub kupiona kanapka:
,orak tej swobody, tego niemyslenia. .. po prostu wchodze, kupuje. .. albo zamawiamy pizze”,
podczas gdy w innym miejscu mowi:
,»,Musze zaplanowa¢ wszystko, bo nie wyskocze i nie kupi¢ od Pana kanapki”.

Jednoczes$nie choroba, sktaniajac do refleksji nad wtasnym zyciem, przyczynia si¢
do dostrzezenia obszaréw, w ktérych chora moze si¢ rozwijac i czerpac rados¢ zycia.
Mimo pogorszenia mozliwosci poznawczych Pani A. wraca na przerwane dawno temu
studia i zmienia prac¢ na mniej stresujaca, poniewaz poprzednia jej ,,nie stuzyta”, a stres
nig spowodowany prawdopodobnie przyczynit si¢ do aktywacji choroby.

Zdefiniowanie nowej ,,Ja” nie bylo tatwe. Z dzisiejszej perspektywy narratorka
czuje ulge, ze poznata odpowiedz na pytanie o wlasng tozsamos$¢. Jej obecna wersja
cechuje si¢ wiecksza samoswiadomoscia, umiejetnosciami planowania i przewidywania
oraz wiedza ekspercka na temat zdrowego odzywiania. Lepiej niz przed chorobg radzi
sobie ze stresem, samodyscypling i samoregulacja.

Reinterpretacja choroby

Cho¢ narracja ujawnia zal zwigzany ze stratg, to widaé tez docenianie tego, co
ma, i che¢, by czerpac z tego rados¢. Choroba przekuta zostaje w doswiadczenie moze
nie do konca pozytywne i chciane, ale pozwalajace na pehiejsze i bardziej §wiadome
zycie. Jest tu pewnego rodzaju dychotomia. Z jednej strony strata i zal, a z drugiej prze-
konanie, ze gdyby nie byto tej straty, to Zycie nie bytoby tak §wiadomie przezywane:

,»Moze po to to bylo..., zebym si¢ tak jednak otworzyta bardziej... co§ w tym jest. Po cos$

to zycie nam przynosi takie rzeczy, no zeby$my popracowali nad sobg jeszcze”.

Doswiadczenie choroby i szukanie jej przyczyn pozwolito jej na wejscie na ,,wyz-
szy” poziom samo$wiadomosci 1 pozytywny wzrost. Obecnie lepiej radzi sobie z pro-
blemami niz przed choroba, poniewaz wowczas nie byta ich §wiadoma. Refleksja w cho-
robie byta pewnego rodzaju oswieceniem, wskazata na obszary zycia, ktore wymagaty

przepracowania i doprowadzita ja do momentu, w ktérym méwi ,,teraz juz wiem”.

kryzysie, zob. M. Fiternicka-Gorzko, op. cit., s. 125.
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Podsumowanie

Doswiadczanie choroby i jej leczenia w przypadku autorki biografii pocigga za
sobg transformacj¢ sposobu funkcjonowania. Choroba przewlekta pocigga za soba sku-
pienie na wtasnym zdrowiu, a w przypadku celiakii rowniez skupienie na jedzeniu, gdyz
staje si¢ ono wyznacznikiem zdrowia.

Radzenie sobie z tg nowa rzeczywistoscig to wieloetapowy proces, ktory jak
w przypadku innych chorych wiaze si¢ z przezyciem fazy szoku, rozpaczy, pozornego,
anastepnie konstruktywnego przystosowania si¢. Napotykane trudnosci, poddane nega-
tywnej, subiektywnej ocenie moga prowadzi¢ do pogorszenia funkcjonowania w stosun-
ku do tego sprzed choroby w pewnych aspektach zycia. Pozytywne poradzenie sobie
z nimi 1 przejscie przez kolejne etapy moga wzbogaci¢ osobe chora poprzez zmiang
w wewnetrznych standardach i celach zyciowych.

Zmiany funkcjonowania w chorobie dietozaleznej sa odpowiedzig na pojawiajace
si¢ emocje i1 utrudnienia natury praktycznej. Dotycza gtéwnie sposobu jedzenia i reor-
ganizacji czynnosci z nim zwigzanych, ktore z kolei wywotuja dalsze przeobrazenia
w aktywnosciach podejmowanych na gruncie rodziny, w zyciu spotecznym i zawodowym
oraz w mozliwosciach korzystania z ofert komercyjnych i instytucjonalnych. Sposob
postrzegania tych zmian ma wi¢c ogromne znaczenie dla funkcjonowania w chorobie.

Narracja choroby odzwierciedla wielowymiarowy charakter satysfakcji z zycia, na
poczucie ktorej sktadaja si¢: kondycja fizyczna, poczucie dobrostanu psychologicznego
i spotecznego oraz duchowe znaczenie choroby. Proces przezywania choroby w przypad-
ku Pani A. przebiega etapami, w ktorych kolejno podejmuje ona prace nad kazdym z tych
czynnikow. Poczatkowe etapy choroby i leczenia koncentruja si¢ glownie wokot kondycji
fizycznej, po to by nastepnie przejs¢ do skupienia si¢ na poczucia dobrostanu. Po latach
Pani A. nadal poszukuje duchowego znaczenia choroby i dokonuje, przynajmniej w nie-
ktorych aspektach, pozytywnej reinterpretacji. Jednakze pomimo wszystko nie sposob
oprze¢ si¢ wrazeniu, ze narracja przesycona jest poczuciem zalu, straty i wyizolowania.
Koniecznos$¢ rezygnacji z wielu dotychczasowych aktywnosci oraz wspominanie z nostal-
gig zycia przed diagnoza wywotuje smutek. Swiadomos$é choroby i zgoda na jej leczenie
nie jest rownoznaczna z catkowita jej akceptacja. Wydaje si¢, ze narratorka powoli zaczy-
na wchodzi¢ w faze godzenia si¢ z chorobg i wychodzenia z trajektorii, cho¢ sprawia
wrazenie, jakby to sama chciata przekonac¢ siebie i innych, Ze si¢ pogodzita z sytuacja. By¢
moze jest nadal w fazie tozsamosci temporalnej, ktora pozwala radzi¢ sobie z obecng sy-

tuacja biograficzng. Wcigz wycofuje si¢ z wielu aktywnosci i rol, ktorych podejmowanie
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jest utrudnione na diecie. Moze to by¢ mechanizm umozliwiajacy wypracowanie nowej

tozsamosci, o czym, za G.B. Shawem pisze A. Strauss w Zwierciadtach i maskach®.
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