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ABSTRAKT

Choroba Parkinsona jest jedna z najczgstszych chordb neurozwyrodnieniowych. Podstawowymi
objawami choroby Parkinsona sa bradykinezja, drzenie i sztywno$¢ plastyczna. Spoleczne badania
naukowe nad do$wiadczaniem chordb przewlektych koncentruja si¢ bezposrednio na kluczowych
graczach w stuzbie zdrowia — ludziach chorych. Badacze zdrowia, praktycy i decydenci mogg twier-
dzi¢, ze reprezentuja obawy pacjentow, rzadko jednak uwypuklaja opinie na temat doswiadczenia
pacjentow w zakresie opieki zdrowotnej, a tym bardziej w odniesieniu do tego, co oznacza zycie
z chorobg przewlekla. Celem badan bylo rozpoznanie i przedstawienie ich spotecznego $wiata na
podstawie narracji bedacej subiektywna rekonstrukcjg ich historii zycia. Do badan wykorzystano
autobiograficzny wywiad narracyjny zaproponowany przez Schiitzego, ktéry opracowal metode
jako spdjna koncepcje badan biograficznych. Zebrany material empiryczny (44 wywiady) zostat
poddany analizie, co umozliwilo udzielenie odpowiedzi na postawione pytania i sformutowanie
whnioskow, to za§ pozwolilo na wzbogacenie posiadanej wiedzy o jakosciowy aspekt analizy. Bada-
nia nad choroba przewlekla ukazuja, jak ludzie postrzegaja siebie jako osoby przewlekle chore i jak
choroba wplywa na ich zycie.

Slowa Kkluczowe: choroba Parkinsona; $wiat spoteczny; badania biograficzne; choroba
przewlekta

*Na temat ,,niecodzienno$ci naszej codziennej” szerzej pisat Bauman (2009).
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WPROWADZENIE

Doswiadczenie choroby przewleklej rozpatruje si¢ w wymiarze indywidual-
nym i spotecznym. Celem badan w zakresie socjologii choroby przewleklej staty
si¢ doswiadczenia chorych i ich rodzin oraz ich codzienne zycie. Ta problematyka
podjeta zostata m.in. przez Bury’ego (1982, 1991), Charmaz (1983, 1997, 2003),
Conrada i Bury’ego (1997), Corbin i Straussa (1985, 1988), Freidsona (1972),
Glasera i Straussa (1967, 1968, 2009), Mechanica (1961, 1978), Pescosolido
(2011a, 2011b), Robinsona (1990). Osoba zmagajaca si¢ z chorobg styka si¢ z nig
bezposrednio, a takze z pogladami spotecznymi na temat choroby. Proces choro-
by zdaniem Pescosolido (2011a, 2011b) moze obejmowac nastepujace elementy:
pierwsze symptomy, moment decyzji o konsultacji medycznej, wstepna diagnozg,
dyskutowanie o postawionej diagnozie z rodzing, przyjaciéimi itp.; postawiona
diagnoza moze by¢ zaczatkiem nowych relacji w sieci otaczajacej chorego; po-
nowne konsultacje lekarskie, zalecane leczenie, wreszcie powrdt do miejsca za-
mieszkania oznaczajacy nowe relacje z otoczeniem wyznaczone stanem choroby.
Choroba, zwtaszcza przewlekla, jest stanem dlugotrwatego zaktdcenia homeosta-
zy pomigdzy organizmem i §rodowiskiem'. Ten stan narusza dobrostan egzysten-
cjalny osoby oraz degraduje ja spotecznie, powodujac kryzys poczucia wlasnej
wartosci. Jest to prosty schemat zaleznos$ci funkcjonalnej cztowieka od zdrowia,
poniewaz tylko zdrowie jako wartos¢ autoteliczna moze by¢ glownym wyznacz-
nikiem dobrostanu jednostki i jako taki stan najczesciej bywa utozsamiany z po-
czuciem dobrej jako$ci zycia. Do§wiadczenie choroby zmienia krancowo jakos¢
zycia, natomiast kontakt i obserwacja ludzi zmagajacych si¢ z choroba, niekiedy
nieuleczalng, wiaza si¢ z nieodpartym pytaniem, skad ludzie czerpig sity do tak
heroicznej walki. W ujeciu Bury’ego (1982, s. 169; 1991, s. 452—464) chory, jego
rodzina oraz inne osoby z sieci relacji spotecznych wchodza w odmienny uktad
interakcji, a choroba przewlekla jest odczytywana jako zaklocenie biograficzne
w historii zycia jednostki.

Swiat spoteczny to $wiat ludzkiego do$wiadczenia, ktéry rozwija sie, utrzy-
muje i trwa dopoki — jak podkresla Becker (1974) — dopdty podejmowane jest
owo podstawowe dziatanie. Swiat spoteczny w percepcji Clarke (1991, s. 131) to
,»grupy o wspolnym zaangazowaniu w okre$lone dziatania, podzielajace r6znego
rodzaju zasoby, aby osiagna¢ swoje cele, i tworzace wspolne ideologie dotycza-
ce prowadzenia swoich spraw”. Strauss (2012, s. 475-478) rozwinal to ujgcie,
wskazujac na okreslone dzialanie, odbywajace si¢ w okre$§lonym miejscu. Jego

' Doswiadczanie choroby przewleklej zdaniem Giddensa (2008, s. 184) moze sta-
nowi¢ wyzwanie dla tozsamosci jednostki. Dla osoby przewlekle chorej, z niepetnospraw-
noscia, interakcje spoleczne stanowia ryzyko i wnosza doznanie niepewnosci (np. odczu-
wana potrzeba pomocy przy jednoczesnym robieniu wrazenia osoby niezaleznej).
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zdaniem $wiat spoteczny obejmuje zawsze technologie, niekiedy ztozone, a takze
podzial pracy, natomiast organizacje w sposob nieunikniony przeksztatcajg si¢
dalej w ten czy inny aspekt aktywnosci danego $wiata. Swiaty spoteczne przeci-
naja si¢ i krzyzuja, a procesy §wiata spolecznego to: segmentacja, przecinanie si¢
1 legitymizacja czy tez kwestia autentycznosci. Dla Straussa sa one dynamicznym
fenomenem zycia zbiorowego, ulegaja ciagtym przeobrazeniom. Swiat spotecz-
ny — co akcentuja Frackowiak i Rogowski (2011, s. 42-43) — nie wyst¢puje jako
byt obiektywny, lecz jest konstruowany. Tak ujety §wiat spoteczny to nic innego
jak zbior konkretnych zasad i znaczen, odnoszacych si¢ do pewnego wycinka
rzeczywistosci i réznych sposoboéw doswiadczania przez jednostke rzeczywisto-
$ci spotecznej. To jak wejscie ,,w nowy $wiat, nowy krajobraz, nieznang kraine”,
a moze raczej ,,na scen¢ ludzkich dziatan”, cytujac za Natansonem (1962, s. 12).
Wskazowka do rozpoznania takiego $wiata spolecznego sg akty wytwarzania tego
$wiata na bazie wiedzy zdobywanej przez jednostke 1 w toku doswiadczenia, kto-
re jednostka nabywa w trakcie bezposrednich interakcjiZ.

Sztuka oraz powigzana z nig twdrczo$¢ stanowia nieodtaczne elementy od-
zwierciedlania codziennych dziatan jednostki. Niezaleznie od nurtu sztuki bada-
cze poglebiajacy istote oraz znaczenie tego fenomenu w zyciu cztowieka zgodnie
podkreslaja, ze nie jest ona czym$ odrebnym od zycia spotecznego, lecz stanowi
jego wazny element (Jamrogiewicz, 2018, s. 10). Psychologia twérczo$ci stoi na
stanowisku, ze jednostka zyje i rozwija si¢ dzigki podwdjnemu mechanizmowi,
tj. adaptacji i zré6znicowaniu oraz przystosowaniu i kreatywnos$ci. Mozna zatozy¢,
ze obcowanie ze sztuka czy tworzenie sztuki moze si¢ jawi¢ jako sposob osiaga-
nia rownowagi mi¢dzy organizmem a srodowiskiem w krytycznych momentach
zycia. Sztuka umozliwia dokonanie wgladu we witasne odczucia, pomaga uwol-
ni¢ si¢ od cierpienia, thumionych emocji i spojrze¢ na problemy z zupehie innej
perspektywy. Poglad taki wyrazaja wspotczesni teoretycy i praktycy eksploruja-
cy problematyke terapii poprzez sztuke, ktorzy zgodnie twierdza, ze tworczos¢
stwarza mozliwo$¢ tagodzenia fizycznych i psychicznych skutkéw choroby (zob.
Szulc, 2011). Nie bez znaczenia dla formulowania takich wnioskéw pozostaje
spuscizna badaczy, ktorzy jako pierwsi odkryli istotne znaczenie sztuki dla ludz-
kiego umystu. Juz w 1872 r. Tardieu, a zaraz po nim Simon, wskazali w swoich
pracach, ze tworczo$¢ wptywa pozytywnie na proces leczenia oséb z problema-
mi zdrowia psychicznego, pomaga diagnozowac¢ problemy i skutecznie uzupetnia

2 Bruner w artykule otwierajacym tom Antropologia doswiadczenia podal, Ze koncepcj¢ an-

tropologii doswiadczenia Turner sformutowat w 1982 r. Jak zauwaza Bruner (2011, s. 20, 31), ,,an-
tropologia doswiadczenia postrzega ludzi jako dziatajace podmioty aktywnie uczestniczace w pro-
cesie historycznym, ktore tworza wlasny $wiat (...). Antropolodzy (...) odkrywaja, ze ich »wiedza«
o spoteczenstwie jest rodzajem tekstu, opowiescig o innych opowiesciach oraz ze taka wiedza nigdy
nie jest ostateczna i zawsze ma charakter procesu (...). Przedmiotem badan tych, co uprawiaja an-
tropologi¢ doswiadczenia, sa zarowno przezycia innych, jak i ich wlasne doswiadczenia”.
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terapic lekowa. Niedhugo pdzniej wloski psychiatra i neurolog Lombroso oglosit
w Turynie psychopatologiczng teori¢ tworczosci, gtoszac bliski zwigzek geniuszu
z obtakaniem (Masgutowa, 1997, s. 23-24).

Ponad 150 Iat temu odkryto, ze sztuka posiada walory leczniczo-terapeu-
tyczne. Aktualnie zainteresowanie tg problematyka jest niewielkie. Kilka lat temu
w murach Uniwersytetu Jagiellonskiego — podczas konferencji ,,Parkinson za
zamknigtymi drzwiami” — prelegentka z chorobg Parkinsona postawila pytanie:
,JesteSmy chorzy, ale zauwazamy, ze wtasnie teraz, bez innej przyczyny, rozwi-
jamy nowe talenty. Dla profesora jest to nowe spojrzenie na matematyke. Mnie
choroba rozwingta artystycznie (maluj¢ ceramike), mojg kolezanke — literacko
(...). Pytatam wielu chorych na chorobe Parkinsona. W przewazajacej liczbie za-
uwazyli oni u siebie takie zmiany. Czy kto$ prowadzi w tym kierunku badania?”
(Kromin, 2017, s. 131). Wsrdd nielicznych wspotczesnych socjologdw, ktdrzy
podejmujg si¢ tematow badawczych na gruncie sztuki, nalezy wymieni¢ m.in.
Ferenca i Olechnickiego (2022), Golke (1996), Krajewskiego i Schmidta (2017),
Matuchniak-Krasuska (2010), Wolff (1983), Zolberg (1990). Badania dotyczace
$wiata spolecznego osdb z chorobg Parkinsona sg zatem na tym tle nowatorskie.
Celem niniejszego artykutu jest prezentacja wynikoéw badan socjologicznych do-
tyczacych poznania subiektywnego $wiata spotecznego 0sob z parkinsonem?.

METODA BADAWCZA

Przedmiotem zainteresowania badaczy byt subiektywny obraz spolecznej
rzeczywistosci tworcow sztuki z choroba Parkinsona, celem za$ poznanie subiek-
tywnego $wiata spotecznego tworcoOw sztuki — 0sob z parkinsonem*. W procesie
badawczym przyjeto ,,zasade otwartos$ci’’, co oznacza, ze zrezygnowano z hipo-
tez. Przyjeto takze ,,zasade komunikacji”’, okres$lajaca nawigzywanie komunikacji
z podmiotem badania w taki sposob, aby nie narusza¢ jego wtasnych regut komu-
nikacyjnych (Prawda, 1989, s. 88). Sformutowano kilka probleméw badawczych:
Jakie doswiadczenia biograficzne poprzedzaja przekroczenie granicy swiata spo-
lecznego oséb z chorobg Parkinsona? Jakie instytucjonalne wzorce oczekiwan
implikuja zycie badanych os6b? Jakie biograficzne schematy dziatania podejmuja
badane osoby? Zmierzano takze do uchwycenia, jakie dziatania podejmuja te oso-
by w sytuacji, kiedy nastepuje zakidcenie normalnego biegu zycia wywotane cho-
robg przewlekla. Istotne byto réwniez zbadanie tego, jak uczestnictwo — poprzez

3 Projekt badawczy zostat sfinansowany przez Uniwersytet Rzeszowski.

W przeprowadzonych badaniach wyloniono trzy kategorie respondentow, z uwzglednie-
niem ich aktywnos$ci tworczej badz jej braku. Dla oznaczenia pierwszej grupy badanych uzyto okre-
$lenia ,,tworcy sztuki” oraz zamiennie ,,grupa aktywna tworczo”, dla drugiej grupy — uczestnikow
terapii poprzez sztuke — sformutowano okreslenie ,,0s0by z grupy arteterapii”’, natomiast dla ozna-
czenia trzeciej — 0sob nieaktywnych tworczo — uzyto okreslenia ,,grupa nieaktywna tworczo”.

4
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tworczo$¢ — w §wiecie spolecznym 0s6b z chorobg Parkinsona zmienia zycie ba-
danych oraz jakie maja oni plany na przyszios¢.

W procesie badawczym wykorzystano metode biograficzng, technike wy-
wiadu narracyjnego. W ujeciu Rokuszewskiej-Pawetek (1996, s. 50) praktyka
badawcza socjologii biografistycznej nawigzuje do tradycji chicagowskiej sym-
bolicznego interakcjonizmu. Geneza metody biograficznej, jako orientacji meto-
dologicznej, zwigzana jest z nurtem socjologii humanistycznej, a jej popularno$¢
wigze si¢ z rozwojem antypozytywistycznie zorientowanych nurtéw, do ktoérych
zaliczajg si¢ r6zne odmiany socjologii fenomenologicznej i symboliczny interak-
cjonizm (Berger, Luckmann, 1983, s. 50-51; Leonski, 1993, s. 26). Kazmierska
(2012, s. 17) zauwazyta, ze socjologowie chicagowscy (zob. Czekaj, 2007) roz-
wineli wiele metod, ktore staty si¢ elementami badan biograficznych: studia przy-
padkow, historie zycia, badanie karier — korzystajac przy tym z réznego rodzaju
materiatow o charakterze biograficznym: (auto)biografii, pamictnikow, notatek
osobistych, listow, dokumentéw. Réznorodno$¢ metod biograficznych dostrzegli
takze Wtodarek i Ziotkowski (1990, s. 4). Zwrdcili uwagge, ze ta wielorakos$¢ poja-
wia si¢ w odniesieniu do uj¢¢ terminologicznych. Sg to: biografia i autobiografia,
historia zycia i opowiadanie o zyciu, dokumenty osobiste, rozne rodzaje poglgbio-
nych wywiadéw z wywiadem narracyjnym na czele czy tez badanie cyklow zycia.
Leonski (1993, s. 25-32) przytoczyl natomiast okreslenia: metoda biograficzna,
metoda autobiograficzna, metoda dokumentéw osobistych, metoda pamigtnikar-
ska, ktore sg w socjologii stosowane zamiennie.

Rozumienie socjologii interpretatywnej przyjeto za Schiitzem (2012b,
s. 425-426). Sa to ,,wszystkie orientacje teoretyczne, ktorych punktem wyjscia
jest wyposazony w sens, symboliczny, oparty na mowie charakter rzeczywisto-
$ci spotecznej; orientacje, ktére podkreslaja, ze czlonkowie spoleczenstwa stoja
stale wobec zadania interpretacji ruchéw interakcyjnych partneréw w interakeji,
spotecznych ram interakcji i instytucjonalnych przejawow spoteczenstwa”. Po-
stepowano zgodnie z koncepcja Schiitzego (2012a, s. 141-278), ktéry wykazal,
ze na histori¢ zycia jednostki sktada si¢ sekwencja okre§lonych struktur proceso-
wych, wsrod ktérych wymienit: wzorce instytucjonalne (instytucjonalne wzorce
oczekiwan, instytucjonalne wzory przebiegu zycia, instytucjonalne wzorce nor-
matywne), biograficzne schematy dziatania (biograficzne plany dzialania, plany
na przyszto$¢ tworzone przez jednostki), trajektorie’ (koncepcja trajektorii odnosi

5 Wedlug Zakrzewskiej-Manterys (1995, s. 41) ,trajektoria odnosi si¢ do badania proce-
s6w nieuporzadkowanych, nieustrukturowanych, chaotycznych, a jednoczesnie przysparzajacych
uczestniczacym w nich osobom cierpienia i bolu, niosacych ze sobg rozpacz, poczucie nieszczescia
i klegski, wyzwalajacych szok i prowadzacych do zatamania. W tym wigc ujgciu trajektoria zawsze
dotyka cierpienia i uzyta by¢ moze jako swego rodzaju metodologiczna pomoc w opisywaniu i ba-
daniu radzenia sobie z cierpieniem”. Problematycznos¢ i ztozonos¢ trajektorii oddaja trzy pojecia:
prowadzenia, ksztattowania i doswiadczania (Strauss i in., 2012, s. 376). Przebieg kazdej trajektorii
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si¢ do nieuporzadkowanych proceséw cierpienia w zyciu jednostki) oraz przemia-
ny (metamorfozy) tozsamosci biograficznej. Przywolane struktury umozliwiaja
odtwarzanie i poréwnywanie jednostkowych losow biograficznych. Wywiad
narracyjny przebiegat w pigciu fazach: rozpoczecie; stymulowanie do narracji;
opowie$¢ narratora; zadawanie narratorowi pytan o kwestie poruszane w narra-
cji, ktore nie zostaly w petni wyjasnione; zakonczenie wywiadu (Konecki, 2000,
s. 181-183). Wywiady zostaty nagrane na dyktafon i poddane transkrypcji®.

CHARAKTERYSTYKA BADANEJ GRUPY

Dokonano celowego doboru proby. Dotarcie do kolejnych respondentow
umozliwito stosowanie etnograficznego efektu ,,kuli $nieznej”’. Badania prze-
prowadzono w lipcu 2018 r. na terenie wojewodztwa mazowieckiego, w sierpniu
2018 r. na terenie wojewodztwa matopolskiego oraz w grudniu 2018 r. na terenie
wojewodztwa wielkopolskiego. Pomiedzy tymi trzema etapami, do 2019 r., pro-
wadzono badania w wojewodztwie podkarpackim.

Gtownym kryterium doboru proby badawczej byto posiadanie przez rekruto-
wanych rozpoznania — wedlug klasyfikacji ICD-10: G20 — choroby Parkinsona’.
Diagnoza lekarska potwierdzajacg chorobe Parkinsona dysponowaty 44 osoby
(24 kobiety i 20 mezczyzn) biorgce udzial w badaniach. Istotnym wymogiem, kto-
ry postawiono przed osobami rekrutowanymi do badania, byto posiadanie przez
chorych pelnej orientacji autopsychicznej oraz brak wspotwystepujacych innych
chorob przewleklych o cigzkim przebiegu (np. choroby onkologiczne;j).

Drugie kryterium — majgc na uwadze zalozenia projektu badawczego i pro-
wadzenie analiz porownawczych — dotyczylo doboru badanych pod wzgledem

ma wlasny porzadek sekwencyjny, okreslony w kilku stadiach: (1) stopniowe gromadzenie si¢ po-
tencjalu trajektoryjnego; (2) nagle przekroczenie granicy uczynnienia potencjatu trajektoryjnego;
(3) proba rozwinigcia chwiejnej rownowagi i radzenia sobie z zyciem codziennym; (4) destabiliza-
cja chwiejnej rownowagi radzenia sobie z zyciem codziennym; (5) zatamanie si¢ organizacji zycia
codziennego 1 orientacji wobec samego siebie; (6) proby racjonalizacji trajektorii i pogodzenia si¢
z nia; (7) praktyczna praca nad trajektorig i uzyskanie nad nig kontroli oraz/lub uwolnienie si¢
z jej wigzow — gdzie nastepuje wyjscie z trajektorii, stanowigce ,,powrdt do zycia”, i podjecie wat-
ku ,,przerwanej” biografii. Ztozyty si¢ na nig okoliczno$ci zyciowe, na ktore jednostka nie miata
wplywu i w ktorych przyszto jej egzystowac (gromadzenie potencjatu trajektoryjnego). Wskazano
trzy scenariusze ,,wyjscia” z trajektorii: ucieczka, ,,oswojenie” trajektorii, systematyczna eliminacja
potencjatu trajektoryjnego (zob. szerzej: Riemann, Schiitze, 2012, s. 406-410).

¢ Po sporzadzeniu transkrypcji dokonano anonimizacji wywiadow.

7 Pierwszego opisu choroby dokonat Parkinson (1817). Poczatkowo w literaturze stosowano
pojecie drzaczki poraznej (paralysis agitans). Charcot zastosowat okreslenie ,,choroba Parkinsona”
(Parkinson s disease, PD). Choroba Parkinsona oznacza wystgpowanie u pacjenta zwyrodnienia
struktur mozgu o nieznanej przyczynie (choroba neurozwyrodnieniowa), a jej gtéwnymi objawami
sg zaburzenia w postaci spowolnienia ruchowego, drzenia spoczynkowego i wzmozenia napig¢cia
miesni typu plastycznego. W konsekwencji prowadzi to do wystapienia niepetnosprawnosci.
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trzech kategorii aktywnosci. Do pierwszej grupy wytypowano osoby z chorobg
Parkinsona, co do ktorych istnieje przekonanie, ze zajmujg si¢ konkretng forma
tworczosci: literackg, malarska, muzyczng itd. W tym segmencie rekrutacyjnym
wyloniono 13 osob. Wykazano takze, ze wsrod 13 osob aktywnych tworczo szes¢
podejmowato aktywno$¢ tworczg jeszcze przed zachorowaniem, a siedem zaczeto
tworzy¢ dopiero po zachorowaniu na chorob¢ Parkinsona. Drugg grupe badanych
stanowity osoby uczestniczace w arteterapii. Majac to na uwadze, wyodrebniono
grupe 15 0sdb systematycznie uczestniczgcych w arteterapii przy placowce dzien-
nego osrodka wsparcia dla 0sob z chorobg Parkinsona. Osrodek nalezy do jed-
nego z samodzielnych zespotdw publicznych zaktadow lecznictwa otwartego na
terenie wojewodztwa mazowieckiego®. Trzecig grupe badanych stanowily osoby,
ktére nie podejmowaty zadnej formy aktywnosci tworczej. W ten sposob utwo-
rzono grup¢ oséb nieaktywnych tworczo — 16 badanych. O ile dla os6b z grupy
arteterapii terenem badan byta placowka medyczna, o tyle w dwoch pozostatych
przypadkach terenem badan byly siedziby organizacji pozarzagdowych, czyli sto-
warzyszen osob z chorobg Parkinsona i fundacji. W tych miejscach rekrutowano
osoby do badan oraz przeprowadzano z nimi wywiady. Miejscem prowadzenia
wywiadow byly takze prywatne mieszkania badanych.

Kolejnym kryterium doboru badanych byt wiek®. Biorac pod uwage szeroki
przedziat wiekowy dotyczacy momentu zachorowania na chorobe, ustalono, ze
osoby beda rekrutowane tak, aby byty wsrdd nich zarowno osoby mtode (wczesne
ujawnienie si¢ choroby), jak i osoby starsze, w wieku emerytalnym. Wsrod ba-
danych 2 osoby zachorowaly przed 30. rokiem zycia, 1 osoba zachorowata przed
ukonczeniem 40. roku zycia, u 11 0so6b choroba wystgpita przed 50. rokiem zy-
cia, pozostate 30 0sob zachorowalo po ukonczeniu 50. roku zycia. Sposrdd ba-
danych wytoniono sze$¢ przedziatow wiekowych: 4050 lat (2 osoby), 51-60 lat
(8 0sdb), 61-70 lat (18 0sdb), 71-80 lat (10 0sdb), 81-90 lat (5 0s6b), 91 1 wigcej
lat (1 osoba). Srednia wieku osoby przystepujacej do badania wyniosta ponad 67
lat. Najmtodsza osoba badana miata 42 lata, a najstarsza — 92.

Poréwnujac (analiza porbwnawcza) ze sobg trzy rozne grupy osob z choro-
ba Parkinsona — aktywne tworczo, uczestnikow arteterapii i nieaktywne tworczo,
uchwycono trzy réznorodne perspektywy spojrzenia na do$wiadczenia z okresu

8 Wyspecjalizowane, sprofilowane osrodki wsparcia dla 0sob z parkinsonem naleza do placo-
wek prowadzonych w Polsce bardzo rzadko. Nieliczne sg takze wyspecjalizowane podmioty zajmu-
jace si¢ leczeniem tej choroby, czego skutkiem jest przemieszczanie si¢ pacjentdw i ich opiekunow
po kraju.

® Proces starzenia si¢ spoteczenstwa przyczynia sie do wzrostu liczby 0séb starszych, co
w konsekwencji prowadzi do zwickszenia odsetka 0sob doswiadczajacych chordb neurozwyrod-
nieniowych. W Polsce choroba Parkinsona wystgpuje u 60-70 tys. oséb. Podaje sig, ze najczesciej
poczatek choroby przypada na 60. rok zycia, moga jednak chorowaé takze osoby mtodsze (Szluz,
2019, s. 52; Szluz, 2020, s. 210).
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poprzedzajacego chorobe, odniesienia si¢ do terazniejszosci 1 przysztosci. Byto to
bardzo istotne dla powodzenia procesu badawczego.

ANALIZA MATERIALU EMPIRYCZNEGO
1. Do$wiadczenia biograficzne badanych oséb przed zachorowaniem

Wzorce instytucjonalne jako pierwsze okreslajg kierunek dziatan w zyciu
jednostki, co oznacza, ze w wigkszym lub mniejszym stopniu wyznaczaja prze-
bieg zycia. Analizujac istote¢ i znaczenie wzorcow instytucjonalnych w zyciu ba-
danych, wykazano, ze najwazniejsza rol¢ w procesie socjalizacji pierwotnej pet-
nita rodzina, i to niezaleznie od procesd6w wewnatrzrodzinnych, ktore wpisywaty
si¢ w poszczegodlne biografie jednostkowe, takie jak konflikty, roztaki czy nawet
rozpad rodziny. To ten wzorzec dla wigkszosci badanych stanowit istotny punkt
odniesienia w nierzadko trudnych i krytycznych sytuacjach zyciowych. Wzorce
wyniesione z rodziny pochodzenia ksztattowaty postawy, przekonania i hierar-
chi¢ wartos$ci oraz warunkowaly przebieg kolejnych struktur procesowych, w tym
edukacji i pracy. W narracjach badani w sposob szczeg6lny odnosili si¢ do 1ol
rodzicielskich i autorytetu rodzicow, akcentujgc przy tym obecnos$¢ w procesie
wychowania postawy personalistycznej. Przykladem moze by¢ argumentacja:
Ale bardzo tata mnie kochal, ja ojca uwielbiatam, dla mnie byt jak Bog prawie
(M/K68/AT)!, w ktorym respondentka wyeksponowata relacyjny i osobowy wy-
miar autorytetu ojca.

Jedna narracja kobiety wyroznita si¢ na tle innych tym, ze jej wychowanie
odbywato si¢ w srodowisku rodzinnym przepelnionym sztukg i wartosciami spo-
tecznie cenionymi najwyzej. To egzemplifikacja narracji badanej z grupy aktyw-
nej tworczo, ktora wychowata si¢ w rodzinie inteligenckiej, holdujacej tradyc;ji,
cenigcej sztuke 1 postawy patriotyczno-wolnosciowe.

Rodzina zostala wyeksponowana przez narratorow jako grupa, w ktorej
okazywano sobie wzajemng troske, zyczliwos$¢, mitos¢. Postawy — osadzone na
warto$ciach, ktére badani uwewnetrznili — ksztatltowane byly przez rodzing po-
chodzenia. Istotne okazaly si¢ doSwiadczenia badanych w zakresie opieki nad
osoba doswiadczajaca choroby czy niepelnosprawnosci. Kobieta z wieloscia oso-
bistych do§wiadczen zyciowych, ktorych szczeg6tow nie ujawnita, wskazata, ze
mimo wilasnej choroby podjeta opieke nad swoim ojcem i sprawuje jg od kilku
lat. Tak uzasadnita swojg postawe: Duzo zawdzieczam swojej mamie, jest takze

10 Oznaczenie w nawiasie: M, W — miejsce zamieszkania: miasto, wie$; K, M — pte¢: kobieta,
mezezyzna; wiek; AT — osoby z grupy aktywnej tworczo, A — osoby z grupy uczestniczacej w arte-
terapii, NT — osoby z grupy nieaktywnej tworczo.
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bardzo schorowana, ale to ona mnie tego nauczyla, ze rodziny si¢ nie opuszcza
w potrzebie (M/K65/AT).

Dla wigkszosci badanych rodzina pozostata wspolnotg wartosci 1 struktura,
w ktorej sg one odkrywane. Autorytet rodzicow byt nieodzownym czynnikiem
prawidlowego wychowania w rodzinie, ktora zaspokajata potrzebe bezpieczen-
stwa. Odnotowano jednak i takie narracje, chociaz odosobnione, z ktorych wyni-
ka, ze rodzina pochodzenia nie byla pozytywng grupa odniesienia. Jednostka nie
chciala si¢ identyfikowaé ze srodowiskiem rodzinnym, a ocena aktualnej wlasnej
sytuacji zyciowej znajdowata uzasadnienie w trudnej przesztosci, osadzonej na
uczuciach strachu, wstydu i bezradnosci. Nie udato mi si¢ zZycie — stwierdzita jed-
na z badanych kobiet, uznajac alkohol i przemoc, ktore obecne byty w jej domu
rodzinnym, za przyczyn¢ jej nieudanego dziecinstwa i zycia: Rodzing to miatam
po zboju. Dziecinstwo i mlodos¢ to nie wiem, czy opowiadac, czy Smiac sig czy
plakaé, bo to jest masakra jakas, banda alkoholikow (M/K54/AT). Kobieta, jako
dysponentka bardzo trudnej — w chwili badania — biografii, wicle razy w swojej
narracji przywotywala wydarzenia ze swojego dziecinstwa i wczesnej mtodosci,
kazdorazowo obcigzajac za tamte sytuacje oraz sytuacje obecne wilasnie rodzine
pochodzenia. Oceng przebiegu implementacji wzorcow jest m.in. to, ze cztowiek
ocenia pozytywnie lub negatywnie swoje zycie. Fragment argumentacji: Nie uda-
to mi si¢ zycie (M/K54/AT), kontrastuje z inng wypowiedzig, rozpoczynajacg si¢
od stow: Moje zycie byto dobre. Mam za co dzigkowac i Bogu, i rodzinie. Syn ura-
czyl mnie piecioma wnukami, tak Ze bardzo — bardzo przyjemnie jest. Moje wnuki
sq wspaniate i pod wzgledem urody, i zachowania, i wszystkiego, sq naprawde
wspaniate dzieciaki (M/M82/NT).

Zauwazono, ze 12 0sob z grupy aktywnej tworczo pochodzito z rodziny pet-
nej. Ten model stat si¢ dla nich wzorcem i w oparciu o te same normy i warto-
$ci zatozyty one rodzing prokreacji. Podobny schemat zaobserwowano w grupie
arteterapii czy nieaktywnej tworczo. Przetamaniem normatywnych wzorcow sg
przyktady, w ktorych badani wskazali na rozwod. We wszystkich trzech badanych
grupach odnaleziono takze odwotania do wzorcow rodzinnych i warto$ci wyro-
stych na ideach wolnosciowych i do§wiadczeniach wojennych: Co jest dla mnie
wazne, w czasie okupacji ojciec moj byt zotnierzem w Armii Krajowej. Ojciec byt
sekretarzem misji Wojska Polskiego w 20. latach w (...). (...) Tak ze to, co si¢ wy-
nosi z domu, to jest kolosalnie, albo bagaz, albo skarbiec (M/M80/A).

W narracjach kazdej z badanych grup dostrzezono réwniez obecno$¢ instytu-
cjonalnego wzorca edukacji i pracy. Badani nadawali do§wiadczeniom zwigzanym
z okresem edukacji i procesem ksztalcenia istotne znaczenie, uznajac stawiane im
wymagania — bez wzgledu na ramy spoteczno-polityczne — za niezbedne dla po-
myslnego dalszego biegu zycia. Za wskaznik realizacji instytucjonalnego wzorca
edukacji, a tym samym przebiegu procesu ksztatcenia, mozna uznaé poziom uzy-
skanego przez doroste osoby wyksztatcenia. Wszyscy badani podjeli obowigzek
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edukacji i byt to wazny okres w ich zyciu. Rola znaczacych innych (rodzicoéw, na-
uczycieli), a takze powojenne to historyczne kraju zwigzane z tym okresem zycia,
kiedy badani podejmowali proces edukacji, wptynely na przebieg ich Sciezki ksztal-
cenia. Instytucjonalny wzorzec pracy natomiast motywowat wszystkie osoby do
dziatania w stopniu zblizonym do instytucjonalnego wzorca oczekiwan zwigzanego
z edukacjg. Respondenci, adekwatnie do swojego wieku i wyksztalcenia, podjeli
role spoteczno-zawodowe i byla to cecha wspolna trzech grup badanych osob.

Zasady wyniesione z rodziny pochodzenia wyznaczyly rowniez stosunek ba-
danych do drugiego cztowieka, wartosci: rodziny, pracy, edukacji i zdrowia. Na
uwage zashuguje przyktad podejmowania wzorca edukacji w okresie powojen-
nym, ktory ksztattowat u jednostek hart ducha oraz determinacje¢ w kierunku zdo-
bycia wyksztatcenia i pracy. Cecha wspolng dla wszystkich trzech grup badanych
zatem byto to, ze wigkszo$¢ 0sob podejmowata intencjonalne dziatania w oparciu
o kontynuacje instytucjonalnego wzorca oczekiwan zwigzanego z rodzing, pracg
czy edukacja. Badani — chociaz juz mniej licznie — zwrdcili uwage takze na insty-
tucjonalny wzorzec wojska czy organizacji harcerskiej w oparciu o zasady i war-
tosci, ktorych jednostki ksztattowaty swoja tozsamo$¢ w okresie jeszcze przed
zachorowaniem: Po pierwsze, harcerstwo dato mi szanse rozwiniecia skrzydet
w kierunku takim bardziej kreatywnym (M/K65/AT).

W przypadku 9 0sob biograficzny schemat dziatania zwigzany z posiadaniem
rodziny zostal przerwany rozwigzaniem matzenstwa (5 0sob z grupy aktywnej
tworczo, 3 osoby z grupy arteterapii i 1 osoba z grupy nieaktywnej twodrczo),
poza tym przyczyng przerwania biograficznego schematu dziatania byta rowniez
$mier¢ wspotmatzonka. Ta okoliczno$¢ zburzyla organizacj¢ zycia. Uwarunko-
wania te jednak w pdzniejszym czasie wymusily inne, intencjonalne dziatania
badanych, ukierunkowane chociazby na zabezpieczenie bytu rodzinie.

Analiza 44 biografii pozwolila dostrzec sekwencje obrazujace intencjonal-
ne dzialania u 26 oso6b (w grupie osob aktywnych tworczo 9 osob, tyle samo
narracji w grupie osob uczestniczacych w arteterapii i nieco mniej, bo 8 0sob,
w grupie nieaktywnej tworczo). Cechg wspdlng dla wszystkich narracji byto to,
ze wigkszo$¢ 0sob wskazata na realizacj¢ biograficznych schematoéw dziatania
w oparciu o kontynuacje instytucjonalnego wzorca oczekiwan zwigzanego z pra-
cg czy edukacja. Bodzcem warunkujacym uruchomienie tej struktury procesowej
byla potrzeba usamodzielnienia si¢ zyciowego i budowania niezaleznego zycia.
Biograficzne schematy dziatania w grupie osob aktywnych tworczo zostaly prze-
rwane w zwigzku z pojawieniem sig¢ trajektorii cierpienia po stracie bliskiej osoby
lub trajektorii choroby.

Biograficzne schematy dzialania podejmowane przez osoby z grupy artetera-
pii byly zwiazane z potrzebg przekwalifikowania si¢ zawodowego w celu dosto-
sowania si¢ do wymogoéw rynku pracy lub poszukania bardziej intratnej posady.
W tej grupie osob dziatania podjete w ramach biograficznego schematu dziatania
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podazaty w kierunku rozwoju kariery zawodowej. Ujawnito si¢ takze zjawisko
symultanicznosci, struktury procesowe bowiem nachodzity na siebie. Egzempli-
fikacja moze by¢ intensywny rozwoj kariery zawodowej — zauwazony w grupie
arteterapii — przebiegajacy rownoczesnie z preznie prowadzonym rozwojem ka-
riery sportowej. W wiekszosci przypadkow analiza narracji z grupy nieaktywnej
tworczo wykazata, ze struktura procesowa biograficznych schematow dziatania
narratorOw osadzona zostatla na kanwie instytucjonalnego wzorca oczekiwan
zwiagzanego z pracg. Celem, ktory motywowat badanych do dziatania w tym ob-
szarze, byto zabezpieczenie potrzeb rodziny i jej pomysiny rozwoj.

Z perspektywy socjologicznej rozwazanie choroby w kontekscie takich war-
tosci jak rodzina, edukacja czy praca wydaje si¢ szczegolnie istotne, poniewaz
wzajemnie na siebie oddziatuja i decyduja o tym (wzorce projektowe), w jaki
sposob bedzie przebiegat proces chorowania, jaka strategie podejmie jednostka
w walce z choroba, jaki cel i kierunek dziatania obierze.

2. Trajektorie biograficzne przed zachorowaniem

Trajektorie biograficzne o wielorakim podtozu sytuacyjnym, poprzedzajace
bezposrednio doswiadczenie choroby Parkinsona, jako pierwsze zweryfikowa-
ly 1 w pewnym sensie oszacowaly stopien ,,przygotowania” badanych oséb na
konfrontacj¢ z trajektorig choroby — zdarzeniem, ktore miato dopiero nastgpic.
W okresie przed zachorowaniem osoby badane przezywaly juz doswiadczenia
wywotane trajektorig: straty, zatoby, okotorozwodows, przemocy, rodzinng czy
instytucjonalna, zwigzang z poczuciem osamotnienia lub pobytem w domu po-
mocy spotecznej czy zaktadzie opiekunczo-leczniczym. Podczas analizy narracji
badanych os6b wywnioskowano, ze to wlasnie te doswiadczenia biograficzne po-
przedzity bezposrednio przekroczenie granicy — zdiagnozowanie choroby neu-
rodegeneracyjnej — $wiata spotecznego 0sob z parkinsonem. Cechg wspdlng dla
trzech grup badanych bylo to, Zze w kazdej z nich pojawity si¢ wskazania dotyczace
tego, iz wydarzenia i doswiadczenia, ktorych doznaty te osoby, mialy bezposredni
zwigzek z pdzniejszym ujawnieniem si¢ choroby Parkinsona. Czynnikiem domi-
nujacym w do$wiadczanych trajektoriach biograficznych byt bardzo silny stres,
ktory generowal stany apatii, zatamania nerwowego czy depresji. W kontekscie
prowadzonych badan nalezy podkresli¢, ze stres oksydacyjny (stan zaburzonej
réwnowagi pomiedzy produktami ubocznymi przemian metabolicznych a zdol-
no$cig usuwania ich z organizmu) oprocz tego, ze powoduje szybsze starzenie si¢
organizmu, moze by¢ réwniez jedng z przyczyn chorob neurodegeneracyjnych,
takich jak choroba Parkinsona czy Alzheimera, gdyZ neurony sg bardziej narazo-
ne na uszkodzenie oksydacyjne niz inne komorki (Michalak, Krzeszowiak, Mar-
kiewicz-Gorka, 2014, s. 1483—1491; szerzej zob. takze: Ostrowska, 2010, s. 38).
Sposréd 13 dostrzezonych trajektorii jedna wywotana byta choroba (depresja),
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aw jednym przypadku depresja byta — zgodnie z tym, co wskazata osoba badana —
wynikiem rownoczesnego naktadania si¢ kilku trajektorii. Osoby te nie powigzaty
stanu chorobowego depresji z p6zniej zdiagnozowang chorobg Parkinsona, a jed-
nak — co podkreslajg badacze (zob. Gorczowski, Sobow, 2006, s. 86) — sposrod
wszystkich obecnych w tej chorobie objawow depresja wystepuje najczescie;.

W grupie os6b aktywnych tworczo i w grupie arteterapii ujawnity sig trajek-
toria straty i zaloby oraz trajektorie okotorozwodowe. Okazaty si¢ one struktura-
mi procesowymi, w odniesieniu do ktorych badani stopniowo organizowali zycie
z trajektoria. W dwodch przypadkach dostrzezono réwnoczesne wystepowanie
trajektorii (w grupie aktywnej tworczo i grupie arteterapii). Niemalze lawinowo
jedna trajektoria nastgpowata po drugiej, naktadaty si¢ one na siebie lub wypie-
raty, co sprawiato, ze zycie dysponentow biografii byto pasmem niekonczacych
si¢ niepowodzen: Pozniej w miedzyczasie poronitam (...). Nie miatam od meza
zadnego wsparcia, on tak to przezywal, a mnie wpedzat w poczucie winy (...). No
i pozniej, no, po tych wlasnie, po tej depresji szukalam jakiegos miejsca, skiero-
wano mnie, posztam na terapie dla wspotuzaleznionych, si¢ okazato. Poronienie,
strata, Smier¢ taty, nowe mieszkanie, pozniej w 2000 r. mojq siostre mqz zamordo-
wat, a jej corke ugodzit nozem (M/K51/A). Jednostki podejmowaty prace nad tra-
jektorig w celu ucieczki od niej lub eliminowania jej, co jednak si¢ nie powiodto
(uwiktanie na trajektorii).

Doswiadczenia kilku badanych (strata osoby bliskiej — trajektoria zwigza-
na z rozwodem) zapoczatkowaty biograficzng metamorfoze — przemiang, ktora
zaowocowata rozwojem ukierunkowanym na tworczo$¢: Przestaly mnie inte-
resowac filmy w telewizji, w ogole nie oglgdam telewizji, zdatam sobie sprawe,
ze musze cos zrobi¢ ze swoim Zyciem teraz, kiedy juz nic mnie nie trzyma. Na-
tomiast mam bardzo duzo takich tematow, ktore sobie rozwijam, opisuje, kiedys
z nich bedzie jakas kolejna ksigzka. Zaczetam pisac, zrobitam z tego ksigzke
(M/K70/AT).

Trajektoria biograficzna (wojny) to struktura dostrzezona jedynie w grupie nie-
aktywnej tworczo. Tutaj indywidualne do$wiadczenia jednostki osadzone zostaty
w historii zbiorowosci, a dos§wiadczenia i przezycia, ktorych doznata osoba w cza-
sie wojny, zostaty zdefiniowane przez nig jako ,,szkota doswiadczenia”, nagroda za$
byta ,,odwaga i hart ducha”. Stwierdzenie takie obrazuja stowa narratorki: 7o byto
bezposrednio po wojnie, piecdziesiqty rok. Pani, te (...) jak mnie to strasznie zado-
walato, taki maly chiopak opowiadal swoj Zyciorys, to plakalysmy wszyscy, cata
klasa. Jak ojca zamordowali Ukraincy, jak wiezli za wozem, o Boze! To pozostawito
we mnie taki hart ducha i utopili go w zbiorniku z ropg. Na Boga (W/K92/NT).

Praca biograficzna, wrecz niemozliwa do wykonania, byto uzyskanie kontroli
nad trajektorig zwigzang z pobytem w domu pomocy spolecznej (trajektorig izo-
lacyjng). Ten rodzaj trajektorii zauwazono tylko w grupie nieaktywnej tworczo.
Rozpad rodziny (zerwane wigzi) i pobyt w placowce byt tym rodzajem trajektorii,
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z ktorg osoby nig dotknigte nie poradzity sobie emocjonalnie i pozostaty na trajek-
torii cierpienia (uwiktanie na trajektorii).

Reasumujac, u czgsci badanych (w grupie 0osob aktywnych tworczo i w gru-
pie arteterapii) zauwazono proby podejmowania praktycznego i teoretycznego
przepracowania trajektorii oraz uzyskania nad nig kontroli. Tylko w grupie twor-
coOw sztuki ujawnita sic metamorfoza. Srodkiem wyrazu dokonujacej si¢ przemia-
ny byta dla nich tworczos$¢. Dla dwoch osob z tej grupy przemiana uwidocznita
si¢ w momencie wyjazdu za granice: Prawie wszystkie zakqtki swiata zjezdzitam
(...), Ameryki i Australii (...) do Ameryki i ze nie wroce (...). (...) Pojechatam do
Ameryki, wszystko mnie zachwycito. To wszystko takie proste mi si¢ wydawalo,
niesamowite. Wszystko mogtam (M/K74/AT). Doswiadczenia zdobyte w $wie-
cie kulturowo odmiennych spotecznosci stalty si¢ podwaling do ich biograficznej
przemiany tozsamosci. Osoby te zmienily spojrzenie na swojg przesztosé i przy-
sztos¢, co istotnie wptyneto na jako$c¢ ich zycia.

3. Przekroczenie granicy $wiata spolecznego oséb z choroba Parkinsona

Trajektoria choroby moze w zréznicowany sposob wptywac na postrzeganie
choroby przez jednostke oraz na jej sytuacje spoteczng (Tobiasz-Adamczyk, 2009,
s. 116). Specyficzng cechg choroby Parkinsona jest to, ze jej objawy pojawiajg si¢
i narastajg stopniowo w ciagu kilku lat. Chorzy zauwazaja pewne spowolnienie pro-
cesOw ruchowych i psychicznych. Zdarza sig, Ze przypuszczaja, iz sa to po prostu
objawy zmian reumatycznych lub starszego wieku. Tymczasem choroba stopniowo
postepuje, a jej objawy si¢ nasilajg. Zdiagnozowanie choroby jest trudnym momen-
tem — jest ona niculeczalna, a objawy w czasie jej trwania si¢ poglebiaja. Jednostka
doznaje szoku i Igku. Postawiona przez lekarza diagnoza oznacza poczatek pracy
nad trajektorig. Tworzy on jej schemat, bedacy wyobrazeniem sekwencji potencjal-
nych zdarzen i przewidywanych dziatan'' (Szluz, 2020, s. 212).

Prawie wszystkie osoby z grupy aktywnej tworczo (przed zdiagnozowaniem
choroby) zwrdcity uwage na pogarszajacy si¢ stan zdrowia (gromadzacy si¢ po-
tencjal trajektoryjny), ale zadna z nich nie skojarzyta obrazu zmian chorobowych
z oznakami choroby przewleklej, a tym bardziej choroby Parkinsona. Sredni wiek
zachorowania w tej grupie wynosit nieco ponad 55 lat, najmtodsza osoba zacho-
rowata w wieku 27 lat. Nalezy zaznaczy¢, ze 17 0sdb zmuszonych byto przerwaé
prace ze wzgledu na chorobe, ktdra uniemozliwiala dalsze jej kontynuowanie.
Swiadczenie rentowe czy emerytalne stato si¢ ich gtéownym zrodtem dochodu

" Przeprowadzone badania pozwolity wyodregbnié trzy kategorie opiekunéw nieformalnych:
(1) eksplorujacy od chwili uzyskania diagnozy; (2) eksplorujacy w momencie ujawnienia si¢ potrze-
by; (3) nieeksplorujacy, obawiajacy si¢ progresu choroby i nowych wyzwan (Szluz, 2021, s. 249).
Mozna t¢ typologi¢ w sytuacji zdiagnozowania choroby Parkinsona odnie$¢ do os6b chorych.
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(wyltaczenie z 1ol spotecznych, ktore pehity, np. roli pracownika). Badani nie
ignorowali objawow choroby, ale z racji wieku nie spodziewali si¢ wystgpienia
choroby neurodegeneracyjnej. W tym miejscu uwypuklit si¢ problem btednego
przekonania, ze choroba Parkinsona dotyczy wytacznie 0sob w podesztym wieku.

Przekroczenie granicy $wiata spotecznego chorych z parkinsonem nastgpito
w chwili, kiedy badane osoby dowiedziaty si¢, Ze cierpia na t¢ chorobe. Pierwsza
konfrontacja badanych z chorobg przybierata r6zng forme¢ — z reguly na poczat-
ku byt to szok, niedowierzanie, zaprzeczanie i Iek: 70 jest choroba Parkinsona,
czutam sig, jakbym dostala obuchem w glowe (...). Od poczqtku wiedziatam, na
co sig przygotowacd, ze to jest choroba nieuleczalna, Ze nie ma u nas jeszcze le-
kow. Ale nie myslatam, Ze to jest tak straszna choroba, jak teraz si¢ przekonuje
(M/K79/AT). Poprzez ten pryzmat na poczatku choroby osoby te interpretowaty
jej doswiadczanie jako ,,ci¢zar”, ktorego nie beda w stanie ,,udzwignaé”. Typy
reakcji na chorobe, jej skutki i sposoby radzenia sobie z tymi konsekwencjami
odzwierciedlaty to, jakie znaczenie osoby badane nadawatly chorobie. Warunko-
wato ono przyjmowanie konkretnych strategii postgpowania, co uwidaczniato si¢
w biografii 0s6b chorych.

W wigkszo$ci analizowanych przypadkoéw tworcy sztuki w swoja codzien-
no$¢ wiaczyli: dzialalno§¢ w organizacjach pozarzadowych, takich jak stowa-
rzyszenie osob z chorobg Parkinsona i ich rodzin; prowadzenie domu; rodzinne
spotkania; prace 1 wypoczynek na dzialce; rehabilitacje ruchowa. W grupie osob
uczestniczacych w arteterapii wsrod aktywnosci zycia codziennego wskazano
uczestnictwo w dziataniach dziennego osrodka wsparcia dla 0so6b z chorobg Par-
kinsona, a w dalszej kolejnosci pracg i wypoczynek. Osoby uczestniczace w ar-
teterapii podkreslaly korzysci, m.in. zdrowotne, wynikajace z przebywania we
wspolnocie, natomiast osoby aktywne twdrczo zwrocity uwage na samodzielnos¢
1 autonomi¢ w zarzadzaniu zyciem codziennym. W grupie nieaktywnej tworczo
tylko jedna narracja uwidocznita, ze narrator biografii doswiadczat takich wyda-
rzen, praktyk i sytuacji, ktore obrazowaty jego czynny udziat w zyciu spotecznym,
rodzinnym, towarzyskim (podréze, praca, udziat w wydarzeniach rodzinnych czy
wykonywanie czynno$ci domowych). Wystepowanie kolejnych faz choroby stop-
niowo ograniczalo aktywnos¢ badanych (wypadanie z ol spotecznych).

Choroba jako wydarzenie nagle, niespodziewane, wdarta si¢ zatem w zycie
narratorow. Pordwnujac poszczegdlne grupy, zauwazono, ze grupa osob aktyw-
nych twoérczo byta ta, w ktorej prawie wszystkie jednostki organizowaty zycie
z trajektorig choroby. Byt to czas poglebionej refleksji nad wydarzeniami, ktorych
doswiadczaly w zwigzku z doswiadczaniem choroby: proba rozwinigcia chwiejnej
rownowagi i radzenia sobie z zyciem codziennym oraz praca — aktywnos¢ twor-
cza. Dziesie¢ 0sob z grupy aktywnej tworczo dostrzeglo u siebie potencjat twor-
czy, ktory wykorzystaty, podejmujac rozmaite aktywnosci w tym zakresie. Cho-
roba byta trudnym doswiadczeniem dla wszystkich badanych oso6b, szczegdlnie
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na poczatku procesu chorowania. Postawa wobec choroby 0s6b z grupy aktywnej
tworczo korzystnie zmieniala si¢ jednak wraz z uptywem czasu. Ten czas wy-
petiony byt praca praktyczng i teoretyczng nad trajektoria, a niebagatelnym na-
rzedziem pracy nad trajektorig dla tych osob byta tworczos¢, ktdrg intensywnie
podejmowaty w tym okresie zycia. Jako przyktad moze postuzy¢ jeden z frag-
mentow narracji: Syn byt bardzo zadowolony z mojego pierwszego obrazu i to
mnie jakos tak pobudzito do malowania. I to malowanie odzylo i zwlaszcza potem
zaczelam sama jezdzi¢ na dziatke, 30 km od Poznania, i tam na tej dziatce malo-
watam i bylam bardzo szczesliwa, i w ogdle mi nie brakowalo, nie brakowato mi
ludzi (M/K68/AT). Osoby z grupy aktywnej tworczo wskazaly, ze ta aktywnos¢
pozwolita im przyjaé inng perspektywe spojrzenia na swojg sytuacje. Aktywnosc¢
tworcza, ktorg podejmowaty, wyrazata si¢ w roznych formach dziatania — wpi-
sywata si¢ w plan ich dnia codziennego. Dziatania, ktore zostaly zogniskowane
wokot sztuki, obrazuje fragment narracji: No i zaczetam ten, w nocy — malowac.
Tak, to sama, te nocne malowania (...) swoje odczucia, uczucia i dawato mi to
taki moment tego wlasnie zapomnienia, ale tez satysfakcje z tego, ze jak inni moge
cos, bedqgc chorq osobgq, cos jeszcze zrobi¢ (M/K65/AT). Biograficzne struktury
procesowe w ujeciu Schiitzego (2012a, s. 158) z reguty nast¢puja po sobie, domi-
nujac we fragmentach biografii, a zatem historia zycia jednostki jest postrzegana
jako ich splot. Dostrzega si¢ zjawisko symultanicznosci, co oznacza rywalizacje
czy tez wzajemne wspieranie struktur. Rywalizacja migedzy biograficznymi struk-
turami procesowymi w historii Zycia badanych polegala na tym, ze jednoczes$nie
wystepowata trajektoria cierpienia i realizowali oni biograficzny plan dziatania.

Osoby z grupy arteterapii, podobnie jak osoby z grupy aktywnej tworczo, row-
niez zauwazyly gromadzacy si¢ potencjat trajektorii choroby w postaci objawow,
niemniej w celu podtrzymania ,,normalnosci dnia codziennego” nadal probowa-
ly kontynuowa¢ takie aktywnosci jak praca zawodowa. Byta to proba utrzyma-
nia chwiejnej rownowagi. Choroba postrzegana jako wyzwanie — odstonito si¢ to
w wigkszosci analizowanych narracji w grupie aktywnej tworczo i grupie arteterapii
— sprzyjata udanym prébom organizowania zycia z trajektorig. Tworczo$¢ umozli-
wiata zatem badanym stopniowe organizowanie zycia z trajektorig choroby, ujaw-
nienie si¢ przemiany i podjecie biograficznego schematu dzialania. Egzemplifika-
cjag moze by¢ fragment narracji: Czlowiek jest juz dojrzalszy, wie, o co mu chodzi,
z czego czerpie radosé. I to malowanie pozwala zapomniec o tym, ze jest czlowiek
niepetnosprawnym, ze si¢ ma cos, co ktos inny nie ma (M/K67/AT).

Hatas (1987, s. 182) za Straussem stwierdzita, ze tozsamos¢ jest wewngtrz-
nie zwigzana ze wszystkimi powigzaniami i odrgbnos$ciami w zyciu spolecznym.
Posiada¢ tozsamo$¢ oznacza wigzac si¢ z jednymi, a odgradzac¢ od drugich, jed-
noczes$nie wchodzi€ i opuszczaé stosunki spoteczne. Sens tego stwierdzenia jak
najbardziej oddajg stowa jednej z badanych osdb: Tumto Zycie, a tu zupetnie ina-
czej przyjelam, tak ze w ogole tego nie mozna lgczy¢. Teraz bym chciala trzecig
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(ksigzke) wzigc¢ napisac, ze zupelnie si¢ odnalazlam, teraz jest zupetnie nowe zy-
cie, wszystko mozna robi¢ (M/K74/AT).

Ponadto Hatas (1987, s. 179) dostrzegla, ze tozsamo$¢ dostarcza podstawy
motywacyjnej dla dziatan, natomiast definicje sytuacji pociagaja za soba posta-
wy, a nie na odwroét, jak twierdzit Foote (1951, s. 14-21). Mozna tu przytoczy¢
stowa badanych: Wiadomo, zZe ta choroba ma jakies takie negatywne dzialanie,
ze przeszkadza w tworzeniu, w robieniu czegokolwiek, szczegolnie ta nasza cho-
roba Parkinsona jest tak podta, ze nie zawsze mozemy robic to, co chcemy (.5).
No i wlasciwie, dlaczego ja mysle, ze dlatego, Zeby wiasnie stworzyé cos takiego
— co — z czego bytbym wiasciwie zadowolony w zyciu, ze — nawet nie chodzi o to,
zeby to robi¢ na pokaz, Zeby to ktos oglgdal. Chodzi o to, zebym to ja wilasci-
wie byt dumny z tego (M/M46/AT). Tworczos$¢ malarska, literacka, muzyczna itp.
stworzyta nowa perspektywe zyciowg i odzwierciedla si¢ w codziennym funk-
cjonowaniu narratoré6w. Prowadzi to do wniosku, Ze za pomocg sztuki osoby te
wyrazily swoj stosunek do nowej sytuacji, w ktorej si¢ znalazly, a tym samym
zdotaty odpowiedzie¢ sobie na pytania, kim sg i jakie jest ich miejsce w grupie
(definiowanie nowej sytuacji).

Wigkszo$¢ narratorow z grupy arteterapii podkreslito, ze organizowaniu zy-
cia z trajektorig sprzyjala terapia sztuka i wszystko to, co miescito si¢ w spektrum
zycia spotecznosci osrodka wsparcia. Wazne byty dla nich relacje, otrzymywane
wsparcie, farmakoterapia, rehabilitacja itd. Warto$¢ dziatan artystycznych w od-
krywaniu i umacnianiu tozsamosci miala znaczenie dla odnalezienia si¢ 0sob cho-
rych w nowej rzeczywistosci. Narratorzy wykazali si¢ determinacjg w dgzeniu do
celu, ktory oscylowat wokoét sztuki — rozwijanej aktywnosci na tym polu, a takze
w kierunku arteterapii, co wigzalo si¢ z kontynuacjg uczestnictwa w dziatalno-
sci osrodka dla 0sob z chorobg Parkinsona. Pomimo niepelnosprawnosci, z kto-
rg si¢ zmagajg, choroba zdefiniowana zostata jako sytuacja, ktora wymaga zdy-
scyplinowania i podjecia konkretnych dziatan terapeutyczno-leczniczych w celu
usprawnienia funkcjonalnego organizmu. Wktad w autentyczne przepracowanie
trajektorii mogg tez wnosi¢ profesjonalni pomocnicy (np. terapeuci zajgciowi,
pracownicy socjalni, lekarze, pielggniarki, fizjoterapeuci). Ustalono, ze badani
z grupy arteterapii, ktorzy podjeli decyzje o uczestnictwie w terapii w placowce,
przepracowywali trajektori¢ choroby przy ich pomocy.

W analizowanych narracjach w grupie o0sob nieaktywnych twoérczo do-
strzezono uwiktanie trajektorig choroby. Dziesi¢¢ sposrod 16 0sob nawigzato do
doswiadczen zwigzanych z zachorowaniem, wskazujac tym samym, ze bylo to
przelomowe, aczkolwiek dotkliwe i bolesne wydarzenie w ich zyciu. Wszyst-
kie badane osoby — co wynika z narracji — podj¢ty w pierwszej fazie choroby
dziatania majace na celu poradzenie sobie z narastajacym potencjatem trajektorii
choroby. Dziatania, ktére podjety te osoby, z reguty skoncentrowane byty na far-
makoterapii i kontrolowaniu swojego zdrowia poprzez wizyty u lekarzy: No i tak
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sig czlowiek meczy z tq chorobg, prawde mowigc. Leki si¢ bierze, a to wcale nie
pomaga juz praktycznie. Leki malo co dzialajq. Nie ma na to lekarstwa, zeby to
wyleczy¢, trzeba to tylko, mozna tylko spowolnic¢/w jakims tam stopniu (M/M56,
NT). Stagnacja i1 pasywnos$¢ usidlity te osoby na trajektorii choroby. Wyjatkiem
jest przypadek jednej osoby nieaktywnej tworczo, ktora na poczatku podejmowa-
ta proby ucieczki od trajektorii choroby, ale ostatecznie — przy pomocy specjali-
stow 1 rodziny — zorganizowata zycie z trajektorig choroby.

4. Choroba jako bodziec tworczy

Juczynski (2016, s. 19) postawit pytanie o to, co daje choremu sit¢ do zma-
gania si¢ z przewlekla, nieuleczalng chorobg i z niepelnosprawnoscia. Odwotujac
si¢ do modelu biopsychicznego, stwierdzit, ze istotnymi czynnikami, ktére wa-
runkuja takie zachowania (podejmowanie heroicznej walki), sa dazenia chorego
do zaspokojenia trzech podstawowych potrzeb: poczucia wptywu na leczenie,
potrzeby wsparcia spotecznego oraz zachowania nadziei. Mobilizacja osobistych
potencjatéw jest powigzana z mobilizacja sit w wymiarach: psychicznym, spo-
tecznym 1 duchowym, przy czym — co istotne — Juczynski podkresla, Ze najcze-
$ciej zmaganie si¢ z cierpieniem zwigzanym z cigzkg czy nieuleczalng chorobg
rozgrywa si¢ gtownie w wymiarze duchowym. Od tego, czy chory zmobilizuje
dostepne zasoby, znajdzie poczucie sensu zycia, potraktuje chorobg i cierpienie
jako wyzwanie, a wigc czy skoncentruje si¢ na dziataniach ukierunkowanych na
transcendencje transpersonalng i/lub intrapersonalng, zalezy to, czy dozna we-
wngtrznego spokoju, doswiadczy pozytywnych emocji, w tym zwlaszcza nadziei
(Juczynski, 2016, s. 27). W tym kontekScie mozna odnie$¢ si¢ do ustalen, ktorych
dokonano podczas analizy narracji 0sob z chorobg Parkinsona — choroba neuro-
degeneracyjng i nieuleczalng. Nowy biograficzny schemat dziatania 0osob z grupy
aktywnej tworczo 1 grupy arteterapii, ktory uwidocznit si¢ w narracjach, umoz-
liwit odpowiedz na pytanie, jak uczestnictwo — poprzez twdrczos¢ — w $wiecie
spotecznym 0s6b z chorobg Parkinsona zmienia zycie badanych.

Dla 0s6b z grupy aktywnej twoérczo sztuka i uprawianie tego rodzaju ak-
tywnosci nie tylko wigzaly si¢ z rozwijaniem pasji, lecz takze byly wartoscia,
ktora umozliwiata im wejscie w interakcje spoteczne. Sztuka nie byta ucieczka
od cierpienia, badani nie wspominali takze o szukaniu nadziei na wyzdrowienie,
tylko moéwili o pelnym zyciu. Sztuka, ktorg tworzyli, byta sztuka osob z niepetno-
sprawnoscia. Swiadomi tego, weszli w nurt sztuki osob przewlekle chorych. Jed-
nym z celow bylo angazowanie si¢ w szeroko rozumiang kulturg osob z niepet-
nosprawnos$cig. Jednostki te prezentowaty swoj dorobek artystyczny w mediach
spotecznosciowych, na konferencjach czy seminariach itp. Ponadto kazda z nich
oprocz tego, ze podejmowata aktywnos¢ w kierunku rozwoju tworczego, dodatko-
wo angazowala si¢ w innego rodzaju dziatalnos¢, np. prace w stowarzyszeniach,
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aktywnos$¢ sportowa. Wedtug Blicharskiego (1985, s. 109) ,,cztowiek odkrywa
sam siebie nie tylko w pelni sit, ale takze w trakcie choroby”. Stwierdzenie to od-
daje sposob funkcjonowania 0séb z grupy arteterapii, ktore — podobnie jak tworcy
sztuki — w intencjonalnym planie dziatania upatrywaty szansy na zmiang¢ swojej
indywidualnej sytuacji poprzez uczestnictwo w procesie terapeutycznym osrodka
wsparcia dla oséb z chorobg Parkinsona.

Konsekwencje indywidualne i spoteczne choroby Parkinsona, w tym utrata
sprawnosci fizycznej i pojawiajaca si¢ niesamodzielno$¢, wymagaja od chorych
ogromnego naktadu pracy w celu minimalizowania skutkéw przewlektej choroby.
Osoby z grupy aktywnej tworczo i osoby uczestniczace w arteterapii to dwie gru-
py badanych, w ktérych wyraznie zaznaczone zostaty aktywnosci dnia codzien-
nego. Zauwazono, ze dla wigkszosci osob z grupy aktywnej tworczo to wilasnie
aktywnos$¢ stwarzala mozliwo$ci rozwoju na poziomie indywidualnym i spotecz-
nym. Jak podkreslit Cackowski (1985, s. 36), ,,cztowiek wiec stwarza siebie sam,
bo stwarza swo6j swiat (przedmiotowy i spoteczny) oraz swoje (takze duchowe)
warunki istnienia w tym swiecie”. Ta mysl oddaje rozumienie §wiata spotecznego
osoby z chorobg Parkinsona — tworcy sztuki.

ZAKONCZENIE

Osoba chora przewlekle definiuje swoja sytuacje¢, wykonuje okre$long pra-
c¢ nakierowang na przezwyci¢zenie konsekwencji choroby w zyciu codzien-
nym. Skutki choroby Parkinsona odczuwane sg przez jednostke oraz jej rodzing
(wazne zadanie pojawia si¢ w polu dziatania m.in. pracownikéw opieki zdro-
wotnej, pracownikdw socjalnych). Choroba jest postrzegana i odczytywana
jako sytuacja kryzysowa — zespot okolicznosci zewnetrznych i wewnetrznych,
ktore wptywaja na dany uktad w taki sposéb, ze zaczynajg si¢ i trwajg w nim
zmiany (Szluz, 2019, s. 58).

Osoby z grupy aktywnej tworczo oraz z grupy arteterapii czgsciej niz osoby
z grupy nieaktywnej tworczo podjety skuteczng prace biograficzng nad trajektorig
choroby. Godzily si¢ z faktem choroby, co oznaczato jej stopniowa akceptacije,
ktora nie byla jednoznaczna z ,,poddaniem si¢ chorobie”. Udato im si¢ organizo-
wacé zycie z trajektorig choroby. Zauwazono, ze czynnikiem, ktoéry zadecydowat
o tym, ze badane osoby zdotaly zbudowaé nowy biograficzny schemat dziatania,
byto uczestnictwo w procesie terapii, a takze uwidocznily si¢ dziatania profesjo-
nalnych pomocnikéw (np. terapeutéw zajeciowych). Czynnikiem, ktory przyczy-
nit si¢ do organizowania zycia z trajektorig choroby w przypadku o0sob z grupy
aktywnej tworczo, byto wykorzystanie zdolnosci tworczych, ktore uaktywnity
si¢ w trakcie choroby. Istotny wktad wniesli réwniez partnerzy interakcji, kto-
rzy pojawili si¢ na etapie zmagania si¢ z trajektorig choroby. Decyzja o udziale
w zaj¢ciach dziennego osrodka wsparcia dla 0s6b z chorobg Parkinsona okazata
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si¢ najwazniejszym bodzcem do tworzenia nowego planu biograficznego. Upo-
rzadkowanie sytuacji zyciowej umozliwilo badanym organizowanie zycie z tra-
jektoria, gdyz potencjat trajektorii i jej skutki nie mogg zosta¢ usunigte. Jej wpltyw
na zycie moze jednak ulec redukcji. Jednostka ma mozliwo$¢ przyjecia nowych
schematéw dziatania biograficznego i podjecia proceséw tworczej przemiany,
ktore nie ogniskuja si¢ tematycznie na trajektorii w obrebie przeksztatconych lub
nowych stosunkéw spotecznych ze znaczacymi innymi, z ktérymi spotyka si¢
w $wiatach spotecznych powotanych do pomocy i opanowania specyficznych od-
mian trajektorii (Szluz, 2022, s. 141).

Doswiadczenia biograficzne narratoréw mialy wptyw na to, jak radzili sobie
po przekroczeniu granicy swiata spotecznego osob z parkinsonem. Ich zycie co-
dzienne oraz ujawnione przez chorych plany na przyszto$¢ (m.in. podrézowanie,
uprawianie roslin) potwierdzity, ze osoby, ktore podjety aktywno$¢ tworcza oraz
aktywno$¢ w ramach terapii, ksztalttowaty bieg zycia i miaty pewien wplyw na
jego jakos¢. Osoby z grupy aktywnej tworczo pomimo ograniczen, ktdre narzu-
cata im choroba, podje¢ty udang probe organizowania zycia z trajektorig choroby.
Zycie codzienne 0s6b z grupy arteterapii wyznaczat plan dnia osrodka wsparcia
(rébwnoczesna realizacja procedur medycznych i wykorzystanie specjalistycznych
terapii). Chorzy nieaktywni twérczo nie podejmowali (tylko jeden respondent
podjal probe kontynuowania biograficznego schematu dzialania) strategii radze-
nia sobie z chorobg (uwiktanie na trajektorii choroby) ani pracy w kierunku po-
prawy jakos$ci swojego zycia. Wystepowata u nich skrécona perspektywa czasowa
(m.in. brak plandw na przyszto$¢, myslenie o $mierci). Stopniowo nasilaty si¢
objawy choroby, co prowadzito do poglebiania si¢ niepelnosprawnosci.
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ABSTRACT

Parkinson’s disease is one of the most frequent neurodegenerative disorders. The core symptoms
of Parkinson’s disease are bradykinesia, tremor and plastic rigidity. Social scientific research on
experiencing chronic illness focuses directly on pivotal players in health care — people who are
sick. Health researchers, practitioners and policy makers may claim to represent patients’ concerns.
However, they seldom obtain systematic “in-depth” views of patients’ experience of health care,
much less of what it means to live with continued illness. The aim of the study was to recognize
and present their social world on the basis of a narrative which is a subjective reconstruction of their
life history. The technique of an autobiographical narrative interview was used for the research, as
proposed by Schiitz, who developed the method as a cohesive concept of biographical research. The
collected empirical material (44 interviews) was analyzed, providing answers to the posed questions
and allowing the formulation of conclusions, which made it possible to enrich the existing knowledge
with the qualitative aspect of the analysis. The research on experiencing chronic illness emphasizes
how people come to view themselves as chronically ill and how illness affects their lives.

Keywords: Parkinson’s disease; social world; biographical research; chronic illness



