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Ciato i choroba oraz niepetna sprawnosc¢

1. Wstep

Problematyka niniejszego rozdzialu, lokujaca si¢ na pograniczu socjologii ciala
i socjologii choroby, pozwala nada¢ mu miano socjosomatycznego studium choroby.
Przedmiotem analizy bedzie wptyw zmian zachodzacych w ludzkim ciele w proce-
sie chorowania na osobistg i spoleczng tozsamos¢ chorego, przy czym prezentujac
te tematyke, Autorzy przyjmuja perspektywe jednostkows, co oznacza, ze relacje
cialo-choroba ukazuja z perspektywy podmiotu doswiadczajacego choroby. Za-
sadniczym punktem odniesienia analizy bedzie zatem cialo indywidualnie przezy-
wane, interpretowane i doswiadczane przez jednostke chora czy niepelnosprawna.
Fenomenologia, stanowigca teoretyczne spoiwo prezentowanych socjologicznych
stanowisk teoretycznych i badan empirycznych, traktuje cialo jako podstawe ,,zy-
wego~ doswiadczenia oraz ludzkiej sprawczosci. Ukazana zostanie problematyka
zywego doswiadczania ciala, czyli inaczej fenomenologia uciele$nienia, a samo
cialo bedzie tu rozumiane jako obiekt fizyczny. Autorzy rozdzialu pragna uwypukli¢
znaczenie ciala jako zjawiska, ktore zastuguje na uwage socjologow, zaznaczajac
réwnoczesdnie, ze zgodnie z ontologiczna wizja ciata bedaca podstawa niniejszego
opracowania ciala ludzkiego nie daje si¢ zredukowa¢ do dyskursu.

2. Najwazniejsze koncepcje teoretyczne

Wybrane koncepcje teoretyczne ujmujace ciato w chorobie

Przedmiotem tej czgsci rozdziatu bedg konceptualizacje ciala, ktdre znajdujg zastoso-
wanie w analizach i badaniach dotyczacych ciata w chorobie i niepelnej sprawnosci.
Zaprezentowane zostang wybrane, uwazane przez autoréw za wazne, perspektywy
teoretyczne i spojrzenia na cialo chore oraz niepelnosprawne wypracowane na grun-
cie socjologii. Ukazane koncepcje teoretyczne tacza dwa sposoby analizowania ciata
w chorobie: podejscie do ciata traktowanego jako zjawisko biologiczne, a zarazem
podejscie do ciata jako zjawiska ,,plastycznego’, wytworu spoleczenstwa, kreowane-
go poprzez nadawane mu znaczenia (stanowisko spotecznego konstruktywizmu).
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2.1. Naturalistyczne wizje ciata

Naturalistyczne koncepcje ciala okresla mocno ucielesniony sposéb analiz kon-
centrujacych sie na ciele biologicznym, fizycznym, materialnym, ktérego chory
doswiadcza w chorobie i na ktérym zasadza si¢ do§wiadczanie choroby czy niepelnej
sprawnosci. Cala uwaga podmiotu skierowana jest na cialo wtasnie. Chorzy przy-
wigzujg wage do swojego ciala, ale w kategoriach czysto fizycznych powigzanych
z naprawczymi mozliwo$ciami medycyny.

Fenomenologia ciata pozbawionego konczyny Maurice’a Merleau-Ponty’ego

Nie sposob wyobrazic¢ sobie analiz ciala w chorobie bez odwotania si¢ do fenome-
nologii Maurice’a Merleau-Ponty’ego, ktorej wptyw na powstanie socjologii ciata
jest trudny do przecenienia.

Fenomenologia (gr. phaindmenon - zjawisko, [6gos - stowo, nauka) - jeden z najwazniejszych
kierunkow filozoficznych XX wieku, za tworcow ktdrego uwaza sie Edmunda Husserla i Maxa
Schellera. Przedmiotem fenomenologii sa fenomeny rozumiane jako to, co objawia sie $wiado-
mosci w poznaniu bezposrednim. Zadaniem fenomenologdéw jest docieranie do czystej istoty
zjawisk poprzez oglad i opis ludzkiego dodwiadczenia bez uprzednio przyjetych zatozen i prze-
konan. Jednym z czotowych przedstawicieli fenomenologii byt Merleau-Ponty, ktéry w swoich
pracach wiele miejsca poswiecit na opis egzystencji ciata. Poddajac krytyce odwieczny dualizm
dotyczacy umystu i ciata, przedstawiat ciato jako podmiot, podkreslajac znaczenie uciele$nio-
nego poznania. Ciato ludzkie wedtug Merleau-Ponty’ego jest Zrédtem wiedzy i doswiadczenia.

Obecnos¢ koncepcji Merleau-Pontyego w teoretycznej czesci tego rozdziatu
uzasadnia to, Ze autor wiele miejsca i uwagi poswieca zespolowi urojonej konczyny,
ktdry staje si¢ dla niego tlem do wyjasnienia czytelnikowi Fenomenologii percepcji,
czym jest w ogodle cialo (Merleau-Ponty 2001). Zjawisko odczuwania nieistniejacej
konczyny to co$ wigcej niz przyklad dla Merleau-Pontyego. To pewna kanwa, na
ktorej autor zajmuje si¢ ciatem okaleczonym deficytem konczyny, jego dzialaniami
nawykowymi, ekspresja ruchu, zachowaniami motorycznymi, uzywaniem przez
nie przedmiotéw i poruszaniem si¢ w przestrzeni. Merleau-Ponty jawi si¢ tu zatem
jako teoretyk ciata chorego, niekompletnego, ciala okreslanego poprzez niepeina
sprawnos¢. Zespolu urojonej konczyny wedtug Merleau-Pontyego nie mozna w pelni
wyttumaczy¢, positkujac si¢ czy to kategoriami fizjologicznymi, czy kategoriami psy-
chologicznymi. Takze oba te rodzaje wyjasnien potraktowane tacznie nie mogg by¢
uznane za wystarczajace. Jest tak dlatego, ze wskazane sposoby interpretacji odwoluja
sie wylacznie do kategorii myslenia obiektywnego, ktore sprawia, ze ,tracimy kontakt
z do$wiadczeniem percepcyjnym, ktdrego jest ono przeciez wynikiem i naturalnym
przedtuzeniem” (Merleau-Ponty 2001: 89). Myslenie obiektywne ustanawia ciato
przedmiotem, nie bedac w stanie go pozna¢ ani dociec, czym ono jest dla beda-
cego w nim podmiotu. Obiektywne poznanie nie uwzglednia zwigzku ciala ze
$wiatem. Cialo natomiast nie poddaje si¢ traktowaniu przedmiotowemu, wymyka
sie mu, co sklonito Merleau-Pontyego do siggnigcia po inne sposoby wyjasnienia
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odczuwania nieistniejacej konczyny w ciele. Tym, co wychodzi poza kategorie
obiektywne, jest myslenie fenomenologiczne.

Przedstawmy najpierw pokrotce, na czym polega opisany przez Merleau-Pontyego
problem ciala okaleczonego deficytem konczyny nazywany zespolem urojonej
konczyny czy zespolem fantomowej konczyny. Przezycia fantomowe chorych po-
siadajacych deficyty w obrebie konczyn znacznie wykraczajg swoim zakresem poza
bdle fantomowe. Urojona reka badz noga u chorego, ktéry doznal przypadkowe;
badz klinicznej amputacji, zachowuje cechy jego rzeczywistej utraconej konczyny.
Odczuwanie obecnosci nieistniejacej konczyny polega na tym, ze chory mimo $wia-
domosci braku konczyny w ciele nie doswiadcza jej utraty. Najbardziej typowym
objawem wystepujacym w zespole urojonej konczyny jest zachowanie mozliwosci
poruszania fantomowymi konczynami (Kowal 2014: 91).

Fenomenologiczna interpretacja zjawiska urojonej konczyny okresla to doswiad-
czenie jako milczacg negacje kalectwa (Kowal 2014: 97). Opierajac sie na feno-
menologicznej perspektywie ,,bycia w $wiecie”, ,,tym, co w nas odrzuca kalectwo
i chorobe, jest Ja zaangazowane w pewien fizyczny i miedzyludzki §wiat, ktéry nadal
wyteza sily, odnoszac si¢ do swojego $wiata wbrew slabo$ciom i amputacjom, i ktore
wlasnie dlatego de iure ich nie uznaje” (Merleau-Ponty 2001: 99-100). Chory, bedac
zakorzeniony w pewnym $rodowisku, jest cielesnie spleciony ze $wiatem. Mozna
by rzec, jego cialo jest uwiklane w $wiat, zanurzone w nim.

,Ciato - wedtug Merleau-Ponty’ego - jest wehikutem bycia w Swiecie, a miec ciato to dla
7yjacej istoty wigzac sie z okreslonym srodowiskiem, utozsamiac sie z pewnymi projektami
i stale sie w nie angazowac” (Merleau-Ponty 2001: 100).

Posiadanie urojonej konczyny znaczy tyle samo, co bycie otwartym na dziatanie,
na kompletny $wiat, ktory chorego otacza i ktdry stawia go w takiej sytuacji, w jakiej
byt przed utratg reki. W tym dobrze znanym choremu $wiecie znajdujg si¢ przed-
mioty, ktére osoba z deficytem konczyny nadal postrzega jako uzyteczne, mimo ze
nie moze juz nimi manipulowac. Zgodnie z interpretacjami fenomenologicznymi to
wlasdnie cielesne bycie w §wiecie, a cislej otwartos¢ niekompletnego ciata na swiat
i dzialanie w tym $wiecie stanowi o istocie mechanizmu doswiadczania przezy¢
fantomowych. Najwazniejsza korzyscig z tychze jest ,,pewnos¢ swojej cielesnej
integralnosci” (Merleau-Ponty 2001: 100), czyli doswiadczanie swojego ciata jako
kompletnego. Samg swiadomo$¢ urojonej koniczyny okresla pewna dwuznacznos¢.

»Urojona reka - jak twierdzi Merleau-Ponty - nie jest przedstawieniem lub wspo-
mnieniem reki, ale jej dwuznaczng obecnoscig” (Merleau-Ponty 2001: 99). Chory
zapomina o tym, ze nie ma reki, bo ciaggle na niej polega. Autor zaznacza jednak, ze
urojona reka ,,nie jest przypomnieniem, jest quasi-terazniejszoscig” (Merleau-Ponty
2001: 103). Uzywa nieistniejacej reki, odrzucajac w tym potrzebe percepcji swojego
ciala, gdyz ,wystarcza mu, Ze ma je »do swojej dyspozycji« jako pewna niepodzielng
moznos$¢”. Urojona reka ,,jest w nim niewyraznie zawarta” (Merleau-Ponty 2001: 99).
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Chory stwierdzit fakt braku reki, co jednak nie oznacza, ze jg stracil. Nadal
zachowuje ja ,,na horyzoncie swojego zycia’, co nie pozwala mu do$wiadczy¢ jej
straty. ,Do$wiadczanie amputowanego ramienia jako istniejacego [...] nie nalezy do
porzadku myslenia” (Merleau-Ponty 2001: 99). Chory odczuwa nieistniejacg konczy-
ne, poniewaz nie jest w stanie pogodzic si¢ z jej strata, co przybliza doswiadczanie
fantomowej koniczyny do zjawiska sttumienia w jego rozumieniu psychoanalitycznym.
»Uplywajacy czas nie zabiera ze sobg niemozliwych projektéw, nie zamyka sie nad
traumatycznym doswiadczeniem, czlowiek wcigz pozostaje otwarty na te samg nie-
mozliwg przyszlos¢ jesli nie na poziomie jawnych mysli, to przynajmniej w swoim
faktycznym byciu” (Merleau-Ponty 2001: 101). Zablokowanie na poziomie dzialania,
w ktorym chory napotyka realng przeszkode w postaci braku konczyny, implikuje
urojenie reki bedace ,,sttumionym do$wiadczeniem dawnej terazniejszosci, ktdra
nie chce stac si¢ przeszloscig” (Merleau-Ponty 2001: 104). Sytuacje chorego okresla
zapetlenie, zamkniecie sie w jednym $wiecie, stan impasu, w ktérym niemozliwe
staje si¢ podejmowanie nowych projektow.

Cialo, ktdre okresla niepelna sprawno$¢, bez watpienia domaga sie wyjasnie-
nia fenomenologicznego. Domaga si¢ wyjscia poza kategorie obiektywne, gdyz
»Swiadomo$¢ ciata obejmuje cale cialo, dusza rozciaga sie na wszystkie jego czesci,
zachowanie wykracza poza uklad centralny” (Merleau-Ponty 2001: 93). Wediug
autora Fenomenologii percepcji cialo ludzkie jest integralng czescig podmiotu - Ja.
»Ja nie znajduje sie [...] przed moim ciatem, a raczej jestem moim ciatem” (Merleau-
-Ponty 2001: 171). Cialo zmienione, bo niekompletne i nie w pelni sprawne, jest
doswiadczane jako to, ktére nie godzi sie na ograniczenia, nadal chce angazowa¢
sie w dotychczasowe dzialania. Nadal zachowuje ten sam rodzaj skupienia uwagi
na $wiecie. Nie przeszkadza mu w tym brak konczyny, ktéra doswiadcza jako stale
obecng. Nadal chce wigza¢ si¢ z przedmiotami znajdujacymi si¢ w przestrzeni jego
zycia. Jest splecione ze $wiatem, dlatego znalazlszy sie w sytuacji wymagajacej uzycia
konczyny, w sposob przedrefleksyjny sie do niej dostosowuje. Nie ustaje w staraniach
zwyczajowego uzywania przedmiotéw, pomimo ich nieskutecznosci.

,Byc ciatem to [...] by¢ zwigzanym z pewnym Swiatem; nasze ciato nie jest najpierw w prze-
strzeni, ale z przestrzenia” - pisze Merleau-Ponty (2001: 169).

Cialo w analizach Merleau-Pontyego jawi si¢ jako to, ktdre chce za wszelka cene
zachowac swojg integralnos¢. Chee nadal pasowaé do kompletnego $wiata, dlatego
wycofuje sie¢ w urojenia i przezycia autystyczne, na ktore liczy w takim stopniu,
jak na rzeczywistg konczyne. To cialo, ktore ucieka od prawdziwej rzeczywistosci,
bo ta obnaza przed nim jego deficyty i stabosci. Iluzja posiadania nieistniejacej
konczyny powstaje w warstwie ciala nawykowego, zwanego cialem habitualnym
(corps habituel), w ktérym miesci si¢ mozliwos¢ wykonywania okreslonych funk-
cji, np. poruszania sie i gestykulowania. Druga warstwg cielesna jest cialo aktualne
(corps actuel), ktore jako cialo biologiczne podlega okaleczeniom, schorzeniom
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i ograniczeniom (Merleau-Ponty 2001: 100). Doswiadczanie nieistniejacej kon-
czyny oznacza, Ze gesty nawykowe postugiwania si¢ reka badz noga, cho¢ nie maja
juz umocowania w warstwie ciala aktualnego, to nadal sg zagwarantowane w ciele
habitualnym. Przyzwyczajenia nie s3 umiejscowione w ciele biologicznym, dlatego
chory nie utracit ich wraz z amputowang konczyna. Cialo chorego u Merleau-
-Pontyego zachowuje przyzwyczajenia, co daje mu ,,moznos$¢ poszerzenia swojego
bycia w $wiecie” (Merleau-Ponty 2001: 163), ale w wielu sytuacjach traci umiejetnosé
polaczenia si¢ z przedmiotami, ktdre w interpretacji fenomenologicznej s okreslane
jako ,przedluzenie jego ciala, rozszerzenie syntezy cielesnej” (Merleau-Ponty 2001:
173). Aby zespo! urojonej konczyny uleglt wygaszeniu, potrzeba refleksji, aby w inny
sposob uzywac wlasnego ciala i dostosowywac do otaczajacych je przedmiotéw
jako tych, ktdre przestang by¢ dla chorego ,,czyms porecznym dla mnie’, a stang sie
»czyms$ porecznym w sobie” (Merleau-Ponty 2001: 100).

Koncepcja dys-zjawiajacego sie ciata Drew Ledera
Za spadkobierce ,cielesnego bycia w $wiecie” Merleau-Pontyego mozna z powo-

dzeniem uzna¢ Drew Ledera, autora koncepciji ,,dys-zjawiajacego sie¢ ciata” (dys-
-appearing body) (Leder 1990).

Dys-appearance to termin, ktérego Leder uzywa dla okreslenia sposobu, w jaki ,ciato poja-
wia sie w jawnej Swiadomosci”, co towarzyszy jego dysfunkcjom i stanom patologicznym (Le-
der 1990: 86). Przedrostek dys- w jezyku greckim oznacza ,zty”, ,ciezki” lub ,chory”. Autor uzy-
wa go w odniesieniu do sytuacji ,pojawienia sie” ciata jako ,tematycznego centrum uwagi”
(thematic focus of attention), co jest przejawem wyjscia ciata z pewnego tta (Leder 1990: 84).

Corporeal background jest miejscem, w ktorym cialo pozostaje, dopoki jego stan
jest uznawany za prawidlowy, normalny, bezproblemowy (Leder 1990: 25-26).
Kiedy natomiast stan naszego ciala okresla jakas dysfunkcja, a zatem przestaje
by¢ uznawany za normalny, znikamy ze $wiata spotecznego i wchodzimy w swiat
naszego biologicznego ciala.

Teorig ,,dys-zjawiajacego sie ciala” Leder zawarl w swojej najwazniejszej pracy
zatytutowanej The Absent Body (1990), ktéra mozna okresli¢ jako fenomenologiczne
studium nad zywym dos$wiadczeniem ciata. Na stronach tej publikacji wiele razy
powraca fundamentalne pytanie autora: ,,Dlaczego, skoro ludzkie do$wiadczenie
jest zakorzenione w cielesnosci, cialo jest tak czesto nieobecne w doswiadczeniu?”
(Leder 1990: 69).

Ciato w koncepcji Ledera jest ciatem ,samo-wycofujgcym sie”. Ciato w codziennosci odsuwa
sie na plan dalszy, jest umieszczone w tle, co jest warunkiem umozliwiajacym nam celowe
i racjonalne dziatanie. W kontekscie wycofania z doswiadczenia Leder pisze o ,ekstatyczno-
-recesyjnej nieobecnosci ciata” (Leder 1990: 70).
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Opisujac sposoby znikania ciala, Leder uwaza, ze sg one ,,niezbedne dla funkcjo-
nowania ciala”. ,Samo-znikanie” ciala (self-effacing) jest wedlug autora koniecznoscia
(Leder 1990: 69). Znikanie ciata czy ,,bycie poza” cialem (being away) jest wlasciwe
dla normalnego i zdrowego funkcjonowania ciala, a zatem ,,zapomnienie o ciele
lub »uwalnianie si¢ od niego« nabiera pozytywnego znaczenia” (Leder 1990: 69).
W owej nieobecnosci ciala czy pewnym jego oddaleniu kryje si¢ jednak ,,mozli-
wosc jego lekcewazenia lub deprecjonowania” (Leder 1990: 69). Jesli mozliwos¢ ta
zostanie zrealizowana, zaczynamy doswiadczac¢ cialo jako co$ ,,problematycznego”
i ,dysharmonijnego”; cialo objawia sie nam jako ,,Inne”, sprzeciwiajace sie jazni (Le-
der 1990: 70). Leder pisze: ,To wlasnie dlatego, ze normalne i zdrowe cialo w duze;j
mierze znika, bezposrednie doswiadczenie ciala jest ukierunkowane na momenty
dysfunkcji” (Leder 1990: 86). Pragniemy jeszcze za Lederem zwréci¢ uwage na
antonimiczno$¢ i homonimiczno$¢ terminéw dys-appearance (dys-zjawienie) i dis-
appearance (znikanie), ktore jako dwa tryby funkcjonowania ciala pozostaja ze soba
w glebokiej relacji (Leder 1990: 86).

Leder, posiadajacy wyksztalcenie medyczne, jako najbardziej oczywista dys-
tunkcje ciata podaje bol, bedacy w jego koncepcji przyktadem ,,dys-zjawienia
si¢” ciala. Pojawienie sie bolu fizycznego sprawia, ze calg nasza dotad niepodziel-
ng i skupiong na okreslonym zadaniu uwage przekierowujemy na wlasne ciato.
Bolesne cialo wysuwa si¢ na pierwszy plan, niejako odwracajac nasza uwage od
zadan, ktére w momencie pojawienia si¢ natarczywego bolu byty dla nas wazne
i w ktore angazowalismy si¢. Wszystkie nasze dotychczasowe projekty znikaja, sta-
jac sie nieistotne, ustepuja wobec doswiadczenia bolu, ,w sensie doswiadczalnym
staja sie czyms odleglym” (Leder 1990: 71). Zaczynamy szuka¢ w ciele przyczyn
bdlu, a nastepnie sposobéw poradzenia sobie z nim. O narzagdach wewnetrznych
czytamy w The Absent Body, ze funkcjonuja w ciele w sposob ukryty, ,bez wiedzy
i kontroli $wiadomego »ja«” (Leder 1990: 86). Nie zaprzataja na co dzien naszej
uwagi, wydaja si¢ by¢ milczace. Cho¢ sa dla nas bardzo istotne, bo podtrzymuja
nasze funkcje zZyciowe, pozostaja ,nieobecne”. Nie jestesmy ich §wiadomi, tak samo
jak zachodzgcych w naszych ciatach procesow fizjologicznych. Leder nazywa to
»glebokim znikaniem” (depth disappearance) (Leder 1990: 53-57). Jesli natomiast
funkcjonowanie organéw wewnetrznych jest w jakis sposdb zaburzone, odczuwa-
my to jako ich bunt, tracimy nad nimi kontrole. Odczuwany dyskomfort oznacza,
ze narzady wewnetrzne zaczynaja o sobie dawac zna¢, odzywaja si¢, domagaja si¢
dzialania (Leder 1990: 71). B6l odczuwamy jako doznanie, ktére zlokalizowane jest
w ciele (Leder 1990: 75). Bdl jest ,,jednym z najintensywniejszych doznan, jakich
dos$wiadczamy” - pisze Leder. Objawia si¢ poprzez ,intensyfikacje sensoryczng”
i z reguly pojawia si¢ nagle. W odréznieniu od dobrego samopoczucia czesto ma
charakter epizodyczny, zmienia swoje natezenie, jest tymczasowy (Leder 1990:
72). Bol przykuwa nasza uwage w sposéb niespotykany w przypadku dziatania
jakiegokolwiek innego bodzca, co sprawia, ze doswiadczenie bélu jest zupelnie
rézne jakosciowo od innych doswiadczen zwigzanych z cialem. Nie ma tutaj wszak
elementu wolicjonalnego. Bél zawiera bowiem w sobie przymus (Leder 1990: 73).
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Przedstawiajac fenomenologiczne znaczenie bolu, Leder pisze, ze bol ,,jest spo-
sobem bycia w $wiecie. Jako taki, bol reorganizuje przestrzen i czas naszego zycia,
nasze relacje z innymi i z samym sobg” (Leder 1990: 73). BSl sprawia, ze nasze bycie
w $wiecie przestaje by¢ rozproszone, a zaczynamy by¢ ,tutaj”. Cala uwaga zostaje
zwrocona na wlasne cialo, a w jego obrebie na te konkretng czes¢, ktora jest zrodlem
doznan bolowych (Leder 1990: 75). B6l ,,nieustannie przypomina nam o istnieniu
ciala tu i teraz”. Przenosi nas z bezbolesnej przesztosci do terazniejszosci (Leder
1990: 76). BSl w sposob przymusowy ,,reorganizuje pole doznan do wewnatrz”
(Leder 1990: 73). BSl wedlug Ledera ,,jest naznaczony wewnetrznoscia, ktorej inni
nie moga dzieli¢” (Leder 1990: 74).

Cierpienie fizyczne ogranicza nie tylko sfere przestrzenno-czasowa jednostki,
ale zawezeniu ulegaja na skutek wywotanej bélem niepelnosprawnosci takze jej
mozliwosci ruchowe (Leder 1990: 75). Bol wywoluje ,,pewne wyobcowanie”; jawi
sie w koncepcji Ledera jako ten, ktory zagraza naszej tozsamosci, bo niszczy nasze
rutynowe dzialania i zakldca cele, ktdre okreslaja naszg tozsamos¢ (Leder 1990: 77).
A zatem bol ustanawia nowg relacje do wlasnego ciata. ,,Zmystowa natarczywoscé
bdlu wyciaga to, co cielesne, z ukrycia” (Leder 1990: 76). Ale to bolace cialo ujawnia
sie nam jako co§ obcego.

Piszacoobcej obecnosci bolesnego ciata, Leder opisuje roztam miedzy ciatem a jaz-
nia, ktory wywotany przez bol, stanowi tez adaptacyjna reakcje na bél. Doswiadczanie ciata
jako oddzielnego od ,ja” ,przynosi pewna ulge”, ,przywraca integralnos¢” (Leder 1990: 77).

Proces dystansowania od ciala dotyczy sytuacji bolu przewleklego, ktérego nie
mozna sie pozby¢. Jednak usunigcie bolu staje si¢ dla jednostki celem nadrzednym
(Leder 1990: 79). ,,Kiedy odczuwamy bdl, cialo staje si¢ obiektem nieustannych
poszukiwan interpretacyjnych” - pisze Leder w The Absent Body (Leder 1990: 78).
Ten obszar ciata, ktdry jest zrodlem bolu, zostaje poddany analizie. Cialo zaczyna
by¢ na wszelkie sposoby diagnozowane, staje si¢ obiektem percepcji i dziatania.
Aby mu zaradzi¢, niezbedne sg tutaj akty woli (Leder 1990: 73). Wszystkie podej-
mowane przez jednostke dziatania koncentruja si¢ wokot poszukiwania sposobow
poradzenia sobie z bolem. ,, Awersyjnos¢ bolu domaga sie zmiany” - jak twierdzi
autor koncepcji (Leder 1990: 78). Przy tym nie chodzi tutaj o dziatanie ,,na cialo’,
ale ,na rzecz ciala” (Leder 1990: 79).

Bol stanowi preludium do choroby. Jest czgsto jej zwiastunem, sygnalem chorego
ciala. Choroba jest drugim omawianym przez Ledera w The Absent Body przejawem
»dys-zjawienia si¢” ciala. Cialo w chorobie staje si¢ widoczne, narzuca si¢ uwadze
wlasciciela. Jest obecne. Wytania si¢ z ,,korporalnego tla” ze zdwojona silg i jako
cialo doswiadczane w jego patologicznym wymiarze staje si¢ wymuszonym obiektem
zainteresowania. Analiza choroby w koncepcji ,,dys-zjawiajacego si¢ ciala” Ledera
jest tak naprawde poglebieniem i rozszerzeniem tych watkow, ktore autor poruszyt,
omawiajac zagadnienie bolu. Bdl jest wszak ,,powszechnym towarzyszem choroby;,
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do tego stopnia, Ze rozréznienie migdzy nimi zaciera si¢” (Leder 1990: 79). Aby
unikng¢ zatem redundancji watkéw i analiz przedstawionych powyzej, skupimy
sie tylko na tych kwestiach, ktére z uwagi na réznice jakosciowe w doswiadczeniu
bélu i choroby wymagaja nieodzownych wyjasnien i uzupelnien.

Co sie tyczy samego terminu ,,choroba” - disease (dis-ease), Leder definiuje jg jako
»doswiadczenie utraty komfortu i mozliwosci, ktore czesto towarzyszy zaburzeniom
fizjologicznym” (Leder 1990: 80). Choroba w poréwnaniu z bélem charakteryzuje
sie ,bardziej zlozonymi wzorami dysfunkcji” (Leder 1990: 81).

NadosSwiadczenie chorego ciata jako obcego sktada sie: 1) odczuwanie zmian we
wnetrzu ciata; 2) odczuwanie zmian w wygladzie zewnetrznym ciata — ,kiedy ciato jest przed-
miotem litoSci lub obrzydzenia” (Leder 1990: 82).

W chorobie nabieramy wigkszej §wiadomosci nie tylko swojego wewnetrznego,
ale i zewnetrznego ciata. Zasada ,,dys-zjawienia si¢ ciala” w chorobie jest dwukie-
runkowa, ,,dysfunkcja i $wiadomo$¢ ciata wzajemnie si¢ przenikajg”. Swiadomosé
ciala w chorobie powoduje, ze zaczynamy szuka¢ pomocy, aby wyzdrowie¢, czyli
przywroci¢ cialo do normalnego i bezproblemowego funkcjonowania, ale ta sama
swiadomos¢ chorego ciala moze réwniez poprzez stres i ciaggly niepokdj pogle-
bi¢ problemy ciala i przyspieszy¢ rozwoj choroby (Leder 1990: 85). Leder wiele
uwagi pos$wieca kwestii dys-apperence w przebiegu choréb zmieniajacych wyglad
ciala i przez to stygmatyzujacych. W tej sytuacji ktopotliwe cialo wychodzi z ,,kor-
poralnego tla’, przy czym im bardziej jego wyglad jawi si¢ jako problematyczny
i odbiegajacy od tego, co w spoleczenstwie uznawane jest za norme cielesng, tym
dotkliwsze i bardziej ekstremalne $rodki zostang podjete, aby cialo na powr6t znik-
neto w corporeal background. Za przyklad takiej sytuacji Leder podaje zaburzenia
odzywiania u mlodych dziewczat (Leder 1990: 99). Starajac si¢ przywrdci¢ swoje
dysfunkcyjne cialo do statusu ciala nieobecnego, jednostka moze jeszcze bardziej
pogtebic¢ te dysfunkcje, wywolujac stan chorobowy.

Choroba zrywa zwigzek ze $wiatem, ktory do tej pory dobrze znany, zaczyna obja-
wiac si¢ jako ,,nieodstepny” (Leder 1990: 81). Wyobcowanie, jakiego doswiadcza chory
poddawany hospitalizacji, bierze si¢ stad, ze chory jest wyrwany z waznego dla niego
kontekstu pracy, domu, przyjaciol, rodziny i nawet osoby opiekujace si¢ chorym nie
moga w pelni pozna¢ doswiadczen chorego i doswiadczy¢ tego, przez co przechodzi
(Leder 1990: 80). Przestrzen i czas zawezajg si¢ do chorego ciata (Leder 1990: 79).
Choroba kwestionuje ,,doswiadczanie §wiata jako mozliwosci” (Leder 1990: 81). Brak
energii, wyczerpanie, ogdlne ograniczenia sprawiaja, Ze coraz czesciej chory doswiadcza
niemoznosci takiego zaangazowania w $wiat i rzeczy, ktdre go otaczajq jak w rzeczywi-
stosci sprzed choroby. ,,One is simply »un-adle«” — pisze autor koncepcji, by nastepnie
dodag, ze w chorobie jest si¢ ,,aktywnie niepelnosprawnym” (Leder 1990: 81).

O ile cialo zdrowe jest ,,przezroczyste’, bo czytelne w swoich mozliwosciach,
o tyle cialo chore, czyli ,,zmacone” jakas dysfunkcja, staje si¢ nieprzewidywalne,
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wymyka sie naszej kontroli, jak powie Leder - ,,stajemy si¢ §$wiadomi jego obecnosci
jako obcego” (Leder 1990: 82). ,, Tak jak odczuwanie bolu jest zwiastunem choroby,
a choroba zapowiada nadejscie $mierci, tak obca obecno$¢ ciala rozszerza sie, az
moze zagrozi¢ calemu naszemu $wiatu” (Leder 1990: 83). Zwtaszcza w chorobach
zagrazajacych zyciu dys-appearance oznacza, ze cialo jest doswiadczane jako odlegte,
rozdzielone od jazni, bo zupelnie niepostuszne woli ,,ja”’. Autor uzywa tutaj na jego
okreslenie terminéw ,wigzienie bolu” i ,,grob” (Leder 1990: 87).

Leder po$wigca w swojej koncepcji najwiecej miejsca sytuacji, kiedy choroba
ogranicza nas fizycznie. Chory jest ,,swiadom ciala we wszystkim, czego nie moze
zrobi¢”; czynnosci ciata zostaly przez chorobe ,,podwazone” (Leder 1990: 82). Projekty
chorego od teraz sa warunkowane: ,,jesli zdrowie na to pozwoli” (Leder 1990: 83). Traci
zdolnosci nawykowe przynalezne do warstwy ciata habitualnego, w tym koopero-
wania przedmiotami, ktére bedac jego narzedziami, wystepuja w koncepcji Ledera
jako struktury wlaczone do ciala, bo ,,uczestniczace w tej samej fenomenologicznej
strukturze” (Leder 1990: 83). Chory teskni za utraconymi mozliwo$ciami ciata,
poklada nadzieje w tym, ze kiedy$ powroca, jednoczesnie przezywajac leki przed
pogtebianiem si¢ niepelnosprawnosci w ciele. Zakidcenie relacji chorego ciata ze
$wiatem prowadzi do zwigkszenia refleksji nad wlasnym ciatem i rodzi potrzebe
naprawy (Leder 1990: 86). Koncentracja na chorym ciele i jego funkcjach polega
na odnotowywaniu najdrobniejszych nawet zmian w jego motoryce oraz skrupu-
latnych analizach praktyk podejmowanych wobec ciala pod katem ich leczniczego/
szkodliwego dzialania na ciato. Dzialania nakierowane na naprawe chorego ciala
jeszcze bardziej zwracaja uwage chorego do wewnatrz (Leder 1990: 81). W doswiad-
czanie ciata chorego wkrada si¢ réwniez nieufnosc, z jaka chory mu sie przyglada.
Ta nieufno$¢ wobec chorego ciala czy tej jego czesci, ktora chorego ,,zawiodla’, moze
nie ustawac nawet wtedy, kiedy wrocil juz do zdrowia. Cialo chore nie chce tez uwagi
innych. Ta niechciana i klopotliwa, bo natretna uwaga ludzi jest czyms, co kaze jed-
nostce wdrozy¢ odpowiednia prace nad cialem, aby przywrécic¢ je do normalnego
stanu ,,nieobecnej obecnosci” (presence-absence) (Leder 1990: 20-27). Gléwnym
dazeniem i zainteresowaniem ciala chorego w koncepcji Ledera jest bowiem jego
powr6t do ,,korporalnego tfa”. Jesli okazuje sie to niemozliwe, rozwijajaca sie cho-
roba przybliza nas do $mierci. Samo umieranie Leder definiuje jako ,wydarzenie
fizyczne nalezace do historii ciala, ktérego nigdy w pelni nie zamierzam” W ob-
liczu $mierci cialo traktowane jako ,,oczywisty fundament witalnosci” jest czesto
wyraznie tematyzowane (Leder 1990: 83). Symptomem zblizajacej si¢ $mierci staje
sie poglebiajaca si¢ ,nieuzytecznos¢ ciata”. Ciato po $mierci przeistacza si¢ w zwloki
fenomenologicznie rozumiane jako ,esencja tego, co nieuzyteczne” (Leder 1990: 84).

Apel Stefana Timmermansa i Stevena Haasa do socjologéw o budowanie
ciele$nie zakotwiczonej socjologii choroby

Skoro doswiadczenie choroby jest w sposéb bezposredni zaposredniczone przez
cialo, za najlepsze podsumowanie naturalistycznych wizji ciala uznaliémy apel do
socjologow zajmujacych si¢ chorobg, ktéry wystosowali Stefan Timmermans i Ste-
ven Haas na famach periodyku ,,Sociology of Health and Illness” (2008: 659-676).
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Ci dwaj amerykanscy socjolodzy sformulowali postulaty dotyczace czestszego od-
wolywania si¢ socjologéw medycyny do wiedzy i kategorii biomedycznych.

Za pierwsze przeoczenie socjologdw autorzy uwazaja ,odmowe socjologow
przyznania statusu ontologicznego chorobom jako jednostkom klinicznym” (Tim-
mermans, Haas 2008: 662). Nieche¢ socjologéw do zajmowania si¢ biologicznymi
aspektami choroby i ,,ignorowanie »technicznych« i »biologicznych« aspektow opieki
zdrowotnej” wedlug Timmermansa i Haasa ,,powoduje poglebianie si¢ analitycznych
dziur” (Timmermans, Haas 2008: 662).

Na podstawie studidw literatury z obszaru socjologii zdrowia i choroby autorzy
wskazujg gléwne tendencje zaangazowania badawczego socjologéw medycyny
w chorobe: 1) socjolodzy, zajmujac si¢ choroba, nie zajmuja si¢ konkretna jed-
nostka chorobowa w wymiarze biologicznym, ale nade wszystko skupiajg sie na
interakcjach, organizacjach, zawodach, dyskursach i kontroli spofecznej; 2) socjo-
lodzy badaja choroby poza kontekstem klinicznym; 3) socjolodzy maja tendencje
do formulowania nieuzasadnionych uogoélnien z wnioskéw badania konkretnego
zaburzenia przedstawianych jako te, ktére dotycza szerokiego wachlarza choréb;
4) socjolodzy dysponuja ograniczong wiedzg na temat biologicznych uwarunko-
wan choroby (Timmermans, Haas 2008: 663). Piszac o ,,socjologicznych klapkach
na oczach” (Timmermans, Haas 2008: 662), autorzy odwotuja si¢ do publikacji,
ktdrej autorami w polowie lat 90. ubieglego wieku byli Monica J. Casper i Marc
Berg (1995: 395-407). Wymienieni autorzy okreslaja badacza spotecznego tym,
ktory ,,stal plecami do serca medycyny i badal »zjawiska spoleczne« otaczajace jg”
(za: Timmermans, Haas 2008: 662).

Na ignorowane przez socjologbw kilku dekad ,serce medycyny” sktadajg sie trzy kluczowe
aspekty. Po pierwsze, badacze spoteczni rzadko ustanawiaja jako przedmiot swoich badan
konkretna chorobe, a zamiast tego zajmuja sie badaniem uwarunkowan zdrowia na abs-
trakcyjnym poziomie pojec. Po drugie, badacze spoteczni rzadko uwzgledniajg w swoich
badaniach i pdZniejszych analizach kliniczne wskazniki chordb. Po trzecie wreszcie, badacze
spoteczni wykazuja tendencje do ignorowania ,normatywnego celu interwencji zdrowot-
nych” (Timmermans, Haas 2008: 662).

Tak rozumiane ,,serce medycyny’, w przekonaniu Autoréw niniejszego rozdziatu,
ogniskuje w sobie cialo w jego wymiarze fizycznym wraz z cielesnymi kryteriami
choroby, takimi jak diagnoza, objawy, zmiany w ciele, zmiany w fizjologii. Cialo
natomiast dla chorego jako podmiotu oddzialywan medycznych liczy si¢ najbardzie;j.
Znalazlszy si¢ w szpitalu, chory mierzy si¢ z konkretng jednostka chorobowa, ktéra
umiejscowiona jest w jego ciele. Reasumujac, Timmermans i Haas twierdza, ze
socjologia medycyny zbyt mocno koncentruje si¢ na pozabiologicznych aspektach
choroby i chorowania, co oznacza, ze socjolodzy zajmujacy sie chorobg ignoruja
ciato.
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Pomijanie w analizach socjologicznych biologicznego wymiaru choroby skutkuje
tym, ze opisywane przez socjologéw medycyny procesy spoleczne sg ,klinicznie
niezakotwiczone” (Timmermans, Haas 2008: 659). W efekcie nie dowiadujemy sie,
jak procesy spoleczne badane przez socjologow rzeczywiscie wpltywaja na zdrowie.
»Mozemy wiedzie¢ duzo na temat wplywu choroby przewleklej na tozsamos¢, ale
nie potrafimy okresli¢ konsekwencji zdrowotnych ksztaltowania sie tej tozsamosci”
(Timmermans, Haas 2008: 662).

Realizacja postulatéw Timmermansa i Haasa powinna prowadzi¢ w rezultacie do
zblizenia $wiatéw socjologii medycyny i medycyny poprzez wieksza recepcje wy-
nikéw badan socjologéw choroby na gruncie praktyki lekarzy dotad sceptycznych
wobec nich. Biologia musi przestac by¢ ,,niewidzialnym tlem dla dziatan spolecz-
nych” (Timmermans, Haas 2008: 665), gdyz biologia i socjologia pozostaja ze sobg
splecione. Zamiast by¢ posadzanymi o ,,biofobi¢” (Ellis 1996; Freese i in. 2003),
socjolodzy powinni otworzy¢ si¢ na prowadzenie badan w nurcie okreslanym jako
sociology of disease, co w dokladnym rozumieniu tego terminu oznacza ,socjologie
biochoroby” (Skrzypek 2011: 66).

Socjologowie ,,biochoroby” mieliby interesowac sie¢ ,,dialektyczng interakcja
miedzy zyciem spolecznym a konkretnymi chorobami, dazac do szerokiego zba-
dania, czy i w jaki sposéb zycie spoleczne wptywa na wskazniki zachorowalnosci
i $miertelnosci i vice versa” W szczegdlnosci powinni skupia¢ sie¢ na zbadaniu tego,
»W jaki sposob procesy spoleczne wptywaja na ciezko$¢ lub przebieg choréb ijak [...]
konkretne stadia choroby wplywaja na relacje spoleczne, prace, relacje sasiedzkie
lub zycie rodzinne” (Timmermans, Haas 2008: 661). Uprzednio wymaga to jednak
od socjologéw wyzbycia si¢ ,,gteboko zakorzenionej obawy, ze silne uznanie roli
czynnikéw biologicznych i genetycznych w zdrowiu pociaga za soba automatyczna
dewaluacje czynnikéw spotecznych” (Timmermans, Haas 2008: 663).

Kolejne wazne postulaty teoretyczne Timmermansa i Haasa koncentruja si¢ wo-
kot koniecznosci uwzgledniania réznorodnosci fizjologicznej choréb i powaznego
potraktowania specyfiki danej choroby (Timmermans, Haas 2008: 664), przy czym
w badaniach choréb socjolodzy powinni zastosowaé podejscie skoncentrowane
na konkretnej chorobie (np. astmie, cukrzycy) i w sposdb swiadomy zrezygnowac
z budowania socjologii chordb przewleklych (Timmermans, Haas 2008: 665). Obok
postulatow teoretycznych Timmermans i Haas przedstawiajg rowniez propozycje
metodologiczne, ktére dotycza uwzglednienia w badaniach z zakresu socjologii
doswiadczenia choroby klinicznych kryteriow wiaczenia do badan, wskazujac na
diagnoze jako ich punkt wyjscia (Timmermans, Haas 2008: 663). Jesli socjolodzy
»biochoroby” majg bada¢ chorobe jako jednostke kliniczng, nieodzowne staje si¢
wiaczenie do badan takich wskaznikéw i parametréw medycznych jak klinicznie
istotne punkty koncowe typu przezycie, zachorowanie na dang chorobe czy wysta-
pienie okreslonego objawu klinicznego. Ich uwzglednienie w analizie socjologicznej
pozwoli socjologom odpowiedzie¢ na pytanie o ,,kliniczng skutecznos¢ procesow
spolecznych” (Timmermans, Haas 2008: 665).
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Traktujemy postulaty Timmermansa i Haasa jako apel o obecno$¢ ciata i cie-
lesnosci w socjologii, o uwzglednienie w badaniach socjologicznych
orientacji somatycznej wraz z biologiczng rama interpretacyjna.
W istocie okazuje si¢ on apelem o bliskie i partnerskie relacje socjologii i medycyny.
A dla tej ostatniej ciato ludzkie stanowi przeciez obiekt szczegdlnego zainteresowania
i bezposrednich oddziatywan. To w ciele manifestuja si¢ objawy kliniczne choroby,
na ciato nakierowane sg oddziatywania lecznicze profesjonalistow medycznych. Na
potrzebe ponownego przemyslenia relacji miedzy socjologia i naukami biologiczny-
mi zwrdcit tez uwage Michael Bury, do ktérego odwotuja si¢ autorzy omawianego
apelu, a ktory postulowal poszerzenie pola badawczego socjologii medycyny o ciato
i badanie biologicznego wymiaru do$wiadczenia, przy réwnoczesnym odrzuceniu
krytycznych, a nawet czasem wrogich postaw socjologéw wobec biologii i biome-
dycyny (Bury 1997: 199-200). Odejscie od sociology of illness na rzecz sociology of
disease nie oznacza zadnej formy determinizmu. W postulatach Timmermansa
i Haasa skoncentrowanych na dostrzezeniu ciala biologicznego cialo nadal pozostaje
bowiem fizycznym komponentem podmiotu.

2.2. Konstruktywistyczne podejscia do ciata

Konstruktywisci traktujacy ciato jako fenomen spoteczno-kulturowy analizowali
sposob, w jaki zmiany w ludzkim ciele wywotane przez chorobe warunkuja zakl6écenia
cigglosci tozsamosci osoby chorej. Cialo, ktdre jest zmienione przez chorobe, podlega
spofecznemu nadawaniu znaczen. Mocno akceptowana przez konstruktywistow ka-
tegoria work, czyli pracy w chorobie, obejmuje rowniez prace nad cialem w procesie
chorowania, co ma zapobiec catkowitemu odmoéwieniu postuszenstwa przez ciato.
Aby udaremni¢ jego rozpad, nalezy roztoczy¢ nad nim wieksza kontrole i nadzoér.

Kathy Charmaz koncepcja adaptacji do somatycznych skutkéw choroby
przewlektej

Kathy Charmaz jest autorka koncepcji adaptacji do zycia z choroba przewlekla’
bedaca jednym ze sposobow zycia z uposledzeniem lub utratg funkeji cielesnych
jako somatycznych skutkéw tej choroby (Charmaz 1995: 657-680).

,Powazna choroba przewlekta zaburza jednos¢ miedzy ciatem a jazniag i wymusza zmiany
tozsamosci”. Sama adaptacja oznacza dla chorego ,zmiane zycia i siebie w celu dostosowa-
nia sie do fizycznych strat i ponownego potaczenia ciata i jazni” (Charmaz 1995: 657).

Adaptacja, ktora przechodzi w akceptacje, nie moze si¢ jednak dokonac bez uznania
swojego uposledzenia, otwartego przyznania si¢ do poniesionej straty cielesnej. Tym, co
wymusza owo przystosowanie, s3 ograniczenia ciata, ktére w miare progresu choroby

9 Charmazzbudowata niniejsza koncepcje na podstawie badan nad doswiadczaniem choroby
przewlektej i niepetnosprawnosci, ktére zostang omdwione w podrozdziale traktujacym
o najwazniejszych studiach badawczych poswieconych problematyce ciata w chorobie.
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oznaczaja utrate kolejnych funkgji cielesnych. A zatem ,,0soby chore przystosowuja
sie, kiedy probuja sie pogodzic z chorobag i zy¢ z doswiadczeniem choroby” (Charmaz
1995: 657). Odbywa sie to czesto po wielu latach ignorowania badz minimalizowania
choroby, niekiedy walki z chorobg, cho¢ zdarza si¢ tez, ze przystosowanie do uposle-
dzenia i straty cielesnej nie nastepuje nigdy (Charmaz 1995: 657-658).

Zakreslajac rame teoretycznag dla badan, ktére stanowig empiryczna podstawe
omawianej koncepcji, Charmaz wyraznie artykuluje, ze zgadza sie z teza Sally Ga-
dow (1982) o nierozerwalnym zwiazku ciala i jazni. ,Umyst i sSwiadomos¢ zalezg od
bycia w ciele” i odwrotnie - ,,doznania cielesne wplywaja na umyst i Swiadomos¢”
Przy czym cialo i jazn, cho¢ nierozerwalne, nie s3 tozsame (Charmaz 1995: 659).

Zgodnie z teoretycznym osadzeniem Charmaz w nurcie interakcjonistycznym
przystosowanie do utraty sprawnosci ciala ma charakter procesualny i okredla je
wystepowanie trzech etapow.

Pierwszy etap przystosowania do strat cielesnych wywotanych chorobg przewlekta polega
na doswiadczeniu i zdefiniowaniu uposledzenia. Na drugim etapie chory dokonuje oceny
ciata, a po niej kompromiséw tozsamosciowych, ktore sa wynikiem przeprowadzonego bi-
lansu zyskéw i strat oraz rewizji celéw tozsamosciowych. Etap trzeci to poddanie sie chore-
mu ,ja’, przy réwnoczesnym zrzeczeniu sie kontroli nad choroba, co w konsekwencji prowa-
dzi do zanurzenia sie w doswiadczeniu choroby (Charmaz 1995: 657).

Ponizej opiszemy kazdy z etapow przystosowania do utraty sprawnosci ciala,
ktére zostato zmienione przez chorobe przewlekla.

Sensem pierwszego etapu procesu przystosowania si¢ do uposledzenia jest do-
$wiadczenie zmienionego cialta, w nastepstwie ktérego dochodzi do zdefiniowania
uposledzenia ciata i okre$lenia zakresu utraty cielesnych funkcji. Charmaz pisze, ze
»to co$ wiecej niz posiadanie takiego ciata lub nabycie go” (Charmaz 1995: 662).
Osoby chore zauwazaja pewne zmiany fizyczne w swoim ciele i to, ze ostabieniu
ulegly niektdre funkcje organizmu. Definiowanie tychze zmian oznacza, ze chory
uznaje swoja chorobe za realng oraz zaczyna uwzgledniac jej wptyw na codzienne
zycie (Charmaz 1995: 662). Choroba przewlekla atakuje cialo, przez co staje si¢ ono
zmienione i problematyczne.

»Relacja miedzy cialem a jaznig staje sie szczegdlnie problematyczna u oséb
przewlekle chorych, ktére uswiadamiajg sobie, ze doznaly strat cielesnych” - pisze
Charmaz (1995: 659). ,,Jedno$¢ wczesniejszego doswiadczenia uciele$nienia zostala
zachwiana’, na co wskazujg poréwnania zmienionego chorobg ciala do ciala sprzed
choroby (Charmaz 1995: 662). W doswiadczanie wlasnego ciala w chorobie wkrada
sie poczucie obcosci, ktore rodzi koniecznos¢ ,,ponownego przemyslenia wyobrazen
o sobie i swoim ciele” (Charmaz 1995: 662). Doswiadczenie utraty ciala ,,dawnego”
jako ciala ,,niezwycigzonego’, ,niezniszczalnego” i ,,niesmiertelnego” wzmaga po-
czucie obcosci ciala, oddzielenia od ciala i utraty siebie, a takze poteguje uczucia
ztosci i zalu (Charmaz 1995: 662).
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Dos$wiadczenie strat cielesnych jest bardziej dotkliwe u osoéb, ktore przed wy-
stapieniem choroby byly w dobrej kondyciji cielesnej. Utrata kontroli nad ciatem
doswiadczana jest jako ,,zdrada” ciata (Charmaz 1995: 662). Zdarza sig, ze chorym
na tym etapie towarzyszy poczucie winy i wstydu z powodu niedomagania ciala,
ktdre nie spelnia kulturowych standardéw ciala doskonatego i picknego (Charmaz
1995: 663). Strategia radzenia sobie z niepokojem, ktory pojawia si¢ w zwiazku ze
zmianami zachodzacymi w ciele i osobie chorego, okazuje si¢ oddzielenie ciala,
a zatem choroby od siebie i swojego zycia (Charmaz 1995: 663).

Probujac przeja¢ kontrole nad cialem i choroba, ktéra jest postrzegana jako
»Wrog’, osoba chora zaczyna z nig walczy¢ (Charmaz 1995: 663; zob. szerzej Charmaz
1980, 1994b). Traktujac cialo jako ,,obiekt do naprawy”, chory walczy o to, aby zmie-
nione chorobg ciato funkcjonowalo normalnie, ,,by [jego] zycie bylo »normalne«
w takim stopniu, w jakim jest to mozliwe” (Charmaz 1995: 663).

Na tym etapie ludzie chorujacy przewlekle nie sg jeszcze w stanie zaakceptowac
ograniczen zwiazanych z chorobg oraz samej tozsamosci chorego, gdyz ciagle
majg nadziej¢ na powrdt do tozsamosci sprzed choroby. Chorzy wcigz dystansuja
sie od swojego zmienionego ciala i uprzedmiatawiajg je (Charmaz 1995: 663).
Przejawem uprzedmiatawiania ciala jest ocenianie ciata i obwinianie go za cho-
robe, ktére uniemozliwia czerpanie sity z wlasnego ciata (Charmaz 1995: 664).
Charmaz twierdzi, Ze osoby chore w mniejszym stopniu niz osoby niepelno-
sprawne uprzedmiatawiaja wlasne ciala, bedac bardziej otwartymi na cialo jako
takie i sygnaly, ktore ono wysyla. Pozwala im to w wigkszym stopniu zachowa¢
kontrole nad swoim zyciem i chorobg (Charmaz 1995: 664). Tym, co zatrzymuje
dystansowanie sie od ciala, jest ,przerazenie nieznanym’, przez ktére rozumiane
s3 w omawianym konteks$cie niepelnosprawnos¢ i $mier¢. Dystansowanie wobec
chorego ciata trwa tak dlugo, jak dlugo chory uznaje, Ze ,opanowanie swojego
krnabrnego ciala jest konieczne, by je zaakceptowac” (Charmaz 1995: 664). Porzu-
cenie takiej postawy pozwala choremu otworzy¢ sie na doswiadczenia cielesne,
co jest rownoznaczne z uznaniem wilasnego ciala za podmiot. Aby tak sig stalo, chory
musi réwniez przesta¢ porownywac swoje cialo do ciata sprzed choroby pod katem
jego mozliwosci i umiejetnosci. Ta miara musi zosta¢ porzucona, tak jak nadzieje, ze
cialo bedzie jeszcze tak sprawne i silne jak kiedys. Jak pisze Charmaz, powotujac si¢
na swoje wczesniejsze prace, ,,osoby przewlekle chore, ktére wychodza poza strate
i przekraczajg stygmatyzujace, negatywne etykiety, definiujg siebie jako co$ wigcej niz
swoje cialo i jako co$ wiecej niz chorobe” (Charmaz 1991, za: Charmaz 1995: 660).

Etap drugi przystosowania si¢ do uposledzenia wywotanego chorobg przewlekla
polega na dokonaniu przez chorego oceny zmienionego ciata, co ma skutkowac
zmiang przyszlej tozsamos$ci (Charmaz 1995: 659).

Istotny z punktu widzenia oceny zmienionego ciata jest wyglad ciata w przebiegu choroby.
Widoczna i manifestujaca sie w ciele choroba czy niepetnosprawno$¢ moze nadac jed-
nostce stygmatyzujaca tozsamosc, ktéra zaczyna dominowad nad innymi tozsamosciami
(Charmaz 1995: 660).
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Chorzy z manifestujacg si¢ w ciele niepelnosprawnoscig staraja si¢ na tyle kon-
trolowac widoczng strate cielesng, aby ograniczy¢ jej wplyw na wlasne cele, dazenia
i relacje z ludzmi. Chronig wlasng tozsamos¢ oraz tozsamo$¢ spoleczng poprzez
zabiegi kamuflujace deficyty cielesne (Charmaz 1995: 667). Zdarza si¢ tez natomiast,
ze osoby przewlekle chore nie majg widocznych objawéw i niepelnosprawnosci.
Zamaskowana czy ,,niewidoczna choroba” nie tylko podwaza wiarygodno$¢ osoby
chorej u profesjonalistéw medycznych, ale takze rodzi niezrozumienie u czlonkéw
rodziny, ktorzy odmawiaja jej tozsamosci chorego. Tak dlugo, jak osoba chora ma
zamaskowane objawy choroby; jej tozsamos¢ osobista i spoleczna beda pozostawac ze
soba w sprzecznosci. Dopdki strata cielesna nie jest widoczna, chory moze tez nie
zdawac sobie sprawy z uposledzenia funkcji swojego ciala. W tej sytuacji - wedlug
Charmaz - oczywiste jest ,napiecie migdzy niewidoczng niepelnosprawnoscia
a widocznym uposledzeniem” (Charmaz 1995: 666).

»Zmiany w ciele sktaniajg do zmiany celéw tozsamo$ciowych” — twierdzi autor-
ka omawianej koncepcji (Charmaz 1995: 668). W miare doswiadczania kolejnych
strat cielesnych chorzy przewlekle s3 zmuszeni obniza¢ cele tozsamosciowe, az do
momentu, w ktérym beda one odpowiadaly zaréwno aktualnym ograniczeniom,
jak i mozliwo$ciom ciata (Charmaz 1995: 659-660).

Cele tozsamosciowe Charmaz definiuje jako ,,preferowane tozsamosci” (prefer-
red identities), ktérych ludzie pragna i ktére maja nadzieje¢ badz zaktadajg osiggnac
(Charmaz 1987, za: Charmaz 1995: 659). Formulowanie celéw tozsamo$ciowych
przez chorych stuzy zrekonstruowaniu normalnego zycia, odbudowaniu w swo-
im zyciu z choroba normalnos$ci w tak duzym stopniu, jak to jest tylko mozliwe
(Charmaz 1995: 660; zob. tez Charmaz 1987, 1991). Kompromisy tozsamosciowe,
okreslane jako wybor jednej tozsamosci zamiast innej, dokonywane sg poprzez
sprawdzanie ciala i weryfikowanie jego mozliwosci. ,,Preferowane tozsamosci” stabna
w przebiegu procesu chorowania (Charmaz 1995: 660). Charmaz zaznacza takze,
ze preferencje chorych co do tozsamosci mogg by¢ catkowicie nieosiagalne. I tak,
chorzy moga planowa¢, ze powroca do zycia bez choroby, ze uda im sie odzyska¢
swoje pelnosprawne czy nieuposledzone ,,ja”. Zdarza si¢ tez, ze zakltadane cele toz-
samos$ciowe sg wyzsze niz te w rzeczywistosci sprzed choroby albo ze chorzy daza
do sprzecznych tozsamosci. Sukcesy w chorowaniu rozumiane jako poprawa stanu
zdrowia, cofniecie si¢ niektérych objawdw czy odbudowa sprawnosci powoduja
natomiast, ze cele tozsamosciowe beda podwyzszane (Charmaz 1995: 658, 660).
Podwyzszone i obnizone cele tozsamo$ciowe tworza ,,ukrytg hierarchie tozsamosci”
(Charmaz 1995: 660; Charmaz 1987). Charmaz zaznacza jednak, Ze tempo zmian
celow tozsamosciowych jest uzaleznione od tego, co dzieje sie¢ w sferze emocji
i relacji spotecznych chorego (Charmaz 1995: 668). W zmianie celéw tozsamo-
$ciowych chodzi o przekraczanie granic wlasnego ciata. Rozwijane i realizowane
przez chorego na tym etapie cele tozsamosciowe zwigzane z praca, obowigzkami
rodzinnymi, muszg by¢ przez osobe chorg postrzegane jako wazniejsze niz cho-
roba. Wypracowujac cele tozsamosciowe niezwigzane z choroba, chory nie moze
jednak zapominac o ciele i jego potrzebach, gdyz w ten sposéb ryzykuje utrate tej
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wypracowanej juz ,niechorobowej” czy ,,pozacielesnej” tozsamosci. Zmiana celéw
tozsamosciowych naktada na jednostke obowigzek ciaglej pracy nad ciatem, dbatosci
o nie i monitorowania go (Charmaz 1995: 669).

»Jednak utrzymanie réwnowagi miedzy potrzebami cielesnymi a celami tozsa-
mos$ciowymi moze okaza¢ si¢ trudne” (Charmaz 1995). Nieuniknione okazujq si¢
tutaj kompromisy tozsamosciowe, w ktérych ujawnia si¢ ,,napiecie miedzy uznaniem
ograniczen i potrzeb ciala a konstruowaniem preferowanej tozsamosci” (Charmaz
1995: 671). Redefiniujac tozsamos$¢ osobista, chorzy zaczynaja postrzegac siebie
jako ,,rezydujacych w swoich cialach’, ale nie czuja si¢ juz calkowicie przez nie
zdefiniowani. Oznacza to, ze udalo im si¢ nie doprowadzi¢ do tego, ,,by choroba
pochloneta ich koncepcje siebie” (Charmaz 1995: 671).

Podsumowujac prace nad celami i wyborami tozsamosciowymi os6b chorujacych
przewlekle, Charmaz pisze: ,W gruncie rzeczy ludzie moga przesuwac si¢ w gore
swojej hierarchii tozsamosci, podczas gdy przesuwaja si¢ w dot swojej hierarchii
cielesnej” (Charmaz 1995: 671).

Trescig trzeciego etapu przystosowania do uposledzenia w koncepcji Charmaz
jest ustanie dazenia do sprawowania kontroli nad chorobg i otwarcie si¢ na doswiad-
czenie choroby, ktdre jest rownoznaczne z jednoscig ciala i jazni. Ta subiektywna
integracja ciala z jaznia, ktérej wyznacznikiem jest zaprzestanie walki z cialem
i uprzedmiatawiania go, pozwala na odzyskanie poczucia calosci ciala, siebie i swo-
jego zycia (Charmaz 1995: 659).

Etap trzeci przystosowania do strat cielesnych wywotanych chorobg przewlektg Charmaz
nazywa ,poddaniem sie choremu ciatu”, ktére oznacza bycie Swiadomym swojego chorego
ciata i jego ograniczen, ale tez chec zycia z takim ciatem (Charmaz 1995: 672-674). Osoba
chora ,zakotwicza uczucia cielesne w sobie”, nie ignoruje tychze odczu¢, nie pomija ich i nie
zaprzecza im, bo ,nie postrzega ciata chorego jako odrebnego od siebie” (Charmaz 1995:
672). Chory zaczyna ,zy¢ z ciatem”, zaznajamia sie z nim i oswaja je (Charmaz 1995: 664).

Poddanie si¢ choremu cialu rézni si¢ od bycia pokonanym przez chorobe czy od
pogodzenia si¢ z chorobg, bo te doswiadczenia polegaja na byciu przejetym przez
chorobe, ktére dokonuje si¢ bez wyboru. Poddanie sie¢ chorobie jest zamierzonym
procesem, w ktorym chory odgrywa aktywna role (Charmaz 1995: 672). Poddanie
sie choremu cialu jest rowniez czyms$ odmiennym od rezygnacji i utraty nadziei. Re-
zygnacja oznacza bierne poddanie si¢ chorobie, ,,pogodzenie si¢ z porazka po walce
z chorobg’, na skutek czego chory rezygnuje z preferowanych tozsamosci (Charmaz
1995: 673). Rezygnacji towarzyszy poddanie si¢ lekowi, rozpacz, depresja, rozpad
wewnetrzny. Rezygnacja oznacza, ze choroba catkowicie zawtadnela czlowiekiem
ijego zyciem (Charmaz 1995: 673). Poddanie si¢ choremu cialu oznacza natomiast
»pozwolenie sobie na odpuszczenie, zamiast poddawania si¢ chorobie i rozpaczy”
(Charmaz 1995: 673). Poddanie sie choremu cialu nalezy rozumie¢ jako akceptacje
siebie w chorobie i tego, kim si¢ staje w chorobie. Poddanie si¢ chorobie jest czyms
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zupelnie przeciwnym walce z chorobg, kontrolowaniu choroby poprzez narzucanie
jej swojego porzadku czy wymuszaniu zwyciestwa. Poddanie si¢ choremu ciatu
wymaga uprzedniego nauczenia sie, jak nie walczy¢ z chorobg; wymaga wyzbycia
sie fantazji o wyzdrowieniu i marzen o zyciu sprzed choroby. Poddanie sie chorobie
oznacza bycie w ciele teraz, w chwili terazniejszej, bez snucia fantastycznych wizji
przysztosci (Charmaz 1995: 873). To pelne otwarcie si¢ na doswiadczanie ciata
ze wszystkimi nieprzewidzianymi zdarzeniami, na nowe sposoby doswiadczania
wlasnego ciala, na autentycznos¢ tego doswiadczania, czyli uznanie, Ze chore ciato
jest czescig chorego.

Poddanie si¢ choremu ciatu oznacza ,,pozwolenie sobie na jego [ciala - przyp.
KK, M.S.] doswiadczanie” (Charmaz 1995: 672). Poddanie sie choremu ciatu
nalezy rozumie¢ jako nowe spojrzenie na siebie, w ktérym znikaja zewnetrzne nakazy
spoleczne, a slyszany jest glos z wewnatrz. Poddanie si¢ choremu ciatu polega na stucha-
niu, ,,co ciato chce mi powiedzie¢”, na przygladaniu si¢ mu, ale nie na zasadzie kontroli,
ale tego, ,,czego chce mnie nauczy¢” (Charmaz 1995: 673-674). Kiedy chory poddaje
sie choremu ciatu, ,,choroba faczy si¢ z podmiotowoscia, staje si¢ podmiotowoscig”
(Charmaz 1995: 673). Kiedy poddanie si¢ jest calkowite — pisze autorka koncepcji
- osoba doswiadcza nowej jednosci pomiedzy cialem a jaznig (Charmaz 1995: 672).

Podsumowujac proces adaptacji do uposledzenia ciala w chorobie przewleklej,
warto wskaza¢ za Charmaz, jakiego rodzaju napiecia wystepuja w trakcie opisanych
wyzej etapow. Oczywiscie gtéwnym napieciem jest tutaj to, ktore rodzi si¢ na linii
»ja — ciato. Kolejne natomiast to: walka versus poddanie sie; cialo wyidealizowane
versus cialo rzeczywiste, spoteczna identyfikacja versus samookreslenie; obiektywna
rzeczywisto$¢ versus subiektywne doswiadczenie; walka z chorobg versus walka
przeciw chorobie; niewidzialna niepelnosprawnos¢ versus widoczne uposledzenie;
swoboda ruchoéw ciala versus fizyczne ograniczenie i zaleznos¢; kontrola nad cialem
versus utrata funkcji (Charmaz 1995: 658-659).

,2Udane przystosowanie” (successful adaptation) do uposledzenia wywotanego przez chorobe
przewlekta bedgce nastepstwem eliminacji tychze napie¢ oznacza ,zycie z chorobg, a nie zycie
wytacznie dla choroby” (Charmaz 1995: 658). Charmaz podkresla jednoczesnie, ze osoba chora
,pozostaje tak niezalezna i autonomiczna, jak to tylko mozliwe” (Charmaz 1995: 658).

Pomimo do$wiadczenia straty i cierpienia chory czuje si¢ calosciowym bytem,
przy zachowaniu spdjnosci ciata i ,ja” (Charmaz 1995: 658). Jej odzyskanie dokonuje
sie poprzez doswiadczenie chorego ciala i otwarcie si¢ jednostki na poszukiwanie
harmonii miedzy cialem a jaznig (Charmaz 1995: 660).

W zaleznosci od stanu fizycznego i zasobdw spotecznych chorzy moga przecho-
dzi¢ przez kolejne etapy opisanego wyzej procesu adaptacji szybko badz tez pozo-
stawaé w zawieszeniu przez wiele lat, zanim przejda do kolejnego etapu (Charmaz
1995: 661). Ta cigzko wypracowana jednos¢ ciala i jazni nie jest dana raz na zawsze
i ma granice, ktore nie sg okreslone (Charmaz 1995: 665). Chorzy sa zmuszeni do
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tego, aby wielokrotnie przystosowywac si¢ do choroby przewleklej i jej somatycznych
konsekwenciji. ,,Przystosowanie rzadko wystepuje tylko raz” - pisze Charmaz (1995: 657).
W miare do$wiadczania kolejnych strat i ulomnoéci cielesnych potrzebne okazuje
sie powtdrzenie wdrozonych juz kiedys strategii adaptacyjnych. Przystosowanie si¢
do fizycznej straty ma tendencje rozwojowa. Ci chorzy, ktorzy doswiadczaja choroby
o nierdwnym progresie, zaskakiwani naglymi epizodami choroby i komplikacjami
czy tez pojawieniem si¢ dodatkowych choréb sa zmuszeni przystosowywac si¢ do
swojego ciala w chorobie ciggle na nowo (Charmaz 1995: 658).

»Przystosowanie si¢ do uposledzenia zabiera osoby z choroba przewlekla w ody-
seje jazni” (Charmaz 1991; Charmaz 1995: 675). Jakich korzysci dostarcza choremu
ta podréz? Adaptacja do strat cielesnych wywotanych chorobg przewlekla daje
przede wszystkim chorym wiare w siebie. ,Wierza w swoja wewnetrzna sile, gdy
ich ciala si¢ rozpadajg” (Charmaz 1995: 675). Dojrzale przezywaja strate, odwaznie
stawiajac jej czola. W trakcie tego procesu bezsprzecznie ponoszg straty cielesne,
ale w koncu (od)zyskuja siebie.

Anselma Straussa i Juliet Corbin interakcjonistyczne koncepcje przewlektego
chorowania

Problematyka ludzkiego ciata w kontekscie interakcyjnym oraz dotyczacym przewle-
ktego chorowania podejmowana byla w szerokim zakresie przez Anselma Straussa
i wspotpracownikow - przede wszystkim Juliet Corbin - w nurcie interakcjonistycz-
nych, socjomedycznych badan z zakresu socjologii doswiadczenia choroby. Doko-
najmy teraz przegladu wybranych tez Straussa i wspotpracownikow z tego zakresu.

W rozdziale Body, Body Processess, and Interaction zawartym w publikacji zaty-
tutowanej Continual Permutations of Action Strauss podejmuje problematyke ciata
w celu zilustrowania teorii ludzkiego dzialania (a theory of action) i w tym kontekscie
konceptualizuje zwiazek pomiedzy cialem a dziataniem ludzkim oraz interakcjami
spolecznymi (Strauss 1993: 107-126).

Odwotujac sie do koncepcji Merleau-Ponty’ego, Strauss postrzega ciato jako niezbywal-
ny warunek dziatan i interakcji, a zarazem medium, poprzez ktére cztowiek zdobywa
i przekazuje wiedze o Swiecie, otaczajacych go przedmiotach, o sobie, ale takze o wtasnym

ciele. Konkluduje, ze ,komunikacja ma miejsce poprzez ciato” (Strauss 1993: 109).

W koncepcji Straussa ujmujacej spoleczne funkcje ciala kluczowe znaczenie
ma stwierdzenie, ze cialo zakresla granice ludzkich mozliwosci dzialania, jednak
Strauss odzegnuje si¢ od biologicznego determinizmu, stwierdzajac, ze procesy
biologiczne i spoteczne wspétdziatajag w kreowaniu ludzkich dziatan
i interakcji (Strauss 1993: 109). Ciato w ujeciu Straussa to jednak nadal koniecz-
ny warunek sprawczosci cztowieka (body as an agent), niezbedny jako instrument
dziatania (Strauss 1993: 110). Uwarunkowanie to ujawnia si¢ z mocg w sytuacji, gdy
cialo zostaje uszkodzone (przez uraz lub chorobe) lub staje si¢ niepetnosprawne:
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wowczas zaleznos$¢ mozliwos$ci dziatania od ciata wchodzi w zakres ludz-
kiego doswiadczenia. Ale cialo to takze przedmiot/obiekt (body as object), ktory
moze by¢ przedmiotem poznania przez aktoréw zycia spolecznego (Strauss zwraca
tu uwage, ze cialo moze w zréznicowanym stopniu znajdowac si¢ w polu uwagi),
a takze moze by¢ przedmiotem dzialania (to wskazane przez Straussa zjawisko
dostrzegamy we wspolczesnych strategiach modelowania ciata).

O wyjatkowosci ciata wedlug Straussa przesadza to, ze cialo reprezentuje
»ja« (it must represent the self’) (Strauss 1993: 111). Amerykanski socjolog opisuje
wzajemne relacje ciala z »ja« podmiotowym i »ja« przedmiotowym, bedacymi od-
powiednio aktywng i bierng faza jazni. Mamy tutaj odwotanie do George'a Meada
procesualnej koncepcji jazni jako przedmiotu oraz jazni jako podmiotu, gdzie »ja«
jako przedmiot odnosi si¢ do tego, ze ,,ustanawiamy siebie samych jako przedmioty,
gdyz mozemy uczynic siebie samych obiektem swoich reakcji’, a »ja« jako podmiot
odpowiada ,,otwartej i kreatywnej fazie dzialania jazni” (Piotrowski 1998: 50).

Prezentowane rozréznienie faz jazni, postrzeganej procesualnie, pozwala zdaniem
Straussa dostrzec, ze cialo w chorobie, zdeformowane lub niezdolne do dzialania
W zZwyczajny sposob, staje sie w wiekszym stopniu czescig ,,ja” przedmiotowego,
i moze stac si¢ polem dzialania ,,ja” podmiotowego. Innymi stowy, mozemy reago-
wa¢ na mankamenty ciala, podejmujac probe przeciwdziatania jego brakom czy
dysfunkcjom (Strauss 1993: 112).

Zagadnienie ciala w chorobie pojawia si¢ szczegolnie wyraziscie wowczas, gdy
w réznych sytuacjach ludzie doswiadczajg ograniczen, gdy chodzi o mozliwos¢ kie-
rowania, sterowania cialem (,,there are limits to what one can command the body to
do”) (Strauss 1993: 114). Na pierwszym planie znajduja si¢ tu ,,cielesne lub mentalne
dysfunkcje” (bodily or mental impairment), prowadzace do czasowej lub trwalej utra-
ty zdolnosci intencjonalnego dziatania. Jako przyklad przyczyny mentalnej Strauss
wskazuje fobie, gdy ciato ,wymyka si¢” decyzjom umystu i ,,odmawia” wykonania
okreslonych dziatan) (Strauss 1993: 114).

Whytania si¢ tu takze kwestia widocznosci lub inaczej jawnosci ciala: w sytuacjach,
gdy dzialanie/zachowanie jest bezproblemowe, cialo jest milczacym, koniecznym
warunkiem dzialania, staje sie natomiast odczuwalne, gdy wykonanie dzialania staje
sie niemozliwe. W ujeciu Straussa dzialanie i interakcje pozostaja pod wpltywem
kondycji ciata (body state) aktora spolecznego, ale takze kontekstu osobistej biografii,
przy czym zaréwno cialo, jak i biografia podlegaja procesualnym zmianom (body’s
course; biographical course) (Strauss 1993: 118).

Strauss podejmuje takze problematyke interakeji ciatlo—umyst oraz metafor ujmuja-
cych te kwesti¢. Objasnia to zagadnienie na przyktadzie doznan bedacych konsekwencja
ciezkich choréb neurologicznych, ktére moga powodowac ,,uwigzienie” umystu w cat-
kowicie lub czesciowo unieruchomionym ciele. Badacz przywotuje w tym kontekscie
wypowiedzi 0sob, ktére doznaly udaru moézgu, czy chorujacych na stwardnienie roz-
siane, unieruchomionych przez chorobe, ktdre doswiadczajg sytuacji, gdy wola nie jest
w stanie poruszy¢ ciata. W takiej sytuacji ,ja” zostaje gleboko dotkniete przez kondycje
ciala, obarczonego ograniczeniem o krytycznym nasileniu (Strauss 1993: 118-119).
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Szczegbélowy wyktad problematyki tozsamosci w kontekscie zycia z choroba
przewlekla otrzymujemy w pracy Corbin i Straussa pt. Unending Work and Care,
w ktorej kwestii tej poswigcony zostat rozdzial pt. Experiencing Body Failure and
a Disrupted Self-image (Corbin, Strauss 1988: 49-67). Zatrzymajmy sie teraz nad
tezami Corbin i Straussa, ktdre oparte s3 na jakosciowych badaniach malzenstw,
w ktorych jeden ze wspoimalzonkéw chorowat na chorobe przewlekla. Z osobami
tymi przeprowadzono wywiady intensywne (intensive interwievs) w celu ustalenia
problemodw, z jakimi zmagajg sie w kontekscie Zycia codziennego, ze szczegélnym
uwzglednieniem dziatan (work) implikowanych przewleklym chorowaniem (Cor-
bin, Strauss 1988: XI).

Kwestie wpltywu choroby na jazn i tozsamos$¢ sg rozpatrywane przez Corbin
i Straussa w kontekscie interakcjonistycznego rozumienia osobowej tozsamosci jako
fenomenu uwarunkowanego spolecznie, powigzanego z interakcyjnym wymiarem
zycia jednostki. Zanim pochylimy si¢ glebiej nad zawartoscig wskazanej publikacji
Corbin i Straussa z 1988 roku, zwr6¢my najpierw uwage na tezy zawarte we wcze-
$niejszym artykule tych autoréw z 1985 roku, w ktérym Corbin i Strauss wérod
rodzajow pracy (work) implikowanych chorobg przewlekla (artykut jest oméwieniem
wynikow badan wsrod 60 matzenstw, w ktorych u jednego ze wspotmatzonkéw
wystapita choroba przewlekla) wskazujg prace biograficzna (biographical work)
jako jeden z trzech strategicznych rodzajow aktywnoséci podejmowanych w sytuacji
choroby przewleklej (Corbin, Strauss 1985: 224-247).

Corbin i Straus zwracajg w ten sposéb uwage na zalezno$¢ pomiedzy trajektorig chorowania,
rozumiang jako zjawisko ujmujace ludzkie dziatania implikowane chorowaniem, a biografia
osoby chorej. W toku osobistej biografii ksztattuje sie unikatowa, osobowa tozsamosc,
a jej podstawowym tworzywem, zgodnie z paradygmatem interakcjonistycznym, jest party-
cypacja w zyciu spotecznym. Skoro trajektoria chorowania modyfikuje zakres i rodzaj aktyw-
nosci osoby chorujacej oraz jej otoczenia spotecznego, w tym aktywnosci majacych wymiar
interakcyjny, to oznacza to, e wptywa zaréwno na osobowa tozsamosc¢ osoby chorej, jakina
biografie chorego, narzucajac koniecznosc jej przeformutowania.

Szczegdlowy wyklad tej kwestii przynosi wskazana wczesniej praca Unending
work and care (Corbin, Strauss 1988). Corbin i Strauss wprowadzaja tu pojecie
~biograficznego dostosowania” (biographical accomodation), zwracajace uwage
(teza ta bliska jest koncepcji biographical disruption brytyjskiego socjologa M. Bu-
ryego [Bury 1982: 167-182]), ze konsekwencje choroby przewleklej wykraczaja
poza konieczno$¢ dziatan zaradczych w kontekscie Zycia codziennego w kierunku
kwestii biograficznych.

Pojecie biograficznego dostosowania oznacza, ze w kontekscie przewlektego chorowania ko-
nieczne staje sie odtworzenie ciagtosci zycia i nadanie mu nowych znaczen, poniewaz choro-
ba spowodowata zaktdcenia w tym zakresie i zaburzyta ciagtos¢ osobistej biografii. W ramach
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przystosowania do choroby przewlektej dokonuje sie, jak sugeruja Corbin i Strauss, zinte-
growanie choroby i jej konsekwencji z zyciem chorego, w taki sposéb, ze choroba staje sie
jednym z aspektow zycia. Nie zawsze dochodzi jednak do zdominowania biografii przez
chorobe: pozycja choroby w hierarchii elementéw sktadowych biografii podlega zmianom,
co wiaze sie z przebiegiem biomedycznej trajektorii chorowania (Corbin, Strauss 1988: 51).

Corbin i Strauss wskazuja trzy konstytutywne wymiary biografii, tj. ,koncepcje
»ja«” (conceptions of self), ,,czas biograficzny” (biographical time), a takze ,.cialo” (body).

Pierwszy z wymienionych terminéw dotyczy osobowej tozsamosci, to znaczy
»dokonywanej przez dang osobe samo-kategoryzacji tego, kim jest w danym punkcie
przebiegu zycia” (Corbin, Strauss 1988: 52). Co nalezy w tym miejscu podkresli¢:
kontynuacja, podtrzymanie dziatan konstytuujacych »ja« (self-related
tasks) wymaga, wedtug cytowanych autoréw, wtasciwie funkcjonuja-
cego ciala (Corbin, Strauss 1988: 52). Pojecie ,,czasu biograficznego” zwraca
z kolei uwage na zwigzek biografii z kontekstem temporalnym. Jest tak dlatego, ze,
jak podkreslaja Corbin i Strauss (1988: 52), ,,zyjemy w terazniejszosci, przycho-
dzimy z przeszlosci i idziemy w kierunku przysziosci”. Kreowanie tozsamos$ci ma
zatem miejsce w ,,strumieniu czasu biograficznego” (Corbin, Strauss 1988: 53).
Poprzez cialo ma miejsce zdobywanie i przekazywanie wiedzy o $wiecie, poprzez
cialo zachodzi komunikacja, a przede wszystkim - jak wyzej wspomniano - ,,ciato
jest konieczne w tym celu, aby wykonywa¢ dzialania powigzane z réznymi aspek-
tami »ja«’, przy czym warunkiem tych dzialan jest sprawnos¢ fizyczna i umystowa
(Corbin, Strauss 1988: 54).

To wiasnie aktywno$ci wykonywane przez cialo i dzieki ciatu sg tworzywem dla
formowania si¢ zmieniajacych sie i ewoluujacych koncepcji siebie. W kontekscie tego
aspektu analizy Corbin i Straussa pada wazne stwierdzenie, ze ,,centralne znaczenie
ciala wynika z jego zdolnosci do dziatlania” (Corbin, Strauss 1988: 55). Doprowadze-
nie analizy do tego etapu pozwala opisac z perspektywy interakcjonistycznej zmiany
i specyfike ciata w kontekscie przewlektego chorowania. Dla zilustrowania tej kwestii
postuzymy sie stosowanym przez Corbin i Straussa pojeciem ,,performance”, ktore
mozna ttumaczy¢ jako ,,przedstawienie” (inne mozliwosci thumaczenia: ,,spektakl’,
~Wystep’, ,wykonanie”). Analiza zakresu znaczeniowego tego pojecia w ujeciu tych
autoréw wskazuje, ze uzywaja oni terminu ,,performance”, zwracajgc uwage na
zdolno$é¢ do dziatania (capacity for action), ale takze na percepcje mojego wygladu
i moich dzialan przez innych ludzi, a takze wlasna auto-percepcje (appearance).
Ograniczenia ciata wynikajace z choroby (body failure) maja konsekwencje w obu
tych zakresach i wymagaja podejmowania dzialan zaradczych, majacych zapobiega¢
spostrzezeniu cielesnych ograniczen przez otoczenie spoteczne (Corbin, Strauss
1988: 59). Zaburzenie struktury, wygladu i funkcji ciata przez chorobe (lub tylko
jednego z tych aspektow) powoduje, Ze moze dochodzi¢ do ,,nieudanych przed-
stawien” (failed performances) (Corbin, Strauss 1988: 52). Cialo moze stawac si¢
nieuzyteczne, nieznane, moze stawac si¢ nawet wiezieniem (Corbin, Strauss 1988:
62, 64). Sita wplywu opisywanych procesow na tozsamosc¢ jest uzalezniona od tego,
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w jakim zakresie dane dzialania, obecnie niemozliwe wskutek choroby, pelnity
funkcje tozsamosciowo tworcza. Jesli taka funkcje pelnily, dochodzi do utraty tego
aspektu ,,ja’, ktory byl zwigzany z dang aktywnoscig (loss of self). W tym ujawnia
sie $cisly zwiazek ciala w chorobie przewleklej z osobowg tozsamoscia, polegajacy
na tym, ze ,,cialo ma znaczenie centralne dla ludzkiego dzialania i jazni” (Corbin,
Strauss 1988: 66).

3. Kluczowe pojecia

Cielesne bycie w $wiecie — pojecie wywodzace si¢ z koncepcji M. Merleau-
-Pontyego, ktorego autor ten uzywat dla opisania ciala pozostajacego w zwiazku ze
$wiatem; to swego rodzaju uwiklanie ciala w $wiat, w ktoérym cialo pozostaje otwarte
na dzialanie, angazuje si¢ w podejmowane projekty oraz wiaze si¢ z przedmiota-
mi znajdujacymi si¢ w przestrzeni jego zycia, w interpretacji fenomenologicznej
okreslanymi jako ,,przedtuzenie ciata”. Tak rozumiane cialo jest uwazane przez
Merleau-Pontyego za integralng cz¢$¢ podmiotu - Ja.

Cialo dys-zjawiajace sie (dys-appearing body) - termin autorstwa D. Ledera,
uzywany dla okreslenia ciata, ktore z racji dysfunkeji (bdlu, choroby) pojawia si¢
w $wiadomosci osoby, staje w centrum jej uwagi. Ciato dys-zjawiajace si¢ to cialo
obecne, poniewaz doswiadczane jako problematyczne, dysharmonijne, cialo ,,inne”,
sprzeciwiajgce sie jazni i przez to obce. W doswiadczaniu ciata dys-zjawiajacego si¢
cala uwaga podmiotu skierowana jest na cialo biologiczne.

Socjologia biochoroby (sociology of disease) — nurt badan socjologicznych
proponowany przez S. Timmermansa i S. Haasa, ktéry ma koncentrowac si¢ na
badaniu wzajemnych relacji miedzy zyciem spolecznym a poszczegélnymi choro-
bami, z uwzglednieniem ich réznorodnosci patofizjologicznej i klinicznej specyfiki.
Socjolodzy biochoroby powinni zajmowac si¢ z jednej strony badaniem wplywu
procesow spolecznych na doswiadczenie choroby, jej przebieg i ciezko$¢, co pod-
lega ocenie z uzyciem wskaznikow i parametréw medycznych, a z drugiej powinni
bada¢ wplyw procesu chorowania, z uwzglednieniem poszczegélnych etapéw cho-
roby w wymiarze biologicznym, na relacje spoteczne chorego. Proponuje si¢ im
tez uwzglednianie klinicznych kryteriéw wiaczania do badan, a takze traktowanie
diagnozy medycznej choroby jako punktu wyjscia badan socjologicznych.

Adaptacja do zycia z choroba przewlekla — wedlug K. Charmaz jest to jeden
ze sposobdw zycia z cielesng stratag wywotang przez chorobe, na ktéry sklada
sie szereg procesualnych zmian w osobie i zyciu chorego, majacych na celu do-
stosowanie do somatycznych skutkéw choroby, polegajacych na utracie funkeji
cielesnych i uposledzeniu; ma to prowadzi¢ do ponownego zintegrowania na
poziomie ciato—jazn.
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Biograficzne dostosowanie (biographical accomodation) — pojecie autorstwa
J. Corbin i A. Straussa, uzywane dla opisania konsekwencji choroby przewleklej,
wykraczajacych poza dzialania zaradcze w kontekscie zycia codziennego, wymagaja-
cych ingerencji w kwestie biograficzne; konieczne jest bowiem odtworzenie cigglosci
osobistej biografii chorego i nadanie jej nowych znaczen. Biograficzne dostosowanie
jest elementem pracy biograficznej (biographical work) implikowanej przez chorobe
przewlekly, ktéra pozostaje powigzana z trajektorig chorowania. W efekcie biogra-
ficznego dostosowania choroba i jej konsekwencje zostaja zintegrowane z zyciem
chorego, stajac si¢ jednym z jego aspektow.

4. Najwazniejsze badania

W tej czesci tekstu dokonujemy przegladu badan empirycznych, dotyczacych zagad-
nien zwiazku ,ja” i tozsamosci z ciatem. Ucielesniony charakter ,ja” tego zwigzku
jest ewidentny w socjologicznych badaniach jako$ciowych, realizowanych metoda
wywiadéw poglebionych w grupach osoéb, ktére doznaja zaburzen funkgji i/lub
struktury ciata w efekcie réznego rodzaju zaburzen stanu zdrowia.

Dla ukazania mozliwie szerokiego zakresu dzialan tozsamosciowo tworczych
podejmowanych przez osoby chore/chorujgce/niepelnosprawne wytypowalismy do
omoéwienia trzy kategorie problemowe, w ktérych specyfika zaburzenia ciala rézni
sie znaczaco, implikujac unikatowe problemy na styku cialo-tozsamos¢.

Po pierwsze omoéwione zostang badania dotyczace probleméw tozsamosciowych
0s6b chorujacych przewlekle, nakierowane na uchwycenie skutkéw przewleklosci
probleméw zdrowotnych w tym wilasnie zakresie (badania K. Charmaz), nastepnie
zostang zaprezentowane socjologiczne badania tozsamosciowych skutkéw naby-
tej nagle niepelnosprawnosci (badania K. Yoshidy) i wreszcie badania 0séb po
przebytym okaleczajacym, chirurgicznym leczeniu wrzodziejacego zapalenia jelita
grubego metoda catkowitego wycigcia okreznicy i odbytnicy (panproktokolektomia)
z wylonieniem sztucznego odbytu (ileostomii) (badania M. Kellyego).

Ciato a osobowa tozsamosc w przewlektym chorowaniu w badaniach Kathy
Charmaz

Dazac do ukazania kierunkéw badawczych, w ktérych opisuje sie ciato w proce-
sie chorowania, w pierwszej kolejnosci zatrzymajmy si¢ nad dorobkiem Kathy
Charmaz, amerykanskiej socjolog zmarlej w roku 2020 (z ktdra notabene autorzy
tych badan mieli zaszczyt korespondowac), dotyczacym relacji ciala i osobistej
tozsamosci w kontekscie doswiadczenia choroby przewlekte;.

Elementem wspolnym koncepcji, ktore beda ponizej omawiane, jest to, Ze nawiazujg one
dointerakcyjnego modelu tozsamosci. Termin ten zwraca uwage na ,procesualnos¢
jazni podmiotu spotecznego i jej bezposrednie zwiazki z rozgrywajaca sie tu i teraz interak-
cja” (Bokszanski 2002: 254).
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Wezesne sygnaty, zapowiadajace podejmowanie problematyki ciala w kontekscie
choroby przewleklej, pojawiaja si¢ w dorobku Charmaz w artykule bedacym pre-
zentacja koncepcji ,,utraty »ja«” (loss of self), ktora zostata wskazana jako podsta-
wowa forma cierpienia 0s6b chorujacych przewlekle (Charmaz 1983). Koncepcja
ta powstala w efekcie jakosciowych badan socjologicznych w grupie 57 0s6b cho-
rujacych przewlekle, przebywajacych w swoich domach (73 wywiady poglebione),
z chorobami ciezkimi powodujacymi niepetng sprawnos¢ (wiek badanych 20-86 lat).

Stowo-klucz ujmujace specyfike przewlektego chorowania w relacjach oséb chorych to
prowadzenie zycia poddanego ograniczeniom (arestricted life). Ograniczenia te
obejmujg zawezenie przedchorobowego zakresu aktywnosci, ktére nie moga
juz stuzy¢ jako tworzywo tozsamosci.

Cierpienie zwigzane z chorobg przewleklg jest relacjonowane przez chorych ,je-
zykiem straty” (a language of loss) (Charmaz 1983: 191). Nie pojawia sie tu explicite
kwestia ciata. Odnajdujemy tu jednak zapowiedz pézniejszych analiz dotyczacych
ciala w chorobie przewlektej, Charmaz stwierdza bowiem, ze ,,0soby chorujace czgsto
zyskujg $wiadomos¢ aspektow swojego »ja, uprzednio traktowanych jako pewnik,
ktére ulegaja zmianie [...]” (Charmaz 1983: 170). Jednym z aspektoéw osobowej
tozsamosci, ulegajacych zmianie w toku przewlektego chorowania, jest wlasnie ciato.

Inna analiza Charmaz, dotyczaca ,walki o osobowg tozsamos¢” (struggling for
a self), opierajaca si¢ na badaniach zrealizowanych w grupie 57 0sob, wéréd ktérych
przeprowadzono 85 wywiadow pogtebionych (nie posiadamy informacji, czy s3 to
te same osoby, z ktérymi prowadzono wywiady w ramach projektu ,,loss of self’,
czy tez inne) (Charmaz 1987), zawiera juz wyrazne nawigzanie do kwestii ciele-
sno$ci w chorobie przewleklej. Charmaz stwierdza, zZe przemieszczanie si¢ 0séb
chorych w obrebie ,,hierarchii tozsamosci’, to znaczy poruszanie si¢ pomiedzy
alternatywnymi ,wersjami” osobowej tozsamosci, pomig¢dzy tymi, ktore sa najbar-
dziej pozadane, a tymi, ktdre sa cenione mniej, ma miejsce pod wptywem zmian
dotyczacych fizycznej sytuacji 0oséb chorych.

Zmiany fizycznoéci, bedgce skutkiem choroby, Charmaz uwaza za najwaz-
niejszy czynnik modelujacy prace nad osobowg tozsamos$ciag wykonywana
przez osoby chore (Charmaz 1987:292).

Spostrzezenie to doprowadza nas do kluczowej publikacji Charmaz, dotycza-
cej zwigzku cielesnosci i przewleklego chorowania, pt. The Body, Identity and Self
z 1995 roku. W dorobku Charmaz publikacja ta dokumentuje wyrazne przesuniecie
w kierunku wiekszego dowarto$ciowania cielesnego zakorzenienia osobowej toz-
samosci. Po lekturze tego artykulu nie mamy juz watpliwosci, ze ,,utrata »ja«” jest
zakorzeniona przede wszystkim w zmianach cielesnych, bedacych skutkiem choroby
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przewleklej. Przywolany artykul powstal na podstawie 115 wywiadéw z 55 dorostymi
osobami cierpiagcymi z powodu choréb przewleklych, przy czym z czeécia tych osob
Charmaz zrealizowala wywiady kilkakrotnie w okresie 5-10 lat. Komentarza wymaga
podejscie stosowane przez Charmaz w doborze proby badawczej, gdzie kryterium
wlaczenia stanowi, w kolejnych odstonach jej badan, szeroka kategoria ,,choroby
przewleklej”, pozbawiona wspolnej specyfiki, poza takim samym odniesieniem
do dlugiego czasu trwania zaburzen stanu zdrowia. Badane byly zaréwno osoby
z chorobami ukladu krazenia, chorobami reumatycznymi, neurologicznymi czy
chorobami pluc oraz cukrzyca. Mamy tu zatem niehomogenng grupe badana,
obejmujaca osoby doswiadczajace zréznicowanych zmian cielesnych. Bedzie to
miato implikacje w postaci ograniczonych mozliwosci ekstrapolowania dokonanych
przez Charmaz ustalen, dotyczacych proceséw rekonstrukgji relacji pomiedzy ,,ja”
a cialem, do innych grup chorych.

Charmaz zaklada, ze choroba przewlekla powoduje zatamanie ,traktowanych
jako oczywiste zalozen dotyczacych posiadania bezproblemowo funkcjonujacego
ciala’, a takze zakldca poczucie ,jednosci ciala i »ja«” (,,a sense of wholeness of
body and self’). Oznacza to, ze choroba przewlekla poprzez cialo narusza
osobowa tozsamo$§¢ chorego, ktéra jest w jej rozumieniu zaposredniczona,
osadzona w cielesno$ci (Charmaz 1995: 657). Charmaz sugeruje, ze w zwigzku
z chorobg przewlekla, a takze wskutek spowodowanej przez nig niepelnosprawnosci
(zastrzec w tym miejscu nalezy, ze adaptacja do niepelnosprawnosci nabytej nagle,
lub tez istniejacej od urodzenia, przebiega inaczej; kwestia ta zostanie ukazana
w badaniach Yoshidy), konieczne staje si¢ ,,przystosowanie do uposledzenia” (ada-
pting to impairment), to znaczy ,ponowne scalenie ciata i wlasnego »ja«”
(Charmaz 1995: 657).

Istnieja jednak takze inne scenariusze, takie jak ignorowanie choroby, minima-
lizowanie choroby, prowadzenie walki przeciwko chorobie oraz powigzanym
z nig identyfikacjom, pogodzenie ,ja” z chorobg czy wreszcie ,wchlonigcie” choroby.
Trzy pierwsze z wymienionych strategii, to znaczy ignorowanie choroby, minimali-
zowanie choroby i prowadzenie walki przeciwko chorobie maja na celu powrét do
przedchorobowego ,,poczucia jednosci ciata i »ja«” (Charmaz 1995: 657). Strategia
»pogodzenia »ja« z chorobg” manifestuje si¢ natomiast zaakceptowaniem choroby,
ale bez autodefiniowania siebie przez pryzmat choroby.

,Wchtoniecie” choroby ma by¢ w ujeciu Charmaz faza finalna i docelowa wieloetapowego
procesu adaptacji do choroby (Charmaz 1995: 658). Proces ten ma skutkowac zmniejszeniem
napiecia pomiedzy ciatem i ,ja”, a takze prowadzi¢ do wypracowania nowej koncepcji 0so-
bowej tozsamosci, nowej wersji ,catosciowosci istnienia” (,wholeness of being”), przystajacej
do chorowania i powodowanego nim cierpienia (Charmaz 1995: 658).

Na podstawie badann Charmaz stwierdza, ze proces adaptacji do choroby prze-
wleklej/niepelnosprawnosci zostaje zapoczatkowany przez doswiadczenie ,,zmie-
nionego ciala” (altered body).
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Doswiadczenie ,zmienionego ciata” to nie tylko odczucie fizycznych zmian w ciele, ale tak-
ze doswiadczenie ich wptywu na zycie codzienne. Ciato staje sie problematyczne, wytania sie
z tta osobistych doswiadczen, teraz lokuje sie na pierwszym planie i zostaje zdefiniowane jako
uszkodzona maszyna, wrog czy przeszkoda wymagajaca naprawienia (Charmaz 1995: 662).

Siegnijmy w tym miejscu na moment do innej pracy Charmaz pt. Good Days, Bad
Days: The Self in Chronic Illness and Time z 1991 roku (pierwsze wydanie), w kto-
rej kwestia ta zostala pelniej naswietlona. Otéz zdobycie swiadomosci posiadania
»zmienionego ciala” (altered body) ma miejsce wlasnie w kontekscie zycia codzien-
nego, poniewaz wlasnie tutaj chorzy pobierajg ,lekcje przewlektosci chorowania”
(learning about chronicity). Znaczenie ciala zmienionego przez chorobe ujawnia si¢
bowiem wtedy, gdy chorzy podejmuja nieudang probe realizacji swoich zwyczajnych
aktywnosci (Charmaz 1991: 21).

Na etapie poczatkowego doswiadczania problematycznosci ciata w chorobie nie
ma jeszcze prob zintegrowania do$wiadczenia zmienionego ciata z ,,ja”. Podejmowane
sg raczej proby odbudowania przedchorobowych zwiagzkéw ,,ja” i ciata lub moze tez
dochodzi¢ do dystansowania si¢ od zmienionego przez chorobe ciata lub wrecz do
oddzielania ciata od koncepcji ,ja” (Charmaz 1995: 663). Charmaz ujawnia
w efekcie swoich badan, ze w procesie adaptacji do choroby moze dochodzi¢ do
specyficznych, tozsamosciowych kompromisow, ktore polegaja na tym, ze osoba
chorujaca przewlekle niejako ,,obniza poprzeczke” w skali swych tozsamosciowych
celow, w slad za rozpoznaniem cielesnych ograniczen, narzucanych przez chorobe
(nawigzujemy w tym miejscu do oméwionej powyzej Charmaz koncepcji ,,prefe-
rowanych tozsamosci”). Jednak kierunek ruchu w procesie adaptacji do choroby
moze by¢ takze odwrotny w sytuacji, gdy kondycja i mozliwosci ciala ulegaja po-
prawie. Efekt finalny pracy nad osobowa tozsamoscig, implikowanej przewleklym
chorowaniem, to w ujeciu Charmaz redefiniowanie relacji pomiedzy ciatem i ,,ja”
na nowym poziomie, dostosowanym do specyfiki choroby i wynikajacych z niej
cielesnych ograniczen. Ma to prowadzi¢ do Zycia z cialem rzeczywistym, takim,
jakie ono rzeczywiscie jest w sytuacji choroby; cialo ma zosta¢ oswojone, na powr6t
zintegrowane (ale na zmienionym poziomie) z ,,ja’ (Charmaz 1995: 664). Stanie si¢
wowczas mozliwe, zdaniem Charmaz, ,,ptyniecie z ciatem” (flow with the body).

,Poddanie sie choremu ciatu” jest aktem z gruntu odmiennym niz ,bycie ogarnietym przez
chorobe”, poniewaz jest dokonane intencjonalnie; jest to warunek zintegrowania ,ja” z cia-
tem zmienionym przez chorobe. Ciato staje sie na nowo czescig ,ja” osoby chorujacej prze-
wlekle (Charmaz 1995: 673).

Na koncepcje Charmaz, opisujace zwigzki pomigdzy cialem a osobowa tozsa-
moscia, nalezy spoglada¢ ze swiadomoscig uwarunkowan kontekstowych. Mamy
tu na mysli amerykanski kontekst badan, a wigc dotyczacy spoteczenstwa wysoko
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cenigcego niezaleznos¢ i aktywizm, w ktérym zakldcenia zycia codziennego i co-
dziennej aktywnosci, powodowane przez chorobe, stanowig szczegoélnie glebokie
naruszenie osobowej tozsamosci (Turner 2004: 153). Jak si¢ wydaje, skutki tozsamo-
$ciowe zmian ciala wynikajacych z choroby bylyby zupelnie inne w grupach oséb
chorujacych przewlekle przyktadajacych mniejsza wage do aktywizmu, niepelniacego
funkgcji krytycznego tworzywa tozsamosci.

Ciato a osobowa tozsamos¢ w nagle nabytej niepetnosprawnosci
w badaniach Karen Yoshidy

Karen Yoshida zrealizowala socjologiczne badania jakosciowe w grupie 35 do-
rostych osob (28 mezczyzn i 7 kobiet) po urazie rdzenia kregowego, skutkujacym
paraplegia, to znaczy porazeniem konczyn dolnych oraz czesci tutowia. Wiek
0s6b badanych w momencie nabycia niepelnosprawnosci wahat si¢ od 8 do 52 lat,
a $redni czas od zaistnienia urazu wynosil 22 lata. Badania mialy charakter re-
trospektywny. Zostaly zrealizowane z wykorzystaniem wywiadéw poglebionych,
cze$ciowo ustrukturyzowanych. Badania byly skoncentrowane na ustaleniu,
w jaki sposéb badane osoby zrekonstruowaly swoje zycie po urazie, z naciskiem
na zmiany w zakresie aktywnosci zawodowej oraz partycypacji w zyciu spotecz-
nym. Zagadnienie osobowej tozsamosci wylonilo si¢ jako jedna z kluczowych
kwestii w toku realizacji projektu. Badania Yoshidy w warstwie teoretycznej od-
woluja sie do interakcjonistycznej koncepcji jazni i tozsamosci jako fenomenow
kreowanych w toku osobistej aktywnosci, bedacych efektem pracy biograficznej
wykonywanej przez dana osobg, zintensyfikowanej w efekcie zaistnienia zdarzen,
ktore zakldcaja bieg osobistej biografii. Interesuje Yoshide zwlaszcza ten jej aspekt
(tu Yoshida odwotuje si¢ do tez Corbin i Straussa), ktéry dotyczy zintegrowania
réznych aspektéw ,ja” w nows, inkluzywna calos¢, obejmujaca réwniez te aspek-
ty »ja’, ktére ujawnily sie w zwiazku z choroba. Z kolei odwotanie do dorobku
Charmaz dotyczy koncepcji ,utraty »ja«” w zwigzku z chorobg przewlekla. Osoby
chorujace podejmujg wedlug Charmaz wysilek majacy na celu rekonstrukcje
tozsamosci, poruszajac sie¢ w obrebie ,,hierarchii tozsamosci”, obejmujacej mniej
i bardziej pozadane tozsamosci. Yoshida podejmuje zadanie opisania zaréwno
procesu budowania ,ja” przez osoby po urazie rdzenia kregowego, jak i efektow
tych dziatan, a w szczegdlnosci sposobow zintegrowania ,,ja” przedchorobowego
z »ja’ niepelnosprawnym.

Yoshida (1993) sugeruje, ze proces rekonstrukgji ,ja” i tozsamosci przybiera forme
»rekonstrukcji wahadtowej” (,a pendular reconstruction”). Zdaniem tej badaczki
osoby niepelnosprawne oscyluja pomiedzy dwoma odmiennymi rodzajami osobistej
tozsamosci, obejmujacymi ,,»sprawne« aspekty »ja«” (nondisabled aspects of self)
oraz ,,niepetnosprawne aspekty »ja«” (disabled aspects of self), przy czym moga one
przemieszczaé si¢ w dwoch kierunkach, zaréwno w strone ,,ja” sprzed urazu (non-
disabled aspects of self), jak i w strone ,,ja’, ktore zawiera ,,niepelnosprawne aspekty
»ja«” (disabled aspects of self) (Yoshida 1993: 221). Pomigdzy tymi skrajnosciami
znajduja si¢ etapy posrednie, w tym ,,tozsamo$¢ super-normalna” (the super-normal
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identity), ,,»ja« posrednie” (the middle self) oraz ,tozsamo$¢ »niepelnosprawnac
bedaca czescig »ja« totalnego” (the disabled identity as part of the total self).

Ujecie Yoshidy odbiega od podejscia zaproponowanego przez Corbin i Straussa
w ramach koncepcji trajektorii chorowania, poniewaz trajektoria chorowania uj-
muje dziafania i interakcje implikowane chorowaniem biegnace w czasie, w jednym
kierunku, wyznaczanym uptywem czasu. Trajektoria chorowania moze oczywiscie
przybiera¢ zréznicowane ksztalty (shapes), w tym sensie, Ze moze ona mie¢ trwale
ukierunkowanie spadkowe (jak w przypadku rozwijajacej sie choroby nowotworo-
wej) lub poczatkowo spadkowe, a nastepnie cechujace si¢ stabilnoscia (jak w przy-
padku chorego po udarze moézgu), lub inne, jednak zawsze trajektoria chorowania
rozwija sie w czasie i jest wychylona ku przysztosci (Corbin, Strauss 1988: 42-48).
Zdaniem Yoshidy osoby po urazie rdzenia kregowego przemieszczajg sie pomiedzy
alternatywnymi opcjami osobowej tozsamosci, zar6wno w kierunku tej wersji toz-
samosci, ktora integruje niepelnosprawnos¢, jak i w kierunku tej wersji tozsamosci,
ktéra bazuje na sytuacji sprzed urazu. Proces ten zachodzi na przestrzeni miesiecy
lub lat.

Zanim wskazemy zidentyfikowane przez Yoshide przebiegi zdarzen w procesie
rekonstrukcji osobowej tozsamosci po urazie rdzenia kregowego, okreslmy specyfike
rodzajow tozsamosci, kreowanych przez osoby z niepelng sprawnoscia. Zacznijmy
od skrajnych opcji. Koncepcja ,»ja« sprzed wypadku” (the former self) nawiazuje do
tego, kim dana osoba byla przed urazem rdzenia kregowego. ,,Sprawne »ja«”, w za-
leznodci od wieku osoby, w ktérym doszlo do urazu, moze obejmowac te aspekty
»ja, ktore skladaja si¢ na jego rdzen (core aspects of self) i ktére pozostang istotnym
tworzywem tozsamosci po zaistnieniu urazu. Jednak sytuacja taka bedzie dotyczy¢
tylko 0séb o relatywnie duzym zyciowym doswiadczeniu zdobytym w okresie
przed urazem. Te osoby, ktére w chwili urazu byly jeszcze nastolatkami, nie beda
dysponowa¢ wypracowanym przed urazem tozsamo$ciowym fundamentem, na kto-
rym mozna budowaé nowg wersje tozsamosci (Yoshida 1993: 224). Na przeciwleglym
biegunie lokuje si¢ wersja tozsamosci okreslona jako ,,tozsamos¢ »niepetnosprawnac
odpowiadajaca totalnemu »ja«” (the disabled identity as the total self), o konotacji
jednoznacznie negatywnej z perspektywy badanych osdb, ktéra wyraza sie tym, ze
niepelnosprawnos$¢ staje si¢ gldwnym wyznacznikiem osobistej toz-
samoS$ci. Manifestuje si¢ to oczekiwaniem przez osobg niepelnosprawng pomocy
i wsparcia od otoczenia spolecznego, a takze przezywaniem gniewu i/lub depresji
(Yoshida 1993: 224-225).

Pomiedzy tymi dwoma skrajnosciami lokuja sie fazy posrednie. ,Tozsamo$¢
super-normalna” (the super-normal identity) przejawia si¢ podejmowaniem nad-
zwyczajnych aktywnosci, niejednokrotnie wykraczajacych poza typowy poziom
aktywnosci osoby w pelni zdrowej, przy czym osoba niepetlnosprawna odrzuca
pomoc innych (Yoshida 1993: 226-227). Z kolei faza w rozwoju osobistej tozsa-
mosci, okreslona jako ,tozsamos$¢ »niepetnosprawna« bedaca czescia totalnego
»ja«” (the disabled identity as part of the total self), cechuje si¢ tym, Ze zaréwno
aspekt ,,ja” zwigzany z niepelnosprawnoscia, jak i aspekt zwiazany z sytuacja
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przedchorobowg sg traktowane jako pelnoprawne sktadowe osobistej tozsamosci,
jednak proporcje podlegaja zmianom w zaleznosci od aktualnego sposobu Zycia
w okresie powypadkowym.

Manifestacja optymalnego przystosowania do nabytej niepetnosprawnosci jest faza tozsa-
mosci okreslona jako ,»ja« posrednie” (the middle self). Jej wyznacznikiem jest petne uswia-
domienie sobie faktu niepetnosprawnosci (bycia osoba ,na wozku inwalidzkim”) oraz tego,
7e tak bedzie réwniez w przysztosci, a takze akceptacja skutkéw niepetnosprawnosci, w tym
pewnego stopnia zaleznosci od innych, a tworzywem tozsamosci pozostajg zarowno nie-
petnosprawne, jak i ,petnosprawne” aspekty ,ja”. Etap ten cechuje sie takze odniesieniem
do doswiadczen innych 0séb z niepetnosprawnosciami w podejmowaniu osobistych decy-
zji dotyczacych zycia codziennego i spotecznych interakgji (Yoshida pisze w tym kontekscie
0 ,kolektywnej swiadomosci 0sob niepetnosprawnych”) (Yoshida 1993: 229-230).

Opisane przez Yoshide fazy rekonstrukcji osobowej tozsamosci przez osoby po
urazach rdzenia kregowego ukazujg proces scalania tozsamosciowych skutkéw urazu
z tymi aspektami ,,ja’, ktore zostaly wypracowane przed wypadkiem, przy czym proces
ten ma charakter nielinearny. Jest on powigzany z interpretacjami wlasnej sytuacji
i dziataniami podejmowanymi przez osoby po urazach rdzenia. Ujecie Yoshidy odbiega
od klasycznego, interakcjonistycznego, procesualnego sposobu rozumienia przewle-
ktego chorowania, bedac propozycja nielinearnego ujecia doswiadczenia zaburzen
stanu zdrowia, z mozliwoscig oscylacji pomiedzy okreslonymi fazami.

Ciato zmienione wskutek radykalnego leczenia chirurgicznego a tozsamos¢
i ,ja” w badaniach Michaela Kelly’ego

Projekt badawczy Michaela Kelly’ego, zrealizowany w grupie 45 0sdb po przebytym
chirurgicznym leczeniu wrzodziejacego zapalenia jelita grubego metoda catkowitego
wyciecia okreznicy i odbytnicy (panproktokolektomia), z wytworzeniem konicowej
przetoki na jelicie kretym (ileostomia), mial na celu ukazanie procesu rekonstrukeji
tozsamosci wskutek nabytej, wygenerowanej medycznie dysfunkcji ciala. Wytwo-
rzenie sztucznego odbytu implikuje sytuacje, w ktorej osoba doswiadcza statego
nietrzymania katu (nie ma bowiem mig$niowej kontroli nad wypréznieniem). Za-
bieg panproktokolektomii jest wigc obarczony daleko idgcymi konsekwencjami
w zakresie zycia codziennego. Nalezy podkresli¢, ze decyzja o tej strategii leczenia
jest kazdorazowo uzasadniona zagrozeniem zycia, implikowanym przez zaostrzenie
(zaostrzenia) choroby zasadniczej.

Badania Kellyego odwoluja si¢ do socjologicznego rozumienia jazni jako feno-
menu wewnetrznego, subiektywnego, dostepnego samoswiadomosci podmiotu
i bedacego produktem ,,auto-refleksyjnosci”.

Kelly zaktada, ze wtasne ,ja” cechuje sie stabilnoscia, ale zarazem wykazuje potencjat
zmiany. Jest ztozone z wielu aspektéw, ktorych ranga w danym momencie zalezy od etapu
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osobistej biografii i zewnetrznych okolicznosci. Wtasne ,ja” jest budowane w toku aktyw-
nosci, w tym o charakterze interakcyjnym. Tozsamos¢ jest w ujeciu Kelly’ego sposobem ro-
zumienia wtasnego ,ja” przez siebie (tozsamos¢ osobowa) oraz przez innych (tozsamosc¢
spoteczna) (Kelly 1992: 392-395).

Zasadniczy problem o0sdb leczonych za pomocg panproktokolektomii polega
na zaburzeniu kontroli nad cialem, w tym jej aspekcie, ktora dotyczy wydalania.
Problemy w tym zakresie pojawiaja si¢ w okresie zycia, w ktérym nie ma spofecz-
nego przyzwolenia na ich wystepowanie (inaczej niz w dziecinstwie czy starosci).
Problem utraty kontroli nad cialem lokuje si¢ przede wszystkim w sferze prywat-
nej i pozostaje publicznie niewidoczny, a osoby badane odczuwajg silne napiecia
pomiedzy ,,prywatnym »ja«” a spoleczng tozsamoscia, poniewaz zawsze mozliwy
jest wypadek publicznego ujawnienia problemu oraz napietnowanie z tego powodu
(Kelly 1992: 391-392).

Narracje 0s6b po zabiegu panproktokolektomii ujawniaja gteboki wptyw zmiany
cielesnej, bedacej efektem zabiegu chirurgicznego, na jazn i tozsamos¢. Sposob
samookreslenia siebie ulega zmianie. Proces ten zostaje zainicjowany odczuciem
dotkliwej zmiany wygladu i funkgji ciala. Pociagga ona za sobg zmiane¢ codzienne;
rutyny w zakresie ,,obslugi” ciala, w aspekcie, ktéry dotyczy wydalania. Jest to
doznanie dotkliwe (brak kontroli nad wyprdznieniem, zmiana sposobu wyproz-
niania sie, lek przed rozszczelnieniem worka stomijnego i zanieczyszczeniem ciala
i ubrania, a wigc przed publicznym ujawnieniem problemu), tym bardziej ze sfera
wydalania jest nacechowana siatka spolecznych znaczen o silnie negatywnej ko-
notacji.

Przezycia te sg paradoksalnie splecione z odczuciem ulgi, wynikajacym ze skutecz-
nego usuniecia poprzedniego, wyjsciowego zagrozenia dla tozsamosci, ktorym byta
cigzka choroba jelita grubego (,,... it’s not a nice thing to have, but I'm healthy and fit
again”), obarczona obciazajacg symptomatologia. W doswiadczeniach oséb bada-
nych przez Kelly'ego ujawnia si¢ zatem specyficzny dualizm: odczucie cigzaru ciala
zmienionego wskutek interwencji medycznej, ale zarazem ulga, wynikajaca z uwol-
nienia od cigzkiej i zagrazajacej zyciu choroby. Cialo jest jednak teraz diametralnie
inne. Konieczna jest stala obstuga stomii, zakladanie i noszenie worka stomijnego, we
wszystkich zyciowych okolicznosciach i miejscach pobytu. Kwestia ta zyskuje range
statego aspektu jazni, nigdy nie ma jednak pewnosci, ze problem pozostanie
wylacznie w sferze prywatnej, poniewaz zawsze istnieje ryzyko nieprawidlowego
funkcjonowania sprzetu stomijnego, zanieczyszczenia katem ciata i ubrania oraz
w konsekwencji publicznego ujawnienia problemu (Kelly 1992: 400-402).

Osoby z ileostomig doswiadczajq napiecia wynikajacego ze statego zagrozenia swej
publicznej tozsamosci. Zmieniajg sie takze granice ciala: cialo jest teraz postrzegane
(w zwiazku ze stalym stosowaniem sprzetu stomijnego) jako przyczepione do
obcego, zewnetrznego obiektu.

Zmiana funkcji i struktury ciala oraz jego zwigzanie ze sprzetem medycznym
rzutuje na aktywno$¢ spoteczng badanych osdb, a w szczegdlnosci na spoleczne
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interakcje, ktére wymagaja obnazenia i prezentacji ciala. Cielesna zmiana staje sie
barierg dla kontaktoéw seksualnych; jest to trudnos¢ szczegolnie wazna dla os6b mlo-
dych, niemajacych statych partneréw seksualnych. Ta kwestia wiaze si¢ z dotkliwymi
skutkami tozsamo$ciowymi, zwlaszcza dla osob, dla ktérych autopercepcja i osobista
tozsamo$c¢ sa Scisle powiazane z realizowaniem relacji seksualnych. Pojawia sie tu
lek przed odrzuceniem, przed negatywng reakcjg partnera.

Problem relacji seksualnych jest fragmentem szerszego zagadnienia partycypacji
0s06b z ileostomig w relacjach spotecznych, gdzie Zrodtem niepokoju staje sie anty-
cypacja odrzucenia osobistego, prywatnego obrazu siebie.

Moze si¢ zatem pojawi¢ problem na styku ,,ja” prywatnego oraz ,ja” prezento-
wanego w spolecznych interakcjach. ,,Ja” prezentowane jest bowiem w przypadku
0s6b ze stomig inne niz ,,ja” realne. Stopien, zakres ujawnienia ,,inno$ci” pozostaje
w gestii 0s6b z ileostomig; spoleczna prezentacja wymaga stalej czujnosci, a w tle
czai si¢ lek przed negatywna reakcja spoteczng, przed zdominowaniem dostepnych
dla jednostki spotecznych tozsamosci przez tozsamos¢ ,,0soby ze stomig” (iloeosto-
mist) (Kelly 1992: 406-409).

Reasumujac, badania Kellyego ujawniajg spoleczne konsekwencje zmiany cia-
fa stricte biologicznej, wygenerowanej w efekcie agresywnej terapii medyczne;j.
W badaniach Kellyego mamy do czynienia z sytuacja, gdy ciezka choroba zostaje
wyleczona za cene glebokiego okaleczenia ciata.

Analizowane studium wnosi istotng warto$¢ dodang do stanu wiedzy z zakresu
cielesnych aspektow procesow kreowania tozsamosci, zwracajac uwagg, ze potencjat
sprawczy w tym zakresie maja nie tylko zmiany ciala spowodowane choroba, ale
takze bedace ,jatrogennym” skutkiem interwencji medycznych (terminem ,,jatro-
geneza” autorzy postuguja si¢ w tym miejscu bez jakichkolwiek antymedycznych
konotacji).

5. Podsumowanie

Projekty badawcze podejmujace problematyke ciata w chorobie przewleklej, niepelnej
sprawnosci, a takze dotyczace okaleczajacych zmian ciata, wygenerowanych w efekcie
interwencji medycznych, ujawniajg napiecia dotyczace kwestii ,,ja” oraz osobowej i spo-
fizycznosci ciata w zakresie jego estetyki i/lub funkgji (por. Kelly, Millward 2004: 9).

Cytowane w niniejszym opracowaniu socjologiczne badania jako$ciowe przy-
noszg egzemplifikacje socjologicznego rozumienia jazni (self) i tozsamosci jako
fenomenow procesualnych, aktywnie konstruowanych przez jednostki
w kontekscie spofeczno-interakcyjnym, jednak zawsze na podstawie dostepnych dla
jednostki cielesnych zasobéw. Michael Kelly i David Field podkreslaja, Ze zastoso-
wanie koncepcji jazni i tozsamosci dla opisywania doswiadczenia choroby pozwala
uchwyci¢ z perspektywy socjologicznej zmiany ciala i powigzane z nimi zmiany
koncepcji siebie (Kelly, Field 1996: 247-248).
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Podstawowsg silg sprawczg pracy nad tozsamoscig w sytuacji choroby i niepelnej
sprawnosci jest cialo, poniewaz zmiana cielesna pocigga za sobg zmiane
tozsamos$ci ufundowanej na ciele. Zmiany dotyczace ciala implikujg prace
nad tozsamoscig. Wylania sie tutaj szereg istotnych pytan: czy zawsze tak sie dzieje?
Jaki charakter musi mie¢ zmiana ciala, aby dochodzito do zainicjowania pracy nad
tozsamoscig? Kelly i Millward podkreslaja, Ze dtugotrwate zmiany estetyki ciala
pociagaja za sobg zmiany w zakresie ,,ja” (Kelly, Millward 2004: 9). Z pewnoscia
skutki tozsamosciowe beda mialy takze te zmiany cielesne, ktdre wpltywajg na inte-
rakcyjne mozliwosci jednostek oraz na ich potencjal dzialania. Z kolei widocznos¢
zmian ciala zdaje si¢ nie mie¢ tutaj znaczenia, poniewaz nawet wowczas, gdy zmiana
pozostaje ukryta, czynnikiem ograniczajacym jednostke moze by¢ antycypacja
negatywnych reakcji spotecznych (ukazatl to Kelly). Przebieg i rezultaty aktywnosci
tozsamosciowo tworczych zalezg takze od kontekstu temporalnego: znaczenie maja
tu odniesienia do tozsamosci przedchorobowej, a takze to, w jakim stopniu i na
jakich podstawach byta ona uksztaltowana (badania Kellyego).

Zmienione przez chorobe cialo otrzymuje w spolecznej przestrzeni nowe znacze-
nia, ktére wplywaja na ,jja” i tozsamos¢ chorujacej jednostki. Nadto doswiadcza ona
fizycznych i mentalnych ograniczen, ktére moga zaburzac rutyne codziennych inter-
akcji. Stad wlasnie wynikajg opisywane przez Charmaz dylematy tozsamosciowe,
ktore domagaja si¢ rozstrzygniecia (Charmaz 1994). Strauss uzyje dla ich opisania
pojecia ,,pracy biograficznej”, zwracajacego uwage, ze rekonstrukcja tozsamosci
dokonuje si¢ wskutek aktywnych dziatan jednostki (Corbin, Strauss 1985).

Oczywiscie cialo znajduje si¢ w centrum doswiadczania choroby, nie tylko po-
przez skutki tozsamosciowe: konsekwencje przewlektego chorowania majg nature
przede wszystkim biologiczng i to one znajduja si¢ w centrum uwagi oséb cho-
rych w ich zyciu codziennym. Socjologia dopowiada, ze pelne zrozumie-
nie sytuacji oséb chorych przewlekle/niepelnosprawnych wymaga
uwzglednienia takze spolecznych, w tym tozsamos$ciowych skutkow
zmian cielesnych.

Opisywane ujecia roli ciata w procesach rekonstrukcji tozsamosci zwracajg uwage,
ze cialo jest zjawiskiem zarazem biologicznym, jak i spotecznym, a oba te aspekty
przenikaja si¢ wzajemnie. Cialo podlega wplywom czynnikéw spotecznych (jest
formowane przez spoteczenstwo i kulture), ale jest tez ciatem sprawczym i dziataja-
cym, ktére wchodzi w relacje, a takze je ksztaltuje. W swietle interakcjonistycznego
rozumienia tozsamosci to w tym wlasnie momencie ujawnia si¢ zwigzek cielesnosci
z tozsamoscig. Warto stawia¢ pytanie, czy czlowiek chory moze w pdznej nowocze-
snosci budowac stabilne poczucie tozsamosci na swoim chorym, niedomagajacym
i niedoskonatym ciele. Odpowiedz na to pytanie zdaje si¢ by¢ twierdzaca. Badania
socjologiczne ukazuja optymistyczny obraz tej kwestii, nalezy jednak pamietac,
ze s3 one w znacznej mierze realizowane w kontekscie kultury amerykanskiej,
nacechowanej aktywizmem, w malych grupach oséb decydujacych si¢ partycy-
powac w badaniach i rozmawia¢ o swoich do$wiadczeniach. Z pewnoscig nalezy
zachowac ostroznos$¢ w kwestii uogélnien relacjonowanych ustalen.
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W warunkach péznej nowoczesnosci cialo staje si¢ coraz bardziej istotne dla
poczucia tozsamosci nowoczesnego czlowieka. Dorobek socjologii doswiadczenia
choroby potwierdza, ze konstatacja ta dotyczy zaréwno ciata zdrowego, jak i chorego
czy niepelnosprawnego, jakkolwiek specyfika pracy tozsamosciowo tworczej w obu
tych sytuacjach jest oczywiscie odmienna.

6. Pytania sprawdzajace

1. Wyjasnij, positkujac si¢ tezami M. Merleau-Pontyego, fenomen doswiadcza-
nia nieistniejacej/fantomowej konczyny.

2. Na czym polegaja zakldcenia w relacji chorego ciata ze §wiatem wedlug kon-
cepcji D. Ledera?

3. Jakie postulaty teoretyczne i propozycje metodologiczne skladajg sie na za-
proponowany przez S. Timmermansa i S. Haasa nurt badan okreslany jako
sociology of disease?

4. Opisz etapy skladajace si¢ na proces przystosowania sie¢ do utraty sprawnosci
ciala w do$wiadczeniu choroby przewlektej wedlug koncepcji K. Charmaz.

5. Wyjasnij, na czym polega ,biograficzne dostosowanie” w kontekscie prze-
wleklego chorowania, korzystajac z tez J. Corbin i A. Straussa.

6. Na podstawie badan K. Yoshidy opisz, jak odbywa sie proces rekonstrukcji
»ja 1tozsamosci u osob, ktdre nabyly niepelnosprawnosé w sposéb nagty.
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The body, disease and disability

This chapter discusses various theoretical and empirical issues characterising the
relationship between the body and the disease as well as the disability experiences.
The sociological perspective on chronic diseases and disability focuses attention
on the effort related to identity forming, which is the consequence of violating the
bodily material of personal identity. Maurice Merleau-Ponty initiates the reflection
on this issue by describing the perceived possession of a non-existent limb (phantom
limb syndrome). The non-existent limb remains ,,on the horizon of life”; it brings out



Ciato i choroba oraz niepetna sprawnos¢ 339

the stream of past events. Drew Leder notes that a dysfunction of the body causes the
body to enter the stream of consciousness; it becomes an experienced phenomenon
and leaves the ,,corporal” background. Including the biological dimension of the
body in socio-medical research is postulated by Stefan Timmermans and Steven
Haas, who propose the sociology of particular chronic diseases defined on the
basis of their clinical criteria. A complete picture of the identity-related consequences
of chronic diseases and disability is offered in the works of Kathy Charmaz,
who describes how bodily changes model one’s identity aims. Furthermore, the
reflection presented by Anselm Strauss et al. emphasises the value of the interactive
dimension of the body; the body is a non-negotiable condition for taking actions
and engaging in interactions; it represents a person and constitutes a condition
of his/her agency in the world. Human actions provide the material for identity;
when these actions become impossible in the situation of disease, the loss of ,,self”
occurs and it is necessary to reconstruct one’s personal identity (i.e. biographical
adaptation). The discussed theories emerge from qualitative studies conducted in
groups of chronically ill persons. Kathy Charmaz argues that these persons report
on their suffering using ,,the language of loss”, which refers to the aspects of the
»self” that were modified due to bodily changes. Karen Yoshida describes the effort
related to one’s personal identity that is made by persons with spinal cord injury.
It assumes the form of pendular oscillations; these persons move between the
alternative versions of their personal identity, both towards the version integrating
disability and towards the version based on the situation they were in prior to the
injury. The symptom of optimal adaptation is the middle ,,self”, which is determined
by acknowledging the fact of being a person ,,in a wheelchair” and by accepting the
situation in which the identity comprises both disabled and , fully-abled” aspects of
the ,,self”. The situation of the surgical mutilation of the body also implies work on
personal identity. In his research involving people after proctocolectomy, Michael
Kelly documented the bodily roots of social interactions. The sociological analyses
of the identity-related issues initiated by bodily changes supplement the biomedical
perspective on disease and incomplete agency, providing knowledge regarding the
processes occurring in one’s psycho-social sphere.





