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Cukrzyca i hiperinsulinemia jako oczekiwane
i nieoczekiwane zaklocenie biograficzne

Wprowadzenie

Talcott Parsons, prekursor socjologii medycyny, analizowat zdrowie, choro-
be i osobe chorego w relacji do systemu spolecznego jako kontekstu spotecz-
nego osoby chorej. Akcentowal przede wszystkim znaczenie powrotu chorego
do zdrowia i podporzgdkowania si¢ normom sprawnosci fizycznej i psychicznej
jednostki nakazujacych szybki powro6t do normalnego funkcjonowania w spofe-
czenstwie (Uramowska-Zyto 1992: 8; Giddens 2004: 183; Skrzypek 2011: 314).
Zgodnie z takg koncepcja roli chorego mniej istotny jest aspekt indywidualnego
doswiadczenia chorowania. Zostal on doceniony na gruncie socjologii zdrowia
i choroby, ktora analizuje spotecznie konstruowang wiedze profesjonalistow, ludzi
chorych, ich pogladéw i doswiadczania choroby oraz funkcjonowanie organizacji
zwigzanych ze zdrowiem i choroba w kontekscie interakcji spotecznych. Socjo-
logia zdrowia i choroby podkreséla wiec znaczenie subiektywnego $wiata przezy¢
uczestnikow zycia spotecznego (Uramowska-Zyto 1992: 10), przy czym socjologia
zdrowia koncentruje si¢ na kategorii, ktéra nie lezy w centrum zainteresowania
biomedycyny (Stonska 2002: 354-359) i dlatego nie stoi w opozycji do biomedy-
cyny. Inaczej sprawa ma sie z eksploracja problematyki choroby. Jest to kategoria,
ktérg zasadniczo zajmuje si¢ biomedycyna. Wymaga to wiec okreslenia relacji
przedstawicieli nauk spotecznych i biomedycznych. Zagadnienie tych relacji pod-
jal Eliot Freidson, ktory postulowal, Zeby socjologia medycyny zajmowala pozycje
niezalezng w stosunku do medycyny. Rozbieznos¢ tych relacji wyrazal podzial,
na jaki w 1957 roku wskazal Anselm Strauss, ktory wprowadzil rozréznienie na:
sociology of medicine (medycyna jako instytucja spoteczna) i sociology in medi-
cine (uzycie wiedzy socjologicznej do rozwigzywania probleméw medycznych).
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W pdzniejszych pracach podjeto proby odejscia od takiego podziatu. Dychotomie
sociology of/in przetamal m.in. Gordon Horobin, ktéry zaproponowat wprowadze-
nie dystynkcji — sociology with medicine. Oparl on swoja propozycje na zalozeniu,
ze socjologia nie musi podporzadkowywac sie medycynie, ale nie powinna jej
réwniez ignorowa¢ (Horobin 1985: 105), dlatego relacje miedzy przedstawiciela-
mi nauk spotecznych i medycznych mogg by¢ wzajemnie podmiotowe. Zgodnie
z tym podej$ciem socjologia medycyny, jak rowniez socjologia zdrowia i choroby,
ktérych tacznikiem jest szeroka interpretacja medycyny i zwigzki zdrowia i cho-
roby (Uramowska-Zyto 1992: 10) — moze dostarcza¢ wiedzy uzytecznej naukom
spoltecznym i przydatnej w opiece medycznej (Clair i in. 2007: 248-258).

Definicje zdrowia, choroby i choroby przewlekie;

W porzadku definicyjnym kategorie zdrowia i choroby przenikajg si¢. Préba
okreslenia zakresu definicyjnego jednej z kategorii jest zarazem prébg okreslenia
drugiej. Swiatowa Organizacja Zdrowia okresla zdrowie jako brak choroby i stan
pelnego dobrostanu fizycznego, psychicznego i spotecznego (Uramowska-Zyto
1992: 6). Dzigki temu mozna w definicji zdrowia (braku zdrowia) rozrézni¢ bio-
medyczny (disease) i socjokulturowy (illness) aspekt braku zdrowia (nonhealth)
czy choroby.

Termin illness odnosi si¢ do choroby, osoby chorujacej i jej doswiadczenia cho-
roby i chorowania (Skrzypek 2011: 115), ktére mozna rozpatrywaé w krétszym lub
diuzszym przedziale czasu. Pozwala to wyrdznic kategorie choroby przewleklej, kto-
rg mozna charakteryzowaé w wymiarze temporalnym i procesualnym. W 2002 roku
WHO okreslita chorobe przewlekla jako stan, w czasie ktérego chory wymaga ,,stalej
opieki w przedziale lat lub dekad” (cyt. za: Nolte, MacKee 2008: 1). Takie rozumienie
choroby przewleklej zwraca uwage na cigglos$¢ opieki nad chorym i przewleklos¢
choroby. Fenomen chronicznosci choroby wskazuje zatem na znaczenie jej czaso-
wego wymiaru. Michael Bury, jeden z twércéw socjomedycznych badan nad do-
$wiadczeniem choroby, przyblizajac definicje choroby przewleklej, zwrocit uwage,
ze jest ona ,,z definicji dlugoterminowym i prawdopodobnie trwatym zdarzeniem
w zyciu cztowieka” (Bury 1991: 452). Osadzenie jej w czasie wynika, wedlug tego
autora, z tego, ze ma ona jednocze$nie charakter ,,rozwijajacy si¢” i ,wylaniajacy”
(Bury 1991: 452). Rozwinal on réwniez wlasng koncepcje choroby jako zaklécenia
biograficznego. Zwroécil w niej uwage, ze choroba przewlekla jest takim rodza-
jem dos$wiadczenia, ktére zakldca strukture zycia codziennego i podtrzymujace
je formy wiedzy (Bury 1991: 169). Giddens okresla to jako ,,sytuacje krytyczng’,
czyli taki rodzaj doswiadczenia, ktére nabywamy w drodze nauki w codziennych
sytuacjach i rutynowych ramach, analizujac okolicznosci, w jakich te rutynowe
ramy s3 zakiocane (Giddens 1978, za: Bury 1982: 169). W toku rozwoju badan
nad chorobg przewlekla m.in. A. Strauss i]. Corbin analizowali ten fenomen i jego
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spoleczne konstruowanie w czasie. Wedtug nich na proces chorowania sktadaja si¢
sekwencje zdarzen, ktére pozwalajg interpretowac chorobg¢ w réznych jej aspek-
tach, ale tez implikuja podejmowanie nad nig pracy (Skrzypek 2011: 166-170).
Na podstawie swoich badan wyroéznili oni rezimy zdrowotne chorych chronicznie,
ktére majg na celu organizacje ich codziennego zycia. Wigzg si¢ one z trzema ro-
dzajami pracy, jaka chorzy chronicznie muszg wykonac, zeby zorganizowac sobie
zycie codzienne. S3 to:

1) praca nad chorobg - dotyczy czynnosci zwigzanych z radzeniem sobie
z chorobg (zmniejszenie bolu, testy, terapia);

2) praca nad codziennoscia — odnosi si¢ do radzenia sobie w codziennym
zyciu: utrzymywania relacji spotecznych, prowadzenia domu, dbalosci o in-
teresy zawodowe i osobiste;

3) praca nad biografiag - to zbiér czynnosci, ktére osoba chora wykonuje,
tworzac i rekonstruujgc swoja narracje osobista, dzigki czemu wpisuje cho-
robe we wlasne zycie, uczy sie, jak rozumie¢ i thumaczy¢ ja innym. Chory
chronicznie odzyskuje dzigki temu sens zycia i spokdj (Giddens 2004: 184).

Wyodrebnione przez A. Straussa i ]. Corbin rezimy zdrowotne i rodzaje pracy
akcentujg sekwencyjny charakter spolecznego procesu chronicznej choroby.
Odnoszg si¢ nie tylko do kierunku przebiegu choroby, ale takze do tego, co jest
zwigzane z pracg nad nig, i co wplywa na osobe¢ podejmujaca prace i jej relacje
spoteczne, ktore potem zwrotnie wplywaja na przebieg choroby i los osoby choru-
jacej (Strauss, Corbin 1985: 225-226). Takie podejscie porzadkuje wiedze na temat
doswiadczania choroby przewleklej. Jednak, jak sugeruje Kenneth J. Doka, po-
winno by¢ traktowane jako ,,aproksymacja rzeczywistosci” (Doka 2007, za: Skrzy-
pek 2011: 120). Specyfika trajektorii chorowania wymaga bowiem, zeby widzie¢
ja przez pryzmat jednostkowego przezywania i dos§wiadczania choroby. Chrono-
logicznie biorac, taka opcje badawczy jako pierwsi podjeli Anselm Strauss i jego
zespol. Analizowali oni chorobe przewlekla wedlug definicji sformutowanej przez
amerykanska Komisje ds. Choréb Przewlektych (Commission on Chronic Illness),
ktdéra zostala powotana do pracy nad problemem rozszerzania si¢ chordb prze-
wleklych w USA. Definicja obejmuje ,,te wszystkie uposledzenia albo odchylenia
od normy, ktére wykazujg jedna lub kilka nastepujacych cech: sg trwale, pozo-
stawiajg rezydualng niepewnos¢, spowodowane sg przez nieodwracalne zmiany
patologiczne, wymagaja specjalnego szkolenia w zakresie rehabilitacji, oczekiwa¢
mozna, ze wymagac beda dlugotrwatego profesjonalnego nadzoru, obserwacji lub
opieki” (Strauss, Glaser 1984, za Skrzypek 2011: 110, 111).

W pozniejszych pracach podejmowane byly préby rozstrzygniecia koncepcyj-
nych i metodologicznych dylematéw, zwiagzanych z definicjg i badaniem choroby
przewleklej i w konsekwencji z wyznacznikami doboru proby badawczej. W tym
kontekscie M. Bury zaproponowal definicje choroby przewleklej, ktorg charaktery-
zujg trzy cechy: podstepny poczatek, falujacy przebieg i niepewnos¢ co do rokowa-
nia (Bury 2000, za: Skrzypek 2011: 129). Strauss i Corbin w definicji pojecia cho-
roby przewleklej podkreslili dlugotrwatos¢ choroby i koniecznos¢ jej postrzegania
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w aspekcie dynamicznym i procesualnym (Strauss, Corbin 1988: 46-58). Z kolei

Peter Conrad przedstawil typologie chordb przewleklych, wyodrebniajac:
 choroby, z ktérymi mozna zy¢ (lived-with illness), poniewaz nie stanowig
one bezposdredniego zagrozenia dla zycia (zaliczal do nich m.in. cukrzyce);

« choroby postrzegane przez osoby chore jako zagrazajace ich zyciu (mortal
illness);

« sytuacje obarczone ryzykiem wystgpienia choroby (at-risk illness) z powodu
choroby pierwotnej lub zachowan ryzyka zdrowotnego (Conrad 1987, za:
Skrzypek 2011: 132).

W konstruowaniu definicji choroby przewleklej istotne jest réwnoprawne
uwzglednianie perspektywy nauk spolecznych i biomedycznych, poniewaz zasto-
sowanie ich osobno moze sprzyja¢ pomijaniu istotnych réznic migdzy choroba-
mi przewlektymi. Uzycie ogoélnej socjologicznej koncepcji choroby przewlekle;
moze nie zadowalac klinicystow swiadomych réznic miedzy osobami cierpigcymi
na rézne choroby przewlekte. Niepelne mogg by¢ takze rozpoznania medyczne,
szczegblnie we wezesnej fazie trajektorii choréb przewleklych, ktoérych przyczyna
bywajg niedostateczna wiedza medyczna czy lekarska niekompetencja. Wydaje sie,
ze koncepcja S. Timmermansa i S. Haasa — budowania wielu socjologii poszcze-
gélnych choréb przewlektych, zidentyfikowanych biomedycznie (Timmermans,
Haas 2008: 665) pozwala dokonac koniunkcji obu perspektyw bez szkody dla kaz-
dej z nich. Dzieki niej mozna bowiem skoncentrowac si¢ na biochorobie okreslo-
nej w kategoriach funkcjonalnych, ktérych wyznacznikiem jest rozpoznanie me-
dyczne potwierdzone w dokumentacji medycznej (epikryzie) oraz w kategoriach
socjokulturowych, interakcyjnych i negocjacyjnych, ktorych wyznacznikiem jest
indywidualne doswiadczenie chorowania osob przewlekle chorych. W kontekscie
podjetej problematyki zmian metabolicznych mozemy widzie¢ chorobe przewle-
kig np. z perspektywy socjologii cukrzycy i hiperinsulinemii.

Zalozenia teoretyczne i metodologiczne badan wlasnych

Niniejsza praca jest probg ukazania sposobéw doswiadczania choroby przewle-
kiej na przykladzie oséb chorych na cukrzyce (I i II stopnia) i hiperinsulinemie
w kontekscie codziennego zycia. Problemem badawczym byly efekty wspotdzia-
tania 0s6b chorych z partnerami tworzacymi ich krag spoleczny w sferze radzenia
sobie z niedomogami choroby. Cel badan to okreslenie rodzaju dzialan podejmo-
wanych przez chorych chronicznie w dwdch sytuacjach: wezesniejszego kontaktu
z chorobg przewlekla osob bliskich i braku takiego kontaktu. Chorobe przewle-
kig bedziemy rozumie¢ jako zakldcenie biograficzne, ktoére osoby chore w pew-
nej mierze braly pod uwage ze wzgledu na jej genetyczne uwarunkowania oraz
jako nieoczekiwane zakldcenie, ktore byto calkowitym zaskoczeniem dla oséb,
ktére dotkneta choroba. Rozpoznanie medyczne jednostki chorobowej postuzy
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do okreslenia trajektorii chorowania i strategii radzenia sobie z chorobg przewle-
kia 0séb nig dotknietych. Bedziemy tez starali si¢ ukaza¢ podmiotowe dziatania
0s6b chronicznie chorych.

Tabela 1. Charakterystyka osob badanych

Nr . . Rok zachorowania Miejsce
) Wiek Ple¢ . ) .
rozmowcy Rodzaj choroby zamieszkania
N1 53 Kobieta 1983 - cukrzyca, I typ Gdansk
N2 36 Mezczyzna 2007 - cukrzyca, I typ Gdansk
N3 54 Kobieta 1965 - cukrzyca, I typ Gdansk

1975 - cukrzyca, II typ;

N4 77 Mezczyzna 1983 - cukrzyca, T typ Gdansk
N5 75 Kobieta 1993 - cukrzyca, I typ Gdansk
N6 33 Kobieta 2011 v t'rakci.e diagnozy Gdansk
hiperinsulinemii
N7 37 Kobieta 1993 - cukrzyca, I typ Gdansk
N8 37 Kobieta 2009 - hiperinsulinemia Gdansk
N9 43 Kobieta 2003 - cukrzyca, I typ Gdynia
N10 66 Kobieta 2005 - cukrzyca, II typ Gdansk
N11 13 Mezczyzna 2009 - hiperinsulinemia Wejherowo

Zrédlo: Opracowanie whasne.

Uczestnicy badania mieli rézny staz chorowania i rodzaj choroby. Najmtod-
sza osoba objeta badaniem miata 13 lat, najstarszy uczestnik byt w wieku 77 lat.
Wszystkie osoby mieszkaja na terenie wojewodztwa pomorskiego. Dobor roz-
méwcow mial charakter celowy. Istotny byt tutaj fakt, ze kazdy z badanych miat
kontakt z instytucja medyczng, ktora specjalizuje si¢ w prowadzeniu badan dia-
gnostycznych identyfikujacych zespdt zmian metabolicznych. Do analizy zlozo-
nosci $wiata spolecznego badanych wykorzystano zasady zaczerpniete z tzw. teorii
ugruntowanej. Zgromadzone w ramach badan dane to zaréwno dane zastane, jak
i wywolane. Dane ze zrodet wywolanych pochodza z 11 wywiadéw swobodnych
i poglebionych o réznym stopniu ukierunkowania, ktére zostaly przeprowadzo-
ne w styczniu i lutym 2013 roku. Wzig¢lo w nich udzial 11 oséb - 8 kobiet i 3 mez-
czyzn. Rozmoéwcy zostali dobrani metodg doboru celowego. W analizie danych
zostaly uwzglednione opinie i przekonania ukazujace perspektywe podmiotows
uczestnikdw badan, oséb chorych przewlekle oraz fakty dotyczace czasu trwania
choroby, schematow leczenia czy preparatéw medycznych stosownych w pra-
cy nad choroba. Badania zostaly przeprowadzone z wykorzystaniem techniki
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wywiadu swobodnego czgsciowo strukturalizowanego, ktéra pozwolila zebra¢
dane wywolane. Analizowana byla takze dokumentacja zastana tworzona przez
instytucje medyczne (np. zapisy w epikryzie, elemencie karty wypisu z leczenia
szpitalnego). Zgromadzone dane zostaly zakodowane i wyodrebniono kategorie
z ich wlasnosciami. W kodowaniu postuzono si¢ tzw. paradygmatem kodowania,
ktéry pozwolit okresli¢: warunki przyczynowe, interweniujace, kontekst wystepo-
wania badanego zjawiska, interakcje, konsekwencje dziatan, ktére dana kategoria
opisuje, i relacje miedzy kategoriami, odnoszgcymi si¢ do problemu radzenia sobie
z chorobg przewlekls.

W badaniu wziely udziat osoby chore przewlekle, ktére samodzielnie lub wraz
z bliskimi osobami (cztonkowie rodziny, przyjaciele, znajomi, wspoéipracownicy,
personel medyczny) pozytywnie przetworzyly wiadomosci o chorobie, jakie uzy-
skaly na podstawie rozpoznania medycznego.

Cukrzyca jako oczekiwane zaklocenie biograficzne

Czy mozna przygotowac si¢ na chorobe przewlekla typu cukrzyca, ktéra jest cho-
roba nieinfekcyjna, ale dziedziczng? Spoleczny wymiar tej choroby dotyczy aspek-
tu przekazywania jej sobie z pokolenia na pokolenie. W §wiadomosci badanych,
ktdrzy zachorowali na cukrzyce wskutek odziedziczenia jej po cztonkach rodziny,
mozna wyodrebni¢ horyzont czasowy ante i post diagnostyczny oraz zwigzany
z nimi poziom wiedzy na temat wlasciwosci cukrzycy jako choroby przewlektej.
W okresie przed wystapieniem choroby rozmdwcy, ktérzy zetkneli si¢ z cu-
krzyca (zaréwno typu I, jak i typu II) w rodzinie posiadali juz pewne zasoby wie-
dzy i doswiadczenia nabyte na drodze obserwacji uczestniczacej. Kontekst sytu-
acyjny takich oséb byt wigc odmienny w stosunku do oséb, ktére nie zetknety sie
wczedniej z cukrzyca®, mogly one bowiem bezposrednio uczestniczy¢ w zmaga-
niach chorych czlonkéw rodziny. Stopien ztozonosci doswiadczen chorych prze-
wlekle cztonkéw rodziny wynikajacych z obserwacji wlasnej stawal si¢ elementem
wlasnego doswiadczenia poprzedzajacego wystgpienie choroby. Uczestniczyli oni
w sytuacjach, ktore wymagaly od oséb chorych i czlonkéw rodziny uzgodnienia
»dziatan niezbednych do wykonywania okreslonej pracy” (Corbin, Strauss 1993:
72) nad chorobg i nad codziennoscig. Okres zdobywania doswiadczen na temat
cukrzycy ,domowej” czy, szerzej, rodzinnej, stanowil tutaj rodzaj socjalizacji
do choroby przewleklej, ktdra byta jednoczesnie ,,pretrajektorig” choroby wilasne;.
Ostatecznie jednak wzdr chorowania bliskich os6b stat si¢ wyznacznikiem dla

> Tym bardziej z hiperinsulinemig, ktdra jako jednostka chorobowa zostala wyodrebniona w la-

tach 80. XX wieku. W 1988 roku Gerald M. Reaven opisal grupe wspoétzaleznych czynnikéw me-
tabolicznych, takich jak: oporno$¢ na insuling, hiperinsulinemia, nadci$nienie tetnicze, zaburzenia
lipidowe, nietolerancja glukozy, ktérych konsekwencja jest rozwdj choroby niedokrwiennej serca,
por. Drzycimska-Tatka, Drab-Rybczynska, Kasprzak 2011: 423-430.
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konstruowania wlasnego modelu chorowania. W okresie po rozpoznaniu medycz-
nym horyzont wiedzy takich oséb wzbogacil si¢ o wlasne, praktyczne doswiadcze-
nie radzenia sobie z sytuacja, ktora do tej pory byta udziatem bliskich.

Moja mama miata cukrzyce — mialta rézne etapy i miata wysokie cukry i zawaly,
pobyt w szpitalu. (...) Cukrzyca jest u nas genetyczna. M6j miodszy brat i ja —
mamy cukrzyce. Brat chodzit i nie wiedzial, Ze ja ma, chyba jakos tak stabt do tego
stopnia, ze mial ten spadek cukru taki mocny i w koncu trafit do diabetologa. No
i tak go jako$ leczyla niefortunnie. W koncu zaczal traci¢ przytomno$¢. Musial
wzig¢ insuling i niestety tez mu lekarz niekoniecznie jg dobral dobrze, wiec tez si¢
malo nie ,,przekrecil’, odgryzt sobie kiedy$ w nocy jezyka kawalek. Nieprzytomny
byt kilka razy. Takie mial mocne objawy. No my w ogdle to chyba tacy twardziele
[K., 66 lat, Gdansk].

Okazalo si¢ potem, nie wiem dlaczego ja nigdy nie rozmawialam na ten temat,
moja mama miala cukrzyce, moja babcia miala cukrzyce. Okazuje sig, Ze genetycz-
ne to jest u mnie. Babcia leczyta si¢ pijawkami i lezala przez 8 lat. Miala juz stopy
zropiale i nie mogla chodzi¢ [K., 75 lat, Gdansk].

Ja zachorowatem w 2007 roku, wiec mam do$wiadczenie z bardzo dobrego zdro-
wia i choroby, ale tez nie bylo to dla mnie zupelnym szokiem, poniewaz ja mam
w rodzinie cukrzyce i ojca, i u brata, i jakby jestem z tym oswojony od dziecka.
To byto dla mnie tylko takie poznawcze, jak samemu si¢ doswiadcza problemoéw
z regulacjg tego. (...) Moj ojciec nabawil sie cukrzycy z powodu wypadku, a nie ob-
jawilo sie to samo z siebie. (...) Uderzyt sie trzustkg w drzewo (...), ale tez w rodzi-
nie jest — u stryjka. Bylem z tym oswojony. To nie byl dla mnie szok i jakby... Duzo
tez o tym myslatem. Caly czas to jest obecne, wiec mysli kraza w glowie, Ze moj brat
jest chory, mdj ojciec i jakby... i sobie tak myslatem - a co, jak ja bym byl chory.
Takze nie byl to dla mnie wstrzgs, zupelnie spokojnie to przyjatem. Ja wszystko
znalem wlasciwie. Pamigtam, Ze ojciec sam sobie radzit zawsze, dla mnie to bylo
jakby nic wielkiego, skoro on sobie poradzil (...), byty pojedyncze przypadki, kiedy
on zaslabl, to wtedy byt troche szok (...) dla mnie jako dla dziecka szok, ze przyjez-
dzala karetka i trzeba bylo go ratowa¢ [M., 36 lat, Gdansk].

Model chorowania o0séb, ktére wczesniej zetknely sie z cukrzycg w rodzinie,
to wypadkowa ograniczen, jakie choroba naklada na chorego, rodzaju kontaktow
z bliskimi i wlasnego programu zyciowego. O ile choroba umozliwia podejmo-
wanie codziennych obowigzkéw rodzinnych i zawodowych w pelnym wymiarze,
to osoby te podejmujg je i w ten sposob realizujg swoje zadania zZyciowe. Poziom
zaangazowania w roznych obszarach zycia pozwala im wpisa¢ chorobe w struk-
ture codziennosci i utrzymac jego cigglos¢, ale ze $wiadomoscia, ze scenariusz
choroby przewleklej polega na Zyciu z chorobg (Bury 1991, za: Skrzypek 2011:
168). Procesualny charakter choroby przewleklej utrudnia jednak przewidywanie
przebiegu trajektorii chorowania. Wskutek tego pojawia si¢ niepewno$¢, jak pro-
jektowac osobistg biografi¢. Doswiadczenie niepewnosci, ktore okresla charakter
choroby przewleklej, powoduje, ze konieczny ,.staje sie wysilek ukierunkowany
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na przygotowanie si¢ do tego, co nieprzewidywalne” (Strauss, Corbin 1988, za:
Skrzypek 2011: 132), zwlaszcza w sytuacjach, ktore wymagaja podjecia decyzji,
ktérych konsekwencje moga dotyczy¢ innych oséb. W przypadku osoby, ktora
planuje zwigzek matzenski, implikuje to problem zapoznania partnera zyciowego
z wlasciwosciami choroby przewleklej i jej konsekwencjami. Wymaga to dookre-
$lenia zasad funkcjonowania przyszlych partneréw zyciowych ze wzgledu na ry-
zyko pojawienia si¢ komplikacji zwigzanych z chorobg. Dla chorego przewlekle,
ktéry wczesniej spotkal si¢ z chorobg bliskich, wyznacznikiem wlasnych dziatan
w zakresie przekazywania informacji o chorobie moga by¢ doswiadczenia wynie-
sione z domu rodzinnego. Moga one stanowi¢ pomoc w obiektywnej i szczerej
autoprezentacji swojej choroby.

I patrzac na moja rodzing, prébuje to ukladac¢ po swojemu, zeby to bylo inaczej —
kontroluje te chorobe i to ja jestem za to odpowiedzialny, nie zwalam tego na ni-
kogo, tylko jestem zupelnie pogodzony. A w relacji do dziewczyny to albo ona
to zaakceptuje, albo nie. W zwiazku z tym nie czynig tutaj zadnych innych ruchéw.
Prébuje jej pokazaé, zeby sie tym za bardzo nie przejmowala i przyjeta, ze jesli
bys$my sie pobrali, to Ze ja predzej umre, Ze jest duza szansa i tyle. Nie jest to moim
pierwszoplanowym celem przygotowac ja na skutki podjetej decyzji, ale powie-
dzialem jej - zna sytuacje, no i tak [M., 36 lat, Gdansk].

Poznalam meza na pierwszym roku studiéw. Od razu wiedzial, Ze mam cukrzyce.
Miatam opory. Myslalam, ze po miesigcu nalezy to skonczy¢, zeby komus przyszio-
$ciowo nie utrudniaé. Maz byl zawziety i razem chyba przeszlismy te trzydniowe
szkolenia (w Stowarzyszeniu Diabetykéw). Tak nam zostato [K., 37 lat, Gdansk].

Na podstawie powyzszych wypowiedzi mozemy zauwazy¢, ze chory ma sprawcze
mozliwos$ci okreslania trajektorii chorowania, poniewaz ,,do$§wiadczenie choroby”
ma charakter aktywistyczny - pracy nad choroba i jej skutkami. ,,Podmiotowe
sprawstwo” umozliwia mu negocjowanie znaczen swojej sytuacji i jej konsekwen-
cji (Skrzypek 2011: 347).

Cukrzyca jako nieoczekiwane zaklocenie biograficzne

Poczatkowe fazy trajektorii chorowania 0séb chorych na cukrzyce i hiperinsuline-
mie, dla ktorych byl to nieoczekiwany zwrot zdarzen, cechuje niedoswiadczenie
tego typu sytuacji i nikly zakres wiedzy na temat choroby. Zakldcenie, jakie po-
woduje choroba, zmusza badanych do zatrzymania biegu spraw Zyciowych i do-
okreslenia tego, co sie stalo. Decydujaca w takiej sytuacji byta wiasciwa i pelna
diagnoza medyczna i spotkanie z kompetentnym profesjonalista medycznym. Do-
poki nie zostaly medycznie wyjasnione nowe okolicznosci, nie mozna bylo usta-
li¢, w jaki sposdb dziata¢ w innych obszarach zycia. Spotkanie z kompetentnym
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profesjonalista pozwolito rozpozna¢ jednostke chorobowa i wypracowa¢ zado-
walajacy schemat leczenia. Podstawowe bylo tutaj racjonalne zdefiniowanie sytu-
acji choroby, a przede wszystkim rozszerzenie zakresu wiedzy na temat choroby
i ustalenie mozliwosci cyklicznego spotykania si¢ z kompetentnym profesjonali-
sta. Wskazuja na to ponizsze wypowiedzi respondentek.

Pojawil sie §lad cukru w moczu i mdj kontakt z ginekologiem i lekarzem, ktdry
byt szefem laboratoriéw, potraktowal mnie, jak studentke — dat mi Diabetologieg
dla studentéw (podrecznik), spowodowalo, zZe nie mialam stresu w rozpoznaniu
takiej jednostki chorobowej, jak cukrzyca. Nie wesztam w to: ojej! jaka to choroba,
do konca zycia, ze bede musiata bra¢ insuline - jak to wszystko bedzie wygladalo
[K., 54 lata, Gdansk].

W szpitalu, gdzie lezatam, nie bylo diabetologa. Bytam leczona przez lekarzy ro-
dzinnych. (...) Bylam zostawiona sama sobie i z tego powodu byto ci¢zko. Po roku
trafifam do lekarza, ktéry przestawil mnie na zupelnie inny schemat leczenia.
To bylo dla mnie najpierw szokiem. Potem zmienitam przychodnie i trafitam (...)
do doktora, ktory podtrzymal ten schemat leczenia, zmieniajac insuling [K., 37 lat,
Gdansk].

Odebratam wyniki, ale nie wierzylam, zZe mam cukrzyce. Nie znalam tej choroby
i myslatam, Ze wysoki cukier w organizmie moze utrzymywac sie od jedzenia stod-
kich rzeczy. (...) Posztam do innego lekarza zrobi¢ jeszcze raz wyniki, poniewaz
uwazalam, ze nie sg prawdziwe. Nie mogtam pogodzi¢ si¢ z informacja — nie wie-
dzialam, od czego zacza¢. Zrobitam dodatkowe wyniki i wyszlo, Ze mam ciata keto-
nowe i zatruty organizm. (...) Zaczetam si¢ czu¢ coraz gorzej i posztam do lekarza
pierwszego kontaktu. Pani doktor (ok. 60 lat), jak zobaczyla wyniki, powiedziata:
»dziewczyno, co ty sobie zrobita$” i odbila piteczke w moja strone, jakbym byta
winna temu, co si¢ stalo. Poczatki choroby byly tragiczne — nie wiedzialam, gdzie
mam pojs¢. (...) Ogélne zmeczenie trwalo, a byla praca zawodowa, maz, dwojka
malych dzieci (...), wigc potrzebna byla mi sprawnos¢. W pracy kolega powiedzial,
ze jego mama jest przetozona w przychodni z poradnig diabetologiczna. (...) Trafi-
tam do lekarza, ktéry miat dla mnie czas, zeby ze mng porozmawia¢ i powiedziec,
co to jest, ze zachorowalam na cukrzyce I stopnia, a nie, jak wedtug lekarki pierw-
szego kontaktu, ktdra przepisala tabletki dla os6b z cukrzyca typu II. (...) Pomoc
lekarki, ktéra dalej prowadzi tez rodzing, pozwolita mi uwierzy¢, Zze mozna z tym
zy¢ [K., 43 lata, Gdynia].

W przedstawionych wyzej sytuacjach oséb chorych na cukrzyce I typu porzadek
dzialan w nowych okolicznosciach okreslaty uwarunkowania strukturalno-funk-
cjonalne, ktorych wskaznikiem byla jakos$¢ $wiadczonych ustug medycznych.
Spotkanie chorego z kompetentnym profesjonalistg pozwolito okresli¢ wlasciwy
schemat leczenia, ktéry umozliwit realizacje dopasowanego scenariusza chorowa-
nia. Efekty procesu definiowania wlasnej sytuacji choroby i nabywane wéwczas
doswiadczenia badani starajg si¢ wykorzystywac w relacjach z innymi osobami
dotknietymi chorobg, np. poprzez zaangazowanie w dzialalnos¢ Stowarzyszenia
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Diabetykow czy w relacjach ze swoimi zdrowymi lub réwniez chorymi na cukrzy-
c¢ dzie¢mi. W ten sposdb chore osoby, ktore na poczatku trajektorii choroby nie
posiadaly Zadnej wiedzy na temat cukrzycy, aktywnie zagospodarowuja rosnacy
zakres swojej wiedzy i doswiadczen, dzieki czemu stajg si¢ mentorami innych osob
chorych na cukrzyce. Potwierdzaja to ponizsze przyklady osoby badanej, ktora za-
angazowala si¢ w dzialalno$¢ Stowarzyszenia Diabetykéw w Gdansku oraz osoby;,
ktéra w okresie 10 lat musiata poradzi¢ sobie z wlasng chorobg przewlekly i cho-
robg dwdjki swoich dzieci.

Dowiedzialam si¢ o cukrzycy, gdy pierwsze dziecko mialo 6,5 roku, a drugie
1,5 roku. Nie miatam wyjscia. Wrécilam do pracy, bo jestem wspotwlascicielem
firmy. Nie moglam zostawi¢ siostry, nie miatabym sie z czego utrzymac. (...) Jak
uslyszatam, ze z cukrzycg da si¢ zy¢, nie miatam innego scenariusza, ze mam zostaé
w domu z dzie¢mi i skupic si¢ na swojej chorobie. Nie mam takiej natury. Nie zwol-
nilam swojego tempa Zycia. Dopisalam sobie nastepny rozdzial w moim zyciu, kté-
rym jest cukrzyca. (...) Cukrzyca to jest wyrok. Jest to choroba nieuleczalna. Trze-
ba podawac caly czas insuling zewnetrzng. To jest wiadomos¢, ze masz chorobe
przewlekla, ktdrej nie da si¢ uleczy¢. (...) 1,5 roku po mojej chorobie zachorowat
syn. W dziesiata rocznice zachorowala cérka. Trzy osoby w domu. W przypadku
corki poswigcam 30% uwagi z tego, co trzeba bylo w analogicznym okresie poswie-
ci¢ synowi. Syn wymagal ustawicznej kontroli. Do kanapki szkolnej dofaczalam
informacje, ile ma wzia¢ insuliny, ale zawsze musial zmierzy¢ cukier, a nie potrafie
tego zaprogramowac, ze jak bedzie wychodzit z domu o 11.00, to bedzie miat cu-
kier w granicach 100 i ma pobrac zapisang insuling, ale jak si¢ okaze, ze cukier jest
w graniach 200, to jeszcze musi zrobi¢ korekte na réznice od 100. Nie mogtam mu
napisac tego na kartce. Musial pomyslec albo telefonicznie uzgadnialiémy przelicz-
nik korekty. Znacznie wigcej pracy edukacyjnej wymagat syn. Ma 18 lat i zanim
wstanie, powinien zmierzy¢ cukier, i do tej pory budzi sie, i nie mierzy poziomu
cukru. Ludze si¢, ze proces edukacji (prowadzenie dzienniczka, pomiar cukru
przed wstaniem z tézka) zaprocentuje i wezmie odpowiedzialno$¢ za siebie, ale
teraz chyba odpowiedzialnos¢ jest na mnie. (...) Myslac o przyszlosci, boje sie tez
o corke, jak to bedzie wygladalo, jak bedzie chciala mie¢ potomstwo. Osoby z cu-
krzycg decyduja si¢ na potomstwo (...) i rodzg zdrowe dzieci. Prawdopodobnie
ta choroba wychodzi w co drugim pokoleniu. Moje mysli poszly w tym kierunku.
Przed corka jeszcze macierzynstwo, dlaczego ja to musialo spotkac. (...) Jak od-
czytalam wskaznik cukru - high, rozptakalam sie. Po krétkim czasie pomyslatam,
ze nie moge sie teraz rozplakac¢ przy dziecku i okazac swojej stabosci, bo ona juz
jest staba, biedna - zaczeta mi drze¢ i pytaé: co my zrobimy - ja musze by¢ dla niej
opoka, ktéra zapanuje nad cala sytuacja i upewni ja w tym, ze wszystko bedzie
dobrze [K., 43 lata, Gdynia].

Dowiedzialem si¢ o istnieniu Stowarzyszenia po paru latach choroby podczas wizyty
u lekarza, jeden z pacjentéw powiedzial, ze powstalo w Gdansku Koto i potrzeb-
ny byt kto$, kto pomoze prowadzi¢ i zapisalem si¢. Bytem tam w zarzadzie i stam-
tad przeszedlem do obecnego Stowarzyszenia. Praca polega na obstudze i pomocy
osobom potrzebujagcym (wymiana sprzetu do insuliny, zapisy do Stowarzyszenia,
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ogolne informacje). Przychodzg rézni chorzy po réznych zdarzeniach. Jednemu
wydaje sie, Ze to jest nic, drugi jest bardzo przejety swoja choroba, Ze si¢ do niczego
nie nadaje, jest staby i ciezko chory. Przychodza ludzie o 10 lat mlodsi ode mnie
i sg zrezygnowani z zycia. Byly podstawy podczas choroby nowotworowej, Zeby sie
poddag, ale ,,niech $mier¢ za mng chodzi, a nie ja za nig, ja jej uciekam”. Dziatania
w Stowarzyszeniu to mobilizowanie potrzebujacych pomocy. W rozmowie z oso-
ba, ktédra ma watpliwosci, trzeba ja zmobilizowa¢, zeby wzieta si¢ za dyscypline,
ktérej wymaga ta choroba, zeby czytala odpowiednie instrukcje. Najwazniejsze
jest, zeby pacjent sam stawial opor tej chorobie. Nie poddawac si¢ jej, nie ulega¢
watpliwo$ciom, stabosciom. Ja, mimo Ze mam trudnosci z méwieniem, po operacji
nowotworowej staram si¢ zy¢, jak moge najlepiej [M., 77 lat, Gdansk].

Osoby chore, ktdre nie mialy na poczatku Zadnego doswiadczenia z choroba, staja
sie wiec przewodnikami w konstruowaniu trajektorii innych osdb, ktére zachoro-
waly w ich otoczeniu.

Trajektoria choroby os6b chorych na hiperinsulinemig jest czgsciowo zbiezna,
cze$ciowo rozbiezna z trajektorig osob chorych na cukrzyce. O ile w przypadku
0s6b chorych na cukrzyce impulsem do poszukiwania wlasciwego specjalisty byly
dokuczliwe objawy choroby, to w przypadku oséb chorych na hiperinsulinemie
objawy choroby s3 na poczatku mniej namacalne i bardziej podstepne, poniewaz
trudno je odrézni¢ od codziennego doswiadczenia. W zwigzku z tym kontakty
z profesjonalistami na tym etapie cechuja si¢ niepewnoscia, a diagnostyka moze
by¢ obarczona btedami (Bury 2000, za: Skrzypek 2011: 129). Trzeba zatem zatrzy-
mac sie w tym miejscu, zeby przyblizy¢ specyfike tej choroby cywilizacyjne;j.

Przyczyny hiperinsulinemii

Wystepowanie hiperinsulinemii tlumaczy si¢ specyfikg uwarunkowan srodowi-
skowych (zanieczyszczenie powietrza, wody czy zywnosci), trybem zycia ludzi
(tempo, stres, mata aktywnos¢ ruchowa, niewlasciwe odzywienie si¢). Powodu-
ja one wystepowanie nieznanych wczesniej zagrozen. Jednym z nich jest zespo6t
zmian metabolicznych, ktory charakteryzuje si¢ ,wspotwystepowaniem: otylosci,
nadci$nienia tetniczego, cukrzycy typu I, insulinoopornosci oraz zaburzen lipido-
wych. Efekty i czynniki ryzyka poszczegélnych jednostek chorobowych i zaburzen
ulegaja wzajemnemu wzmocnieniu i sumowaniu, przez co zagrozenie niekorzyst-
nymi powiklaniami naczyniowymi wzrasta” (Drzycimska-Tatka, Drab-Rybczyn-
ska, Kasprzak 2011: 423-430). Zesp6! czynnikéw ryzyka pojawia si¢ juz w dziecin-
stwie i w okresie dorastania wigze si¢ z rozwojem miazdzycy u oséb wchodzacych
w dorosto$é, a tym samym ryzykiem chordb ukladu sercowo-naczyniowego.
Zespol ten zostal opisany jako metaboliczny zespdt zaburzen fizjologicznych,
zwigzanych z insulinoopornoscia, obejmujaca np. hiperinsulinemie, uposledze-
nie tolerancji glukozy, nadcis$nienie tetnicze, podwyzszony poziom triglicerydéw
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w osoczu (syndrom X) (Reaven 1988: 1595-1607; DeFronzo, Ferrannini 1991:
173-194). Zainteresowanie wczesnymi przejawami chor6b chronicznych uzasad-
nia to, Ze rozwijajac si¢ w tym okresie, majg one tendencje do utrwalania si¢ przez
cale zycie. Z jednej strony s3 dowody na to, ze mozna je korygowac. Z drugiej
strony nadwaga i otytos$¢ s3 bardzo trudne do skorygowania po ich ustabilizowa-
niu si¢ i utrwalaja ryzyko utrzymywania si¢ nadwagi z czasu dziecinstwa w okre-
sie dorastania i doroslo$ci. Przyrost wagi w dziecinstwie moze utrzymywac sie
w okresie dojrzewania i skutkowa¢ wystepowaniem innych czynnikow ryzyka.
Ponad 60% dzieci z nadwagg ma co najmniej jeden dodatkowy czynnik ryzyka
choroby sercowo-naczyniowej, jak np. wysokie ci$nienie krwi, hiperlipidemia lub
hiperinsulinemia, a ponad 20% ma dwa lub wiecej czynniki ryzyka. W kontekscie
bio- i epidemiologicznym istotne sg dzialania korygujace bledy dietetyczne.

Hiperinsulinemia jako nieoczekiwane zaklocenie biograficzne

Hiperinsulinemig zalicza si¢ do chorob, ktére nie maja jednoznacznych objawoéw,
dlatego charakterystyczne dla niej nagle i szybkie przybieranie na wadze moze by¢
przyczyna niepokoju chorego, ktéry nie wie, dlaczego jego sylwetka niekorzystnie
zmienia sie. W poczatkowej fazie trajektorii chorowania na hiperinsulinemie bar-
dzo wazna jest zatem wtasciwa diagnoza choroby, poniewaz ona usuwa niepokdj
i frustracje.

Bylam sfrustrowana. Jako kobieta chciatam jakos$ wyglada¢, patrze¢ na siebie. I jak
przez cale zycie bytam super sprawna, zgrabna, przynajmniej tak si¢ widziatam
i tak mnie znajomi widzieli, i w pewnym momencie z fajnej , kobity” robie sie po-
tworem sama dla siebie, widze, Ze tak samo mnie odbierajg i nie znam przyczyny.
Jem zdrowo, moze ruchu nie bylo, ale nie wiem, co ze mng jest — stwierdzenie tego,
co mi si¢ stalo, byto wybawieniem i na nowo przywrdcito mi poczucie wlasnej
wartosci [K., 37 lat, Gdansk].

Od momentu postawienia wlasciwej diagnozy chory na hiperinsulinemi¢ moze
podja¢ prace, ktora przede wszystkim dotyczy modyfikacji zalozen i praktyk zy-
wieniowych. Hiperinsulinemia objawia si¢ zaburzeniami gospodarki weglowoda-
nowej i uposledzeniem tolerancji cukru w organizmie, co znaczy, ze wytworzony
w organizmie cukier nie jest efektywnie wykorzystywany i nie jest tez ,wyrzuca-
ny’, bo organizm ,wie, Ze jest to do czego$ potrzebne, ale nie umie sobie z tym
poradzic i to wszystko lokuje w tkanke ttuszczowg” [K., 37 lat, Gdansk]. Konieczna
jest zatem redukcja spozywania positkéw wysokoglikemicznych i regulacja czasu
spozywania positkow. Osoby dotkniete hiperinsulinemig tatwo przybieraja na wa-
dze, dlatego musza podejmowac aktywnos¢ fizyczng. Podstawowym problemem
jest w tym przypadku unikanie btedéw dietetycznych wspomagane aktywnoscia
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fizyczng. Zasadniczo hiperinsulinemia nie utrudnia funkcjonowania w codzien-
nosci. W przypadku kobiet moze prowadzi¢ do obsesji wagowej: ,Mam obsesje
wagowg. Codziennie waze si¢ rano i wieczorem, jak jest 70 dkg wigcej, bo czego$
nie zrobilam i jestem bardziej opuchnieta, to si¢ przejmuj¢. Kiedys$ wchodzitam
na wage raz na »ruski« rok i to mi wystarczalo” [K., 37 lat, Gdansk].

W przypadku osoby niepelnoletniej choroba wymagala rewizji rodzinnego
spozywania positkéw. W celu zwiekszenia skuteczno$ci terapii dietetycznej czton-
kowie rodziny ustalili zasady wspolpracy i nowe zasady zywieniowe.

Zmienilo to sposéb funkcjonowania calej rodziny. Kupilismy ksiazke Montignaca.
Przeczytaliémy z mezem. Byla rozmowa dziecka z lekarzem. (...) Zmienilismy die-
te rodzinng — nic nie smazymy od 2011 roku. Mamy specjalne naczynia, w ktérych
sie gotuje, tluszczu uzywamy tylko najlepszego, do salatek. Uznalismy w rodzinie,
ze stodycze jemy wszyscy razem albo nikt nie je. Dyskutowalismy, co mozna jes¢,
czego nie i czego w domu nie bedzie od tej pory. Nie ma stodyczy: dzemu, miodu,
nic stodkiego, bo to znika wtedy. Syn ma dalej sklonnosci, zeby podjadac¢. (...)
Mamy $wiadomo$¢, ze przy synu popelnilismy bledy zywieniowe. Przyzwyczail sie
do jedzenia stodyczy. Jestesmy obcigzeni cukrzyca (rodzina meza). To jest szukanie
wymoéwek. Jestem gruby, bo moja babcia byla, ale tak nie jest. Syn ma $wiadomos¢,
ze bedzie musial czuwac nad tym przez dtuzszy czas. Lekarka powiedziala, ze jesli
bedzie jadl niewlasciwe ilosci cukru, to skonczy si¢ na codziennym mierzeniu cu-
kru i kluciu si¢ [K., 41 lat, Wejherowo].

Opisany przypadek dotyka problemu, ktdry staje si¢ coraz bardziej powszechny
wsrod mlodych osdb w Europie i w Polsce, a jest konsekwencja stylu zycia wspot-
czesnych ludzi. Szacuje si¢ bowiem, ze liczba dzieci z nadwaga lub otytych w UE -
obecnie jedno na czworo - bedzie rosna¢ o ponad 400 tys. rocznie, powiekszajac
liczbe 160 mln osdb, ktore juz majg nadwage. Poziom wzrostu wskaznikéw dzieci
w wieku 7-11 lat jest rézny w poszczegdlnych krajach Unii Europejskiej, ale naj-
szybciej wskazniki te rosng w Wielkiej Brytanii i w Polsce (Giddens 2009: 178-179).

Zakonczenie

Trajektoria choroby badanych oséb chorych na cukrzyce i hiperinsulinemie
ma okreslony poczatek. Nie ma natomiast okreslonego zakornczenia - i to wyro6z-
nia chorobe przewlekla. W momencie ustalenia diagnozy swojej choroby badani
musieli uwzgledni¢ nowe okolicznosci zyciowe i podjac dzialania, ktére pozwo-
lityby im prowadzi¢ normalne zycie pomimo choroby (Strauss, Glaser i in. 1984,
za: Skrzypek 2011). W podstawowym dla siebie kontekscie zycia domowego i co-
dziennego podjeli prace nad chorobg przewlekla — nie tylko dlatego, zeby ,,pora-
dzi¢ sobie z chorobg’, ale przede wszystkim, Zeby podtrzymac jakos¢ zycia pomi-
mo choroby (Skrzypek 2011: 168).
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Streszczenie

Artykul ukazuje sposoby doswiadczania choroby przewleklej na przykladzie oséb cho-
rych na cukrzyce i hiperinsulinemie w kontekscie Zycia codziennego. Problemem badaw-
czym byly efekty wspoldziatania 0séb chorych z partnerami tworzgcymi ich krag spotecz-
ny w sferze radzenia sobie z niedomogami choroby. Celem badan bylo okreslenie rodzaju
dziatan podejmowanych przez chorych chronicznie, ktérzy wczesniej zetkneli sie z cho-
robg przewlekly i przez osoby, dla ktérych byto to zupelnie nowe doswiadczenie. Choro-
ba przewlekla jest rozumiana jako zakldcenie biograficzne. Do jej analizy wykorzystano
model trajektorii Anselma Straussa i jego zespotu.

Diabetes and Hiperinsulimenia -
as Expected and Unexpected Biographical Disruption

This paper presents the social experience of living with chronic illness with respect to pe-
ople with diabetes and hiperinsulinemia and the ways that they cope with these chronic
illnesses. The paper explored the theme of coping with chronic illness via the interactions
that occurred between ill persons and their social partners. Chronic illness was defined as
biographical disruption and was analyzed according to the conception trajectory model
of Anselm Strauss and his team.
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