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Streszczenie

Przyczyny ostabienia i uczucia zmeczenia u 0séb chorujacych
na toczen nie s3 dostatecznie znane naukom medycznym.
W pracy zostaty odtworzone kulturowe aspekty zmeczenia.
Podstawowy materiat stanowit unikalny zbiér listow pisanych
w ciggu 9 lat przez mtoda kobiete chorg na toczen. Chora,
mieszkanka tradycyjnej wsi, opisata wtasnymi stowami wazny
proces decyzyjny przed dokonaniem wyboru miedzy norma
spoteczng natozonga na role kobiety wiejskiej a ryzykiem skraj-
nego przemeczenia, majacego wybitnie negatywny wptyw
na przebieg choroby. Do analizy materiatu zastosowano socjo-
logiczng metode dokumentéw osobistych.

Wstep

Teoria i praktyka medycyny opisuje, a takze ocenia
biologiczne determinanty ludzkiego zdrowia, pozosta-
wiajac w cieniu rozlegta i ztozong rzeczywistosé spo-
teczna, wptywajaca istotnie na przebieg choroby i wy-
niki postepowania medycznego.

Lekarz reumatolog niejednokrotnie napotyka opér
ze strony chorego w dtugotrwatym procesie leczenia,
zakotwiczony w innym niz znanym osobiscie lekarzo-
wi srodowisku zycia pacjenta. Zanurzeni w swoim oto-
czeniu spotecznym traktujemy zachowania i dazenia

Summary

Reasons for weakness and fatigue in systemic lupus
erythematosus are not recognized sufficiently by medical science.
In the presented study socio-cultural aspects of fatigue were
reconstructed from a unique collection of letters written during 9
years by a young woman with lupus. Suffering from serious chronic
disease, she described in her own words the important
decision-making process faced with the choice between woman’s
role in traditional rural society and the risk of exhausting fatigue
having a negative influence on the course of her disease. The
scientific tool of the undertaken analysis was the behavioral
sciences method of personal documents.

osobiscie znanych nam o0s6b jako oczywiste i same
przez sie uzasadnione. Podzielamy i rozumiemy
w swoim srodowisku satysfakcje z osiagnie¢ zawodo-
wych, zainteresowanie dobrym wyksztatceniem dzieci
albo Zal po odejsciu bliskiej osoby. Trudniej jest nam
natomiast wejs¢ intuicyjnie w pozycje oséb z innych
srodowisk i rozpoznac ich motywacje i strategie zycio-
we. Mozemy zatozy¢, ze kultura zawodéw medycz-
nych i srodowisk akademickich jest daleka od trady-
cyjnej kultury wiejskiej z jej spuscizna obyczaju, ocze-
kiwaniami i kontrola spoteczna.
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Pewne Swiatto na intensywny zwigzek relacji spo-
tecznych chorego z wynikami leczenia moga rzucic re-
fleksje zawarte w listach mieszkanki wsi podkarpackiej
(p. Materiat i metoda), leczacej sie z powodu tocznia ru-
mieniowatego uktadowego.

Jak wszystkie zapalne, przewlekte choroby reuma-
tyczne, toczen charakteryzuje sie objawami zmeczenia.
Warto w tym miejscu przytoczy¢ opinie zawartg w ame-
rykanskiej pracy poswieconej lupus erythematosus: biolo-
giczne przyczyny ostabienia { uczucia zmeczenia w toczniu
nie sq znane. Tymczasem jest to dolegliwos¢, na ktérg
skarzq sie prawie wszyscy pacjenci i ktéra stanowi by¢ mo-
Ze najtrudniejszy do leczenia aspekt tocznia [1].

Celem analizy jest udowodnienie tezy, ze — jak wy-
nika z wieloletniej obserwacji — objawy zmeczenia
u osoby chorej na toczer sg modyfikowane przez mo-
del kulturowy, w ktérym zyje chory oraz przez zacho-
wania wynikajace tak z norm spotecznych, jak i z indy-
widualnej refleksji zyciowe;j.

Materiat i metoda

W pracy wykorzystano zbiér 79 listéw i kartek pocz-
towych autorstwa pacjentki Instytutu Reumatologii,
z prywatnej korespondencji prowadzonej w la-
tach 1980-1988 z chora na toczeh Matgorzata Baranow-
ska, warszawska pisarka i poetka, bedaca tuz po obro-
nie doktoratu. Opisywana chora rozpoczeta leczenie
tocznia jako pacjentka Instytutu Reumatologii w War-
szawie. Jednakowy czas i miejsce leczenia na tej samej
sali chorych stworzyty warunki do zadzierzgniecia szcze-
golnej wiezi wspblnego losu. Ta wiez powstata mimo
znaczacej roznicy w wyksztatceniu ogélnym pacjentek.
Matgorzata Baranowska stanowita dla opisywanej cho-
rej uosobienie Srodowiska sztuki i wiedzy, Swiata warto-
ci 0 znacznej mocy przyciggania. Korespondencja z nig,
podjeta po zakohczeniu pierwszej wspélnej hospitaliza-
cji trwata do Smierci opisywanej pacjentki.

Przeprowadzono analize jakosciowa udostepnione;j
korespondencji (zachowanej w oryginalnej pisowni),
stosujac jg jako metode wtasciwg dla dokumentéw
osobistych, do ktérych nalezg m.in. pamietniki, listy czy
biografie.

Charakterystyka pacjentki
i przebieg jej choroby

Autorka listow ukonczyta szkote Srednia. Byta
na rencie inwalidzkiej. Majac niepetne 19 lat wyszta
za maz za operatora maszyn ciezkich. Jej rodzina skta-
data sie z dwojga dzieci, meza i stale obecnej matki.
Gtownym Zzrédtem utrzymania rodziny byto etatowe za-
trudnienie meza chorej w jednym z pahstwowych
przedsiebiorstw budowy drég publicznych.

Pacjentka w 22. roku zycia, 3 lata po $lubie urodzita
pierwsze dziecko. Pod naciskiem oczekiwah teSciowej

przyszto na Swiat drugie — chora miata wéwczas 24 la-
ta. Pot roku po drugim porodzie nastapito gwattowne
pogorszenie stanu zdrowia. Kobieta uczeszczata do le-
karza w miejscu zamieszkania lub korzystata z pobli-
skiego szpitala, a takze regularnie przyjezdzata do In-
stytutu Reumatologii w Warszawie.

Przebieg choroby zostat odtworzony na podstawie
listébw oraz wywiadu z lekarzem prowadzacym pacjent-
ke w Warszawie. Béle i obrzeki stawéw, obrzeki rak
i nég sa relacjonowane w listach od grudnia 1980 r.
do listopada 1988 r. Zaostrzenia pojawiaja sie co kilka
miesiecy. W leczeniu choroby podstawowej zastosowa-
no silne leki przeciwzapalne. Dawka prednizonu (Encor-
ton) nie mogta by¢ nizsza niz 20 mg. Po przejsciu
na mniejsze dawki zawsze nastepowato zaostrzenie.
W koncowym etapie choroby chora przyjmowata sta-
le 30 mg prednizonu. Leczeniu towarzyszyta postepuja-
ca osteoporoza ze ztamaniami trzonéw kregostupa.

Pacjentka opisuje w swojej korespondencji powta-
rzajace sie infekcje ropne: owrzodzenia w nosie i jamie
ustnej, na skérze brzucha, plecéw, przedramieniu, pal-
cach stép. Czesto musiata poddawac sie zabiegom chi-
rurgicznym, po ktérych rany goity sie Zzle (listy
71981, 1983, 1984, 1986 i 1987 r.).

W rezultacie przewlektego leczenia wysokimi daw-
kami prednizonu nastapity zaburzenia w miesigczko-
waniu (listy z 24.01.1983 i 31.03.1987).

Gdy pojawiat sie i rozwijat biatkomocz, stosowano
wlewy z albumin (listy z 16.07.1982, 10.03.1983
119.04.1983, 7.03.1984 i 3.08.1984, 18.12.1985, 17.11.1986
i 20.05.1987).

Od 1985 r. do 1988 r. 4-krotnie nastapit wstrzas
po podaniu albumin w miejscowym szpitalu. Incydenty
chorobowe, takie jak przeziebienia, bél krzyza, kolka
miedzyzebrowa, grypa, zapalenie ptuc, zapalenie nerwu
kulszowego, objawy nerkowe, a w ostatnich latach zy-
cia podwyzszone cisnienie krwi, zapalenie trzustki, réza
zdarzaty sie bardzo czesto (listy z 27.01.1984,
20.03.1984, 4.01.1985, 16.02.1985, 27.05.1985, 16.10.1985,
2.1987, 6.1987, 3.01.1988, 5.04.1988, 10.06.1988,
12.12.1988).

Chora przybiera znacznie na wadze (listy z 1.07.1980
i 16.07.1980, 10.03.1983), a piszac o ktopotach z tusza
wydaje sie bezradna.

Po uptywie ok. 3 lat od poczatku choroby pacjentka
decyduje sie na budowe domu. W rozmowie z lekarzem
prowadzacym powiedziata: Jestem ciezko chora, mam
dwoje dzieci. M6j maz zostanie wdowcem i wtedy wezmie
zone do domu moich dzieci. Ona wtedy bedzie dla nich ta-
godna. Nasilony stres i ciezka praca fizyczna doprowadzi-
ty w latach 1987-1988 do wyczerpania organizmu i spie-
trzenia probleméw zdrowotnych. Nastgpita reaktywacja
tocznia z jednoczesnym wysokim nadcisnieniem. Dalej
kolejno pojawity sie: zapalenie nerwu kulszowego, zaka-
Zenie zadrasdniecia na nodze, réza pecherzowa, béle sta-
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Ryc. 1. Model kulturowego kontekstu dziatania
jednostki (za Kaufmanem, 2004). S — socjaliza-
cja (wychowanie, uspotecznienie); RS — reflek-
sja spoteczna; P — indywidualna spuscizna przy-
zwyczajen; Rl — refleksja indywidualna.

Fig. 1. Cultural context of individual behavior
(Kaufmann, 2004). S — Process of socialization;
RS — Social assessment; P — Individual inheritan-
ce of habits; Rl — Individual assessment.

wow i béle krzyza, biatkomocz, wstrzas po podaniu albu-
min i w kohcu zapalenie trzustki. Smieré nastgpita
w styczniu 1989 r. Pacjentka zmarta majac 32 lata.

Zastosowanie modelu kulturowego
kontekstu dziatania jednostki

W nawigzaniu do teorii interakcjonizmu symbolicz-
nego przyjmujemy, ze cztowiek buduje swoja tozsa-
mos¢ i wchodzi w relacje z innymi ludzmi, nadajac zna-
czenie kazdej sytuacji, w ktorej przyszto mu dziatac [2].
Socjologia jednostki umieszcza cztowieka w ztozonej
kulturowej sieci pozycji spotecznych i statuséw, obfitu-
jacych w zespoty oczekiwan. Dojrzewajace przez poko-
lenia zasoby wartosci spotecznych wywotuja w jedno-
stce pewne przyzwyczajenia, sktonnos¢ do pozornie
bezrefleksyjnych dziatan. Te dziatania (zachowania) sg
jednak poprzedzone refleksja uwarunkowana spotecz-
nie (RS). Zachowania wynikaja z poktadéw kulturo-
wych, z wartosci uznawanych w danej kulturze, proce-
su socjalizacji (S) oraz z nieustannych sprzecznosci
miedzy osadem kultury a refleksja osobista.

Zachowania zazwyczaj tworzg pewne ciagi, ktore
uktadaja sie w relacje. Relacje spoteczne, aby zostaty
uksztattowane, wymagaja czasu na zbudowanie, roz-
wéj i ugruntowanie zwigzké6w. Poddane dtuzszej obser-
wacji ujawniaja stopniowe modyfikacje, zmiany swojej
formy i tresci. Poprawki do zwyczajowych zachowan sa
poprzedzone refleksja indywidualng (RI), zazwyczaj zry-
wajaca z przyzwyczajeniami uksztattowanymi przez re-
fleksje spoteczng, kulturowa [3]. Nasuwa sie poréwna-
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nie kultury do sieci wybudowanych drog i autostrad, re-
fleksji spotecznej do systemu informacji drogowej, a re-
fleksji indywidualnej do osobistego nawigatora, decy-
dujacego ostatecznie o wybranej drodze (ryc. 1.).

Wyniki
Sie¢ pozycji spotecznych, uspotecznienie

Z opisu codziennosci i zdarzeh odswietnych wytania-
ja sie relacje opisywanej chorej z matka i mezem, z dzie¢-
mi i dalszymi krewnymi, sasiadami i gos¢mi. Wida¢, jak
na skutek rozwoju choroby te relacje ulegaja ogranicze-
niom, natomiast pragnienie utrzymania w normie relacji
spotecznych sktania pacjentke do podejmowania heroicz-
nych wysitkéw fizycznych i nerwowych. Te z kolei moga
zawazy¢ na rozwoju choroby i odczuciu catkowitego wy-
czerpania.

Tres¢ listow pozwala $ledzi¢ spontaniczny proces
nadawania znaczenia kolejnym wydarzeniom poprzez
refleksje spoteczng. Odbicie oczekiwan spotecznych poja-
wia sie w takich okresleniach: trzeba wzig¢ udziat w uro-
czystosciach domowych (list z 26.06.1981), trza byto piw-
nice przyszykowac na zapasy (29.09.1981), musze kupic
wszystkq jarzyne na zime, troche zapasu w piwnicy juz
jest, tylko zostato uzupetnic na petne potrzeby (29.11.1982),
prace, ktére musze zrobi¢, to robie, nikt za mnie nie zrobi
(29.05.1983). Wzmianek o przymusie ze strony powszech-
nego obyczaju jest w listach 38 i grupuja sie one w pierw-
szych latach korespondencji.

Wtasne oceny, niezawierajace wptywu presji spo-
tecznej, zostaty wyrazone 26 razy i przewazaja w ostat-
nich latach prowadzonej korespondencji. Osobiste prze-
myslenia, dotyczace wtasnych dziatan brzmia nastepu-
jaco: cztowiek nie wie, czy dozyje jutrzejszego dnia
(25.04.1984), czasu dla siebie ciggle mi brak i nie poleze
w ciggu dnia po 3 godz. wedtug zalecer: (21.08.1986), do-
brze, ze sq jeszcze te dwa Swieta w roku, to rodzina ma
moznos¢ wspoblnego spotkania sie (26.12.1986).

Wptyw spotecznej i indywidualnej refleksji
na aktywnosé powodujaca zmeczenie

Autorka stwierdza dysonans miedzy stanem
swojego zdrowia a koniecznoscia urzadzania spotkan
rodzinnych z okazji imienin i urodzin oraz powinnoscia
uroczystego przyjecia obrazu Matki Boskiej i obo-
wiazkiem goscinnosci wobec krewnych.

16 lipca 1980 roku

Ja miatam punkcje zatok, ale Bogu dziekowac byty
czyste. Bardzo mi puchng nogi i boli mnie bardzo biodro,
ide dzisiaj do lekarza, bo konczg mi sie tez leki. By¢ mo-
ze, ze zbyt sie rozkrecitam z pracq w domu, a to dlatego,
ze imienin duzo mam w domu. BraliSmy tez obraz Mat-
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ki Boskiej 10.07 byta tadna uroczystosé. Wybieram sie
z mezem do Czestochowy 27.07 na wycieczke — mama
zostanie z dzie¢mi. Dzieciaki sq zdrowe. Marcina zapisa-
lismy do przedszkola to zostanie mi tylko mata Bolunia
do bawienia Jutro wtasnie musze mu [synkowi] upiec
tort, bo 18.07 koniczy 3 latka.

Wujostwo zjechato z Ameryki na caty miesigc, ale
u nas bedqg tylko 2 dni bo 21 dni bedq w sanatorium
w Krynicy. Pogoda jest fatalna nie ma dnia, zeby nie pa-
dat deszcz. 20.07 jest odpust w naszej parafii przyjezdza
tez siostra do nas z dzieciakami, bedzie bardzo wesoto. Ja
w domu nic nie szczupleje, az mnie rozpacz bierze, ale
trudno ograniczam sie z jedzeniem, ale to nie pomaga
Bytam u krawcowej uszytam sobie 2 nowe sukienki
i spédnice, byty za ciasne, te ktére mam w domu. Prosze
napisaé, co porabia Pani w domu i jak sie Pani czuje. Ja
juz schodze do 22,5 mg enkortonu.

Kolejny konflikt miedzy powaznymi dolegliwosciami
a uroczyscie organizowanymi imieninami w domu

9 grudnia 1980 roku

Z odpisaniem to jak Pani widzi po moim pismie — kiep-
sko, nie moge w rece nawet utrzymac dtugopisu a i cza-
sem nawet tyzki aby pojesé. Rano jest najgorzej, bo ani sie
ubra¢, ani koto dzieci co$ zrobi¢ robi nadal moja mama.
Bytam u lekarza ostry stan zapalny stawéw. Bardzo mnie
bolg rece, barki i nogi strasznie stekam po nocach biore le-
ki, ale to szybko nie mija mecze sie juz drugi tydzien. Bio-
re 15 mg enkortonu to moze za mato dla mnie nie wiem.
Nastepny termin kontroli mam w kwietniu. Chciatam na-
wet paniqg bardzo prosi¢ o zarejestrowanie mnie na kwiet-
nia bo bedg rejestrowac dopiero po nowym roku.

Porobitam sobie troszke na moje imieniny, miatam 32
osoby, tak ze byto kogo obstugiwac, ale strasznie sie cie-
szytam ze mnie znajomi bardzo lubiq i pamietajq o mnie.
Jak mnie zobaczyli jaka jestem znowu pokrzywiona, to
nie jednemu tza poptyneta, ale ja dalej jakos z humorem
ide przez zycie i zyje myslg ze bedzie lepiej, byto gorzej
i przeszto, to i teraz sie poprawi. Nie wiem tylko, dlacze-
go Pani docent twierdzi, Ze nasza choroba nie tgczy sie
z chorobg stawéw, a one mi tak dokuczajq. Tak to zatoki
w porzqdku serce tez. Stawatam 24 XI na komisje lekar-
skg inwalidzkg mam Il grupe na dwa lata do listopada 81
(moze dozyje?). Za dwa tygodnie znowu Swieta i koniec
roku. Marze aby przyszty rok byt lepszy i zdrowszy.

Nagte poszerzenie normalnych obowigzkéw na sku-
tek zakaznej choroby obydwojga dzieci, a takze wyta-
czenia ich chorej babci z prac domowych.

5 maja 1981 roku

Ja Bogu dziekowaé czuje sie dobrze, az sama sie dzi-
wie, bo mnie nie bolg stawy, ani nie puchng oby tak da-

lej byto. Pogoda u nas paskudna, pada deszcz jest bar-
dzo zimno.

Dzieci mi chorowaty na angine ropng przez cate
Swieta, a teraz chora mama na zapalenie zyt nie moze
chodzi¢ wcale. Ale ja doskonale daje sobie rade z dziec-
mi i pracg w domu. Mqz pracuje po 12 godzin, to go tez
nie ma caty dzien. Zycze wszystkim znajomym duzo
zdrowia, sit do pracy i dobrego samopoczucia.

Meczaca podréz z Warszawy na Podkarpacie po wi-
zycie kontrolnej w Instytucie Reumatologii. Po powro-
cie pacjentka robi zapasy na zime. Wymuszona praca
z okazji uroczystosci rodzinnych i choroby czterech
bliskich oséb.

26 czerwca 1981 roku

Do domu wrdcilismy szczesliwie. Marcin [synek] spat
powrotng drogq a i ja bytam bardzo zmeczona. Pogoda
pod psem leje deszcz, jest dos¢ zimno. Zrobitam sobie 26
kompotéw z truskawek i czeresni. Mamy zamiar wybraé
sie do rodziny pod Poznan, ale to dopiero w sierpniu bo
trzeba jeszcze wzigé udziat w uroczystosciach domo-
wych. 6 lipca sq urodziny najpierw [coreczki] a 18 [synka]
trzeba torta upiec { po lampce wina wypic.

29 wrzesnia 1981 roku

Co chodzi o méj stan zdrowia, to nawet czuje sie
dosé dobrze, a w dodatku pracy w domu nie brak. Wczo-
raj wtasnie kisilismy kapuste na zime, to ziemniaki my
kupili i jarzyne, trza byto piwnice przyszykowaé na zapa-
sy. Bardzo duzo zamarynowatam grzybéw 120 pétlitro-
wych stoiczkéw i nasuszylismy tez sporo.

Pisatam do pani doktor N., bo potrzebuje zaswiad-
czenie na zapomoge, ale jakos nie odpisuje. Dzieciaki sq
zdrowe, pogoda nam sprzyja stoneczne piekne dni.

Miatam gosci z Ameryki 2 dni, tez musiatam troche
popracowac.

Zmiana rél w gospodarstwie. Pacjentka podejmuje
zajecia uwazane za typowo meskie, np. rgbanie drew-
na, poniewaz maz nie otrzymat urlopu.

12 pazdziernika 1981 roku

Ja Bogu gorqco dziekuje, Zze nawet sie dobrze czuje.
Stawy mnie nie bolg ani nie puchng to i roboty w do-
mu mi nie brak. Robimy przy drzewie, bo trzeba rgba¢
i uktada¢ w stos, a mqgz nie ma urlopu. Pracujemy z ma-
maq — pomaga nam brat. Pani Matgorzato mam gorqcg
prosbe do Pani cho¢ przyznam sie jest mi wstyd faty-
gowac Panig chodzi mi o to zaswiadczenie od dr N
i do tej pory nie odpisata, a z zaktadu [ubezpieczen] sie
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domagajg. Gdyby Pani mogta mi to zatatwic to bardzo
prosze. Dobre 2 tysigce gdy wpadng na zime bede mia-
ta na buty zimowe.

Zmeczona podrdza z Instytutu Reumatologii z War-
szawy do domu pacjentka zmusza sie do sprzatania
na niedziele odpustowa. Zdrowie schodzi na drugi plan
wobec tradycyjnej odpowiedzialnosci gospodyni przed
spotecznoscia wiejska.

14 pazdziernika 1981 roku

Przyjechatam do domu i zaraz potozytam sie spac, ale
musiatam wstac po potudniu zeby posprzqgtac na niedziele
bo byto u nas zakonczenie odpustu tygodniowego. Pogoda
jest tadna dzieciaki sie bawig na polu. Po podrézy jeszcze
nie moge przyjs¢ do siebie czuje sie bardzo zmeczona.

Autorka listéw nie moze zdoby¢ sie na konieczny
wypoczynek w obecnosci dwdjki matych dzieci. Uswia-
damia sobie deficyt wypoczynku, ale zwyczajowo
planuje pieczenie ciast na swoje imieniny.

2 listopada 1981 roku

Pasowato by poleze¢ pare dni wypoczqgé, ale jakos
ciezko sie zdoby¢ przy tych dzieciakach. Siedzq w domu
rozrabiajq, krzycza az niekiedy gtowa puchnie. Moze
u was w Warszawie mozna kupi¢ proszku do pieczenia,
to bym bardzo prosita, bedg moje imieniny 8 grudnia pa-
sowato by placki upiec. U nas wszystko jest procz prosz-
ku do pieczenia. Ja ciggle zawracam gtowe ale taka
otwarta jestem jak co$ potrzebuje to sie pytam od razu
(..) do odwaznych swiat nalezy.

Pacjentka bierze na siebie tradycyjne zadania go-
spodarskie i opieke nad chorymi w rodzinie. Trwajg
przygotowania zapaséw na kolejng zime i pracochton-
ne pranie wetny na kotdry. Sytuacja odbiega od normy
z powodu czworga chorujgcych domownikdéw. Stwarza
to koniecznoé¢ opieki nad nimi, a takze gotowania
obiadéw na 12 oséb.

29 listopada 1982 roku

Ja czuje sie nie najgorzej, chociaz zaczynajg mi puch-
ngc¢ od nowa nogi moze dlatego ze duzo chodze i pracu-
je, bo zima zbliza sie milowymi krokami. Musze kupi¢
wszystkq jarzyne na zime, troche zapasu w piwnicy juz
jest, tylko zostato uzupetni¢ na petne potrzeby.

W dodatku siedzimy z mamq w domu i skubiemy
wetne na kotdry roboty sporo bo trzeba pra¢ w 7 wodach
ptukaé skubac i suszyc.

U nas w domu zrobit sie szpital wirus — grypy, ale ja
Bogu dziekowac jestem na chodzie i na razie zdrowa. Le-
Zy moja mama, babcia, ciotka Mila i jej corka Marysia,
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mam koto kogo chodzié¢. Najgorsze obiady jest nas 12
0s6b, ale ja to sobie radze i tq prace bardzo lubie garnki
mnie imponujq.

Dorazne rozszerzenie odpowiedzialnosci za wszyst-
kie prace w gospodarstwie podczas leczenia matki
w szpitalu. Obowigzek codziennych odwiedzin w szpi-
talu. Dodatkowy wysitek zwigzany z wizyta zagranicz-
nych krewnych.

29 maja 1983 roku

Ja czuje sie nawet dos¢ dobrze, dobrze zrobit mi lek,
ktory dali mi na nerki spadto mi biatko z 8 promili na
1 promil i przynajmniej nie bolg mnie nerki. Natomiast
podzytam sporo strachu z mojg mamag po komunii u sio-
stry, dostata stan przedzawatowy byta 2 tygodnie w szpi-
talu. Chodzitam dzier w dzier [do mamy do szpitala] spa-
dto sporo roboty na mnie, mama musi na siebie uwazac.

7 sierpnia 1983 roku

Bardzo sie zmartwitam, ze Pani sie meczy, a ze pracy
jest duzo to fakt, ktéry nie da sie ukry¢ mnie jej tez nie
brakuje. Jestem na petnych obrotach sezon sie zaczqt
z grzybami, ogérkami i satatkami, jezZeli teraz sie narobi,
to bedzie co wybiera¢ w zimie. Ja czuje sie Bogu dzieko-
wac dobrze — wyniki mam dobre, rece ani nogi mi nie
puchng z czego ogromnie sie ciesze — lecze sie ziotami
i encortonem. Mam nadzieje ze tak dobrze bedzie
do pazdziernika, do kontroli.

Natomiast mame dzisiaj odwoze do szpitala, bo jest
ogromnie zatruta albo jedzeniem albo lekami naserco-
wymi. Dzieci sq zdrowe uzywajq na Swiezym powietrzu.

Mielismy goscia z Ameryki Jasia chrzestna matka by-
ta caty miesigc. MieliSmy duzo zajecia — czasu przy niej
i jazdy z nig.

Aprobata dla podejmowanego wysitku wktadanego
w utrzymanie poziomu materialnego. Codzienne obo-
wigzkowe wizyty u matki w szpitalu.

15 sierpnia 1983 roku

Bardzo sie martwie, Zze Pani sie tak przepracowywu-
je, ale tak niestety musi by¢: chcqcy jako tako zy¢ trzeba
pracowac. Ja Bogu dziekowac jestem na petnych obro-
tach, ale czuje sie dos¢ dobrze nogi mi nie puchngq z cze-
go sie ogromnie ciesze. Jasiu jest na wolnym to pracuje-
my oboje, mama nadal lezy w szpitalu, odwiedzamy jg
codziennie, jest jednak wygoda z samochodem — o jakiej
porze pasuje to sie wsiada i jedzie.

Dzieci sq zdrowe, zywe, dotlenione na swiezym po-
wietrzu, apetyt majq i to dos¢ spory. Marcin wazy 32 kg,
a Bolunia 18 kg. Juz od wrzesnia zacznie sie z Marcinkiem
obowiqgzek posta¢ do szkoty i na religie. Cztowiek sie sta-
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rzeje patrzqc tylko na dzieci. Dopiero malenstwo, to juz
szkota, potem zleci i wojsko i tak ten czas szybko leci.

[Relacja z zabéjstwa we wsi] Zycie takie marne, co
ludzie wyprawiajq to sie w gtowie nie miesci, pasowato
by ich umiesci¢ w klinikach, instytutach Zeby popatrzyli
jak ludzie cierpig, meczq sie. Ja tam Bogu serdecznie
dziekuje za wszystko dobro. | zto wszystko przetrzymam
bo mam silng wole i dobry charakter. Aby dzi$ nie mar-
twie sie o jutro.

Rodzinne zobowigzanie do obstugi wesela kuzynki.
Okresowy remont domu. Wieksze obcigzenie praca go-
spodarska i opieka nad dzie¢mi z powodu pobytu mat-
ki w szpitalu. Organizacja pochéwku samotnej krewnej.

25 pazdziernika 1983 roku

Jestem w tak duzym ruchu, ze brak mi wolnego czasu.
Przed wizytq lekarskq miatam u siebie w mieszkaniu we-
sele kuzynki, kucharzytam sama nie miatam czasu nawet
po ,tytku” sie podrapac — 3 [dni] pdzniej zmarta ciotka Ja-
sia i pochowaniem zwtok zajeliSmy sie oboje bo to byta
samotna kobieta Chodzenia, zatatwiania w bréd, w do-
datku nie miata dowodu [osobistego, wiec] miatam duze
trudnosci w zatatwianiu formalnosci, ale dzieki znajomo-
Sci poszto szybko i sprawnie. W dodatku mame mam
w szpitalu juz 2 tygodnie — ma wode w prawym boku nie
naktuwali jg, tylko zastrzykami wysuszajq jej. | tak jestem
w ciggtym ruchu. Bytam zmuszona odmoéwi¢ wizyte lekar-
skq. Nie bytam w stanie nawet pojechac najgorsze byty
nogi, bo wyniki mam nawet bardzo dobre — tylko nogi bar-
dzo popuchniete. Chodze wszedzie w pantoflach.

Procz tego, ze miatam wesele { wszystko z pokoju by-
to usuniete, to po weselu miatam malarza i malowali my
— roboty byto mnéstwo. Jasiu miat 2 tygodnie opieki na-
de mngq przydata by sie taka opieka cho¢ z 1 miesiqc.

Marcin chodzi do szkoty przynosi same 4,5 jest bar-
dzo zadowolony. Natomiast Bolunia bardzo mi dokucza,
wszystko chce robic co i ja, duzo trace na nig nerwow.

Marzenie, aby zbudowa¢ nowy dom. Uznanie domu
za wyznacznik wyzszej pozycji spoteczne;.

27 stycznia 1984 roku

Poszczykto mnie w pét i chodze taka rozbita na pét,
dzwignetam Marcina pot mnie oblat — mato nie zemdla-
tam ( bol siedzi do dzisiaj. Smarujqg mnie spirytusem,
przykleili mi tez kapsi-plast wygrzewajqcy, moze mi to
wszystko pomoze. Ale ja i tak biede ciesze jak moge
i w gtowie mi budowa wtasnego domu mieszkalnego.
Materiatu nakupilismy na 150 tys. zt. Mam materiat
na pustaki, drzewo na caty dom i drut, cement, pape;
czekam na przydziat dziatki 6 arowej. Zawsze to bedzie
wtasne dla siebie ( dzieci. Samochéd juz my sptacili

w ciggu 1 roku, to i moze przy pomocy rodziny i banku
wystawimy wymarzony dom.

Projekt wielkiej uroczystosci rodzinnej i kolejne zo-
bowigzanie do pracy w kuchni z okazji przystgpienia
bratanka do komunii. Plany robét budowlanych.

7 marca 1984 roku

Szykuje sie do uroczystych obchodéw 10-lecia pozy-
cia matzenskiego, a wypada ona w drugi dzier sw. Wiel-
kanocnych. Mamy zaméwionq uroczystq msze 3w,
a péziniej w domu przyjecie na 40 0sob.

25 kwietnia 1984 roku

Pragne donies¢, ze uroczystos¢ 10-lecia odbyta sie
bardzo huczna, miatam 32 osoby na obiedzie, a pézniej
huczna zabawa do 2.00 po pétnocy. Wszyscy byli zasko-
czeni, ze miatam takq wspaniatg mys|, a to dlatego, ze
cztowiek nie wie czy dozyje jutrzejszego dnia Nawet
ostatnio Bozia dos¢ daje mi zdrowia nie choruje jestem
caly czas na chodzie, oby tak dalej. Do kontroli wybie-
ram sie 29 czerwca, chcemy sie upora¢ z blacharkq sa-
mochodu, ale jakos nie mozemy skompletowaé w catos¢,
Zeby odstawi¢ do remontu.

Mam znowu 20 maja komunie u brata, to bede mu-
siata zrobi¢ wypieki i obiad, ale ja bardzo lubie chodzi¢
koto kuchni, jeszcze jak mam kogos do pomocy to moge
robi¢ w dzien i w nocy.

U nas nareszcie prawdziwa wiosna, zrobito sie ciepto
dzieci majq raj na podwérku bawiq sie w piasku. Marcin
zazywa Swiezego powietrza na rowerze, trudno ugonic¢
go do nauki.

Bedziemy za dwa tygodnie robi¢ pustaki, to bede
miata robotnikéw na gtowie ale jak trzeba to trzeba i tak
szybko czas leci mi do przodu.

Zostancie w zdrowiu

Realizacja marzenia o domu. Roboty budowlane.
Koniecznos¢ gotowania positkéw dla robotnikow.

13 czerwca 1984 roku

U nas wszystko w porzqdku nawet czuje sie dos¢ do-
brze, oby tak dalej. Robota przy pustakach wre, zrobili-
Smy juz 900 szt. Jutro tez robotniki przychodzg, to trze-
ba bedzie chodzi¢ przy garmkach.

Kontynuacja robét przy budowie. Tradycyjne robie-
nie zapaséw na zime. Wyjatkowa mozliwosé wypo-
czynku pod nieobecno$é dzieci.

3 sierpnia 1984 roku

Ja miatam znowu epidemie czyrakéw miatam ich
5 na brzuchu, wybratam 20 zastrzykéw gentamycyny
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na razie mam spokoj, o dziwo przez okres tych dwoch lat
czuje sie dos¢ dobrze, oby tak dalej.

Zrobita sie przez te dwa dni pogoda, to dzisiaj szykuje
sie do zmiany, zaczyna grzmie¢ i chmury nadciggajq.
Dzieci sq juz 4 dni u siostry Jasia, tyle sobie odpoczne.
Jasiu pracuje po 12 godzin, a my z mamqg krzqtamy sie
przy kuchni. Zrobilismy 240 szt. kompotow przeréznych
i 40 litrow soku malinowego i 13 | soku wiSniowego
(15 stoikoéw dzemu wisniowego. Jak sie teraz narobi, to be-
dzie co wybieraé przez catq zime. Najgorzej sie przedstawia
sprawa z ogérkami do kiszenig, jest u nas ogromny brak.

Marcinowi szykuje catq wyprawke do | klasy, brak
mu tylko tornistra.

Relacja z 16 spotkaf rodzinnych i towarzyskich w cig-
gu jednego miesigca.

27 maja 1985 roku

Imprez tez w maju mi nie brakto: 5 komunii, 6 — Sta-
nistawéw, 4 Zofie i 1 Irene, chwata Bogu, ze miesigc sie
juz konczy. To znowu w czerwcu Jana, 2 Emilie, 1 Lucyne
i Wande — tak Ze czekajq same przyjemnosci, aby tylko
zdrowie dopisato. Pogode mamy piekng, stonce, ciepto
do 30 stopni, a ja leze w chtodnym pokoju.

Wyczerpujaca odpowiedzialnos¢ za nauke dziecka.

16 pazdziernika 1985 roku

Duzo czasu pochtania mnie nauka z Marcinem szko-
ta i kosciot [nauka religii odbywata sie w kosciele] moz-
na dosta¢ obtedu.

Wypetnienie zobowigzania rodzinnego — praca
na weselu kuzynki w warunkach domowych. Oczeki-
wanie przyjecia rodzinnego z okazji komunii syna.

28 stycznia 1986 roku

(..) przepraszam, ze tak dtugo milczatam, ale na-
prawde nie byto czasu na pisanie. Powéd byt wazny,
bo 18 stycznia mielismy w domu wesele na 150 0séb, to
chyba domysla sie Pani ile to kosztowato roboty. Wyszta
za mqz cérka mojej ciotki, a przeciez razem mieszkamy,
to trzeba byto udzieli¢ sie spotecznie. Ale juz po wszyst-
kiemu ja czuje sie nie najgorzej zeby mozna byto wymie-
ni¢ nogi, to bytoby catkiem dobrze.

Marcin juz w maju péjdzie do Komunii. Prosze Boga,
aby tylko zdrowie mi dopisato i doczekata tej radosnej
chwili, kiedy syn przyjmie nastepny sakrament. Lata le-
cq do przodu dosé¢ szybko, a cztowiek widzi po dzieciach
jak szybko sie starzeje i coraz blizej do $w. Pietra. Cho-
ciaz mi nie pilno, bo jeszcze jest sporo roboty tu na zie-
mi i pocierpie¢ od czasu do czasu teZ warto.
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Zima u nas w petni, jest duzo Sniegu i duzy mréz. Ja
po polu w ogéle nie chodze bo nie ubiore zadnych bu-
tow. Wszystko przynoszg mi do domu, jestem niewolni-
cq samej siebie. Dobrze, ze na lato pasujq drewniaki
i pantofle, to pozwala mi przebywaé wsréd ludzi.

Sygnaty wyczerpania obowigzkami wychowawczy-
mi, gospodarskimi i goscinnosciag wobec pielgrzyméw
odpustowych.

21 sierpnia 1986 roku

Ja czuje sie nawet dos¢ dobrze — oby tak dalej.
Wprawdzie czasu dla siebie ciggle mi brak i nie poleze
w ciggu dnia po 3 godz. wedtug zalecen. Tym bardziej
jak pomysle o szkole, Ze sie zbliza milowymi krokami, to
az mnie stabi. Dwoje dzieci do uczenia w dodatku dom
— pranie, gotowanie, sprzgtanie — no c6z, poSwiecitam
sie dla rodziny to musze wszystko przetrwac.

Zbliza sie u nas odpust, caty tydzien, to bede miata
utrzymanie z pielgrzymami bo mieszkam tuz przy ko-
sciele. Zaczyna sie od 6.09 do 13.09. Dobrze, ze dzieci be-
dag w tym czasie chodzi¢ do szkoty.

Ja mysle, ze w Instytucie sie nie zmienito. Bardzo Paniq
prosze aby Pani przedzwonita na Instytut i zapytata sie kie-
dy wypada wizyta dla mnie. Bo pani dr G. méwita, ze ma
by¢ reorganizacja i mieli zaczq¢ przyjmowac 2 razy w tygo-
dniu. Wolatabym sie upewnié¢, zanim sie wybiore w podroz.

Marcin przed paroma dniami otrzymat dopiero pre-
zent komunijny od chrzestnej 50 dolaréw co mnie troche
podbudowato finansowo, a z czego on sie bardzo cieszy.

Absorbujgca bez reszty dalsza budowa domu i co-
dzienne gotowanie positkéw dla 20 oséb. Zaangazowa-
nie w obchody rocznicy komunii syna.

16 czerwca 1987 roku

Taki gdzies maty dzien, Ze na nic cztowiek nie ma cza-
sy, tylko robotniki na budowie i gotowanie, sniadanie,
obiad, podwieczorek i kolacja przez okres 4 tygodni dzien
w dzien po 20 0s6b z rodzing. Ale Bogu dziekowac pot
domu juz postawione, teraz przerwa 2 tygodnie i druga
potowa ruszy. Mysle do zimy wejs¢ do nowej rezydencji
z wszystkimi wygodami. Parter wymurowany, zrobiony
strop i schody — pozostato pietro, strop i przykry¢ blacha.
Zdrowie nawet dopisuje, jeszcze zeby cisnienie sie
zmniejszyto, to by byto catkiem dobrze — 240/130 troche
duze. Wiecej albumin sobie nie pozwolitam podac i po
2 tygodniach wrécitam do domu zdrowa i szczesliwa.

Marcin przystgpi w Boze Ciato do rocznicy komunti,
a Bola bedzie sypac kwiatki.

Omowienie i wnioski
Tradycyjna kultura wiejska, z ktérej wywodzita sie au-
torka listéw, charakteryzuje sie duzym stopniem kontroli
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spotecznej, utrudniajacej cztonkom spotecznosci odcho-
dzenie od obowigzujgcych wartosci i norm postepowania.

Takimi wartosciami sg rodzina zbudowana na wzo-
rze patriarchalnym, pozostawanie w zgodzie z zasada-
mi wiary, wartos¢ ziemi, zasobnos¢ gospodarstwa, ale
tez i pracowitos¢, zapobiegliwosé, sumiennosé w spet-
nianiu gospodarskich powinnosci. Do tych wartosci na-
leza réwniez zdrowie i sprawnos¢ fizyczna. Widoczna
jest takze gotowos¢ do nawigzywania i podtrzymywa-
nia kontaktéw z innymi, przejawiajaca sie jako petna
poswiecenia goscinnos¢. Z badah historykéw wynika,
ze w okresie miedzywojennym kobieta pracowata prze-
cietnie wiecej od innych cztonkéw rodziny, [rocz-
nie] 500 godzin dtuzej niz gospodarz. W opinii lekarza
pamietnikarza tego czasu kobieta wiejska pracuje zbyt
ciezko w wyniszczajacych warunkach zycia.[4]

Autor monografii Kobieta w rodzinie i spotecznosci
wiejskiej pisze, ze w latach 20. kobieta pozostawata cat-
kowicie podporzadkowana potrzebom gospodarstwa
i grupy rodzinnej [5]. Niemniej dysponowata wcale nie-
matym zakresem kompetencji. Troska o dziecie, o czy-
stos¢ wewnetrznq i zewnetrzng domu, gotowanie dla lu-
dzi i zwierzqt domowych (...), ogréd wraz z catemi zbio-
rami (...), wreszcie zapasy spozywcze. Ponadto dbata
o0 stan odziezy cztonkow rodziny (pranie, szycie, cerowa-
nie, zakup czesci odziezy) [6]. Takze dzieci pozostawaty
przez znaczna czes¢ dnia pod wytaczng opieka i wpty-
wem wychowawczym matki. Matka czuwata nad wy-
chowaniem religijnym [7].

Pot wieku pbzniej opisywana pacjentka przedsta-
wia i nadal uznaje tradycyjne wartosci, nadaje im oso-
biste znaczenie, dodajgc wtasne ambicje ksztatcenia
dzieci i marzenie wzniesienia domu, w ktérym dzieci
beda mieszkaé w przysztosci.

Relacje z zycia w listach chorej zawieraja wazne re-
fleksje, istotnie dla niej znaczace, poniewaz podjeta sie
ich spisania. Niekwestionowane dobro to wartos¢ zdro-
wia. W 23 fragmentach cytowanych w tej pracy — samo-
poczucie, stan zdrowia, pogorszenia i poprawy wymie-
nione sa 23 razy, 6 razy wzmocnione modlitewnym Bogu
dziekowac. Gdy uzupetnimy to szescioma wzmiankami
o chorobach wsr6d domownikéw, to tacznie o sprawach
zdrowia pacjentka pisze 29 razy w 23 listach. Zwykle
traktuje sprawy optymistycznie, wychylajac sie ku przy-
sztosci, umieszczajac w 7 listach zwrot: czuje sie dobrze,
oby tak dalej. Mimo swojej wysokiej rangi, zdrowie sta-
nowi wartos¢ instrumentalng, umozliwiajaca sieganie
po inne wartosci. Z lektury listow wytania sie pewien
spéjny system znaczen przypisywanych pozycji spotecz-
nej. Widzimy, ze konkretne sytuacje, w ktére swiadomie
wkracza chora sg kierowane przez nig w strone podtrzy-
mywania i podnoszenia statusu, a takze zdecydowanie
nastawione ku przysztosci. Gdy dokonamy poréwnania
strategii zyciowej przedstawionej w listach z literackim

przedstawieniem znaczenia choroby, konkluzja jest po-
dobna: Robienie gtéwnego celu zycia z leczenia nie tylko
pogarsza jakos¢ zycia, ale, jak podejrzewam, wcale tego
leczenia nie przyspiesza. Doktadnie nie wiem, bo mnie sa-
ma leczenie obchodzi wytqcznie jako skuteczne dziatanie,
prowadzqgce do zajmowania sie czym innym. Niestety, nie
mozna pozostac obojetng na kilkunastoletnie intensywne
leczenie zajmujgce codziennie tak wielki kawat czasu, na-
wet gdy przebiega ono relatywnie dobrze. Mozna jednak
probowac zy¢ na tyle czynnie i ciekawie, na ile sie uda [8].

Z punktu widzenia autorki analizowanych listéw sta-
tus spoteczny miat istotne zyciowe znaczenie. Uwazata,
Ze pozycje spoteczng podnosza posiadanie samochodu,
budowa wtasnego domu, liczne huczne spotkania szer-
szej rodziny, kontakty z krewnymi z USA, przyjmowanie
pielgrzyméw w domu, zdrowe dzieci, nadzieja na ich wy-
ksztatcenie. Utrzymaniu pozadanego poziomu zycia mia-
ta sprzyjac ciezka praca w dobrze prowadzonym gospo-
darstwie, co ujawnia sie we fragmencie Chcqcy jako tako
zyc... (por. list z 15.08.1983 r.). Symptomatyczne jest
uogdlnienie (list z 12.10.1981 r.) Ja Bogu gorqgco dziekuje,
Ze nawet dobrze sie czuje (...) to i roboty w domu nie brak.
Sygnalizowane w listach zmeczenie podjetymi pracami
albo wyczerpanie dtugotrwatym cierpieniem jest cena
za dazenie do osiggania tego, co chora uwaza za warto-
Sciowe. Zmeczenie wynika czesto z wtasnego wyboru,
ale niesie obietnice zycia w normie przewidzianej dla
wiejskiej kobiety w Polsce. Nalezy podkresli¢, Zze nie jest
to bierne podporzadkowanie konwenansowi, ale twor-
czy, wiasny, zindywidualizowany wktad w zycie spotecz-
nosci, oraz ze w interakcjach z innymi wystarczyto réw-
niez miejsca na wspaniate pomysty i marzenia, mimo
ewidentnego obcigzenia chorobg i przepracowania.

Niespetna trzydziestoletnia pacjentka relacjonowata
rozproszone zdarzenia, nadajac im sens jak gdyby za-
mknietych catosci. Powtarzajace sie zwroty z rozméw ro-
dzinnych i sasiedzkich, takie jak cztowiek szybko sie sta-
rzeje albo cztowiek nie wie czy dozyje jutrzejszego dnia
byty rzeczywistym wybieganiem w przysztos¢ az
po smier¢. Potoczne coraz blizej do Swietego Pietra kon-
czyta chociaz mi nie pilno, bo jeszcze jest sporo roboty tu
na ziemi i pocierpie¢ od czasu do czasu tez warto. W per-
spektywie Smiertelnej choroby, bez zaktamania, chora
dokonuje dzieta powiekszenia siebie przez udzielanie sie
bardzo szerokiej spotecznosci wiejskiej, inwestowanie
w wyksztatcenie dzieci i budowe domu, ktéry ma zostaé
dla dzieci po jej Smierci. Listy pisane nieprzerwanie przez
wszystkie lata choroby postuzyty réwniez temu celowi
— przedtuzenia swojego istnienia w dzietach.

Zakonczenie

Zbiér wieloletniej korespondencji stanowit cenne
zrédto pozwalajace bezposrednio dotrze¢ do procesu
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kulturowej interpretacji choroby z punktu widzenia
dziatajacej jednostki.

Jak wynika z socjologicznej teorii interakcjonizmu
symbolicznego, zachowania w znacznej mierze daja sie
wyjasnic przez kulture, a podstawa funkcjonowania zna-
czeh i wartosci oraz norm kultury jest ich indywidualna
interpretacja. Zdrowie, jakkolwiek wysoko stojace wsréd
wartosci spotecznych, ustepuje w wyborach jednostko-
wych wartosciom statusowym. Zmeczenie w przebiegu
przewlektej choroby, bedace gtéwnym tematem analizy,
wynika nie tylko z przyczyn biologicznych, ale tez z da-
zen zyciowych chorego naznaczonych spotecznie.

Pragne wyrazi¢ swojq wdziecznos¢ dr n. hum. Matgo-
rzacie Baranowskiej za udostepnienie listow i zachete
do przeprowadzenia analizy w kategoriach socjologii jed-
nostki. Prosze rowniez dr n. med. Terese Abgarowicz o przy-
jecie podziekowania za poswiecenie uwagi i czasu na wyja-
Snienie faktoéw dotyczqcych leczenia opisanej chorej.
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