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ABSTRACT

Diabetes, universally regarded as an epidemic disease of mod-
ern times, is a serious health and economic problem worldwide.
According to the International Diabetes Federation, by 2040 the
number of people suffering from the disease around the world
will have risen to 642 million. The most important element of
the treatment process of every disease is a good cooperation
between the patients and their treatment team, including fol-
lowing the recommendations formulated by the doctor, nurse,
dietician or any other members of that interdisciplinary team.
The following article focuses on the issue of the interpersonal
communications occurring between the members of the thera-
peutic team and their patients, analysed from the perspective of

ABSTRAKT

Cukrzyca, uznawana obecnie za epidemie naszych czaséw, sta-
nowi powazny problem zdrowotny i ekonomiczny na catym
Swiecie. Wedtug danych opracowanych przez Miedzynarodowa
Federacje Diabetologiczna (International Diabetes Federation)
do 2040 r.liczba chorych na cukrzyce na §wiecie wzrosnie nawet
do 642 mln. Najistotniejszym elementem procesu leczenia kaz-
dego schorzenia jest dobra wspoétpraca chorego z zespotem
terapeutycznym, a takze przestrzeganie zalecen formutowa-
nych przez lekarza, pielegniarke, dietetyka oraz innych czton-
kéw zespotu interdyscyplinarnego, sprawujacego opieke nad
pacjentem.

Niniejszy artykut porusza problematyke relacji zachodza-
cych miedzy cztonkami zespotu terapeutycznego, badana

WSTEP

Przedmiotem zainteresowania niniejszego artykutu sg inter-
pretacje relacji pacjent-personel medyczny konstruowane
przez uzytkownikéw forum internetowego Moja Cukrzyca.
Motywem podjecia tej kwestii jest odczuwalny niedostatek
badan poswieconych indywidualistycznej perspektywie ujmo-
wania zagadnienia radzenia sobie z chorobg, jaka jest cukrzyca.
Kontekstem analizy tej kwestii bedzie proces pozyskiwania
przez chorych informacji o zasadach postepowania z cukrzyca
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users of the diabetes internet forum Moja Cukrzyca (My Diabe-
tes). During the research, the method of ‘pure’ netnography was
used. The data analysed in the article were taken from the first
research stage which consisted of analysing the forum posts,
without any interaction with its users.

In the context of the analyzed posts, it turned out that the thera-
peutic personnel did not constitute a sufficient source of pro-
fessional and emotional support for the forum users. This sup-
portive role was often taken over by other diabetic patients, by
sharing knowledge and conveying reassurance and comfort,
thus enabling the forum users to deal more easily with diabetes.
Keywords: diabetes; interdisciplinary team; interpersonal com-
munication; barriers in interpersonal communication.

z perspektywy interpretacji konstruowanych przez uzytkow-
nikow forum internetowego dla diabetykéw Moja Cukrzyca.
W badaniu zostata wykorzystana metoda ,czystej” netnografii.
Analizowane w artykule dane pochodza z pierwszego etapu pro-
cesu badawczego, ktdry polegat na analizie wpiséw na forum,
bez nawigzywania kontaktu z jego uzytkownikami.

W konteks$cie cytowanych wypowiedzi okazuje sie, ze zesp6t
terapeutyczny nie stanowi dla forumowiczow zrodta wsparcia
emocjonalnego. Funkcje te przejmujg inni chorzy, dostarczajacy
forumowiczom owego wsparcia, swoistego komfortu i poczu-
cia bezpieczenstwa, dzieki ktéremu jest im tatwiej radzic sobie
z zyciem z cukrzyca.

Stowa kluczowe: cukrzyca; zesp6t interdyscyplinarny; komuni-
kacja interpersonalna; bariery w komunikacji interpersonalne;j.

w relacji z personelem medycznym, interpretowany przez nich
w wypowiedziach na tytutowym forum.

SPOLECZNOSCI INTERNETOWE .
I PROCES UCZENIA SIE FORUMOWICZOW

Rewolucja technologiczna schytku XX w. doprowadzita
do powstania najpierw komputeréw osobistych, a nastep-
nie urzadzen mobilnych, dzieki ktérym ogromne rzesze ludzi
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zyskaty staty dostep do zasobéw internetu. W rezultacie tego
sposoby ich spotecznego funkcjonowania zaczety ulega¢ gwat-
townym przeksztalceniom uwarunkowanym przez proces
migrowania z przestrzeni realnej do wirtualnej, stajacej sie
gtéwnym Srodowiskiem ich zycia. Poczatkowo internet byt
jedynie miejscem pozyskiwania i wymiany informacji, zamiesz-
czanych gtéwnie przez profesjonalistéw z réznych dziedzin.
Obecnie jest najbardziej egalitarng przestrzenia, w ktérej kazdy
uzytkownik moze by¢ jednocze$nie odbiorca i tworca tresci,
niezaleznie od tego, jaki posiada zaséb wiedzy o technologiach
informatycznych, jakiej jest profesji oraz w jakim miejscu zyje,
mieszka i pracuje. Jest najbardziej interaktywnym narzedziem
komunikacji miedzyludzkiej. Jego uzytkownicy tworza blogi,
pisza posty, produkujg filmy, recenzuja produkty, komentuja,
dzielg sie wiedzg, opiniami, wspieraja sie i motywujg do dzia-
tania. Internet stat sie najbardziej wydajna, najbardziej rézno-
rodng i powszechnie dostepng platforma komunikacji miedzy-
ludzkiej. W jego przestrzeni powstaja spotecznosci wirtualne
konstruowane wokét réznych §wiatopogladéw, celéw i prak-
tyk, w ktdérych ludzie zaspokajaja swoje potrzeby. Jedna z nich
sg spotecznosci forumowiczéw, ludzi tworzacych platformy
wymiany informacji, pogladéw czy przekonan, dzieki ktérym
rozwigzuja swoje problemy zyciowe i zawodowe. Fora stajg sie
w tym kontek$cie nowg, coraz bardziej znaczacg przestrze-
nig ludzkiego uczenia sie, stanowiaca nie tylko dopetnienie,
ale coraz czesciej alternatywe dla tradycyjnego uczenia sie
Jludzi ksiegi”. Tytutowe forum jest przyktadem takiej prze-
strzeni wirtualnej, ktérej uzytkownicy wspieraja sie wzajemnie
w swoim zyciu z cukrzycg, ale przede wszystkim uczg sie jedni
od drugich tego, jak z nig zy¢ na co dzien. Ten sposob uczenia
sie o funkcjonowaniu z cukrzyca nasuwa pytania o relacje mie-
dzy chorym a personelem medycznym, ktéry do niedawna byt
jedynym Zrodtem informacji na ten temat. Bedziemy poszu-
kiwa¢ odpowiedzi na nie w interpretacjach konstruowanych
przez forumowiczéw.

ZYCIE Z CUKRZYCA - PERSPEKTYWA MEDYCZNA
VERSUS PERSPEKTYWA SPOLECZNA

Cukrzyca jest obecnie uznawana za epidemie naszych czasow,
jedna z pieciu najczestszych przyczyn zgonéw w krajach rozwi-
nietych. To jeden z najpowazniejszych probleméw zdrowotnych
i ekonomicznych na $wiecie. Wedtug danych Swiatowej Orga-
nizacji Zdrowia w 2015 1. liczba chorych na cukrzyce na swiecie
wynosita ok. 415 mln, a wg Miedzynarodowej Federacji Dia-
betologicznej (International Diabetes Federation) do 2040 r.
wzro$nie nawet do 642 mln [1]. W Polsce na cukrzyce choruje
ok.2 mln oséb. U potowy chorych dotknietych cukrzycg typu 2
nie jest ona zdiagnozowana, w zwigzku z czym nie jest tez
leczona [2]. Terapia cukrzycy pochtania rocznie ok. 2,5 mld zt,
z czego 20% to koszty zwigzane z leczeniem przewlektych
powiktan tej choroby. Niewielki odsetek chorych (kilka pro-
cent) realizuje terapie podobna do tej, ktdra podyktowana jest
najnowszymi standardami diabetologicznymi. Polscy chorzy,
zwlaszcza zamieszkujacy mniejsze osrodki, majg utrudniony
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i ograniczony dostep do lekarzy specjalistéw. Ponadto stan-
dardy edukacji terapeutycznej, ktéra jest integralnym elemen-
tem procesu leczenia i opieki nad chorym, sa niezadowalajace;
brakuje systemowych rozwigzan regulujacych te kwestie [3].

Cukrzyca jest choroba przewlektg, rozumiang w ujeciu kli-
nicznym jako wszelkie zaburzenia lub odchylenia od normy, ktore
majq jednq lub wiecej z nastepujqcych cech charakterystycznych:
sq trwate, pozostawiajq po sobie inwalidztwo, spowodowane
sq nieodwracalnymi zmianami patologicznymi, wymagajq spe-
cjalnego postepowania rehabilitacyjnego albo wedtug wszelkich
oczekiwan wymaga¢ bedq dtugiego okresu nadzoru, obserwacji
czy opieki [4]. Jak wida¢, perspektywa kliniczna nie podejmuje
catego szeregu jednostkowych i spotecznych kontekstéw cho-
roby przewlektej, przez co jej oglad jest zawezony i wybidrczy.
Dlatego jej dopetnieniem moze by¢ perspektywa nauk spotecz-
nych, ktéra pozwala na uzupetnienie klinicznego ogladu cho-
roby o oglad osoby chorujgcej ksztattujacy sie w konkretnym
otoczeniu spotecznym. W jego konteks$cie chodzi bowiem nie
tyle o chorobe, ile o chorowanie, co pozwala na analizowanie
choroby przewlektej jako swoistego ludzkiego do§wiadczenia,
ktore jest przezywane w okres$lonym konteks$cie spoteczno-
-kulturowym. Wydaje sie, ze takie wiazanie réznych perspek-
tyw moze by¢ obiecujgce nie tylko z perspektywy poznawczej,
ale réwniez terapeutycznej, poniewaz oglad nauk medycz-
nych, skoncentrowany na przyczynach, objawach i leczeniu
choroby, moze by¢ wzbogacany o rekonstruowanie/rozumie-
nie doznan, wewnetrznych przezy¢ osoby chorujacej. W tym
ujeciu integralnie pojmowane chorowanie i proces leczenia
staja sie doswiadczeniem biograficznym cztowieka, w ktoére
jest on w petni zaangazowany [5].

Perspektywa nauk spotecznych pozwala takze na réwno-
czesne ujmowanie choroby i leczenia jako zjawiska spotecz-
nego i jako do$wiadczenia jednostkowego, ktére ma swoje
przetozenia na ludzkie funkcjonowanie. W pierwszym kontek-
$cie proces chorowania i leczenia jest analizowany w zwigzku
z procesami naznaczania spotecznego. W odniesieniu do niego
choroba przewlekta jest badana jako przyczyna stygmatyzacji
i wykluczenia spotecznego. Wykluczenie owo moze by¢ reali-
zowane w formie ekskluzji fizycznej, strukturalnej czy tez nor-
matywnej. Osoby doswiadczajace z réznych wzgledéw wyklu-
czenia sg sktonne do wycofywania sie z zycia spotecznego,
rezygnowania ze swoich planéw na przysztos¢ i orientowania
sie na terazniejszos$¢, cechuje je zwatpienie w siebie, fatalizm.
Sa one izolowane spotecznie i - w konsekwencji - deprywo-
wane w réznych obszarach swojego zycia [6]. DoSwiadczenie
stygmatyzowania nie pozostaje rowniez bez wptywu na zaan-
gazowanie chorego w proces leczenia choroby.

W drugim kontekscie procesy chorowania i leczenia sg ana-
lizowane z perspektywy indywidualnego doswiadczenia czto-
wieka. W tym ujeciu chorobe - jak wskazujg Corbin i Strauss -
mozna ulokowac¢ w konteks$cie ludzkiego doswiadczenia, jakim
jest cierpienie z nig zwigzane. Corbin i Strauss uzywaja kon-
cepcji trajektorii cierpienia Schiitza, aby wyjasnic linie rozwo-
jowaq choroby. Ich zdaniem na trajektorie cierpienia sktadaja
sie fazy pretrajektorii, prewencyjna, poczatku, ostra (wymaga-
jaca interwencji lekarza), a nastepnie zdrowienia, stabilizacji
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(rozumianej jako stan remisji lub braku pogorszenia kondycji

zdrowotnej) lub niestabilnos$ci (utozsamianej z fazg termi-
nalng) [7]. W ich kontekscie rownolegle z rozwojem choroby
chory poddaje ja refleksji z perspektywy dotychczasowych,
sprawdzonych sposobéw swojego funkcjonowania, ktére sie

wyczerpuja. Podejmuje proby definiowania siebie i swojej

sytuacji na nowo. Choroba ujawnia wéwczas swo6j wymiar
egzystencjalny, poniewaz dotyczy catoksztattu ,ja”, towarzy-
sz3 jej pytania ,dlaczego ja?”, jaki jest sens mojej choroby?”.
Te przemys$lenia prowadza chorego do kilku mozliwych roz-
wigzan: pogodzenia sie z trajektorig, jej odrzucenia, przyjecia

postawy gtebszej solidarnosci z ludZmi z najblizszego otocze-
nia lub wrogosci wobec nich. Aby opuscic¢ trajektorie, cztowiek
dotkniety cierpieniem musi podja¢ dziatania polegajace na gte-
bokiej rekonstrukecji swojej tozsamosci i wyksztatceniu nowych

sposobdéw postrzegania rzeczywistos$ci i nowych sposobow
reagowania na nig [8]. Dopiero w odniesieniu do nich angazuje

sie w terapie. Ten rodzaj pracy chorego nad chorobg nabiera

wymiaru humanistycznego - przekracza bowiem prace stricte
medyczng, a pacjent staje sie podmiotem interakcji z persone-
lem medycznym [9]. Dlatego wziecie pod uwage catego skom-
plikowania sytuacji chorego oraz podtoza tworzenia sie jego

osobistego zaangazowania moze mie¢ niebagatelne skutki dla

przebiegu i postepdw w leczeniu.

Na gruncie nauk medycznych wyréznia sie trzy modele
terapeutyczne leczenia schorzen przewlektych: biomedyczny,
holistyczny i koncyliacyjny, ktére na rézne sposoby odnosza
sie do podmiotowosci osoby chorujace;j.

Model biomedyczny, ktéry stanowi jedng z pierwszych kon-
cepcji zdrowia, pozostaje pod wplywem kartezjanskiej idei
ciata jako instrumentu, przyrzadu, ktérym postuguje sie duch.
Kartezjusz wyrazit to stowami: Bdg uksztattowat nasze ciato
jako maszyne i chciat, aby ona funkcjonowata w charakterze uni-
wersalnego narzedzia. (...) Ja jestem czyms réznym od mego ciata
i bez niego moge istnie¢ [10]. Kartezjanska idea dualizmu ciata
i umystu uksztattowata pole intelektualne kultury zachodniej
na wiele lat i przyczynita sie do dynamicznego rozwoju nauki,
w tym w szczegdlno$ci nauk medycznych. Réwnoczesnie jed-
nak skoncentrowata uwage klinicystow jedynie na problemach
ciata, ktére traktowano jako catkowicie rozdzielne od sfery
psychiki cztowieka. Uymowanie ciata jako swoistej maszyny
pozwolito traktowac wszelkie zaburzenia jego funkcjonowa-
nia jako chorobe [11]. Usuneto natomiast z pola widzenia cier-
piacego na nig cztowieka, jego sfere psychiczna i Srodowisko,
w ktérym przebywa. W odniesieniu do problematyki leczenia
zwolennicy tego modelu koncentruja sie na analizie wynikéw
badan oraz poszukiwaniu i niwelowaniu fizycznych objawow
choroby, pomijajg natomiast zdrowotne konsekwencje emocji
towarzyszacych chorowaniu. Wynika to z przyjecia karte-
zjanskiego zatoZenia o rozdzielno$ci ciata i duszy, w kontek-
$cie ktorego emocje sa emanacja psychiki i jako takie nie majg
zwiazku ze stanem zdrowia ciata.

Rozwdj psychologii doprowadzit do zakwestionowania
modelu biomedycznego. Badania realizowane przez psycho-
logédw pokazaty bowiem, ze sfera psychiczna, a w szczegdlno-
$ci umiejetnosc¢ radzenia sobie z emocjami, jest czynnikiem
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znaczaco wptywajacym na zdrowie i jego jako$¢ w ciggu catego
zycia cztowieka. Dalsze ostabienie modelu biomedycznego
ma zwiazek z odkryciem powigzan miedzy uktadem odporno-
$ciowym a o§rodkowym uktadem nerwowym, nastepnie za$
zidentyfikowaniem licznych choréb psychosomatycznych [12].
W ich kontekscie nie do utrzymania okazata sie idea niezalez-
nosci sfery ciata i ducha. Dlatego w praktyce leczniczej wytonit
sie nowy model terapeutyczny, umocowany w holistycznej kon-
cepcji zdrowia. Stanowi on odpowiedz na potrzebe catoscio-
wego spojrzenia na cztowieka w chorobie, z uwzglednieniem
jego sfery psychicznej, a nawet §rodowiska, w ktérym zyje [13].
Istotg tego modelu jest postrzeganie kazdego chorego jako
indywidualno$ci, niepowtarzalnej jednostki, ktéra wymaga
dostosowania proponowanej terapii choroby do osobniczych
potrzeb i mozliwoSci. Terapia stuzy w zwigzku z tym przywro-
ceniu osobowej harmonii na poziomie biologicznym, psychicz-
nym i spotecznym [14]. Aby to byto mozliwe, konieczne jest
wziecie pod uwage w procesie terapeutycznym wszystkich
elementdw, ktére sktadaja sie na funkcjonowanie cztowieka,
bowiem wszystkie one ksztattuja jego stosunek do choroby,
sposob realizowania zalecanej terapii oraz szanse potegowa-
nia zasobéw wtasnego zdrowia [15].

Trzeci model terapeutyczny, wykorzystywany w leczeniu,
jest nazywany koncyliacyjnym. Istotg tego podej$cia w tera-
pii jest uznawanie chorego za swoistego eksperta w zakresie
wtasnej choroby, ktéry najwiecej wie na jej temat. Zwolennicy
tego podejscia réwnie wielkg uwage przywigzujg do czynni-
kéw behawioralnych procesu leczenia (strategie radzenia sobie
z chorobg), jak i do czynnikéw poznawczych (do$wiadczania
choroby przez pacjenta) oraz czynnikéw socjokulturowych
(uznawane i stosowane w spoteczenstwie mechanizmy wspar-
cia w chorobie, przyjety system wartosci). Cecha charaktery-
styczng modelu koncyliacyjnego jest w zwigzku z tym $cista
wspdtpraca pacjenta i zespotu terapeutycznego z instytucjami
wspierajacymi proces leczenia, takimi jak opieka spoteczna
czy os$rodki terapii behawioralnej [16].

Wskazane modele terapeutyczne uktadajg sie w kontinuum
obrazujace stopniowe przechodzenie w praktyce medycznej
od rozdzielnego do zintegrowanego ujmowania cztowieka jako
istoty biologiczno-psychiczno-spotecznej, ktéra jest kompe-
tentnym uczestnikiem swojego chorowania. Ten drugi sposéb
ujmowania cztowieka w praktyce medycznej jest poktosiem
przenoszenia dorobku nauk spotecznych na grunt praktyki
medycznej i terapeutyczne;.

DOSWIADCZANIE CHOROBY PRZEWLEKLE) -
METODOLOGICZNE WSKAZANIA
DLA BADAN WtASNYCH

Podjeta proba taczenia perspektywy klinicznej z perspektywa
nauk spotecznych odsyta do bogatej tradycji amerykanskiej
szkoty metodologii jako$ciowej, ktéra wyrosta na sformuto-
wanym przez Schiitza przeSwiadczeniu o tym, Ze zasadni-
czym celem nauk spotecznych jest eksploracja rzeczywistos$ci
spotecznej na podstawie do§wiadczenia Zycia codziennego
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jednostki, a tto zycia ludzkiego, rozumiane jako relacje z oto-
czeniem, przezywanie codziennos$ci, powinno stanowic¢ wazny
obszar zainteresowan badaczy spotecznych [17]. W ten kontekst

wpisuja sie prace licznych amerykanskich badaczy jakoscio-
wych, ktérzy badajg doswiadczenia pacjentéw. Jedng z nich jest

Charmaz, profesor socjologii Sonoma State University, badaczka

doswiadczania choroby przewlektej. W kontekscie jej ustalen

przebieg jednostkowego doswiadczenia choroby przewlektej

mozna traktowac jako odpowiadajacy etapom klinicznie rozu-
mianego schorzenia przewlektego. I tak pierwsza faze choroby
rozpoczyna zwykle nagte zdarzenie przerywajace ciagtos¢

zycia jednostki, w wyniku ktoérego odczuwa ona zatamanie

dotychczasowego sposobu przezywania codziennosci. W fazie

drugiej, o charakterze chronicznym, jednostka ma do czynie-
nia ze stato$cig nastepstw choroby, ktore wpisujg sie w jej

codzienno$¢, wymuszajac jej reorganizacje. Trzeci etap, ktéry
Charmaz nazywa ,pograzeniem w chorobie”, jest jednoznaczny
z catkowitg zmiang codziennos$ci, uwzgledniajacg nowa rze-
czywisto$¢ choroby przewlektej. Analizujac do§wiadczenia

chorych, autorka wskazuje skale ograniczen, jakie staja sie ich

udziatem: utrate kontroli na wtasnym ciatem i przebiegiem

procesow fizjologicznych, poczucie uzaleznienia od innych,
poczucie bycia ciezarem dla najblizszego otoczenia, obniZona

samoocene czy tez spoteczng izolacje [18].

Przyjety przez Charmaz kontekst indywidualnego doswiad-
czenia choroby moze by¢ inspiracjg do badania procesu tera-
peutycznego z perspektywy chorych. Jednym z jego kluczo-
wych, chociaz wcigz niedocenianych aspektéw, bedzie w tym
ujeciu relacja miedzy pacjentem a personelem medycznym.
Najistotniejszym bowiem elementem procesu leczenia kaz-
dego schorzenia, a zwtaszcza przewlektego, nieuleczalnego,
jest dobra wspoétpraca miedzy chorym a zespotem terapeu-
tycznym. Wspétpraca ta musi by¢ jednak oparta na gtebokiej
$wiadomosci cech i przebiegu proceséw komunikacyjnych,
na catosciowym podejsciu do sytuacji zdrowotnej, psychicznej
i spotecznej chorego oraz na uwzglednieniu jego osobistego
do$wiadczenia chorowania. W tym kontekscie sukces terapii
okazuje sie uzalezniony nie tyle od kompetencji zespotu czy
zdyscyplinowania pacjenta, ile od relacji, ktére nawigzuja sie
miedzy nimi. Stad gtéwnym obszarem zainteresowania staty
sie dla nas relacje ksztattujace sie miedzy chorym a zespotem
terapeutycznym, ktéry sprawuje nad nim opieke.

Interdyscyplinarny zespdt terapeutyczny, ktéry sprawuje
opieke nad przewlekle chorym, mozna analizowac z perspek-
tywy tzw. teorii systemoéw ztozonych. Pojecie to pochodzi
z terenu nauk przyrodniczych i technicznych, ale od dawna
jest z powodzeniem przenoszone na grunt nauk spotecznych.
Systemy ztozone to struktury sktadajace sie z wielu potaczo-
nych i oddziatujacych na siebie czesci. Cecha systemu ztozo-
nego jest trudno$¢ ustalenia wewnetrznych granic poszcze-
gblnych jego czesci, ktore same takze moga by¢ podsystemami
ztozonymi. Ma on takze charakter dynamiczny, zmienia sie
w czasie, a relacje w jego obrebie sg nieliniowe, tzn. Ze mate
zaklécenia poczatkowe moga przynies¢ w efekcie koncowym
duze zmiany, zmiany wspéimierne lub tez moga nie przyniesc¢
zadnych zmian [19]. Dlatego badanie systemdéw ztoZonych
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RYCINA 1. Relacje miedzy cztonkami zespotu interdyscyplinarnego

polega na badaniu zachodzacych w jego obrebie interakgcji.
Wynika to z ich emergencji, czyli wtasciwos$ci polegajacej
na tym, ze zachowania systemu jako cato$ci nie mozna zro-
zumie( za posrednictwem badania jego poszczegdlnych cze-
$ci sktadowych.

W odniesieniu do zespotu terapeutycznego, ktéry sprawuje
opieke nad przewlekle chorym, mozna zatem méwic o interak-
cjach zachodzacych miedzy pacjentem, lekarzem, pielegniarka,
potozna, dietetykiem, psychologiem, fizjoterapeuta, rehabili-
tantem, pracownikiem socjalnym, a nawet grupami wsparcia
czy instytucjami takimi jak NFZ. Na rycinie 1 przedstawiono
kierunki potencjalnie zachodzgcych miedzy nimi relacji.

Przedstawione na rycinie 1linie ciemniejsze oddajg silnie
akcentowane relacje wewnatrz systemu. Z kolei linie jagniejsze
oznaczajq relacje stabsze. Im wiecej linii, a w szczeg6lno$ci linii
ciemniejszych, tym wyzsza efektywno$¢ komunikacji miedzy
cztonkami zespotu, a tym samym - lepsza jako$¢ opieki nad
chorym przewlekle. Wspétpraca zespotu rozumianego jako
system, w ktorego centrum znajduje sie pacjent, oparta na licz-
nych interakcjach miedzy jego cztonkami, zapewnia komplek-
sowo$¢ dziatania i podnosi jego efektywno$¢. Podobnie jest
w przypadku zespotu terapeutycznego, opiekujgcego sie cho-
rym na cukrzyce. Wspétpraca pozwala bowiem na wykorzy-
stywanie potencjatu kazdego elementu sytemu, dzieki czemu
wzrasta szansa na skonstruowanie najbardziej obiecujacej
strategii dziatania terapeutycznego opartej na podziale zadan
i sprawnym przeptywie informacji. Stad problematyka relacji
zachodzacych miedzy cztonkami zespotu terapeutycznego,
badana z perspektywy interpretacji konstruowanych przez
uzytkownikéw forum internetowego www.mojacukrzyca.
org.pl, stata sie przedmiotem niniejszego zainteresowania
badawczego.

W badaniu wykorzystano metode , czystej” netnografii. Net-
nografia to termin wprowadzony do literatury metodologicznej
przez Kozinetsa na oznaczenie badan etnograficznych pro-
wadzonych online. Wydzielenie netnografii jako specyficznej
formy etnografii jest oparte na zatozeniu, ze skoro doswiadcze-
nia spoteczne w sieci sa znaczaco odmienne od do$wiadczen
spotecznych w realuy, to i praktyka badania etnograficznego,
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realizowanego w bezposrednim kontakcie, i badania realizo-
wanego za posrednictwem internetu musi sie rézni¢. Réznice
te dotycza sposobu nawigzywania kontaktu ze spoteczno-
$ciami internetowymi, sposobu uczestniczenia w nich przez
badacza, sposobu gromadzenia danych i ich opracowywania.
W netnografii wykorzystuje sie tez nowe metody, ktére nie
byty stosowane w klasycznej etnografii, takie jak eksploracja
danych (data mining) pozwalajaca na docieranie do danych
publicznie dostepnych w sieci.

Metoda ,czystej” (niezaleznej) netnografii polega na wyko-
rzystywaniu wytqcznie komputerowo zaposredniczonych danych
(...), brakuje w niej gromadzenia danych za pomocq osobistych
kontaktdéw oraz elementéw interakcji bezposredniej [20]. Anali-
zowane w artykule dane pochodza z pierwszego etapu zaini-
cjowanego procesu badawczego, ktéry polegat na analizie wpi-
s6w na forum www.mojacukrzyca.org.pl, bez nawigzywania
kontaktu z jego uzytkownikami.

WYNIKI

Relacja miedzy pacjentem a personelem medycznym
w interpretacjach uzytkownikow forum Moja Cukrzyca

Cukrzyca jest jedng z wielu choréb przewlektych. Jej istota

sg zaburzenia w wydzielaniu insuliny, hormonu produkowa-
nego przez trzustke. Insulina kontroluje sposéb postepowania

organizmu ludzkiego ze spozywanymi pokarmami, ich spalanie

lub magazynowanie. Gdy trzustka produkuje jej zbyt mato, nad-
miernie wzrasta poziom cukru we krwi, co wyzwala kaskade

patologicznych nastepstw, np. nasilone pragnienie, uczucie

zmeczenia, utrate przytomnosci, a w fazie odlegtej réwniez

choroby serca, oczu, nerek, choroby nowotworowe czy zmiany
organiczne powodujace konieczno$¢ amputacji palcow stop,
catych stép lub podudzi. Dlatego nie mozna zy¢ z niedoborem

insuliny, a dolegliwos$ci odczuwane przez chorego, przebieg

schorzenia oraz skutki uboczne leczenia sg wyjatkowo trauma-
tyczne. Dobrze kontrolowana cukrzyca pozwala jednak na zycie

o poréwnywalnej jako$ci i dtugo$ci jak w przypadku osoby
zdrowej. Wyjatkowo$¢ cukrzycy polega jednak na tym, ze ciezar
jej leczenia spoczywa przede wszystkim na barkach chorego.
Pacjent jest partnerem, a w zasadzie rdzeniem zespotu terapeu-
tycznego, moze praktycznie samodzielnie realizowac proces

terapii, wymaga to jednak jego dobrego przygotowania oraz

motywacji. Chory, ktéry pozyskat i ma dobrze ugruntowang

wiedze o istocie i przebiegu choroby oraz roli farmakoterapii,
diety i wysitku fizycznego w kontroli glikemii, zyskuje samo-
dzielno$¢ oraz zadowalajacg jakos¢ zycia. Bytoby naduzyciem

twierdzi¢, ze cukrzyca pozwala na prowadzenie identycznego

jakos$ciowo zycia, jak to sprzed choroby, niemniej jednak chory
moze powrdéci¢ do poprzednich form aktywnosci i realizowac

sie w satysfakcjonujacym zyciu [21].

Warunkiem koniecznym dobrego funkcjonowania

z cukrzyca jest jednak poprawna relacja pacjent-lekarz oraz

pacjent-pozostali cztonkowie zespotu terapeutycznego, nace-
chowana dobrym przeptywem informacji, otwartoscig wza-
jemnej komunikacji i zaufaniem. O postulowanym przebiegu tej
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relacji lekarz diabetolog wypowiada sie w nastepujacy sposdb:
(...) wyniki leczenia powinno sie ocenia¢ wspélnie z chorym, wiec
zaréwno pacjent, jak i lekarz powinni mie¢ komfortowy dostep
do monitora komputera. (...) Daje to szanse na skrdcenie dystansu
pomiedzy pacjentem a i lekarzem, szczegdlnie gdy lekarz i pacjent
siedzq po tej samej stornie biurka. (...) Dobrze jest, gdy analize
rozpoczyna i prowadzi lekarz. Zwykle dokonuje on analizy wedtug
wtasnego ,klucza”. (...) Lekarz powinien w tym czasie komentowac
analizowane przez siebie dane. Po wstepnej weryfikacji proble-
mow w leczeniu powinien przyjs¢ czas na komentarz ze strony
pacjenta, jego interpretacje ewentualnych niepowodzen w tera-
pii. (...) Zdarza sie, iz pacjent wyraznie ,btqdzi”, nie chce przyjqé
sugestii terapeutycznych. W takich sytuacjach nalezy pamietac
o rzetelnym przedstawieniu naszych racji jezykiem zrozumiatym
dla chorego. Pamietajmy, ze nawet najbardziej stuszne wskazéwki
nie zostang efektywnie wdroZone przez pacjenta, jezeli nie bedzie
on do nich przekonany. Co wazne, przebiegajgca w ten sposéb
wizyta lekarska staje sie jednoczesnie wizytq , edukacyjng” [21].

Jako kontrapunkt dla cytowanego ciggu zaleceti mozna
potraktowac wypowiedz administratora forum Moja Cukrzyca -
Jerzego Magiery: Raz zgtosita sie do mnie 31-latka, chorujgca
na cukrzyce typu 1 od 3 lat. Od swojego diabetologa dostata insu-
line i sztywne dawki na kazdy positek. Kobieta w ogdle nie wie-
dziata, co to jest wymiennik weglowodanowy, jak prawidtowo
przelicza¢ dawke insuliny, jak interpretowac wyniki. Na tyle,
na ile byto to mozliwe, przeprowadzitem z niq dyskusje, prébu-
Jjac przyblizy¢, wydawac by sie mogto podstawowe wiadomosci
o cukrzycy. Tego nikt wczesniej jej nie przekazat. Nikt nie nauczyt
podstaw, bez ktérych ciezko zy¢ z cukrzycq, szczegdlnie typem 1.
Skierowatem jq takze do lokalnych organizacji cukrzycowych,
gdzie bedzie mogta otrzymac pomoc w sposob bezposredni [22].

Kontrast zaznaczajacy sie w tych wypowiedziach stanowi
istotne uzasadnienie wartos$ci podjetego wtasnego projektu
badawczego dotyczacego interpretacji relacji pacjent-per-
sonel medyczny przez uzytkownikéw forum internetowego
Moja Cukrzyca. Forum to ma bardzo dtugg, bo juz 17-letnia
historie. Jego zatozycielem i administratorem jest diabetyk
Jerzy Magiera, ktéry w 2001 r. postawit sobie za cel zintegro-
wanie $rodowiska cukrzykéw. Aktualnie forum jest obecne
w takich mediach spotecznosciowych jak Facebook, Instagram
czy Twitter. W kazdym z tych miejsc chorzy moga pozyskac
wielowymiarowe informacje o cukrzycy oraz pomoc w postaci
odpowiedzi na kazde nurtujace ich pytanie. Obecnie na forum
zamieszczonych jest ok. 311 tys. postéw, w ktérych poruszanych
jest 10 010 watkéw pogrupowanych tematycznie. Przedmio-
tem niniejszej analizy byty posty dostepne na forum w okre-
sie 1-30 kwietnia 2017 r. w kategorii , M6j lekarz, moja porad-
nia”, ktore dotyczyty problematyki relacji pacjent-personel
medyczny. Ze wzgledu na rozlegto$¢ materiatu empirycznego
dokonano jego uporzadkowania w rodzaj map semantycznych.
Zostaty one skonstruowane w trzech kolejnych krokach: pierw-
szy etap polegat na wyborze z postéw pojedynczych stéw, fraz
i krotkich zdan dotyczacych tych samych obszaréw znaczenio-
wych, w etapie drugim zostaty utworzone kregi znaczeniowe,
aw etapie trzecim w obrebie owych kregéw wyodrebniono
kategorie opisu (ryc. 2).
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Halina Nowakowska, Matgorzata Lewartowska-Zychowicz

Edukacja diabetologiczna to cos, co mnie nie
dotkngto osobiscie. Jakos kazdy lekarz zaktadat,
Ze ja wszystko wiem.

Bylam dzisiaj u mojej lekarki, ktora zalecita mi
zmiang bazy, jednak nie do korica rozumiem jej
zapiski. Chodzi o to +30%.

Pani doktor, do ktérej chodze, nie
potrafi odpowiedzie¢ mi na zadawane pytania.

Lekarz i studentki przeglgdajg ten zeszyt, nic sig
nie odzywajq. Pytam - jak poprawic te cukry, a lekarz —
Jjak Pani czesto ¢wiczy? I tyle byto z porady w przychodni.

Moj lekarz méwi mi, Ze jak patrze na Pana to typ 2
zjakims tam rekordem genetycznym. Bqdz tu magdry.

Edukowanie pacjenta praktycznie zerowe,
moje pytania i wqtpliwosci zbywane tekstami jakbym
miata na czole kartke idiota” lub odpowiadanie
pytaniem na pytanie.

Doktor dat mi glukometr i kazat is¢ na

przeszkolenie do pielegniarki. Pielggniarka

w minute pokazata mico i jak, wrocitam do lekarza
itu ZONK! Powiedzial a teraz egzamin — proszg uzyc

glukometru. W jednej chwili wszystko mi si¢ pokickato.

Potrzebuje kogos, kto mi zaplanuje diete
ztego, co moge, ale i lubig jes¢, bo ogélne
zasady diety znam.

Byloby mito, gdyby mozna bytoby zdobyc wiedze
praktyczng o dietach, pogotowac razem, postuchac
innych chorych.

Moja lekarka daje mi cele do
osiqgnigcia, zadania na przysztosé.

Dobry lekarz dla mnie to taki, ktory wystucha, przeanalizuje
moje dotychczasowe wyniki i dopasuje najlepszq insuling,
ktéra pomoze na moje chwiejne cukry.

Bardzo mita, otwarta, wyrozumiata, doktadnie
wyttumaczy i odpowie na watpliwosci, bardzo wierzy
w swoich pacjentow.

Kilka razy wychodzitam z gabinetu z ptaczem
imyslami samobdjczymi, to miejsce dobre,
ale w podnoszeniu poziomu cukru stresem.

Dopingowac do leczenia mnie nie trzeba, bo jestem

rozsqdnym czlowiekiem i zalezy mi na mim zdrowiu.
Ten doping, jaki mi si¢ dostawat, byt tak demotywujgcy,
Ze przez ponad rok nie mogtam sie z depresji wyciggngé.

Moj Kuba zawsze przed wizytq w poradni,
kilka dni wstecz, ma takie cukry, e szok.

Bytam tak zestresowana wizytq, batam sig, ze znow
mnie potozq na badania do szpitala, i tu byt cukier +490.

Bytem ostatnio u neurologa ze skierowaniem
zporadni diabetologicznej i ttumaczyt mi pan lekarz,
ile to panstwo traci na utrzymanie nieefektywnych
(w domysle chorych) i ze on placi duze sktadki
natakich ludzi.

W trakcie ostatniej rozmowy z diabetologiem
poruszytem temat spotkania z psychologiem.
W odpowiedzi ustyszatem o zmeczeniu materiatu
iZejesli spotkanie, to juz raczej z psychiatrg,
anie psychologiem.

Czytatam, ze program wsparcia psychologicznego jest
Jjednq ze sktadowych calosciowej opiekinad
pacjentem z cukrzycq. My zas szukamy pomocy
na Forum, u innych, bardziej doswiadczonych
przezlosicierpnie.

CZEKIWANIA

JAKOSC

KOMUNIKAC]I

RYCINA 2. Mapa semantyczna wyodrebnionych kregéw znaczeniowych

W analizowanym materiale nie udato sie zidentyfikowac
wypowiedzi odnoszacych sie do wszystkich cztonkéw zespotu
terapeutycznego. Uzytkownicy forum wypowiadali sie najcze-
$ciej na temat swojej relacji z lekarzem diabetologiem, spora-
dycznie na temat relacji z pielegniarka i psychologiem, nato-
miast pozostali cztonkowie zespotu nie pojawiali sie w ich
wypowiedziach. Stad zamyst niniejszego badania musiat ulec
zdecydowanemu zredukowaniu do kontekstu relacji pacjent
diabetologiczny-lekarz/pielegniarka. Réwnocze$nie jednak
nasuneto sie pytanie o praktyke opieki nad pacjentem dia-
betologicznym, ktéra wydaje sie w kontekscie wypowiedzi
forumowiczéw znacznie ograniczona w poréwnaniu z zale-
canymi standardami.

Analizowany materiat empiryczny pozwolit na wyodreb-
nienie dwoch kregéw znaczeniowych - jako$¢ komunikacji
i emocje towarzyszace wizycie u lekarza (w poradni), ktére
na rycinie 2 zostaty odniesione do werbalizowanych oczekiwan
pacjentéw. Oczekiwania owe stanowity punkt wyjscia analiz,
poniewaz jakos¢ ich zdefiniowania - jak zatozono - pozwala
forumowiczom dokonac interpretacji relacji pacjent-zespét
terapeutyczny. Analiza wpiséw wskazuje, ze oczekiwania
wobec personelu medycznego s3 jasno i precyzyjnie okreslone:
(...) Moim zdaniem ludzie z lekami powinni by¢ pod troskliwg
ciggtq opiekq. Powinni mie¢ kogos w rodzaju trenera, z ktérym
bedg mogli sie spotka¢ kiedy chcq, ktéry im poradzi co robi¢
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PACJENTOW

EMOCJE TOWARZYSZACE
WIZYCIE

w danej chwili. Innymi stowy powinni sie pod kogos obeznanego
podczepic na jakis czas. Domyslam sie, Zze w naszej rzeczywisto-
Sci stuzby zdrowia to raczej mato rzeczywiste.

W obrebie pierwszego kregu, ktéry nazwano jako$cig komu-
nikacji, forumowicze wskazali kilka podstawowych barier: nie-
zrozumiaty jezyk przekazu, unikanie odpowiedzi na pytania
chorego, okazywanie zniecierpliwienia czy tez zaniechanie
obowigzku informowania pacjenta. Pierwsze ze wskazan doty-
czy uzywania przez lekarza hermetycznego jezyka, ktory jest
niezrozumiaty dla pacjenta niebedacego specjalista. Dotyczy
to w szczegoblnosci pacjentdw o niezbyt dtugim stazu choro-
wania, ktérym obca jest terminologia zwigzana z cukrzyca.
Pozostate bariery sag odmiennej natury, poniewaz zwigzane
sa z niewtasciwymi zachowaniami/postawami lekarza, ktore
maja zdecydowanie nieprofesjonalny charakter: Moja kolej
na wejscie do pani doktor przypadta akurat na czas przerwy
Sniadaniowej pani doktor i pielegniarek (...). W ramach zemsty
chyba pani doktor rozmawiata ze mnq jak z kretynkq, nie wie-
dziata, Ze im bardziej jestem zdesperowana, tym celniejsze moje
riposty, wiec wizyta nie byta mita. Dowiedziatam sie, ze wszystko
robie Zle i nie tak, bo kto styszat zre¢ 4-5 WW na pierwsze snia-
danie, za pézno reaguje na niski cukier (nie chodzito o Zadngq
utrate przytomnosci i cukier rzedu 30, ale o np. 68 czy 64), wysi-
tek fizyczny nie tak, bo kto sie porywa na takie rzeczy z takimi
cukrami... itp., itd. Na szczescie tym razem obyfo sie bez straszenia,
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ze jak zajde w ciqze, to urodze potworka albo nie urodze... Pro-
rokini czy co????!!!

Wypowiedzi forumowiczéw sg uderzajace w kontekscie
zadan zespotu, do ktérych zalicza sie tworzenie relacji sprzy-
jajacych budowaniu motywacji pacjenta do podejmowania
wysitku zwigzanego z dobrg i uwazng kontrolg glikemii oraz
relacji sprzyjajacych dobremu klimatowi do nabywania wia-
domosci o cukrzycy [21]. W materiatach edukacyjnych Polskiej
Federacji Edukacji w Diabetologii mowa jest nawet o komuni-
kacji interpersonalnej jako podstawowym ogniwie efektyw-
nej wspotpracy z pacjentem w nowoczesnej medycynie [23].
Tymczasem jak wskazujg wypowiedzi forumowiczéw, nie spo-
tykajg sie oni z takimi standardami opieki.

Drugi wyodrebniony krag znaczeniowy dotyczyt emo-
cji towarzyszacych pacjentom podczas wizyty u leka-
rza/w poradni. W kontekscie analizowanych postéw okazuje
sie, ze spotkanie z lekarzem jest czesto dla pacjentow zrodtem
leku, frustracji i zniechecenia: MoZe mam po prostu pecha i tra-
fiam na zbiorowego PMS-a za kazdym razem? (...) Czepianie sie
iwyzywanie za kazde cukrowe odchylenie od normy - po ktdrejs
wizycie odpuscitam sobie ,,prawdziwy” dzienniczek i zaczetam
zapisywac wyniki tak, Zeby nie byto sie do czego przyczepié. Kilka
razy wychodzitam z gabinetu z ptaczem i myslami samobdjczymi.
Jak dla mnie to miejsce jest dobre, ale w podnoszeniu poziomu
cukru stresem.

W zwiagzku z negatywnymi emocjami do$wiadczanymi
w kontakcie z personelem medycznym forumowicze szukajg
wsparcia u innych chorych: Jeszcze troche sobie pomarudze -
wybaczcie, ale mam wrazenie, ze kiedy mowie komus, kto nie
jest na to chory, to nie jest w stanie mnie zrozumie¢, a wygadac
sie musze.

Pozdrawiam Was i gtowa do gdry. Cukrzyca nie jest taka
straszna. Zyje normalnie, pracuje i czuje sie mimo wszystko
szczesliwy. Nasza postawa i stosunek do cukrzycy jest bardzo
wazny. Nie uwaZzajcie, Ze chorujecie. Jest to gatunek zdrowia, tyle
ze uwarunkowanego.

WNIOSKI

W kontekscie cytowanych wypowiedzi okazuje sie, ze zesp6t
terapeutyczny, do ktérego zadan nalezy tworzenie przyjaznej
atmosfery sprzyjajacej przeptywowi informacji i uczeniu sie
pacjenta o funkcjonowaniu z cukrzycg, nie stanowi dla foru-
mowiczoéw zZrddta wsparcia emocjonalnego. Funkcje te przej-
muja inni chorzy dostarczajacy forumowiczom owego wspar-
cia, swoistego komfortu i poczucia bezpieczenistwa, dzieki
ktéremu jest im tatwiej radzi¢ sobie z zyciem z cukrzyca [21].
Podsumowujac, zgromadzony we wstepnej fazie badan
materiatl empiryczny pozwala na sformutowanie ostroznej
sugestii, iz prawdopodobnie istniejg pewne przesuniecia, jakie
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dokonuja sie w opiece nad pacjentem diabetologicznym, ktére
polegaja na przejmowaniu zadan zespotu terapeutycznego
przez pacjentéw wymieniajgcych sie informacjami na temat
zycia z cukrzyca i dostarczajacych sobie wzajemnie wsparcia
emocjonalnego i motywaciji.
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