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The aim of this article is to analyze the social conditions that shape women'’s experiences of endometriosis,
with particular emphasis on the social perception of pain and societal responses to the disease. The article
introduces the concept of “invisible” pain to describe the experiences of women who feel misunderstood,
unaccepted, or even socially excluded due to their symptoms. It also presents strategies for coping with the
illness, as well as the consequences of a lack of understanding from others — especially close relatives and
medical professionals — on the well-being of those affected. The netnographic research involved women par-
ticipating in Facebook-based online communities focused on endometriosis and other gynecological condi-
tions. The collected data was analyzed using interpretative phenomenological analysis (IPA), which enabled
a deeper understanding of the lived experiences of women with endometriosis. The findings aim to illustrate
how women navigate the partial understanding of their illness, how they construct their illness narratives, and
the role that online support groups play in this process. This research may serve as a starting point for further
exploration of the relationship between people living with chronic illness and the society around them.
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Wprowadzenie

Endometrioza to choroba, z ktéra w Polsce boryka si¢ okoto miliona kobiet. Polega
ona na wszczepianiu si¢ struktur blony $luzowej macicy (endometrium) poza jej
jame (Wyderka i in., 2011, s. 199). Oznacza to, ze endometrium moze osadzi¢ si¢
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na jajnikach, watrobie, pecherzu moczowym, jelitach itd. (zazwyczaj w przestrzeni
miednicy mniejszej), co powoduje stany zapalne. Etiologia tego schorzenia nie jest
dokladnie wyjasniona, a pierwsze przypadki zaczeto opisywaé okoto 100 lat temu
(Wyderka i in., 2011, s. 200). Na podstawie tej informacji mozemy stwierdzic¢,
ze endometrioza jest stosunkowo ,,nowg” chorobg, jezeli chodzi o jej obecnos¢
w $wiadomosci spoteczne;.

Endometrioza, bedaca znacznym problemem w ginekologii i poloznictwie,
jest réwniez problemem spofecznym. Kobiety, ktérych dotyka, cierpig latami z po-
wodu ztego samopoczucia. Choroba powoduje, ze czesto nie sg w stanie wykony-
wac swobodnie swoich zawodoéw, cierpig podczas stosunkow seksualnych, wiele
z nich ma problem z plodnoscia, a nawet nie sg w stanie odpoczaé, czemu winny
jest bol powodowany stanami zapalnymi endometrium i osadzaniem si¢ go poza
jama macicy (Wyderka i in., 2011, s. 200-201).

Fizyczny i psychiczny bol to jedna z najbardziej charakterystycznych dolegli-
wosci kobiet z endometriozg, a celem niniejszego tekstu jest przedstawienie i omo-
wienie spotecznych uwarunkowan do$wiadczania endometriozy. W szczegdlnosci
chcialabym si¢ skupi¢ na spolecznej percepcji bolu, z ktérym borykaja si¢ kobiety.

Ogromna role w leczeniu bélu odgrywa edukacja dotyczaca samej choroby. Czesto wystar-
czg zmiany w diecie, aktywnosci fizycznej czy przebudowie relacji miedzyludzkich w domu
i miejscu pracy. Celem leczenia bélu jest ostabienie dolegliwosci uniemozliwiajacych powrét
do zwyktych codziennych zaje¢ i obowigzkéw. Kobiety chore na endometrioze nie powinny
czu¢ si¢ osamotnione i wiedzie¢, gdzie szuka¢ pomocy. Najwazniejszym aspektem dla zdro-
wia i dobrego samopoczucia jest harmonia, zgodnos¢, w kazdym poszczegolnym obszarze
ducha i ciala. Jesli cztowiek sie zorientuje, ze w pewnej dziedzinie nie jest kompetentny idzie
po pomoc. Jest samodzielny, ale nie osamotniony i bezradny. (Wyderka i in., 2011, s. 203)

Celem artykutlu jest pokazanie, jak kobiety z endometrioza radza sobie ze spo-
tecznym niezrozumieniem tej choroby oraz poczynienie refleksji nad konsekwen-
cjami tego faktu dla samopoczucia kobiet. Skupiajac si¢ na historii ich chordb,
strategiach radzenia sobie z bolem oraz z brakiem zrozumienia ze strony bliskich,
podejme prébe opisania tego, jak brak swiadomosci tej choroby w spoteczenstwie
wplywa na sposdb jej przezywania przez osoby chore.

Choroba nie jest wylacznie zjawiskiem biologicznym, lecz takze spotecznym
i kulturowym konstruktem (Freidson, 1970). Sposdb, w jaki choroba jest rozpozna-
wana, nazywana i interpretowana przez spoleczenstwo, wptywa na sposob jej lecze-
nia i na samo jej doswiadczanie przez osoby chore. Endometrioza, cho¢ medycznie
opisywana od ponad 100 lat, wcigz pozostaje marginalnym tematem w $§wiadomosci
spolecznej, a jej objawy czesto sa bagatelizowane, co wpisuje sie w szersze zjawisko
spotecznego niedowarto$ciowania kobiecego bolu (Werner i Malterud, 2003).
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Tlo teoretyczne

W socjologii obecna jest koncepcja ,,spolecznego uznania choroby” (Conrad,
2007). Choroba uznana spolecznie to taka, ktdrej istnienie, objawy i konsekwencje
sg szeroko akceptowane i rozumiane przez otoczenie - rodzing, Srodowisko pracy
i instytucje opieki zdrowotnej. W przypadku endometriozy proces ten wcigz wy-
daje si¢ niepelny, a pacjentki czesto napotykaja trudnosci w uzyskaniu wlasciwej
diagnozy. Od pojawienia si¢ pierwszych objawéw do rozpoznania moze ming¢ na-
wet 7-10 lat, co stwarza ryzyko chronicznego stresu i poczucia niezrozumienia
(Ballweg, 1995).

Choroba bez ,widocznych” objawoéw - takich jak ztamanie czy rana - jest cze-
sto postrzegana jako mniej powazna. To zjawisko wpisuje si¢ w teorie ,,niewidzial-
nej” choroby, czyli sytuacji, w ktorej pacjent musi nieustannie dowodzi¢ swojego
cierpienia (Grytten i Maseide, 2006). Stad proponowana tutaj koncepcja ,,niewi-
dzialnego” bélu, poniewaz kobiety z endometriozg nierzadko spotykaja si¢ z nie-
zrozumieniem i podejrzeniem o przesade i symulowanie. Susan Wendell (1996)
twierdzi, ze takie pacjentki Zyja w ,kraju cieni” - na marginesie spoleczenstwa,
ktdre ceni produktywnos¢ i energie, a w kontekscie kobieco$ci nadmiernie walo-
ryzuje urodg i atrakcyjny, zdrowy wyglad.

Kobieta chorujgca na endometrioze¢ narazona jest na trudnosci w pelnieniu
tradycyjnie przypisywanych jej rol - partnerki, matki, pracownicy (Parsons, 1951).
Niemoznos¢ sprostania oczekiwaniom spotecznym — np. poprzez trudnosci z zaj-
$ciem w cigze¢ czy brak energii do pracy — moze wywotywa¢ poczucie winy, wstydu
iizolacji spotecznej. Jednoczes$nie niewidocznos¢ choroby oraz jej kobiecy charak-
ter przyczyniaja si¢ do jej dalszego tabuizowania — wciaz rzadko méwi sie o niej
publicznie, zar6wno w mediach, jak i w edukacji zdrowotne;j.

Kobiety majace dostep do wiedzy medycznej i wsparcie moga lepiej fizycznie
i emocjonalnie zarzadzac swoja choroba (Bury, 1982). Edukacja pacjentek, o ktorej
piszg autorki opracowania medycznego (Wyderka i in., 2011, s. 203), pelni nie tyl-
ko funkcje terapeutyczng, ale rowniez spoteczna, poniewaz umozliwia kobietom
odzyskanie kontroli nad swoim cialem.

Opis badan

Badania opieram na analizie netnograficznej, prowadzonej w przestrzeni wirtu-
alnej od listopada 2024 roku do lutego 2025 roku. Netnografia to inaczej prowa-
dzenie badan etnograficznych, a wigc obserwacji uczestniczacej oraz wywiadow
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poglebionych w przestrzeni wirtualnej (Kozinets, 2012, s. 8-20). Metoda ta zysku-
je obecnie uznanie wséréd badaczy, poniewaz umozliwia dostosowanie narzedzi
badawczych do biezacych potrzeb respondentéw. Czes¢ oséb preferuje uczestni-
ctwo w badaniach online, zwlaszcza poprzez komunikacje tekstowa na czatach,
co pozwala na wigkszy komfort. Jest to szczegdlnie wazne w badaniach z zakresu
antropologii medycznej i socjologii zdrowia. Tematyka zwigzana z chorobg, bolem
oraz trudno$ciami w codziennym zyciu wymaga stworzenia atmosfery zaufania
i intymnosci, zapewniajgcej prywatnosc i poczucie bezpieczenistwa. W przestrzeni
wirtualnej, gdzie rozmowa przebiega swobodnie za pomocg komunikatora teksto-
wego, respondenci czujg si¢ bezpieczniej, co sprzyja otwartosci i szczerodci w dzie-
leniu si¢ swoimi do$wiadczeniami zwigzanymi z chorobg. Dodatkowo koniecz-
no$¢ zapisania tych wypowiedzi sprawia, ze sa one bardziej przemyslane i czesto
majg autorefleksyjny charakter. Respondentkami w badaniu byly kobiety nalezg-
ce do grup spotecznosciowych na Facebooku: ,,Mie$niaki Macicy, Endometrioza
i Inne Choroby Ginekologiczne” (4 tys. czlonkéw) oraz ,Endometrioza — porady,
dieta, leczenie, wsparcie” (10,9 tys. cztonkow). Aby zapewni¢ ochrong danych mo-
ich informatorek oraz zachowac¢ ich anonimowos¢ podczas prezentacji materiatu
badawczego, bede przytacza¢ jedynie fragmenty przeprowadzonych wywiadow,
pomijajac imiona i nazwiska respondentek. Cytowa¢ bede posty oraz komentarze
zamieszczone na wymienionych grupach, nie wskazujac ich konkretnego zrddta,
dlatego tez w bibliografii nie podaje¢ linkéw do badanych grup spolecznosciowych.

Materiat uzyskany podczas badan poddaje interpretacyjnej analizie fenome-
nologicznej (IPA - Interpretative Phenomenological Analysis). Pierwotnie IPA
byla stosowana gtéwnie w psychologii, ale obecnie jest coraz czesciej wykorzy-
stywana w naukach humanistycznych, spotecznych i zdrowiu, niezaleznie od for-
malnego wyksztalcenia badaczy w tej dziedzinie (Kacprzak, 2016, s. 284). Badacze
IPA skupiajg si¢ na tym, jak czlowiek radzi sobie w $wiecie, na jego dylematach
i do$wiadczeniach. IPA to podejscie jakosciowe, ktore bada, jak ludzie nadaja sens
waznym zyciowym do$wiadczeniom. Te doswiadczenia maja osobiste znaczenie
iangazuja mysli oraz uczucia czlowieka w interpretacje zjawisk. Badacz rozumie te
doswiadczenia dopiero po ich interpretacji na podstawie opowiesci respondentow
(Smith i in., 2009, s. 1-5). Cztowiek nie nadaje znaczenia samemu doswiadczeniu,
lecz jego reprezentacji. IPA czerpie z fenomenologii, ale wyrdznia sie tym, ze ba-
dacz réwniez odgrywa aktywna role w procesie badawczym (Smith, 2014, s. 53).
IPA ma silne powiazania teoretyczne z badaniami narracyjnymi. Gléwnym celem
badacza IPA jest nadawanie znaczen, a konstruowanie narracji jest jednym ze spo-
sobow ich nadawania. Badacze mogg analizowa¢ zaréwno tres¢, jak i strukture
narracji, a takze badac, jak spoteczne konstrukty wptywaja na sposéb opowiadania
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o doswiadczeniach i jakie wzory ujawniaja si¢ w tych narracjach (Smith i in., 2009,
s. 191, 195-197).

IPA jest podejsciem, ktdre bada, jak jednostki rozumieja swoje doswiadczenia
w kontekscie poznawczym, jezykowym, emocjonalnym i fizycznym. Zaktada, ze
istnieje zwigzek miedzy tym, co czlowiek moéwi, jego myslami i stanem emocjonal-
nym, ale ten zwigzek nie jest prosty, poniewaz ludzie czesto majg trudnosci w wy-
razaniu swoich mysli i uczu¢. Zamiast bada¢ zjawiska uniwersalne, IPA koncen-
truje sie na szczegolnych, unikalnych doswiadczeniach jednostek w okreslonym
kontekscie (Kacprzak, 2016, s. 287). Specyfika IPA koresponduje z zastosowang
metodg etnograficzng, czyli wywiadami poglebionymi prowadzonymi w Interne-
cie na forach oraz za pomocg komunikatoréw takich jak Messenger.

»Musi bole¢” — spoteczna percepcja endometriozy

Podczas prowadzenia badan nad percepcja spoteczng endoemtriozy zauwazylam,
ze kobiety bedace cztonkiniami badanych grup spotecznosciowych postugiwa-
ly si¢ takimi wyrazeniami jak: ,gdy juz zostalam zdiagnozowana..” lub ,kiedy
w koncu uwierzyli, Ze naprawde mnie boli...”, a takze ,,moéwili, ze musi bole¢”. Aby
zrozumie¢ niniejszy sposéb budowania wypowiedzi o chorobie, na forum jednej
z grup zadalam pytanie:

Czesc,
chciatam zapyta¢, czy przed diagnoza endomeriozy styszalyscie od ginekologow i bliskich,
ze ,musi bole¢”, ze ,taka Wasza uroda’? Jak si¢ z tym czulyscie?

W ten sposdb zachecitam do intensywnej, dynamicznej wymiany do$wiad-
czen, przepelnionej emocjami, ktéra miafa charakter zblizony do dyskusji re-
spondentéw w badaniach fokusowych. Zogniskowane wywiady etnograficzne
charakteryzujg si¢ minimalnym udzialem badacza, ktéry pelni role moderatora
obserwujacego przebieg dyskusji rozwijajacej sie autonomicznie i interweniujace-
go jedynie w przypadku jej wygasania (Lisek-Michalska, 2013). Pod postem zawie-
rajagcym moje pytanie zamieszczono 75 komentarzy, w tym 20 takich, w ktorych
pojawita si¢ odpowiedz na pytanie. Chcialabym przytoczy¢ czes¢ z tych, ktérych
autorki wyrazily zgode na publikacje swoich wypowiedzi.

Chyba kazda z nas to styszala. Tytu ginekologow ilu przesztam tak kazdy ze musi bole¢ ze
wszystko jest ok kolezanki tez “mnie tez boli ale nie zachowuje si¢ jak ty” a potem oka-

zywalo sie Ze biorg przy okresie zwykla nosie i im przechodzi (ﬂ) gdy jednej z nich po-
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wiedziatam “guzik wiesz o bolu skoro nospa ci pomaga” to nie odzywala si¢ do mnie chyba
z pét roku nie wiem czy przez to ze powiedziala to przy jej mezu(ona jak okres dostawatla
to palcem w domu nie kiwla bo ja boli) czy przez to ze poczula si¢ urazona.

Dopiero jak trafitam na mlodego lekarza w szpitalu w poradni K. . Ktory powiedzial okres
nie ma prawa bole¢ moze sprawia¢ dyskomfort lekkie skurcze ale nie bol ktory wycina
pania z Zycia na pierwsze 3 dni... pierwsza my$l? Kurcze jednak nie zwariowalam i za-
czetam szuka¢ bardziej,dokladniej... nikt nic nie widzial do czasu tomografii komputero-
wej zleconej przez ortopede ktora opisywat lekarz ktory zrobil to bardzo doktadnie i poza
zmianami w kregostupie znalazl torbiel na (jak si¢ wydawalo) jajniku... I tak zaczeta sie
walka do tej pory nikt nie rozumie jak mozna mie¢ libido na poziomie zera jak mozna by¢
zmeczonym jak mozna puchnac czy np jak mozna nie jesc tortu pavlowa albo wypié tylko
malutkiego drinka (bardziej napoj niz alko)...ja juz nie wyjasniam i nie thumacze. Méwie
tylko Ze biore silne leki i jestem na diecie .!

tak, wiele razy uslyszalam ze jestem za delikatna, Ze jestem panikarg, Ze mi to wiecznie

cos dolega i takie tam ©7 A teraz mam 23 lata, walcze z endometrioza, adenomiozg i ze-
spolem Eaglea. Zdycham z bélu jak nikt nie widzi wiec i tak czasami jeszcze slysze “po
Tobie nie widac zadnej choroby”. Najwiekszy zal i tak mam do lekarzy, pseudo lekarzy,
ktérzy mi zniszczyli psychike. Gdybym sama sie w wigkszosci nie diagnozowala i nie do-
myslala co moze mi byc to nie wiem na jakim etapie bylabym teraz i czy w ogéle bym “byta”

Tak, od ginekologéw, innych lekarzy, rodziny, znajomych. Bylo mi nawet wmiawiane, ze
jestem hipochondryczka. Szczegdlnie mocno to na mnie oddziatywalo w gimnazjum kie-
dy miesigczki byly najbardziej krwotoczne i bolesne, i uniemozliwiaty chodzenie do szkoty.
Czulam sie wykluczona i jakas felerna

3/4 spoleczenstwa nie pojmuje tej choroby, czes¢ bliskich tez. Dla wiekszosci to jest abs-
trakcja, jaki$ tam wymyst feministek i znudzonych kobiet. Ale ja mam méwiac kolokwial-
nie wywalone na takie opinie. Malo tego jeszcze wszystkim na okolo (w pracy, w domu)
opowiadam o endometriozie, to taka moja misja.

Jak osoba z zaburzeniami psychicznymi. Wiedzialam, ze jak nie uzyskam pomocy u gine-
kologéw to zostang psychiatrzy...

Podane tutaj przykladowe wypowiedzi uznaj¢ za swoiscie reprezentatywne dla
opublikowanych komentarzy. W wigkszosci z nich (w 17 na 20) pojawita si¢ infor-
macja, ze na jakims etapie borykania si¢ z dolegliwosciami kobiety z endometrioza
czuly sie niezrozumiane, ignorowane, a nawet wykluczane z powodu bélu.
Fragmenty wypowiedzi, ktore zostaly pogrubione, maja zwrdci¢ uwage Czy-
telnika na dwie kwestie. Pierwsza dotyczy negacji dolegliwosci i zaprzeczania ist-
nienia choroby ze strony srodowiska lekarskiego oraz bliskich, w wyniku czego

! Zgodnie z zasadami badan etnograficznych, w tym netnografii, ktore koncentruja si¢ na wier-
nym odwzorowaniu specyfiki uzyskanych danych, wszystkie wypowiedzi sa przedstawione bez ja-
kiejkolwiek modyfikacji (z wyjatkiem pogrubien, ktdre stuzg analizie), doktadnie tak, jak zostaly
zapisane przez autorki.
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respondentki watpily w racjonalnos¢ wlasnych doswiadczen i sile doznawanego
bolu. W przedostatnim komentarzu kobieta pisze wprost, ze endometrioza to
choroba, ktérej objawy i specyfika pozostaja niezrozumiane, a nawet negowa-
ne w spofeczenstwie. Jej ,misja” dotyczy¢ ma edukowania na temat choroby, co
prawdopodobnie jest tez czescig strategii radzenia sobie nie tylko z odczuwaniem
dolegliwosci, ale réwniez z ich spoleczng negacja. Z innego komentarza mozemy
odczyta¢ wyrazng irytacje i zniecierpliwienie:

mam wrazenie jakbym mowita “ze moj statek kosmiczny postawitam za rogiem”; a na gro-
bie poprosze napis “faktycznie byla chora i cierpiala” Z endometriozg jestesmy w sred-
niowieczu.

Ujawnia sie tutaj problematyka endometriozy jako choroby, ktéra bywa nieakcep-
towana lub nierozumiana, w wyniku czego osoby, ktérych dotyka, borykaja sie nie
tylko z jej objawami, ale réwniez z poczuciem osamotnienia, zagubienia, a nawet
ze zwatpieniem w odczuwany bol. Nalezy zauwazy¢, ze nie jest to bol przypomi-
najacy bol glowy, ale taki, ktérego intensywno$¢ poréwna¢ mozna do bdlu od-
czuwanego przy porodzie (wedlug relacji jednej z respondentek). 94% pacjentek
z endometrioza ocenia swodj bdl jako ,silny”, a jedynie 10% nie zazywa $rodkow
przeciwbdlowych (Giudice, 2010, za: Wilk, 2022, s. 3). Kobiety te twierdza, ze gdy-
by nie zostaly zdiagnozowane, musiatyby udac sie ,,do psychiatry”, poniewaz czuly
sie »jak osoby z zaburzeniami psychicznymi”. Stanowi to dowdd na to, jak istotne
w procesie przechodzenia choroby jest wsparcie i zrozumienie, a w tym przypadku
réwniez empatia wobec trudnego do opisania bélu:

Dlugotrwate odczuwanie bolu moze negatywnie wplywa¢ na stan psychiczny osoby nim
dotknietej. Wykazano istnienie silnego zwigzku pomiedzy dolegliwo$ciami bélowymi u pa-
cjentoéw a wystgpieniem zaburzen depresyjnych i lekowych. Badacze wskazujg na znaczng
rozpigto$¢ w objawach tego typu, ktore w niektérych badaniach sg obecne u 29% pacjentek
(zaburzenia lekowe) oraz 14,5% (zaburzenia depresyjne), a w innych siegaja nawet 87,5%
(zaburzenia lgkowe) 1 86,5% (zaburzenia depresyjne). (Lagana, La Rosa, Rapisarda, Valenti,
Sapia, Chiofalo, Rossetti, Frangez, Bokal, Vitale, 2017, s. 323, za: Wilk, 2022, s. 3-4)

Objawy endometriozy sa realne, tak samo jak konsekwencje permanentne-
go zmagania si¢ z bolem, a jednak patrzac na wypowiedzi pacjentek, mozna
odnie$¢ wrazenie, Ze nieobecnos¢ endometriozy w wyobrazni spolecznej, brak
wiedzy o jej specyfice nie tylko wérdd bliskich, ale réwniez w srodowisku lekar-
skim, sprawia, ze ta konkretna jednostka chorobowa traci na ,,prawomocnosci”
w oczach samych chorych.
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W celu edukowania spoteczenstwa o tym, czym jest endometrioza, powstala
Fundacja ,,Pokona¢ Endometrioze”. Na stronie internetowej fundacji znajduje sie
taki opis:

Codziennos¢ kobiet chorych na endometrioze to pokonywanie wlasnego bélu, czesto w sa-
motnosci, przy braku wsparcia i zrozumienia. Wiasnie dla nich powstata Fundacja Poko-
na¢ Endometrioze, ktorej misjg jest niesienie pomocy wszystkim cierpigcym na t¢ chorobe
i ich bliskim. Osiagniecie tego celu jest mozliwe dzieki wspotpracy pacjentek, srodowiska
medycznego, Ministerstwa Zdrowia oraz ludzi dobrej woli, ktorzy wspieraja nasze inicjaty-
wy. (Fundacja ,,Pokona¢ Endometrioz¢”, b.d.)

Roéwniez tutaj na pierwszy plan wysuwa sie kwestia bolu, osamotnienia oraz po-
trzeba zrozumienia i wsparcia. Prezeska Fundacji, Lucyna Jaworska-Wojtas, sama
choruje na endometrioze, a bdl towarzyszy jej od 12 roku zycia, czyli od pierwszej
miesigczki. 19 lutego 2025 roku w Gazecie Wyborczej opublikowany zostat o niej ar-
tykul pt. Przez chorobe stracita nerke, jajniki, macice. Ginekolog powiedzial jej: Taka
pani uroda, ktorego autorkg jest Julia Theus. Artykul opowiada o trudnej diagnozie,
poszukiwaniu pomocy za granicg, braku zrozumienia, walce o lepsza jako$¢ zycia
kobiet z endometriozg oraz o nowych szansach dla pacjentek. Tym, co zwraca uwage
w artykule Theus, jest narracja o chorobie, ktdra wcigz jest negowana i zbyt rzadko
diagnozowana, przez co kobiety narazajg si¢ na bezptodno$¢, a nawet koniecznosé
usuniecia narzadow (Theus, 2025). Na facebookowej stronie Fundacji wstawiono
link do artykutu, pod ktérym pojawily si¢ komentarze, oto kilka z nich:

16 lat styszatam “taki pani urok”. Dzisiaj jestem po pelnej histerektomii z jajnikami wlacznie.

ja tez staram sie z tym pogodzi¢ najgorsze bylo postawienie diagnozy trwato to ponad
7 a lekarze w miescie w ktérym mieszkam zrobili ze mnie wariatke jak mdlatam z bélu
iladowalam na SoR

Wtasénie jestem po 3 operacji mam 44 lata ale juz nie da si¢ naprawic tego co zostalo zepsu-
te. “ musi Pani nauczy¢ si¢ Zzy¢ z tym bolem ...

Pogrubione fragmenty wypowiedzi zwracaja uwage na kwestie, ktora zdaje sie
kluczowa w $wietle niniejszego tekstu. Odczuwany przy endometriozie bél opi-
sywany jest przez respondentki jako co$, o czym trudno opowiedziec i co trudno
zrozumie¢ komus, kto go nie doswiadczyl. Kobiety méwig o samotnym przezywa-
niu swoich dolegliwosci, indywidualnej walce, by nie da¢ po sobie pozna¢ ogromu
cierpienia, a zarazem o poczuciu niesprawiedliwosci i krzywdy, gdy stysza, ze mie-
sigczka ,,musi bole¢”.

»Niewidzialno$¢” bélu zmienia sposéb doswiadczania choroby, poniewaz od-
czuwanie bolu wymaga reakcji ze strony organizmu jako takiego oraz psychiki,
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ta za$§ domaga si¢ tego, my moc jakkolwiek wyrazi¢ to, co przezywa, gdy cialo
walczy z bdélem. Psychika doswiadczona bolem domaga sie akceptacji, wsparcia
i zrozumienia nie tylko ze strony najblizszych, ale i ze strony §rodowiska lekarskie-
go. Z dotychczasowych rozwazan wynika pewien impas sytuacji kobiet z endome-
trioza, ktore zyja z bélem przewleklym:

Obraz czlowieka doznajacego bdlu przewleklego bardzo rdézni sie od chorego z bélem
ostrym, dla ktérego bdl jest swego rodzaju $rodkiem motywujacym do chronienia siebie
i szybkiego wyleczenia. Wida¢ tutaj bardzo destrukcyjny wplyw chronicznej postaci bélu
zaréwno na zdrowie psychiczne, zycie osobiste, jak i na wypelnianie zadanych rdl spotecz-
nych. Chory jest dodatkowo trudnym pacjentem dla lekarza - depresyjnym, obsesyjnym,
zmeczonym, zazywajacym zbyt duze iloéci lekdw, nietolerancyjnym, uwazajacym sie za
dluznika spoteczenstwa. Sprawia to, Ze terapia jest utrudniona. B4l u kazdego powoduje
bardzo osobiste doznanie wigzace sie z wlasnymi interpretacjami i reakcjami. Jest subiek-
tywnym i osobistym doznaniem, ale jego skutki rozprzestrzeniaja si¢ bardzo szeroko na
otoczenie oraz caly obraz i bilans zycia chorego. Wszystkie te cechy bélu przewleklego po-
wodujg cierpienie. Nie tylko jest to zwigzane z bélem fizycznym, ale z cierpieniem rozcia-
gajacym sie na cale zycie. Bardzo wazne zatem dla czlowieka obolatego i cierpigcego oraz
dla jego otoczenia jest poznawanie lub nadanie sensu temu bélowi i cierpieniu. (Wicka,
2012,s.303)

Wyniki badan wskazujg na poczucie osamotnienia, wykluczenia i niezrozu-
mienia, doswiadczane przez kobiety z endometrioza. Przed postawieniem diagno-
zy obserwuje si¢ takze tendencj¢ do negacji wlasnych odczu¢ oraz bagatelizowa-
nia dolegliwosci, zardwno ze strony samych pacjentek, jak i ich otoczenia. Badane
podkreslajg obecnos¢ bolu w swoim zyciu, przy czym uwage przyciaga tendencja
do negowania prawa jego przezywania lub traktowania dolegliwosci w kategoriach
choroby, patologii. Brak spofecznego przyzwolenia na pokazywanie cierpienia
skutkuje niemal irracjonalnym zwatpieniem w prawdziwo$¢ wlasnego bélu.

Pierwszym wnioskiem z badan netnograficznych przeprowadzonych na wy-
mienionych grupach jest doswiadczenie niezrozumienia i lekcewazenia obja-
wow endometriozy. Jak zostalo powiedziane, jest to zespdt licznych dolegliwosci:
krwotokéw, spadku libido, probleméw z ptodnoscia, ale przede wszystkim bolu,
w szczegdlnosci w czasie menstruacji, cho¢ czg§¢ oséb chorujacych na endome-
trioze nie ma zadnych objawdw, przez co czgsto choroba ta nazywana jest enigma-
tyczng, trudna do rozpoznania i przez to niezwykle niebezpieczng (Bednarowska-
-Flisiak i in., 2004, s. 22).

Endoemtrioza jest wcigz niewystarczajaco obecna w $wiadomosci potoczne;j.
Teresa Hotéwka definiuje $wiadomo$¢ potoczng jako twor heterogeniczny, o nie-
jednorodnej genezie i prawomocnosci, ktory jednoczesnie jest podstawg licznych
przekonan, ktére cho¢ nie maja wspdlnego mianownika, daja poczucie pewnosci
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i s3 podstawa codziennych dziatan (Hotdéwka, 1986, s. 173). Stalym elementem
tej $wiadomosci jest postrzeganie zdrowia w kategorii ogdlnospotecznej warto-
$ci, bedacej fundamentem szczgsliwego zycia (Konstanczak, 2012, s. 27). Z okazji
$wigt lub urodzin zZyczymy sobie automatycznie i najczesciej bez zastanowienia
»zdrowia, szczgscia, pomyslnosci’, co ujawnia kulturowg sklonnos¢ do utozsamia-
nia zdrowia z dobrg jakoscig zycia.

Nalezy wigc zadaé pytanie o sposob doswiadczania choroby nierozumianej lub
nawet negowanej przez spoleczenstwo. Wracajac do $wiadomosci potocznej, ktéra
ksztaltuje nasze wyobrazenia o $wiecie i kategoryzuje go w taki sposdb, by fatwo
byl nam w nim funkcjonowa¢ (Holéwka, 1986, s. 173-176), mozemy zalozy¢, ze
trudniej bedzie zrozumie¢, pogodzi¢ sie i doswiadczac choroby, ktéra nie zapi-
sala si¢ jeszcze w §wiadomosci potocznej. Choroby, ktdra ze wzgledu na niezro-
zumienie, bywa bagatelizowana. Odpowiednie wplywy spofeczne moga ksztatto-
waé w $wiadomosci jednostki bardziej ogolne postawy, ktore utrzymuja si¢ nawet
w niekorzystnych warunkach. Takie postawy, ktore cztowiek moze celowo aktywo-
waé w swoim mysleniu, czgsto prowadza do wyksztalcenia spojnego uktadu dys-
pozycji psychicznych. W obszarze zdrowia moga one wptywa¢ na podejmowanie
decyzji dotyczacych stylu zycia, reakcji na chorobe czy sposobéw radzenia sobie
z trudnos$ciami zdrowotnymi.

Narracje maladyczne

Kulturowe i socjologiczne badania nad choroba rozwijaja si¢ dynamicznie, obej-
mujac nie tylko medycyne, ale takze inne dziedziny, w tym nauki humanistyczne.
Rosnie zainteresowanie medycyng narracyjna, ktéra traktuje chorobe nie tylko
jako zespot objawodw, ale takze jako opowies¢ — narracje pacjenta, lekarza i bliskich,
ktorej jezyk bolu wymaga ttumaczenia (Boruszkowska, 2021, s. 11). W kontekscie
endometriozy warto przywota¢ narracje maladyczne, czyli patografie. S to mikro-
opowiesci o indywidualnym do$wiadczeniu choroby, czgsto wyrazajace bunt wo-
bec dominujgcych medycznych uje¢ choroby i cierpienia, a takze podkreslajace
podmiotowos¢ chorego i promujace perspektywe etyczng, oparta na otwartosci
i zrozumieniu (Kaczmarek, 2016, s. 175). Powstaja w opozycji do specjalistycz-
nych, unifikujacych doswiadczenie pacjentéw dyskurséw medycznych. Stanowia
réwniez reakcje na potoczne bagatelizowanie cierpienia.

Narracja o chorobie ma wymiar terapeutyczny, pomaga odnalez¢ sens w ob-
liczu zaburzenia zyciowego tadu. Arthur W. Frank podkresla znaczenie takich
opowiesci dla 0s6b doswiadczajacych choroby, jak i dla tych, ktoérzy dzigki nim
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moga lepiej zrozumie¢ sytuacje chorego. Tworzenie narracji pomaga przeksztalci¢
doswiadczenia zwigzane z choroba w osobista biografie, nadajaca doswiadczeniu
sens i oswajajaca rzeczywistos¢ (Frank, 2013). W ramach wywiadéw netonogra-
ficznych postanowitlam zada¢ pytanie motywujace respondentki do skonstruo-
wania wlasnych patografii: ,,czy mozesz opowiedzie¢ mi o swojej chorobie?”. Ze
wzgledu na ograniczenia objetosciowe tekstu przeprowadze analiz¢ dwdch z pigciu
zebranych narracji maladycznych, przytaczajac wypowiedzi respondentek (usu-
niete fragmenty zaznaczam wielokropkiem).

moze zaczne od tego, ze w kwietniu koncze 31 lat. W sumie wszystko zaczeto sie w 2017
roku. W maju miatam cesarskie cigcie. Wszystko bylo dobrze. Cigcie planowane w u$pieniu
(mam zdiagnozowanego Guza moézgu w 2014 roku byla biosja, twierdzg Ze to jaka$ zmiana
od urodzenia [...]. Jeszcze w tym samym roku zaczetam mie¢ jakie$ ataki bolesne, nie do
wytrzymania. Nie wiedziatam w sumie gdzie boli, bo bol promieniowal. Czy z przodu, czy
z tyhu. Leki zadne nie pomagaly. Ratowal mnie troche termofor. Oczywiécie zanim troche bl
puszczal tak lezatam z tym termoforem z godzing. Potem byto mi zimno i bylam senna - to
zapewne zmeczenie bolesciami. Chowalam glowe przed dzieckiem Zeby nie widzial moich
lez z powodu bélu. [...] Ktéregos wieczoru powiedzialam do meza ze nie dam rady. Poje-
chali$my na pogotowie. To byl pierwszy i ostatni raz, poniewaz jaka$ mloda pani doktor
powiedziala mi, Ze przez to co mam w glowie bede sobie szuka¢ nowych choréb. I ma
jaki$ bardzo bolesny zastrzyk jak chce. Chyba chciala mnie zniecheci¢. Ale opadly mi rece
wstatam i wysztam. Od tam tej pory umieratam z bélu w 16zku wspomagajac sie termoforem.
[...] Mialam wizyte u statego ginekologa. Powiedziatam o swoich dolegliwos$ciach, stwierdzit
ze moze by¢ to ednomentrium, ale temat na tym sie zakonczyl. Pierwszy moj krok wizyta
u gastrologa. Z opowiadan stwierdzil drogi zolciowe po ciazy. Przepisat leki, ktore oczywiscie
nie dzialaly, bo ataki si¢ pojawialy. Zaczal mnie bole¢ prawy bok pod Zebrem, praktycznie
ciagle ten bdl czulam, tak jak by mnie kto$ tak porzadnie skopal. Zapisalam si¢ na gastro-
skopie i kolonoskopie. W tym pierwszym wszystko wyszto ok. Kolonoskopia co najdziwniej-
sze papier wypisany, ze wszystko w porzadku, a po samym badaniu lekarz powiedzial, ze nie
nie mogt wykona¢ badania, bo wszedt tylko troche. [...] Szukania na internecie, balam sie
ze mam jaka$ niedrozno$¢ jelit. 2021 zaszlam w drugg ciaze, od razu po planach starania sie.
W cigzy miatam czeste infekcje intymne, przytytam 30kg, ale atakow brak. Kwiecien 2022
drugie cigcie ze znieczuleniem ogélnym. Po wybudzeniu mialam jaki$ atak padaczkowy, tak
okropnie bolal mnie w dole brzuch (nie rana po szyciu), ze Izy lecialy strumieniem. Miatam
podawana morfine (gdyby nie znajoma pielegniarka chyba bym si¢ przekrecita). [...] Po paru
miesigcach wrocily ataki. Przez rok zrzucitam te 30kg. Duzo si¢ ruszalam, zdrowa dieta byto
ok. Jakis$ rok temu zaczetam mie¢ problemy z wypréznianiem. Ataki pojawialy sie kazdego
dnia, ale byto tez tak ze byl miesiac spokdj. Z kazdym dniem bylo gorzej, brzuch jak w 9 mscu
cigzy [...] Ale w ostatnim czasie zamykalam si¢ w lazience przed dziecmi i wytam dostownie
z bolu. Zaczal mnie bole¢ co raz bardziej nerw btedny, okolice prawego biodra, jakby rwa
wedrujaca na posladek i udo. Zglosilam to swojej neurolog, juz bytam zdesperowana, prosi-
fam o badania zeby w koncu to wyjasnic. [...] Oczywiscie tam wszystko wyszlo idealnie a jej
stowa: prosze i$¢ do pracy, nie bedzie pani myslec ze co$ pania boli. Nie posztam do niej
wiecej. Kolejna, ktdra probowata mi wmowié, ze wymyslam choroby, kiedy ja umieralam
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z bolu. [...] W tam tym roku poszlam na kontrolng wizyte ginekologiczna. Opowiedzia-
fam wszystko, pokazalam badania. Pani doktor na USG zobaczyla cyste i stwierdzita, ze dla
niej to wyglada jak endometrioza. Skierowala na rezonans miednicy mniejszej. W wmopisie
bylo zdanie: “przy pecherzu ogniska mogace $wiadczy¢ o zmianie endometrialnej”. Chciata
mi przepisa¢ jakie§ hormony. [...] Udalo mi si¢ dobi¢ do bardzo dobrego profesora u nas
w ***. Zajmuje sie endometrioza, kobietami z nowotworami i takimi, ktore maja problemy
z zaj$ciem w cigze. Na wizycie opowiedzialam wszystko. Zbadal mnie na fotelu. Stwierdzit,
ze przy badaniu by mnie bolato przy endometriozie. I raczej tu sprawy ginekologiczne moga
mie¢ najmniejsze znaczenie. Bo przeciez miatam regularne miesiaczki, nie byly obfite no
i urodzitam dzieci. Nic tu nie pasowalo do endometriozy. [...] Bylam teraz w styczniu z wy-
nikami USG u tego profesora. W szoku, ze to jednak endometrioza. [...] “podejmiemy taka
decyzje zeby panig jak najtagodniej potraktowac”. Nie wiem doktadnie co mial na mysli. Tym
sposobem po 7 latach zycia w leku, niewiedzy okazalo si¢, Ze to endometrioza. Ja juz bylam
w takim stanie psychicznym, ze twierdzilam, Ze jeszcze chwila i trafie do psychiatryka. Ta
niewiedza jest najgorsza, przestalam wychodzi¢ z domu, tez ze wzgledow estetycznych
przez ten brzuch. Jestem juz msce na visanne, jest duza poprawa. Byly skutki uboczne, ale
powoli do przodu =

Analiza narracji pozwala wyréznic¢ poszczegdlne etapy rozpoznawania i oswa-
jania endometriozy. Na poczatku wystepuje trudny do opisania bol, ktéry pacjent-
ka utozsamia z menstruacja, starajac sie go pokona¢ znanymi sobie sposobami
(termofor). Nastepnie jest reakcja na cierpienie, ktdre zaczyna by¢ rozpoznawane
jako niemozliwe do zniesienia (,,ktdrego$ wieczoru powiedziatam do meza ze nie
dam rady”), po czym chora opisuje zniechgcenie brakiem zrozumienia ze strony
stuzby zdrowia. Kolejnym krokiem jest poszukiwanie rozwigzania, odpowiedzi,
dlaczego z powodu bélu nie mozna sprawnie funkcjonowaé. W koncu pacjentka
zostaje zdiagnozowana i zaczyna rozumie¢, z czym tak naprawde si¢ borykala. Te-
rapia dotyczy nie tylko ciala, ale tez psychiki, co wyraznie wida¢ w wyznaniu re-
spondentki: ,,Tym sposobem po 7 latach zycia w leku, niewiedzy okazalo sig, ze to
endometrioza. Ja juz bylam w takim stanie psychicznym, ze twierdzilam, ze jeszcze
chwila i trafi¢ do psychiatryka”

Powyzsza patografia jawi sie tutaj jako historia zmagan z niewidzialnym wro-
giem, bdlem, ktory trudno opisa¢, a nawet zlokalizowaé w ciele. To narracja mlo-
dej kobiety poszukujacej nie tylko wtasciwej diagnozy, ale i zrozumienia. Ten przy-
ktad pokazuje tez, ze endometrioza jest chorobg, ktéra objawia si¢ w nieoczywisty
sposob, bo utrudnia jej rozpoznanie. To za$ nie ulatwia pacjentce pogodzenia si¢
ze zmianami, ktére zachodza w jej ciele. W zapisie tym ujawnia si¢ rowniez lek
spowodowany niewiedza, ktora wedlug chorej jest ,najgorsza”. Do tego wszystkie-
go dochodzi tez wstyd - nie tylko z powodu wzdetego brzucha, trudnych do skon-
trolowania skokéw wagi, ale réwniez z powodu wlasnej niemocy i tez: ,chowatam
glowe przed dzieckiem zeby nie widzial moich tez z powodu bdlu™
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Tym, co moze uderza¢ w tej narracji, jest kilkukrotne wspomnienie tego,
w jaki sposob lekcewazono dolegliwosci respondentki. Kobieta pisze o braku zro-
zumienia na pogotowiu ratunkowym, a takze o nieprzemyslanych komentarzach
ze strony specjalistow niebedacych ginekologami ani potoznikami: ,,prosze is¢ do
pracy, nie bedzie pani mysle¢ ze co$ pania boli”. Takie uwagi mogg by¢ niezmiernie
krzywdzace, szczegélnie gdy wezmie si¢ pod uwage opinie innych respondentek,
ktére bol odczuwany przy endometriozie opisywaly jako taki, ktéry nie pozwala
wykonywa¢ nawet najprostszych czynnosci.

Podobny schemat narracyjny mozemy odczytac z drugiej narracji maladycznej:

Od kiedy tylko pamietam mialam bolesne miesigczki doktor rodzinna wystawiala mi nawet
zwolnienie ze szkoly na pierwsze 3 dni okresu. Nikt nigdy niczego nie widzial bo przeciez
okres musi bole¢. W wieku 19 lat bez problemu zasztam w cigze urodzitam cérke chociaz
polowe cigzy lezatam bo byla zagrozona wtedy tez nikt nie zastanawial si¢ nad tym dlaczego
mloda zdrowa kobieta ma problem z donoszeniem cigzy. Lata mijaly ja dostajac okres zaci-
skalam zeby bratam silne leki I szlam do pracy zajmowalam si¢ dzieckiem... po 5 latach
z mezem zaczeliSmy starania o dziecko... Nagle brak okresu usmiech na twarzy maz kupit
3 testy robimy... na jednym druga kreska stabiutka mysle zrobie rano moze na tyle wczesna
cigza ze stabo z iloscig hormonu w moczu. Robi¢ rano no ciut ciemniejsza mysle jak nic
jestem w cigzy uméwilam wizyte do ginekologa I w duszy rados¢... niestety 2 dni po tym
zaczetam krwawi¢ mysle z pierwsza cigza tez 2 miesigce mialam okres ale kurcze co$ to takie
inne jest nie zdazytam si¢ dobrze ogarna¢ zeby jecha¢ do szpitala i... wszystko ze mnie chlus-
nelo... jednak pojechatam do szpitala w nadzieje Ze moze nie moze uratujemy fasolke jednak
w szpitalu okazato sie ze ptéd obumarla przynajmniej tydzien wczesniej przesztam zabieg
tyzeczkowania i wtedy tez nikt niczego nie zauwazy! nikt nic nie wspomniat... mijaty kolej-
ne lata bol przy okresie byl kazdy lekarz twierdzil Ze to normalne i nic si¢ nie dzieje do
okresu z przed niespelna 2 lat kiedy dopadla mnie rwg kulszowa i ortopeda zlecit tomografie
kregostupa. I na tej tomografii wyszto ze jest 4 cm torbiel na jajniku wiec do ginekologa gine-
kolog skierowanie na szpital w celu diagnostycznym a moje miesigczki juz potrafily trawc po
2 tygodnie albo tylko troche plamitam ale nikt nie widzial nic niepokojacego. Pojechatam do
szpitala termin na za tydzien badania usg itp torbiel z 4 ma juz 8 cm test Roma bo za szybko
roénie i inne wyniki. [...] Jestem w farmakologicznej menopauzie ale zmiany sie nie pojawia-
ja... T oby tak zostalo. [...] Mama rozumie i wspiera ale znajomi nie. Uwazajg ze wymyslitam
sobie “modna teraz chorobe” I wmawiam wszystkim ze ja mam bo jej nie wida¢ a ja tez
juz nie mam sily thumaczy¢ i wyjasniac. [...] Jak sobie radze? Mysle ze dobrze nie skupiam
sie na tym jestem silna psychicznie wiec to co kto§ méwi czy mysli mnie nie rusza dbam o sie-
bie I o najblizszych a cala reszta? Jesli mi szkodzg to ich eliminuje ze swojego zycia. Czy latwo
jest i§¢ przez to zupelnie samej? Nie ale dla wlasnego spokoju psychicznego wybralam
ta droge gdzie nie musze sie ttumaczy¢ i wyjasnia¢ bo i tak nikt nie zrozumie a nie chce
tez stucha¢ pustych stéw pocieszania i sztucznego wsparcia. To moj system obronny przed
ztudna nadzieja ze kto§ z zewnatrz zrozumie

Tak jak poprzednia, rowniez ta narracja zaczyna si¢ od bélu, z ktérym nie
wigzano powazniejszych zagrozen dla zdrowia i zycia kobiety. Z narracji wyni-
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ka, ze badana przyjela postawe swoistego pogodzenia si¢ z bélem, prébujac zy¢
z nim mimo trudnosci: ,lata mijaly ja dostajac okres zaciskatam zeby bralam silne
leki I szlam do pracy zajmowalam si¢ dzieckiem...”. Respondentka opisuje swo-
je zmagania z dolegliwosciami i starania o dziecko. Wystepuje tutaj wspomniane
przy analizie pierwszej narracji poszukiwanie przyczyn, pragnienie znalezienia
odpowiedzi. Badana pisze, ze ,,mijaly kolejne lata bol przy okresie byt kazdy lekarz
twierdzil Ze to normalne i nic si¢ nie dzieje”. Endometrioza zostala zdiagnozowana
niemal przypadkowo podczas tomografii.

Rosngca swiadomo$¢ endometriozy to zastuga kobiet, ktore — tak zalozycielka
Fundacji ,Pokona¢ Endometrioz¢” - starajg si¢ edukowa¢ na temat tej choroby
w taki sposob, by choroba ta znalazla swoje miejsce w $wiadomosci potoczne;.
Z drugiej za$ strony to, ze o endometriozie zaczyna sie méwi¢, zdaje sie by¢ inter-
pretowane w kategoriach ,wymystu” kobiet, ktére nie radzg sobie z bélem mie-
sigczkowym. Respondentka w tym kontekscie pisze o braku wsparcia ze strony
znajomych: ,,uwazaja ze wymyslitam sobie «modna teraz chorobe» I wmawiam
wszystkim ze ja mam bo jej nie widac a ja tez juz nie mam sity ttumaczy¢ i wyjas-
nia¢”. Inne kobiety, z ktérymi rozmawiatam, réwniez wskazywaty na problem bra-
ku zrozumienia ze strony znajomych. Czesto pojawialo si¢ stwierdzenie, ze czuja
sie zrozumiane i wspierane przez partnerdw i najblizszg rodzing (dzieci, swoich
rodzicow, rodzenstwo), ale widza brak zrozumienia, a nawet brak akceptacji dla
swojego stanu ze strony dalszej rodziny, znajomych, kolegéw i kolezanki z pracy
oraz szefostwa. Mozna to zinterpretowaé za pomocg zaproponowanej w tekscie
kategorii ,,niewidzialnego” bélu. Réwniez autorka powyzszej patografii postuguje
sie stwierdzeniem, Ze jest to choroba, ktorej nie widac. Brak zrozumienia ze strony
otoczenia moze sklania¢ kobiety z endometrioza do decyzji, by prébowa¢ radzi¢
sobie z chorobg bez wiekszego spotecznego wsparcia. Taka postawe ujawnia autor-
ka drugiej patografii, piszac:

Czy tatwo jest i$¢ przez to zupelnie samej? Nie ale dla wlasnego spokoju psychicznego wy-
bratam ta droge gdzie nie musze sie tltumaczy¢ i wyjasnia¢ bo i tak nikt nie zrozumie a nie
chce tez stucha¢ pustych stéw pocieszania i sztucznego wsparcia.

Inna respondentka, piszac o swojej chorobie, zwierza sig, ze:

Bylam nazywana przez meza i tesciowa hipochondryczka,slyszalam ze mam bardzo ni-
ski prog bolu,ze przesadzam,ze wymyslam,ze mnie zawsze wszystko boli,ze biore za duzo
lekow,ze musze nauczyc sie z tym zyc jak kazda inna kobieta,ze jak ja pojde do pracy jak
bede tak dramatyzowac i przesadzac co miesiac,ze nikogo tak nie boli przeciez jak mnie.Tu
tylko wymienitam same hasta od rodziny,tzn meza i tesciowej bo moja mama rozumiala
mnie i byla w stanie wyobrazic sobie co czuje.


http://mnie.Tu
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Czy wynika z tego, ze choroba odnajduje sobie miejsce w swiadomosci po-
tocznej jedynie wtedy, gdy jej skutki staja si¢ naoczne? Czy przyjmujemy za
prawdziwe i powazne jedynie to, co jawi nam si¢ w dosadny, pozbawiony skru-
puléw sposéb? Zanim sprébuje odpowiedzie¢ na te pytania, chcialabym opisac
odnotowane na postawie badan strategie radzenia sobie z brakiem spotecznego
zrozumienia endometriozy.

,Endosiostry”, ,endowojowniczki”

Na podstawie obserwacji i analizy postow zamieszczanych w przestrzeni badanych
grup spofecznosciowych mozna wyréznié trzy postawy przyjmowane w kontek-
$cie zycia z endometriozg, a co za tym idzie - trzy gléwne strategie radzenia sobie
z brakiem zrozumienia wobec przezywanej choroby.

Pierwsza z nich jest postawa czynnej walki z choroba, ktdra zdaje si¢ by¢ trak-
towana jak oswojony wrdg, a wigc cos, co nalezy zrozumie¢, o czym nalezy mowic¢
i czemu nie nalezy si¢ poddawac — réwniez w trosce o dobrostan psychiczny. Posty
kobiet przejawiajacych postawe czynnego przeciwdzialania skutkom endometrio-
zy zdajg si¢ by¢ szczere, ufne, a nawet pisane z doza nadziei i optymizmu:

Kochane endowojowniczki

Dzi$§ bytam na kontroli

Moja zmiana to guzek endometrialny obok jelita grubego

Biore antykoncepcje 3 miesiac i okazuje si¢ ze dziala bardzo dobrze pomimo ze jeszcze az
tak bardzo dobrze to nie jest ale efekty sg juz widoczne

Stan zapalny (ptyn obok jelita)-wchlonal si¢

Endometrium praktycznie zerowe

Wszystko idzie ku dobremu

Wiadomo bol jest zrosty ciagna ale wszystko jest do wypracowania
Potrzeba czasu

Jeszcze pozostal Mi Doppler zyl miednicy mniejszej w maju
Antykoncepcja+dieta+fizjoterapia uroginekologiczna +suplementacja
Jesli bedzie cos si¢ dziato to Mj lekarz kieruje na operacje NFZ

Tego typu posty czesto pisane sag w celu zaspokojenia potrzeby opowiedzenia
o swojej chorobie, podzielenia si¢ doswiadczeniem lub zapytania o rade. W po-
wyzszym komunikacie uwage zwraca apostrofa ,endowojowniczki” W badanych
spolecznosciach cze$¢ uczestniczek zwraca sie do siebie w ten sposdb, czasem na-
zywajac si¢ rowniez ,endosiostrami’, co stuzy budowaniu zazylosci pomiedzy oso-
bami aktywnymi na forach w grupach spolecznosciowych, a takze pelni funkeje
motywujacg. Kobiety nazywajace sie wzajemnie ,endowojowniczkami” majg jasny
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cel: utwierdzi¢ si¢ nawzajem w przekonaniu, ze kazda z nich walczy z tymi samymi
trudnosciami i sam fakt tej walki zastuguje na uznanie.

Wzajemne wsparcie i motywacje wystepuja w szczegdlnosci w komentarzach
pod postami, w ktorych kobiety streszczajg historie swoich dolegliwosci i prosza
o rady. Przykltadem moze by¢ ponizszy post oraz komentarze pod nim:

Drogie Panie jak Was zdiagnozowano, chodze juz 2 lata po lekararzach nic nie widza a bol
jak byt tak jest ciggle. Mam wrazenie ze wrecz narasta. Boli mnie gleboka penetracja, klu-
je mnie podczas oddawania kalu. BOl jest po prawej stronie promieniuje od odbytu do
pachwiny czesto a do nogi. Po miesiaczce mnie kilka dni nie boli a potem jest z kazdym
dniem coraz gorzej. Odchodze juz od zmystow. Jakie u Was byly objawy?

Komentarze:

Doskonale Ci¢ rozumie zrobitam wszystko rezonans brzucha ,miednicy, zbadalo mnie
ful lekarzy od Endo i nic précz adenomiozy macicy i matych zmian Endo w sledzionie
a tez kluje mnie w odbycie ,2 lata plulam krwig podczas miesigczki, brzuch jak balon ,boli
w okolicy pecherza cuda wianki

U mnie postawienie diagnozy trwalo 25lat ,to byl czas chodzenia od lekarza do lekarza.
Przykre to jest ze zwykly ginekolog ma tak mata wiedze w tej dziedzinie.

Wigkszos¢ tresci w badanych grupach powtarza rozpoznany tutaj schemat:
publikowany jest post, w ktérym uczestniczka opowiada o swojej chorobie, cze-
sto w bardzo szczery, nieskrepowany sposob, po czym prosi o radge. W komen-
tarzach otrzymuje stowa wsparcia, kobiety motywuja si¢ wzajemnie do dalszej
walki z chorobg, czesto dzielg sie opiniami o konkretnych specjalistach, ktorzy
im pomogli lub nie. Dodatkowo komentarze zawieraja autobiograficzny element.
Kobiety udzielajace porad opieraja si¢ na wlasnym do$wiadczeniu, powotujg si¢ na
nie, legitymizujac tym samym zasadno$¢ swoich rad i udowadniajac, ze ich wtas-
ne doswiadczenie pozwala im zrozumie¢ sytuacje innej chorujacej. Tutaj radzenie
sobie z endometriozg i nadawanie jej sensu polega na walce z nig, co w rezultacie
skutkuje stopniowym jej oswajaniem. Kobiety borykajace si¢ z ta chorobg przez
lata i udzielajace si¢ na grupach stopniowo staja si¢ swoistymi specjalistami od
endometriozy i chetnie dzielg sie swoimi doswiadczeniami.

Z tego wynika druga odnotowana postawa, ktdra opiera si¢ na potrzebie wy-
pelnienia wlasnej misji narzuconej przez chorobe. Postawa ta sprawia, ze kobiety
funkcjonuja w grupach spotecznosciowych jako te, ktére najczesciej komentuja
posty, udzielajg porad dietetycznych i wielokrotnie powtarzajg historie swojej
choroby. Funkcjonuja jako specjalistki i bardzo czesto deklaruja gotowos¢ do
promowania wiedzy na temat endometriozy. Méwienie i u§wiadamianie ludzi



,Niewidzialny” bol — wykluczenie spoteczne pacjentek z endometrioza. Analiza jako$ciowa 273

o tym, czym tak naprawde jest endometrioza, jest czescig ich misji, dlatego chet-
nie udzielaja wywiadow, odpisuja na prosby badaczy takich jak ja i wypelnia-
ja ankiety, ktére stosunkowo czesto pojawiaja si¢ na badanych grupach, co tez
wskazuje na coraz wigksze zainteresowanie endometrioza ze strony $rodowiska
akademickiego. W celu promowania wiedzy o endometriozie powstaja réwniez
osobne strony internetowe i blogi. Przykladem moze by¢ tutaj strona na Facebo-
oku i Instagramie ,WrednaEndo”. Autorka strony jest Nikola Matejska, ktora
opublikowala ksiazke pt. Taka twoja uroda. Historia przed diagnozg. Przyglada-
jac si¢ jednemu z opiséw ksigzki, jaki mozna znalez¢ w przestrzeni wirtualnej,
widzimy w nim te same elementy (pogrubione w tekscie zrodlowym), ktére wy-
stepowaly w analizowanych patografiach - trudnosci w codziennym funkcjono-
waniu, poszukiwanie odpowiedzi i pomocy ze strony specjalistow, zwatpienie we
wlasng racjonalno$¢, brak wsparcia ze strony otoczenia i zmieszana ze strachem
ulga po otrzymaniu diagnozy:

Ksigzka opowiada o mlodej dziewczynie, ktora do$wiadcza wielu trudno$ci zwigzanych
z wejéciem w kobiecos¢. Czas menstruacji staje sie z biegiem uplywajacych lat nie do
wytrzymania, a musi przeciez jakos zy¢. Praca i po prostu codzienne funkcjonowanie
maluja si¢ jako co$ niemozliwego do wykonania, a sytuacja w domu wcale nie pomaga.
21 letnia dziewczyna nie poddaje si¢, cho¢ watpi w to czy kto$ jej w koncu pomoze i uwie-
rzy w to, co opisuje. Nie jest w stanie zliczy¢ juz ile razy ustyszala wyrazenie “Taka Pani
uroda’, czy “Nie znaleziono zadnych zmian, brak wskazan do hospitalizacji” Z czasem
moze kolekcjonowa¢ juz wypisy ze szpitala z tym ostatnim zdaniem. Jest wyczerpana
i zaczyna w siebie watpi¢, postrzegajac sie jako wariatke. Chlopak z ktérym niedawno
postanowita zamieszka¢ nie okazuje zadnego wsparcia, co poteguje brak poczucia wlasnej
wartosci. Ciagle klotnie i brak zrozumienia sprawiaja, ze ma do$¢ wszystkiego, wiec po-
stanawia co$ z tym zrobi¢. Wszystko si¢ zmienia, gdy podejmuje decyzje o sprawdzeniu
bilingéw jego polaczen. Tylko co teraz? Jak wiele jest jeszcze w stanie znie$¢? Jak ma zy¢
z tym, czego si¢ dowiedziata? Czy wréci¢ do domu rodzinnego? A co z dolegliwosciami?
Czy kiedykolwiek otrzyma pomoc i bedzie mogta normalnie funkcjonowac? A jak zaufaé
gdy na jej drodze pojawi si¢ kto$, kto bedzie chcial okaza¢ jej wsparcie skoro na tak wielu
osobach w przeszlosci si¢ zawiodla? Co jednak w momencie, gdy po wielu latach cierpie-
nia uslyszy w koncu diagnoze - endometrioza? (Matejska, b.d.)

Trzecia postawa przyjmowana przez kobiety z endometriozg polega na trakto-
waniu choroby jako zyciowego tta. Wiele kobiet dziatajacych w badanych grupach
przyznaje, ze ukrywa chorobe, nie méwi o niej znajomym, przyjaciotom, nato-
miast przezywa jg jedynie z najblizszym otoczeniem. Postawa ta charakteryzuje
sie brakiem oczekiwania na spoleczne zrozumienie i akceptacj¢ funkcjonowania
warunkowanego przez bdl. Z narracji kobiet, ktore postanowity zachowac¢ kulisy
swoich doswiadczen dla siebie i najblizszych, mozna odczyta¢ pewna rezygnacje,
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a zarazem probe przemiany endometriozy w jeden ze stalych elementdéw, z ktérych
sktada sie ich codzienno$¢:

W sumie to nikt nawet nie zdawal/nie zdaje sobie jako to bol, z czym ja si¢ mierze. Maz
mnie bardzo wspiera od poczatku. Jezdzi ze mng po lekarzach i badaniach. Czesto powta-
rza, ze gdyby mogt wzialby to wszystko na siebie byle by mnie nic nie bolato i bylabym tak
u$miechnigta jak dawniej. Obie mamy rozumieja, wiedzg jak to jest jak co$ okropnie boli i jest
niewiedza co to jest, ze czlowiek psychicznie juz nie wie, czy to sobie co$ uroil, czy co. Mysle,
ze gdzie$ dalsi znajomi, czy rodzina méwiac im, ze choruje na endometrioze nie s3 wogole
$wiadomi co to jest i co si¢ dzieje. Wiadomo, nikt sie nie zaglebia jak jego to nie dotyczy.

Kobiety przyjmujace taka postawe czesto dystansuja sie wobec tego, co dzieje
sie w przestrzeni badanych grup. Sledza posty, chcac dowiedzie¢ sie czego$ nowego
lub starajac sie doradzi¢, ale zapytane o to, czy grupy daja im poczucie wsparcia lub
czy motywujg je do walki z chorobg, odpowiadajg na przyktad tak:

Pisze prywatnie z kilkoma dziewczynami ale to s3 rozmowy na luzie ewentualnie na przy-
ktad wymieniamy sie do$wiadczeniami jezeli chodzi o jedzenie czy na przyklad Gdzie
mozna dosta¢ jaka$ make albo jakikolwiek inny produkt jednak sama grupa mam takie
wrazenie Ze jest dla 0s6b ktére nie do konca sobie radzg z tg chorobg same ze sobg psy-
chicznie i dlatego sg na tej grupie w nadziei ze dowiedzg si¢ czego$ co spowoduje ze same
sie poczuja lepiej

Podsumowujac, analiza narracji w badanych grupach pokazuje, ze kobiety
chorujace na endometrioz¢ znajduja w wirtualnych spolecznosciach mozliwos¢
zaspokojenia roznych potrzeb: czes¢ z nich poszukuje konkretnych informacji lub
porad, inne chcg podzieli¢ si¢ swoim do$wiadczeniem i w ten sposéb pomagac
tym, ktore potrzebuja wsparcia. Tym, co zwraca uwage w zamieszczanych postach
i komentarzach, jest wysoka kultura osobista uczestniczek, czgste stosowanie
zwrotéw nacechowanych pozytywnie, co tworzy atmosfere solidarnosci i kole-
zenstwa. Spolecznosci wirtualne skupione wokot endometriozy funkcjonujg jako
przestrzen wsparcia i zrozumienia, dajac mozliwo$¢ obserwacji tresci, publikowa-
nia pytan i zwierzen oraz odpowiadania na nie. Wszystko to zas odbywa si¢ na
zasadach bezpiecznej, wzglednej anonimowosci.

Dyskusja
W socjologii medycyny choroba nie jest traktowana wytacznie jako zjawisko bio-

logiczne, ale réwniez jako spoteczny konstrukt, ktérego znaczenie ksztaltuja do-
$wiadczenia pacjentéw oraz otoczenie kulturowe. Doswiadczenie choroby, zwlasz-
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cza takiej jak endometrioza, nie ogranicza si¢ do objawéw fizycznych - obejmuje
réwniez sposob, w jaki jednostka interpretuje wlasne cierpienie, jak odbierane
sa jej dolegliwosci przez innych oraz jakie miejsce choroba zajmuje w potocznej
swiadomosci spoteczne;.

Chociaz interpretacyjna analiza fenomenologiczna (IPA) skupia si¢ na jed-
nostkowym doswiadczeniu w okreslonym kontekscie, badane wypowiedzi ujaw-
niaja pewne wspolne elementy. Endometrioza, mimo ze przebiega indywidualnie,
tworzy charakterystyczny schemat przezy¢ i strategii radzenia sobie. Narracje ba-
danych kobiet ujawniaja powtarzajace sie motywy: chroniczny, trudny do opisa-
nia bol; brak zrozumienia ze strony otoczenia; zwatpienie we wlasne odczucia; lek
o stan zdrowia; a takze ulge — nierzadko polaczong ze strachem - pojawiajacg si¢
w chwili uzyskania diagnozy. Diagnoza staje si¢ momentem granicznym, ktéry
nadaje sens wcze$niejszym cierpieniom i przeksztalca je z niewyjasnionego chaosu
w rozpoznang chorobe.

Diagnoza nie pelni jedynie funkcji medycznej - stanowi takze forme spofecz-
nego uznania, umozliwiajac pacjentkom wejscie w role osoby chorej, co wiaze si¢
z okre$lonymi prawami i oczekiwaniami (Conrad, 2007; Parsons, 1951). Respon-
dentki wyraznie wskazywaly, ze uzyskanie diagnozy byto momentem przetomo-
wym - nie tylko dlatego, ze otwieralo droge do leczenia, ale réwniez dlatego, ze
przynosito ulge wynikajaca z racjonalizacji wczedniejszego cierpienia. Pozwalato
to réwniez odej$¢ od popularnego przekazu, ze ,miesigczka musi bole¢”. W sytua-
cjach, gdy diagnoza nie zostaje postawiona przez wiele lat, kobiety pozostaja w za-
wieszeniu — bez mozliwosci nadania sensu wlasnym objawom, bez jezyka, ktory
pozwolilby im o nich méwic i szuka¢ pomocy. W narracjach badanych kobiet wy-
raznie obecne byto takze przekonanie o niskim poziomie wiedzy spolecznej na
temat endometriozy. Pomimo coraz czestszej obecnosci tego tematu w mediach
i dzialaniach spotecznych §wiadomos$¢ spoteczenstwa dotyczaca codziennych do-
swiadczen pacjentek pozostaje ograniczona. Kobiety czesto spotykaja si¢ z nie-
zrozumieniem, co prowadzi do izolacji i samocenzury - rezygnacji z méwienia
o chorobie, minimalizowania swoich dolegliwosci lub wstydu z powodu ograni-
czen, jakie choroba im narzuca.

Najwazniejszym wnioskiem pltynacym z przeprowadzonych badan jest ,nie-
widzialnos¢” bélu - nie tylko w sensie fizycznym, ale przede wszystkim spotecz-
nym. Jedna z najczesciej wybieranych przez pacjentki strategii radzenia sobie z t3
sytuacja jest edukacja — zaréwno siebie, jak i innych. W dzialaniach wielu kobiet
obecna jest walka o prawo do otwartego moéwienia o chorobie, o widzialnos$¢ bolu
i 0 szersze spoleczne zrozumienie. Jest to forma oddolnej walki o uznanie medycz-
ne i spoteczne.
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Podsumowanie

Wyniki przedstawionych badan pokazuja, ze brak zrozumienia i empatii ze stro-
ny otoczenia prowadzi do wewnetrznego wycofania. Kobiety chore na endome-
trioze nie otrzymuja niezbednego wsparcia, a nawet same odbieraja sobie pra-
wo do okazywania cierpienia i do domagania si¢ pomocy. Gdy bdl nie znajduje
potwierdzenia w oczach innych, traci swoja spoleczng legitymizacje. Wowczas
kobieta przestaje by¢ ,,chora” w oczach spotecznosci i staje sie ,niewiarygodna’,
»przesadzajaca’, a czasem nawet ,trudna” Rola chorej, ktéra w klasycznym ujeciu
wigze sie z oczekiwaniem troski, opieki i wyrozumialo$ci, zostaje jej odebrana.
Kobieta zostaje zepchnieta na margines — nie z powodu samej choroby;, ale z po-
wodu jej ,,niewidzialno$ci” i spolecznego niedowierzania. Mamy tu do czynienia
z mechanizmem wykluczenia: jesli doswiadczenie bélu nie jest rozpoznane ani
nazwane w przestrzeni spolecznej, to cierpigca osoba zostaje pozbawiona jezyka,
ktéry pozwolilby jej o tym mowi¢, oraz przestrzeni spotecznej, w ktorej mogtaby
by¢ wystuchana. ,Niewidzialny” bol - ukrywany, pomijany lub dyskwalifikowany
sprawia, ze choroba staje si¢ spotecznie nieobecna.

Niniejsze badania wskazuja, Ze uznanie endometriozy za problem spoleczny,
a nie tylko medyczny, moze by¢ punktem wyjscia do dalszych refleksji nad sposo-
bami wlaczania 0séb chorych w pelne uczestnictwo w zyciu spotecznym. Szcze-
gélne znaczenie ma to dzi$, w kontekscie wprowadzanego od 1 lipca 2025 roku
nowego $wiadczenia NFZ, ktére ma zapewni¢ opieke nad pacjentkami z endome-
triozg. Czy zmiana systemowa pociagnie za sobg zmiane kulturowa?
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