Szkice LUCJA LANGE TOZSAMOSC | NIEPEWNOSC. ZYCIE 0SOB PO PRZESZCZEPACH PLUC

Tozsamos¢ i niepewnos¢.
Zycie os6b po przeszczepach ptuc

tucja Lange

TEKSTY DRUGIE 2021, NR 1, S. 155-171

DOI: 10.18318/td.2021.1.9 | ORCID: 0000-0002-2676-1022

Wstep

Przeszczep pluc jako temat jest stosunkowo rzadko po-
dejmowany przez badaczki i badaczy, jesli wezmiemy
pod uwage publikacje z zakresu etyki, bioetyki, filozofii
czy socjologii. Czesciej pojawiaja sie opracowania doty-
czgce zycia po przeszczepie innych organéw, np. nerki,
watroby czy konczyn'. W zaleznosci od tego, jaka byla
pierwotna przyczyna znalezienia sie na liScie biorcow
(Krajowa Lista Oczekujgcych na Przeszczepienie, KLO),
réznie wyglada kwestia ksztaltowania sie tozsamosci
pacjentek i pacjentow po transplantacji, przy czym przez

1 Zob. I. Cymerman Doswiadczenie jakosci Zycia po przeszczepie - per-
spektywa fenomenologiczno-hermeneutyczna, Wydawnictwo Uni-
wersytetu Warminsko-Olsztynskiego, Olsztyn 2007 (przeszczep
watroby, nerki); K. Kowal Miedzy altruizmem a egoizmem. Spoteczno-
-kulturowe uwarunkowania przeszczepow rodzinnych, Wydawnictwo
Adam Marszatek, Torun 2011 (przeszczepy nerek); K. Kowal Doswiad-
czenie wiasnej cielesnosci przez biorcéw koriczyny - socjologiczne stu-
dium zrekonstruowanego ciata, ,Przeglad Socjologii Jako$ciowej” 2012
t. VIl nr 2, s.152-199.

tucja Lange — pra-
cownica Wydziatu
Ekonomiczno-So-
cjologicznego Uni-
wersytetu tddzkiego,
doktorantka Instytutu
Socjologii Ut oraz IBL
PAN (Humanistyka
Cyfrowa), cztonkini
EACAS, IA for Vegan
Sociologists, sekcji
Relacji Miedzyga-
tunkowych PTS oraz
kolektywow: Instytut
Dobrej Smierci i Ra-
dical Death Studies.
Poza zagadnieniami
animal studies zaj-
muje sie badaniami
kancerografii w sieci
oraz badaniami
doswiadczenia zatoby
po dziecku.

155



156

teksty DRUGIE2021/1 MEDYCYNA NARRACYJNA

tozsamos$¢ rozumiem samookres$lanie siebie w czasie i przestrzeni w od-
niesieniu do ludzi i zdarzen, rodzaj odnajdywania sie uzalezniony od zmie-
niajacych sie rdl spolecznych, autoidentyfikacje?. Niewielka liczba publi-
kacji podejmujgcych temat przeszczepu ptuc jest miedzy innymi wynikiem
tego, ze przeszczepow takich wykonuje sie stosunkowo malo w poréwnaniu
z pozostalymi®. Dodatkowo sg one uwazane za najtrudniejsze i obarczone
najwyzszym wspotczynnikiem odrzutdéw, a wiec i nizszg przezywalnosScig®.
Tym samym sytuacja 0sob z przeszczepionymi plucami jest inna niz oséb
chociazby po przeszczepie trzustki czy nerki. Podstawg dla niniejszego arty-
kutu sg dwa wywiady, ktére pochodzg z badan wlasnych. Pierwszy nalezy do
zbioru doswiadczen zaloby po dziecku® — rozmdowczyni jest po trzydziestce,
pluca przeszczepiono jej jako jednej z pierwszych oséb w Polsce i obecnie
jest najdluzej zyjacg osoba po przeszczepie pluc. Drugi wywiad pochodzi ze
zbioru doswiadczen przeszczepu organéw®. Rozmoweca jest powyzej czter-
dziestki, pierwszg operacje przeszczepu przeszed! jako dorosly czlowiek,
nastepnie, po odrzucie, przeszczepiono mu ptuca po raz drugi. Wywiad nar-
racyjny jako stymulowana opowie$¢ o przezyciach i doswiadczeniach jest
wyjatkowym sposobem pozyskiwania danych jakosciowych. Pozwala na po-
znanie zrekonstruowanego przebiegu zycia oraz punktu widzenia jednostki,
ktéra uczestniczyta w danych uwarunkowaniach spotecznych i kulturowych’.
Wywiad narracyjny ma réwniez potencjat dla medycyny narracyjnej, kto-
rej celem jest inicjowanie i interpretowanie opowiesci o doswiadczeniach

2 Por. Z. Bauman Ponowoczesne wzory osobowe, ,Studia Socjologiczne” 1993 nr 2, s. 7-31; Z. Bok-
szanski Tozsamosc¢ jednostki, ,Kultura i Spoteczenstwo” 1988 t. 32 nr 2, s. 3-17; Wokdt probleméw
tozsamosci, red. A. Jawtowska, Wydawnictwo LTW, Warszawa 2001.

3 T. Grodzki Dylematy transplantologii ptuc w Polsce, ,Pneumonologia i Alergologia Polska” 2007
t.75,nr3,s.251-255.

4 S.Gruber, T. Eiwegger et al. Lung transplantation in children and young adults: a 20-year single-
-centre experience, ,European Respiratory Journal” 2012 vol. 40, s. 462.

5 Rozmowa przeprowadzona zostata w roku 2016 — autoryzowana i zakodowana jako Ko1_
DN_20160520 w serii wywiadéw z lat 2016-2019 (kod zmieniono na Ko1_MUKO_20160520 po
wigczaniu do serii dotyczacej doswiadczenia przeszczepu). Po cytowanych fragmentach wy-
wiadu podawane sg wiersze, w ktorych znajduje si¢ dana wypowiedz.

6 Rozmowa przeprowadzona zostata w roku 2019 — zakodowana jako Mo1_MUKO_20190613
(badania w toku). Wywiad nie byt autoryzowany, poniewaz rozméwca zmart. Po cytowanych
fragmentach podawane sg wiersze, w ktdrych znajduje sie dana wypowiedz.

7 Por.F.Schitze Biographieforschung und narratives Interview, ,Neue Praxis. Kritische Zeitschrift
fuir Sozialarbeit und Sozialpadagogik” 1983 nr 13, s. 283-293.
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pacjentdéw oraz innych aktoréw $rodowiska stuzby medycznej, a takze re-
agowanie na nie®.

We wspomnianych wywiadach pierwszym waznym momentem, na
ktory zwracajg uwage opowiadajacy, jest pogarszajacy sie stan zdrowia
i diagnoza. Z jednej strony zmniejszajgca sie pojemnos¢ pluc zbliza pa-
cjentéw do $mierci, z drugiej — daje nadzieje na upragniony przeszczep
i,nowe zycie”. Na plan pierwszy wysuwaja sie marzenia o koficu cierpienia
iszansa na co$, co jest postrzegane jako cud. Jest to okres, kiedy tozsamos¢
badanych nie jest jeszcze naznaczona nieuleczalng chorobg. Diagnoza
koticzy okres niepewnosci i rozpoczyna etap swiadomego postepowania
z chorobg — wdrazania odpowiednich procedur, lekow oraz zmiany co-
dziennej rutyny.

Kolejnym istotnym wydarzeniem jest przeszczep i dochodzenie po nim
do stanu, ktéry mozna nazwaé zdrowiem. Nie jest on jednak zdrowiem w po-
wszechnym rozumieniu, poniewaz wigze sie z nieustannym uwazaniem
na siebie, przestrzeganiem zalecen lekarskich, zazywaniem silnych lekdw,
niekonczacymi sie kontrolami, powtarzajacymi sie infekcjami, a czesto wid-
mem kolejnego przeszczepu lub $mierci. Negocjowanie statusu pomiedzy
zdrowiem a chorobg jest wiec stalym punktem w zebranych narracjach.
Zmienia sie percepcja wlasnego ciala oraz zdrowia. Réwniez zyciowe cele
czesto ulegaja przeobrazeniu. Swiadomosé, ze przeszczep jedynie przedtuza
zycie, ale nie ratuje go w pelni, bo jest chwilowym ,uporaniem sie¢” z proble-
mem, sprawia, ze osoby po transplantacjach tego organu czasami kwestio-
nuja swoja decyzje o dazeniu do przeszczepu.

Zebrane narracje pokazuja walke o zdrowie i,normalne’, dostepne wszyst-
kim zycie. Sa prébg zarazem oswojenia i ukrycia choroby. Pozwalajg zauwazy¢
jednocze$nie wyjatkowoscé kazdego przypadku i wspdlnote w poczuciu styg-
matyzacji nieuleczalng choroba.

Diagnoza - mukowiscydoza

Mukowiscydoza (zwldknienie torbielowate, cystic fibrosis, CF) to choroba
uwarunkowana genetycznie. Jej przebieg jest rdzny i nie zawsze pozwala na
szybkie ustalenie, co powoduje pogarszanie sie stanu zdrowia, ciggte infekcje

8 R. Charon Narrative medicine. A model for empathy, reflection, profession, and trust, ,Journal of
American Medical Association” 2001 vol. 286 no. 15, s. 1897-1902.
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iucigzliwy kaszel. Uwaza sie, ze to choroba , ogélnoustrojowa o réznorodne;j
ekspresji klinicznej™.

W klasycznej (pelnoobjawowej) postaci wystepuja zapalenia oskrzeli
i ptuc, niewydolno$¢ zewngtrzwydzielniczg trzustki, nieptodno$é mez-
czyzn oraz podwyzszone stezenie Cl w pocie. Wiekszos¢ chorych wyka-
zuje zaburzenia wielonarzadowe, ale u czesci z nich choroba przebiega
z prawidlowg wydolnoscig trzustki. O jakosci i dlugosci zycia zwykle
decyduja zmiany w uktadzie oddechowym."

W latach 80.1 90. XX wieku diagnozowanie mukowiscydozy bylo proce-
sem dlugotrwalym. Szczegdlnie kiedy pacjent nie wykazywal specyficznych
dla choroby oznak, a obserwowany byl jedynie przewlekly kaszel. Jakos¢ zycia
0s6b chorych na mukowiscydoze jest r6zna, borykaja sie z nawracajacymi
schorzeniami — od sezonowych zachorowan po chroniczne zapalenia pluc
i oskrzeli zakoriczone hospitalizacjg i dozylng antybiotykoterapig. W biu-
letynie ,Mukowiscydoza” prezentowane sg rézne sposoby radzenia sobie
z ucigzliwoscia zycia z mukowiscydoza — jesli juz kto$ wie, ze na nig choruje.
»Chyba mialam szes¢ lat mniej wiecej, jak zaczelam kaszleé¢. Zawsze rano
kastalam. I moja mame to zaniepokoilo i zaczela mnie bra¢ do kolejnych
lekarzy” (35-37). Lekarz internista bagatelizowal sprawe, uznajac kaszel za
normalny objaw, ktdry z czasem sam przejdzie. W wieku osmiu lat doszlo
do zachlysniecia wodg na basenie podczas obowigzkowych zaje¢ plywania.
»Pozniej zaczelam kasta¢ bardziej. I w konicu wylagdowalam [...] w szpitalu
specjalistycznym” (51-55). W roku 1993 dziecko skierowano do specjalistycz-
nego osrodka chordb pluc, w ktdrym liczono, ze wreszcie zostanie postawio-
na diagnoza. Wstepnie badania prowadzono w kierunku zwldknienia ptuc.
»Zaczeli mnie badad, robié te wszystkie przeswietlenia, robi¢ rézne badania
krwi oczywiscie, testy wydolnosciowe |...].Ito wszystko wychodzilo zle. Na-
tomiastja... wygladalamna [...] zdrowe dziecko” (87-92). Testy nie koticzyly
sie. Cze$¢ z nich byla stresujaca i wryla sie w pamieé, jako doswiadczenie
traumatyczne. Po dwdch miesigcach wysuwania alternatywnych pomystéw
wykonano test, ktory potwierdzit mukowiscydoze. Takze mdj drugi rozmow-
ca wspominal, ze diagnozowanie trwalo latami. Jego diagnoza zbiegla sie

9 J. Walkowiak, A. Pogorzelski i in. Zasady rozpoznawania i leczenia mukowiscydozy. Zalecenia Pol-
skiego Towarzystwa Mukowiscydozy 2009, ,Standardy Medyczne/ Pediatria” 2009 t. 6, s. 352.

10 Tamze.
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w czasie z narodzinami brata, ktory réwniez byl chory, przy czym chorobe
przechodzil ciezej i zmarl w wieku 16 lat.

Poniewaz w obu przypadkach diagnoza zwigzana z chorobg przypadla na
okres dziecifistwa i badani nie mieli duzych mozliwosci poréwnania siebie
z innymi, uznali, ze ich zycie po diagnozie bardzo sie zmienilo, ale te zmiany
dos¢ szybko staly sie nowa norma. Nie dostrzegali wiec rdznicy i swoj stan
(o ktérym niewiele wiedzieli) odbierali jako normalny. Jako dzieci nie byli
informowani o specyfice swojej choroby. Traumatycznos¢ diagnozy, o ktorej
wspominaja autorki ksigzki Tajemniczy swiat muko", dotyczylta wiec praw-
dopodobnie tylko rodzicdw, ktorzy nie cheieli obarczaé tym ciezarem takze
potomstwa.

Choroba wieku dzieciecego - negocjowanie pozycji ,innego” i Swiadomos¢
Smierci

Poczucie bycia innym negatywnie wplywa na samoocene, jest Goffmanow-
skim pietnem per se — obcigza i sprawia, ze ,inny” stara sie dostosowa¢ do
otoczenia, negocjuje swoja pozycje, by nie powodowac negatywnych reakeji,
ijednoczesnie probuje wtopi¢ sie w ttum™. To trudne, kiedy na kazdym kroku
,innos$¢” wysuwa sie na plan pierwszy.

»Lekarz, ktory sie wtedy mng opiekowal, powiedzial im [rodzicom]
wprost, ze nie ma zadnej szansy, zebym ja dozyla do osiemnastulat. Bo to jest
choroba wieku dzieciecego [ ...] dzieci umieraja po prostu” (132-135). Rodzice
podjeli decyzje, by nie informowa¢ cdrki o rokowaniach. Dostata wytyczne
dotyczace codziennej praktyki: inhalacje, drenaze i pastylki, ktére nalezalo
lykaé. Zostala réwniez poinformowana, ze ma o swojej chorobie nie méwié
innym - ,ze ja jestem chora, ze tego mam nie wywleka¢ nigdzie” (148). Do
tego dochodzita nadopiekuniczo$¢ rodzicdw oraz wyjazdy raz w roku do spe-
cjalistycznego osrodka chordb pluc, gdzie wykonywano badania i leczono
dziewczynke dozylnie antybiotykami. Na pozniejszych etapach zycia wyjazdy
te byly czestsze, bo infekeji bylo wiecej, a stan pluc sie pogarszal.

Poza utrzymywaniem tajemnicy i zwolnieniem z zaje¢ wychowania fi-
zycznego ,wszystko wygladalo w miare normalnie” (207). Istnialy jednak

11 M. Gliniecka, L. Maksymowicz, A. Zalewska-Meler Tajemniczy swiat muko. O problemach co-
dziennego zycia zmukowiscydozg, Teatr STOP & Autorzy, Stupsk 2007, s. 9.

12 Por. E. Goffman Pietno. Rozwazania o zranionej tozsamosci, przet. ). Tokarska-Bakir, A. Dzierzyn-
ska, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk 2005.
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okolicznosci, ktére w pewien sposdb wyrdznialy mojg rozmdéwezynie i spra-
wialy, ze czula sie inna. Pierwszg z nich byta wlasnie kwestia fizyczna, ktora
doprowadzita do zwolnienia z WF-u: ,bo zawsze bytam ta, co byla ostatnia
i co druzyna przez nig przegrywala, wiec tez mi sie obrywato” (199-200).
Drugg byl kaszel: ,, zawsze kaslalam [...] to jest dla kogos$ szok, ze ja ciggle
kaszle [...] ludzie sie ode mnie odsuwajg [...], bo mys$la, ze sie ode mnie
zarazg” (209-214). Czasami inni uczniowie $miali sie, kiedy dziewczyna do-
stawala ataku kaszlu i musiala wyjs¢ z klasy. Uwazali, ze robi to specjalnie,
zeby opusci¢ lekcje. Kazdg negatywng reakcje rowiesniczek i rowiesnikow
moja rozméwczyni starala sie racjonalizowac. Jej najczestszym komentarzem
dotyczacym zachowan ludzi bylo stwierdzenie, ze sie przyzwyczaila. Zdra-
dzalo ono swoiste poczucie bezsilnosci i braku akceptacji, ktdre rozmowcezyni
w miare mozliwosci odwracala, sprawiajac, ze akceptacja znajdowala sie wjej
gestii: inni nie robig niczego zlego, reaguja ,normalnie”.

Z wiekiem pojawily sie nowe sytuacje — nieobecnosci, niemozno$¢ udziatu
w porannych zajeciach, wreszcie indywidualny tok nauczania. Te odmiennos¢
rekompensowala jej postawa rodzicow, ktdrzy oczekiwali dobrych wynikéw
w nauce i planowania dalszej edukacji pod katem ciekawej pracy. Nadal jed-
nak nie wspominano o chorobie — ,jak kto$ do mnie przychodzil, to zawsze
inhalator byt chowany” (208-209). Moja rozméwczyni przyznala, ze przed
przeszczepem ukrywala swojg chorobe i dopiero kilka lat po operacji odwa-
zyla sie o niej opowiedzie¢. Do tej pory jednak uwaza, ze jest to jej sprawa
i tylko ona moze decydowac¢ o tym, z kim chce sie ta informacjg podzielic.
Doszla do wniosku, ze:

W ogoble ja miatam bardzo duzy problem i mysle, ze do tej pory mam,
zeby sie przyzna¢ sama przed soba, ze jestem chora, ze cos jest nie tak.
I z jednej strony to jest problem, a z drugiej strony mysle, ze to mi tez
jako$ caly czas zycie ratuje... ze, ze... ze sie nigdy z tym nie moge pogo-
dzié (640-643).

Pod koniec podstawdwki miala juz $wiadomosé, co jej dolega i jakie sg
rokowania. Utrzymywala to w tajemnicy przed rodzicami. Dowiedziala sie
o0 swoim stanie podczas jednego z pobytéw w specjalistycznym osrodku
leczenia chordb pluc, gdzie przebywala z innymi dzieémi. ,To bylo na po-
rzadku dziennym, ze sie na przyklad przegladalo sobie wzajemnie pastyl-
ki... no i to bylo diagnozowanie na podstawie pastylek — a ty bierzesz to,
[...] na to jeste$ chora, no to umrzesz” (225-227). Poza tym umierali inni
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mali pacjenci i pacjentki osrodka, co tylko utwierdzalo mojg rozmdéwczynie
w przekonaniu, ze jej zycie niechybnie wkrotce sie skonczy. Dlatego zapyta-
na po maturze o plany, wykrzyczala rodzicom, ze nie ma zamiaru ich robié:
»jajuz wtedy skoficzytam osiemnascie lat i sobie zdawatam sprawe z tego, ze
juz nie powinnam zy¢ [ ...] szczegdlnie ze czutam sie coraz gorzej” (341-344).
W 2004 roku lekarz zasugerowal, by zastanowila sie nad przeszczepem pluc.
Warto w tym miejscu zaznaczy¢, ze w tym czasie w Polsce nie wykonywano
tego typu operacji u chorych z mukowiscydozg — pierwsza przeprowadzono
w 2011 roku w Zabrzu®. Sugestia dotyczyla wiec osrodkéw zagranicznych,
co wigzalo sie z wiekszymi kosztami: ,jeden przeszczep — sto dwadziescia
tysiecy euro” (549-550).

Malejaca wydolnosé pluc i $mier¢ kolejnych znajomych ze specjalistycz-
nego osrodka leczenia chordb phuc sprzyjaly poglebianiu depresji. Osrodek
nazywano tez ,umieralnia’, poniewaz panujace tam warunki nie byly ste-
rylne i sprzyjaly wzajemnemu zarazaniu sie dzieci i mtodziezy, co w efekcie
prowadzito do zgondw. Stan osrodka poprawit sie w kolejnych latach dzieki
inwestycjom unijnym, jednak w tamtym czasie instytucja cieszyla sie zla
stawa. W domu tymczasem za sprawg jednej z fundacji pojawit sie koncen-
trator, a do leczenia wilgczono tlen. ,Taka opinia krazyla tam, ze jak sie raz
zacznie uzywac tego, to czlowiek sie robi uzalezniony [...]. I nie jest w stanie
bez tego funkcjonowad” (424-427). Rozméwezyni wyznala, ze pojawily sie
u niej mysli samobdjcze:

zawsze tak wezesniej, pamietam, méwitam, ze jak ja sie... siebie dopro-
wadze, jak... dojdzie do takiego stanu, ze bede musiala uzywac tlenu,
to chyba sie po prostu zabije. I tak naprawde myslatam... Yyy... i zresztg
kilku moich znajomych popelnilo samobéjstwo, wlasnie bedac juz w ta-
kim stanie, kiedy jeszcze mielina to sile, zeby... zeby to zrobié. A zdawali
sobie sprawe, bo tak jak ja obserwowali swoich przyjaciél, ktorzy umie-
rajg... [gteboki wdech]. Zdawali sobie sprawe, jak to wyglada (429-434).

W roku 2005 moja rozmdczyni przestala wychodzi¢ z domu, poniewaz
kazda aktywno$¢ sprawiala jej trudnos$é. Wspomina:

13 Zabrze: pierwszy przeszczep ptuc u chorego z mukowiscydozg, ,PAP/Rynek Zdrowia” (12.04.2011),
https://www.rynekzdrowia.pl/Uslugi-medyczne/Zabrze-pierwszy-przeszczep-pluc-u-
chorego-z-mukowiscydoza,108114,8.html (05.06.2020).
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Iw ogodle pierwszy raz w zyciu wtedy... bylam w stanie na przyklad zda¢
sobie sprawe z tego, ze... ze chodnik jest nieréwny, tak? Ze to jest pod
gore. Cos, co mysle, nikomu zdrowemu by w ogdle w zyciu nie przyszto
do glowy, [...] podejrzewam, ze to bylo jakie$ wahanie, nie wiem, dwu-
dziestu centymetrdw, a ja to czutam, jak sztam... [4sek], ze jest pod gore
ija sig mecze (471-475).

Jej perspektywa z osoby ,zdiagnozowanej, ale w normie” zmienita sie do§¢
nagle na,ciezko chora”. Poczucie bezsilnosci i braku alternatyw coraz gorzej
wplywalo na jej psychike, sprawialo, ze czula sie podenerwowana i coraz
mniej zdolna do jakiejkolwiek aktywnosci. W grudniu 2005 roku trafita do
osrodka (umieralni) do izolatki. Dzien wczesniej w tej izolatce zmarla zna-
joma rozmowczyni zakwalifikowana do przeszczepu. Poniewaz nikt inny nie
zglosil sie na miejsce zmarlej, moja rozméwczyni powiedziala lekarzowi, ze
chce mie¢ przeszczep.

Ja mialam wtedy pewng filozofie i, i... do dzisiaj mi to zostalo... ze tak
naprawde jesli tego nie zrobie, to umre na pewno. A jesli zrobie, to moze.
Wiec to byta jakby prosta dla mnie kalkulacja. Mysle, ze w pewnym sensie
mi pomogto to, ze ja widziatam, jak moi przyjaciele umierajg |...] to sie
ciagnelo tygodniami, miesigcami, to byla agonia po prostu... i nie chcia-
tam przez to przechodzié. Absolutnie... Batam sie. [ciszej z usémiechem]|
W chuj sie batam (557-563).

Moja rozmOweczyni byla inna nie tylko na tle swoich zdrowych réwies-
nikéw. Réznita sie réwniez od dzieci chorych na mukowiscydoze. W prze-
ciwienistwie do nich byta wysoka i dobrze zbudowana, podczas gdy typowe
dziecko z mukowiscydozg jest chude, drobne i trudno okresli¢ jego wiek.
Ta kwestia wielokrotnie pojawiala sie podczas diagnozowania, badan, a na-
wet kwalifikacji. Miala tez wplyw na dlugos¢ oczekiwania na odpowiednie
pluca. Poniewaz byta jedng z pierwszych oséb w Polsce po ich przeszczepie,
czesto czula sie jak egzotyczne zwierze w ogrodzie zoologicznym. To skupia-
nie na sobie uwagi pracownikéw szpitali, ktére wezesniej odwiedzala jako
chore na mukowiscydoze dziecko z wyrokiem $mierci, nie byto komfortowe.

Drugi z wywiaddw prezentuje odmienng taktyke. Zamiast ukrywac przed
$wiatem swojg chorobe, moj rozmdéwca postanowil wszystkim — takze sobie
- udowodnié, ze moze robi¢ to samo co pozostale dzieci, moze by¢ réwnie
aktywny i nikt nie ma prawa méwi¢ mu, ze jest chory (369-373).
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Zawsze probowalem odepchng¢ od siebie chorobe. To znaczy... Za
wszelka cene udowodni¢ wszystkim, ze choroba nie ma na mnie zad-
nego wplywu. Do tego stopnia, ze na studiach popalalem papierosy, co
dla wielu 0séb [ ...] chorujacych na ptuca — no, jest... totalnym... bez...
mozgowiem, no, ale... To tez mialo na celu pokazaé, ze mi nic nie jest,

tak (194-199)?

Swoje dziecinstwo okreslit jako szczesliwe, ztagodnym przebiegiem cho-
roby (168-169). Chociaz do$¢ szybko dowiedziatl sie, ze jest ona $miertelna,
wypieral te wiedze, uprawiajac sport i chodzac po gorach. Czasami uzywat
sily, by dowies¢ swoich racji.

I miatem takie sytuacje w podstawdwce, ze... no, gdzies tam sie poklo-
citem z chtopakami, jak to sie dzieci poktdcg... i... ktdrys powiedzial
— ty i tak przegrasz, bo ty dwudziestego roku zycia nie do... nieee... nie
dozyjesz... Tak ze... takie sytuacje mialem, ale... spuécitem wpierdol i [ze
$miechem]| temat sie zakotczyl..., ze tak powiem (179-184).

Przelomowe momenty w zyciu mojego rozméwcy wigzaly sie ze §mier-
cig 0s6b chorych na mukowiscydoze i waznymi wydarzeniami. Splataly sie
w czasie z pogorszeniem stanu zdrowia, co by¢ moze miato zwigzek ze stre-
sem i jego wplywem na system immunologiczny. Smieré brata, ktérej roz-
mowca nie widzial, ale ktdrej byt swiadomy jako dwudziestoparoletni chlo-
pak, sprawila, ze wreszcie zdal sobie sprawe z powagi sytuacji. Nie zmienilo
to jednak diametralnie jego postepowania. Z ironiag wspomina: ,jak szedlem
na impreze i sie napitem, [konspiracyjnie| to mialem wieksze wyrzuty su-
mienia, [z uémiechem] niz wcze$niej” (221-223). Pomimo krétkotrwatych
hospitalizacji kontynuowal studia. Leczy! sie antybiotykami dozylnymi poza
szpitalem. Wspomina: ,kropléwka wisiala na lampie w domu i spokojnie
moglem sie na przyklad uczy¢ do sesji” (384-385). Pdzniej podjal prace, ozenit
sie i doczekal dwojki dzieci. Wlasnie narodziny dzieci byly kolejnym wyda-
rzeniem zwigzanym ze spadkiem wydolnosci pluc i pogorszeniem sie stanu
zdrowia. Jednakze nawet spirometria na poziomie 20% nie przeszkodzita mo-
jemu rozméwcy w kolejnych latach pokazywac dzieciom $wiata — podrozowat
z nimi do momentu zakwalifikowania do przeszczepu. Jego filozofia opierala
sie nie tyle na uciekaniu od $mierci, ile na robieniu planéw na zycie. M4j
rozmdwca jako zapalony narciarz wymyslal trasy narciarskie, ktérymijeszcze
nie jechal. Te plany byly dla niego przez lata motywacja do wyzdrowienia.
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Mam co$ takiego, ze... zawsze jak... sie zle dzieje... jak jestem w szpita-
lu... jak wiem, ze sytuacja jest powazna... szukam sobie tras narciarskich,
ktérych jeszcze nie przejechalem [...]. I to mi daje takg sile, ze, kurcze,
musze sie pozbiera¢, zeby méc tam jeszcze jechac. To jest takie wlasnie
moze... moze $mieszne, moze dziwne, ze najwieksze plany robie zawsze,
kiedy najgorzej sie czuje (304-310).

Méj rozméwea zwraca uwage na jeszcze jeden aspekt swojego zycia — kie-
dy przychodzil leczy¢ inne choroby, dla lekarzy w swoim miescie byt czesto
pierwszym przypadkiem osoby po przeszczepie pluc. Czescé z jego schorzen
wynikala z mukowiscydozy, inne z powiklan zwigzanych z zazywanymi le-
kami. Diagnozowanie przypominalo rosyjska ruletke i nie zawsze konczyto
sie warto$ciowg konkluzja.

W przypadku obojga moich rozméwcoéw wyraznie widaé prébe dostoso-
wania sie do $wiata. Pierwsza osoba przyjmuje taktyke akceptowania i thu-
maczenia reakcji otoczenia na jej chorobe, o ktorej nie méwi, druga trzy razy
bardziej stara sie, by udowodnic¢, ze jest zdrowa. Pomimo braku informacji ze
strony rodziny i lekarzy mlodzi ludzie poznajg prawde dotyczaca rokowan.
Stygmat choroby jest wypierany, niestety sSwiadomo$ci $mierci wyprzec sie
nie udaje.

Przeszczep: kwalifikacja i ciag dalszy

Zdiagnozowanie mukowiscydozy nie jest jednoznaczne ze znalezieniem sie
naliScie biorcéw. Oznacza tylko, ze poki mozliwe jest oddychanie o wiasnych
sitach, nikt nie sugeruje przeszczepu. Kwalifikacje przebiegaja w rézny spo-
s6b. Inaczej opisywane sg te, ktore odbywaja sie w ramach Eurotransplantu™
poza granicami Polski, inaczej te w osrodkach zajmujacych sie przeszcze-
pami w Polsce, w ramach Poltransplantu®. Lekarze w osrodkach bardziej
doswiadczonych podejmuja ryzyko w sytuacjach, kiedy lekarze w Polsce nie
chca sobie na to pozwoli¢, obawiajgc sie Smierci pacjenta na stole lub niktych
szans na przezycie po przeszczepie (zmarnowanie organéw). Tak wlasnie
bylo w przypadku mojego rozmdwcy. Dlatego podobnie jak rozmdwczyni
przeszed} zabieg poza Polska, w jednym z o$rodkéw austriackich.

14 Zob. https://www.eurotransplant.org/organs/lung/ (05.06.2020).

15 Zob. http://www.poltransplant.org.pl/klo.html (05.06.2020).
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Droga do przeszczepu dla mojej rozméwezyni byla dluga i wyboista. Po
szybkiej kwalifikacji w grudniu 2005 roku nastgpit okres oczekiwania — prze-
klefistwo kazdej osoby na liscie biorcéw. W tym przypadku jednak sytuacja
stawala sie coraz bardziej dramatyczna. Moja rozmdéwczyni juz nie chodzila,
poruszala sie na wozku. Znajdowala sie stale pod tlenem. Nie mozna jej byto
zrobi¢ spirometrii, poniewaz byla za staba. Ostatnia spirometria robiona
jeszcze w Polsce wykazala pojemnosc pluc na poziomie 18%, a do przeszczepu
kwalifikuje sie osoby z pojemnoscia od 30% w dét. Okazalo sie, ze trzeba
wykonac jeszcze wiele badan i sprawi¢, by rozmoéwczyni przytyla. Czekanie
przeciagalo sie, a stan pacjentki stale sie pogarszal. Ponownie wylgdowala
w specjalistycznym o$rodku (umieralni) i trafita do izolatki. Wystano do
niej psychologa, a nastepnie kolejnego i nastepnego — wszyscy starali sie
ja przekonad, zeby pogodzila sie z faktem, ze do przeszczepu nie dotrwa,
ze umrze. To wzmagalo tylko jej frustracje i nieche¢ do psychologdéw. Moja
rozméwezyni lezala juz pod bipapem, ktéry stymuluje oddychanie, kiedy
pacjenci nie moga oddychac o wlasnych sitach. We wrze$niu 2006 roku lekarz
prowadzacy w Polsce doszedt do wniosku, ze pacjentka moze rzeczywiscie nie
doczekac operacji. Poniewaz stan byl na tyle powazny, ze nie mozna jej byto
przetransportowac helikopterem, osrodek w Austrii zdecydowal sie przyjac¢
ja do siebie na OIOM, zeby czekala na miejscu. Oznaczalo to, ze podrdz do
Austrii musiala sie odby¢ jak najszybciej.

Pamietam, jak przyszed! do mnie méjlekarzipowiedzial, ze jade [...]. Na
poczatku myslalam, ze sg dla mnie ptuca [...]. A on potem powiedzial,
ze nie, ze jedziesz tam, zeby tam czekaé. I powiem ci, ze [ ...] poczutam ze
on mnie po prostu zdradza, ze on chce sie wyzby¢ mnie, zebym ja umarta
gdzie indziej. Takie miatlam odczucie. Pamietam, ze absolutnie nie chcia-
fam jechaé, bo to byto wtedy jedyne miejsce, gdzie ja sie czulam w miare
bezpiecznie, z tg osoba, wiedzac, ile razy on mi wcze$niej juz uratowat
tak naprawde zycie, tymilekami i tak dalej... Pamietam, ze nie chciatlam
bardzo jechaé (721-728).

Podréz do Austrii chora odbyta w karetce pod tlenem z zapisem w karcie
»otwarty proces umierania” (908). Niestety, w wyniku btednych obliczer
doszlo do zatrucia dwutlenkiem wegla. Chora miata halucynacje. Trzeba ja
byto podlaczy¢ do aparatury, ktéra gwarantowala, ze przytyje. Jednoczesnie
okoto 6smego pazdziernika zaczelo sie konanie. Chorg zaintubowano, bo
zatrucie dwutlenkiem wegla dawalo o sobie zna¢ i pod wplywem adrenaliny
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zaczela rzucad sie i wyrywac sobie wenflon. Dwunastego pazdziernika le-
karz poinformowal rodzine, ze udalo sie znalez¢ odpowiednie ptuca. Z roz-
mow pielegniarek i lekarzy moja rozmdéwcezyni dowiedziata sie pdzniej, ze
byly to ptuca mezczyzny (rozmdéwezyni jest wysoka), Wegra, ktéry popelnit
samobojstwo. Procedury nie przewidujg informowania biorcéw o tym, od
kogo pochodzg organy, w zwigzku z czym te informacje sg jedynymi, jakie
kiedykolwiek uzyskala.

Po wybudzeniu dzien po przeszczepie moja rozméwczyni miala wraze-
nie, ze co$ poszlo nie tak, ze przeszczep sie nie udal. Jak sama stwierdza,
o przeszczepach nie wiedziala nic. Byla druga osobg w Polsce, ktéra przeszia
transplantacje pluc. Jej kolezanka swoje doswiadczenia opisywala w jasnych
barwach, co, jak pdzniej sie okazalo, mialo na celu zacheci¢ innych do prze-
szczepOw. Moja rozmOwczyni ocenia ten pomyst negatywnie, poniewaz po
samej operacji czula sie duzo gorzej.,Ja autentycznie czulam sie tak zle jak...
jak nigdy w swoim zyciu sie nie czulam. I byl taki moment, ze zalowalam
w ogole, ze to zrobilam, i ze lepiej byto umrze¢, autentycznie” (804-806).
Najwiekszy wplyw mial na to fakt, ze rozméwezyni nadal nie chodzila, za-
latwiala sie pod siebie i byla zdana na pomoc obcych ludzi, postugujacych
sie miedzy sobg nieznanym jej jezykiem niemieckim: ,mysle, ze to jest taka
granica wstydu, ktdrej juz... jakby dalej nie ma nic” (808). I cho¢ pacjentéw
po przeszczepie wypuszczano zwykle po dziesieciu dniach ze szpitala, moja
rozmoweczyni sadzila, ze predzej umrze, niz gdziekolwiek wyjdzie (821). Przez
miesiac byla na OIOM-ie, gdzie ustawiano jej leki. Znowu pojawily sie ha-
lucynacje, agresja wobec personelu medycznego i autoagresja z zamiarem
popelnienia samobdjstwa. Zostala wiec unieruchomiona pasami. Do tego
pomimo morfiny odczuwata bél. Kolejny miesigc trwata nauka oddychania
i chodzenia. Po dwdch miesigcach w Austrii moja rozmdéwczyni wrdcita do
Polski i na nowo zaczela sie zastanawia¢ nad zyciem i przyszloscia. Wybrala
takze studia, psychologie — gtéwnie po to, by udowodni¢ psychologom, ktd-
rych spotkata w osrodku (umieralni), ze z chorymi i umierajgcymi mozna
rozmawiac lepiej.

Zupelnie inaczej potoczyly sie losy mojego rozmdwcy. Po szybkiej kwalifi-
kacji, udalo sie znalez¢ sponsoréw i juz pod koniec maja pieniadze byty w Au-
strii. W czerwcu odbyla sie operacja. Nie byto czekania w nieskorniczonos$é¢,
nie bylo konania ani zatrucia: ,ja ten przeszczep przeszedtem jak [usmiech)]
wyciecie wyrostka. Ja bylem trzy dni na intensywnej terapii. Po trzech dniach
zostalem wypisany ze szpitala” (266-268). Mdj rozmdéwca wspomina ten
czas jako przyjemny, ponownie mégt oddychaé pelng piersia. Wyniki miat
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$wietne, ale chociaz $cisle przestrzegal zalecen austriackiego osrodka, po
dwdch latach nastgpil odrzut. I to byt taki bardzo ciezki moment, yy wezes-
niej przez dwalata... za kazdym razem, jak jechalem na kontrole, wyniki byly
coraz lepsze. Nawet nie, ze byly stabilne, byly coraz lepsze. Dochodzilem do
formy takiej... sportowca — zaczalem ¢wiczy¢ crossfit” (277-279). Lekarz
przekazal mu zlg wiadomo$¢ — konieczny byt drugi przeszczep. Polska w tym
czasie wyszla z Eurotransplantu, co oznaczalo, ze do dyspozycji pozostawaly
jedynie polskie osrodki. M6j rozmdweca stwierdzil, ze w kraju cala procedura
przebiegala zupelnie inaczej i ze udalo mu sie trafi¢ na dobrych fachowcéw,
ktorzy w innych okoliczno$ciach, z mniejsza liczba ograniczen, mogliby zrobi¢
znacznie wiecej. Najtrudniejsza okazala sie dla niego walka z samym sobg
i przekonywanie, ze bedzie dobrze. Swoje przygotowanie do przeszczepu mdj
rozmoéwca uznal za bardzo dobre. Gorzej znidst informacje po wybudzeniu,
ze przeszczepiono tylko jedno pluco, a jego operacja skladala sie wlasciwie
ztrzech oddzielnych interwencji. Zdat sobie sprawe, ze ,czuje niedosyt” (339).
JTeraz [...] najwiecej [...] wysitku tak naprawde zajmuje... yyy... wypraco-
wanie tego, zeby sie cieszy¢... z malych rzeczy... i nie katowac sie tym, ze...
zeee... no, pélmaratonu juz nie przebiegne na przyklad [ ...] [ przestatem robié
jakiekolwiek plany” (343-348). Rzeczywisto$¢ stala sie mniej przewidywalna.
Wszystko zostalo podporzadkowane ewentualnej koniecznosci pojawienia
sie w szpitalu. Mdj rozméwca nie interesowat sie, od kogo ma pluca — za
kazdym razem byt za nie wdzieczny, ale zgodnie z wymogami prawa nie po-
trzebowal wiedzie¢, kto jest dawca.

W badaniach jakosci zycia chorych na mukowiscydoze po przeszczepie
pluc wskazuje sie na trudno$¢ w zaakceptowaniu rzeczywistosci po trans-
plantacji'®. Wynika ona gtéwnie z oczekiwan zwigzanych z wyleczeniem.
Chorzy na mukowiscydoze nie pozbywaja sie choroby, leczjedynie zwiekszaja
wydolno$¢ pluc. Przy czym rdznica ta nie zawsze jest zauwazalna zaraz po
operadji, co poteguje frustracje.

Nierowne perspektywy na dalsze zycie

Zycie po przeszczepie pelne jest zakazéw i nakazéw. Mezczyzni z mukowi-
scydozg po przeszczepie pluc poza lekami i listg rzeczy, ktérych powinni
unika¢ (lista jest uwarunkowana doswiadczeniami osrodka dokonujgcego

16 Zob. G. Debska, G. Cepuch, L Pawlik Postrzeganie zycia, jego celu i sensu przez chorych na muko-
wiscydoze po przeszczepie ptuc, ,Folia Medica Cracowiensia” 2011 t. LI/1-4, s. 20.
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przeszczepu), nie odczujg wiekszych ograniczen. Nie moga jes¢ pewnych
produktéw, nie mogg kapaé sie w zamknietych zbiornikach wodnych, nie
powinni mie¢ zwierzat (ale jesli przed przeszczepem w domu bylo zwierze,
to przyjmuje sie, ze nie bedzie ono miato negatywnego wplywu na ich zdro-
wie). Jezeli chcg zalozy¢ rodzine — mogg to zrobié. Muszg pamieta¢ o bada-
niach genetycznych, zeby zapewnié¢ bezpieczenstwo potomstwu, tak by bylo
ewentualnie ,zdrowymi nosicielami” (398). M6j rozmdéwca wykonat takie
badania i razem z zong podjeli decyzje, ze chcg mie¢ potomstwo. Jednocze$-
nie liczy na to — co kilkakrotnie powtarzal — ze medycyna zdola rozwigzac
problem muskowiscydozy do czasu, kiedy jego dzieci bedg zakladaly swoje
rodziny, dzieki czemu nie beda musialy martwic sie o to, ze przekaza dalej
wadliwy gen.

Sytuacja kobiet z mukowiscydoza po przeszczepie phuc jest trudniejsza.
Ich ewentualne marzenia o zalozeniu rodziny sg praktycznie niemozliwe do
realizacji. Wlasnych dzieci mie¢ nie moga. Osoby, ktore uwazaly ten zakaz
za niedorzeczny, szybko przekonaly sie o tym, ze nie warto odstawiac lekéw,
bo konczy sie to powolnym konaniem i odrzutem przeszczepu. Adopcja tez
nie wchodzi w gre, bo prognozy dotyczace przezywalnosci i zdolnosci do
sprawowania opieki nad dzieé¢mi nie sg zachecajgce. Kobiety rozpatrujgce
zwigzek z mezczyzna, ktdry juz ma dzieci, stajg przed dylematem, czy w przy-
padku pogorszenia sie stanu ich zdrowia mezczyzna nie wybierze dzieciinie
zostawi chorej kobiety wymagajacej opieki. Sytuacja jest wiec wyjatkowo
skomplikowana i nieréwna. Presja posiadania dziecka odbija sie na psy-
chice kobiet i postrzeganiu sensu wlasnej egzystencji, wartosci i celowosci
istnienia. Brak mozliwosci przekazania doswiadczen sprzyja powracajacym
stanom depresyjnym. Moja rozmdéwczyni wspomina rOwniez sytuacje, kie-
dy byto jej przykro, bo rodzina mezczyzny, z ktorym sie spotykala, lub jego
znajomi odnosili sie do niej niechetnie. Haslo ,sta¢ cie na wiecej” (1076)
przeczytane w wiadomosci tekstowej od mamy czlowieka, ktory byt jej bliski,
bardzo ja zabolalo i utkwilo mocno w pamieci. Do tej pory powtarza je przy
okazji kazdego kolejnego zwigzku.

Dodatkowym aspektem jest kwestia fizycznosci. Osoba po przeszczepie
ma blizny. Nie zawsze sg to $lady, ktére mozna ukry¢ i ktdre nie pociggng za
sobg rozmowy o przeszczepie i chorobie. Sg one widoczng oznaka czajacej
sie choroby, ktdra zostala tylko ,zaleczona”. ,Wszystkim swoim chlopakom
sie przyznawalam, no bo wystarczylo, ze $ciggnetam bluzke, i byto widaé, ze
jestem pokrojona po prostu” (1160-1161). Przeszczep phuc u kobiet z muko-
wiscydozg czeSciej wiec pociaga za sobg mozliwos¢ pojawienia sie depres;ji
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i poczucia niedopasowania, kwestionowania wlasnej atrakcyjnosci. Powraca
wiec problem innosci i nieustannego negocjowania swojej pozycji w §wiecie.
Warto w tym miejscu powrdci¢ do kwestii méwienia o chorobie. Watek ten
podejmowany jest w biuletynie ,Mukowiscydoza”: ,trzeba by¢ swiadomym
tego, jaki obraz choroby przekazujemy dziecku. A co za tym idzie — wplywamy
na jego obraz siebie jako osoby chorej («Czy jestem inny?», «Czy moja cho-
roba jest tematem tabu?»). Namawiam do tego, by o chorobie rozmawiacé jak
najbardziej naturalnie””. Trudno stwierdzi¢, czy odmienne podejscie rodzi-
cow moich rozméwedw do kwestii informowania dzieci o specyfice choroby
przyczynitoby sie do zmiany ich sposobu postrzegania siebie. Mam jednak
wrazenie, ze zycie z nieuleczalng chorobg moze by¢ satysfakcjonujace.

Zakonczenie

W niniejszym artykule nie poruszytam szerzej kwestii zwigzanych ze spo-
tecznym postrzeganiem przeszczepdw czy etycznymi przestankami do ich
przeprowadzania. Nie zdecydowalam sie na to, poniewaz podjecie tego za-
gadnienia nie daje pewnosci dojscia do rozstrzygajacych wnioskéw. Trans-
plantologia od lat jest postrzegana z jednej strony jako dziedzina medycyny,
ktdra ratuje zycie, z drugiej — pordwnuje sie ja do ,wspolczesnej odmiany ka-
nibalizmu”*®. W przeprowadzonych wywiadach réwniez pojawil sie ten watek
- jeden z przyjaciét rozméwezyni (chorujacy na mukowiscydoze) zapieral sie,
ze nie bedzie mial w sobie ,trupa”. Po transplantacji przeprosil za swoje stowa.
Podejscie do przeszczepdw nie jest wiec czyms stalym i niezmiennym — zale-
zy od wielu czynnikéw, oswojenia z tematem, bliskosci, zrozumienia, a takze
od pogladéw religijnych. Uznalam wiec, ze bardziej potrzebne i przydatne
bedzie spojrzenie na losy 0s6b po przeszczepach pluc, na to, w jaki sposéb
postrzegajg one swoje zycie i decyzje zwigzana z transplantacjg. Szczegdlnie
przypadki 0sdb chorujgcych na mukowiscydoze pozwalajg dostrzec problem
nieustajgcego balansowania miedzy zyciem a $miercig. Wazne, by o tym roz-
mawia¢ publicznie. Choroba nieuleczalna nie tylko zmienia perspektywe,
ale nie pozwala na stabilizacje — odczul to dobitnie mdj rozmdéwca po swo-
im drugim przeszczepie. Nagle nie mozna juz niczego zaplanowac, zyje sie

17 U. Borowska-Kowalczyk Czy warto informowac o chorobie dziecka i prosi¢ o wsparcie? ,Mukowi-
scydoza” 2016 nr 47, s. 22.

18 A. Zalewska Nadzwyczajna recepcja transplantacji. Jak dyskusja o etyce przeszczepéw moze
zmienic nasz porzgdek kulturowy, ,Konteksty Kultury” 2016 nr13z.1, s. 81-82.
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z dnia na dzien. Widmo kolejnego przeszczepu przeraza, a niepowodzenia
z nim zwigzane sprawiajg, ze chore i chorzy kwestionujg sensownos¢ takiej
operacji. Tymczasem na $wiecie sg juz osoby z mukowiscydoza, ktére przezyly
trzeci przeszczep®.

Pomimo wielu problemdw, ktdre pojawiajg sie po przeszczepie i ktérych
osoby chorujgce na mukowiscydoze nie s3 $wiadome przed wyrazeniem checi
znalezienia sie na liscie biorcéw, moi rozméwcy czujg wdziecznosé. Stajg do
codziennej walki. Nie poddaja sie. Nawet jesli na poczgtku mieli watpliwosci,
to ta niezwykla szansa na dluzsze zycie sklania ich do wielokrotnych podzie-
kowan. Kieruja je nie tylko do dawczyn i dawcdw oraz ich rodzin, ale réwniez
do lekarek, lekarzy i personelu medycznego. Staraja sie doceniac kazdy nowy
dzien, fapczywie wdychaja powietrze, poki moga robic to o wlasnych sitach.

Ksztaltowanie sie tozsamosci 0s6b chorujacych na mukowiscydoze, ktore
majg za sobg doswiadczenie przeszczepu pluc, jest ztozonym procesem ne-
gocjowania swojego statusu. Obejmuje on diagnoze, odcztowieczenie i utrate
podmiotowosci oraz sprawczosci, poczucie utomnosci cielesnej, ponowne
uczenie sie oddychania, chodzenia, jedzenia, szukanie miejsca dla siebie po
przeszczepie, bdl fizyczny i psychiczny, depresje, oczekiwanie najgorszego lub
liczenie na cud, wreszcie odliczanie dni, poglebiajgcg sie niepelnosprawnosc,
kolejny przeszczep lub $mieré. Osoby z mukowiscydozg majg poczucie od-
miennosci, ktore nie znika, chociaz zmienia sie w czasie, odstaniajac kolejne
poklady innosci, ktérg pragna w jakis sposob zastonié.

19 N. Vakil, D. P. Mason et al. Third-time lung transplantation in a patient with cystic fibrosis, ,The
Journal of Thoracic and Cardiovascular Surgery” 2011 vol. 141 no. 1, s. €3-es.
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Abstract

tucja Lange
UNIVERSITY OF tODZ
Identity and Uncertainty: Life after a Lung Transplant

Lange discusses identity formation in people who have received a donor organ, taking
cystic fibrosis patients with lung transplants as an example. Two narrative interviews
form the basis of this analysis. They allow Lange to trace the processes and the turning
points in the lives of concrete individuals with cystic fibrosis. These people’s changing
identity and their chronic awareness of their own mortality makes them constantly
doubt their decision and they are always learning to live with the stigma of an incurable
disease. Their stories not only allow us a glimpse into living with cystic fibrosis, but they
also show intertwined feelings of gratitude, anger and helplessness in the face of the
disease, the bureaucracy, political shifts and more.
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