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Przedmowa

Proces szybkiego starzenia si¢ spoleczefistw krajéw rozwinig-
tych wymaga reakcji ludzi wspétodpowiedzialnych za polityke de-
mograficzna, a takze Srodowiska medycznego (lekarzy, pielegniarek
i opiekunek oséb starszych) oraz twércéw w szerokim tego stowa
znaczeniu (ludzi filmu — rezyseréw i scenarzystéw, przedstawicieli
innych sztuk wizualnych — malarzy, rzezbiarzy, ludzi stowa — po-
etdw, pisarzy oraz biograféw, w tym autobiograféw dokonujacych
literackie rozrachunku ze starzeniem) czy wreszcie ludzi nauki proé-
bujacych uporzadkowaé zjawiska zachodzace w spoteczeristwach
konica XX i poczatku XXI w., zwlaszcza w obszarze problemdéw
zwiazanych z osobami w wieku senioralnym cierpigcymi na rézne
choroby.

Pierwsze wazne pozycje naukowe poruszajace problemy wieku
sedziwego ukazaly si¢ jeszcze w latach siedemdziesigtych XX w.; Si-
mone de Beauvoir wydata traktat Starosé (1970), Jean Améry opu-
blikowat dyskurs O starzeniu si¢. Bunt i rezygnacja (1976). W latach
osiemdziesigtych George Minois napisat Historig starosci. Od anty-
ku do renesansu (1987), Jean-Pierre Bois opublikowat swoja Histo-
rig starosci (1989). Polskich badaczy motywéw senilnych w kulturze
wylicza w niedawnym eseju Co z tg staroscig? O starosci i chorobie
w europejskiej literaturze i filmie (2018) Hanna Serkowska. Wsréd
samych prac monograficznych Serkowska wymienia: Bas7 zimowq
(1998) Ryszarda Przybylskiego, Gest pozegnania (1999) Anny Le-
gezytiskiej, Pdzng twirczosé wielkich poetéw (2005) Tomasza Wéj-
cika, Starg babg i Goethego (2012) Joanny Hobot-Marcinek, Na
starosé (2011) Agnieszki Czyzak i Wiek meski (2015) Grzegorza Ol-

szaniskiego. Nieliczne jak dotad konferencje poswigcone zwigzkom



Przedmowa

medycyny z humanistyka zaowocowaly pracami zbiorowymi, ktére
w mniejszym lub wigkszym stopniu zawierajg artykuly poswigcone
zwiazkowi starosci z chorobg w niemal wylacznie polskich tekstach
kultury. Wspomnie¢ w tym miejscu warto: Starosé (1995) pod re-
dakcja Aleksandra Nawareckiego i Adama Dziadka, Profile starosci
(2000) pod redakcja Lidii Leoniskiej i Zbigniewa Wozniaka, Sta-
ros¢ raz jeszcze (2007) pod redakcja Jézefa Olejniczaka i Stanista-
wa Zajaca, Egzystencjalne doswiadczenie starosci w literaturze (2008)
pod redakcja Adriana Glenia, Ireny Jokiel i innych, Migdzy lite-
raturq a medycyng. Staros¢ i inne problemy egzystencjalne... (2014)
pod redakejg Elzbiety Flis-Czerniak, Dariusza Piechoty i innych,
Literature pigkng i medycyng (2015) pod redakcja Macieja Ganczara
i Piotra Wilczka czy wreszcie dwa tomy: Medycyna w filmie (2017)
pod redakcja Macieja Ganczara i Michata Oleszczyka i Medycyna
w teatrze (2017) pod redakcja Macieja Ganczara i Krzysztofa Rut-
kowskiego.

W naszym tomie Jeszcze raz o starosci z chorobg. On Ageing
and Illness, One More Time badany korpus dziel obejmuje prace
zaréwno polskie, jak i obce, autorzy zebranych w tomie esejéw sa
takze zwigzani z réznymi mi¢dzynarodowymi o$rodkami. Defini-
cja demencji i historia owej ,plagi XXI wieku”, jaka jest najczestsza
jej odmiana — choroba Alzheimera, zmian w spotecznej percepcji
i nastawienia do AD — od popularyzacji do dynamizacji — zajmuje
si¢ Mark Schweda. Lucy Burke koncentruje si¢ na perspektywach,
jakie niesie ze sobg okreslony typ polityki wobec 0séb starych, nie-
petnosprawnych, w tym cierpiacych na demencjg, skazanych na
bezproduktywny schytek egzystencji. Artykut Esther Jones to swe-
go rodzaju studium przypadku a zarazem $wiadectwo: autorka opi-
sata wlasne do§wiadczenia wyniesione z pracy w domu opieki dla
chorych na demencj¢. Przypadkiem zapadlego na demencj¢ nie-
mieckiego pisarza, historyka literatury, krytyka i thumacza Walte-
ra Jensa, ktérym do korica opickowata si¢ jego zona Inga, zajmu-
je sie z kolei Anna Szyndler. Zgota innym studium przypadku sa
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dzieta autobiograficzne Sdndora Méraia oraz Henryka Grynberga,
ktérym poswiecony zostat artykul Katarzyny Jerzak. Narracjom
o domach starcéw, ich odbiorowi i obrazom w literaturze pigkne;j
od Alberta Camusa po wspélczesne teksty literackie swoje artykuly
poswigcity Agnieszka Czyzak i Hanna Serkowska. Staros¢ w pota-
czeniu z chorobg w powiesciach wiktorianskich Charlesa Dickensa
to temat artykutu Adriana Taita. Metaforami staroéci w twérczosci
poetyckiej T.S. Eliota, Teda Hughesa i Craiga Hughesa zajmuja si¢
Olga Elsbach i Malgorzata Grzegorzewska. Na portretach ,,uby-
wajacych” — ojca i matki — w reportazach literackich Arno Geigera
i Davida Sievekinga swoje badania skupia Maria Gierlak. Za$ Ka-
tarzyna Smyczyniska koncentruje sie na dydaktycznym charakterze
trylogii Stiana Hole’a, tekscie majacym na celu, zdaniem autorki,
oswojenie najmiodszych czytelnikéw z procesem starzenia.

Tom niniejszy nie jest dzietem skoriczonym, jesli chodzi o pro-
ponowane sady czy pod wzgledem definitywnych rozstrzygnigé.
Dokumentuje faz¢ wzrostu uwagi twércéw w stosunku do proble-
méw zwiazanych z szybko powigkszajaca si¢ populacja senioréw i,
miejmy nadziejg, stanie si¢ réwniez inspiracja do dalszych badan
nad staroscia w kulturze, zwlaszcza nad ta z ograniczeniami wywo-
tanymi réznego rodzaju chorobami i niepetnosprawnoscia.

Maciej Ganczar
Hanna Serkowska






Foreword

The fact that the societies of the developed countries are rap-
idly ageing calls for action on the part of officials engaged in de-
mographic policy-making as well as the health-care community:
doctors, nurses, and old-age carers. It also attracts the attention of
a broad spectrum of artists and intellectuals involved in the film in-
dustry (directors, screenwriters), other visual arts (painters, sculp-
tors), literature (poets, prose writers, biographers, autobiographers
who try to come to terms with old age through their writing), and
— last but not least — scientific attempts to systematize the social
phenomena characteristic for the turn of the 21* century, especially
as regards the problems affecting senior sufferers of various diseases
and disabilities.

The first seminal works on the issue of senility date back to
the 1970s; they include Simone de Beauvoir’s 7he Coming of Age
(1970) and Jean Améry’s On Aging: Revolt and Resignation (1976).
The next decade saw the publication of Georges Minois’ History of
Old Age: From Antiquity to the Renaissance (1987) and Jean-Pierre
Bois” Les vieux (“The Aged’, 1989). Polish scholars who have stud-
ied senility as a cultural trope are acknowledged in a recent book by
Hanna Serkowska, Co z tg starosciq? O starosci i chorobie w europej-
skiej literaturze i filmie (‘Old age. What of it? Senility in European
Literature and Film’, 2018). The list of monographs alone com-
prises Ryszard Przybylski’s Bas# zimowa (“The Winter Tale’, 1998),
Anna Legezyniska’s Gest pozegnania (‘Farewell Gesture’, 1999), To-
masz WojciK's Pézna twirczosé wielkich poetéw (‘Later Works by
Great Polish Poets’, 2005), Joanna Hobot-Marcinek’s Stara baba
i Goethe (‘Dionysus’ Old Drunkard and Goethe’, 2012), Agniesz-
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ka Czyzaks Na staros¢ (‘On Getting Old’, 2011), and Grzegorz
Olszatiski’s Wiek meski: epopeja rozktadu (‘Manhood: The Epic of
Disintegration’, 2015). The (so far rare) Polish conferences on the
encounters between medicine and humanities have given rise to
collections of essays more or less devoted to the interaction be-
tween old age and disease in the cultural context of almost exclu-
sively Polish fiction and non-fiction. Particularly noteworthy are
Starosé (‘Old Age’, 1995) edited by Aleksander Nawarecki and
Adam Dziadek; Profile starosci (‘Profiling Old Age’, 2000) edited
by Lidia Leonska and Zbigniew Wozniak; Staros¢ raz jeszcze (‘Old
Age Revisited’, 2007) edited by J6zef Olejniczak and Stanistaw Za-
jacs Egzystencjalne doswiadczenie starosci w literaturze (‘Existential
Experience of Old Age as Depicted in Literature’, 2008) edited
by Adrian Glen, Irena Jokiel ez al.; Migdzy literaturg a medycyng.
Staros¢ i inne problemy egzystencjalne... (‘Between Literature and
Medicine. Old Age and Other Existential Issues...’, 2014) edited
by Elzbieta Flis-Czerniak, Dariusz Piechota et al.; Literatura pigkna
i medycyna (‘Belles Lettres and Medicine’, 2015) edited by Maciej
Ganczar and Piotr Wilczek; and two volumes of essays titled Medy-
cyna w filmie (‘Medicine on Screen’, 2017) and Medycyna w teatrze
(‘Medicine on Stage’, 2017) edited by Maciej Ganczar together
with Michat Oleszczyk and Krzysztof Rutkowski, respectively.
Jeszcze raz o starosci z chorobg. On Ageing and Illness, One More
Time considers a body of literature that encompasses both Polish
and non-Polish works. Moreover, the researchers who have con-
tributed to the volume are representatives of international cultural
centers and institutions. In one of the essays, the definition and
history of the “plague of the 21st century” — dementia, with Alz-
heimer’s disease as its most common cause — is presented by Mark
Schweda, who also discusses the evolution of the social perception
of and attitudes toward AD (from bringing it to public attention
to the dynamization of awareness actions). Lucy Burke focuses on
the outlook for the future, offered by a specific type of policy aimed
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at the elderly and the disabled (dementia sufferers, among others),
condemning them to a hopeless decline. Esther Jones’ case study-
cum-testimony recounts her experience of working in a home for
dementia patients. Anna Szyndler, in turn, relates the story of
German writer, literary historian, critic and translator, Walter Jens,
who suffered from dementia, and his wife Inga, who looked after
him till his death. Yet another type of case study has been under-
taken by Katarzyna Jerzak, who analyses autobiographical narra-
tives by Sdndor Mdrai and Henryk Grynberg. Agnieszka Czyzak
and Hanna Serkowska discuss the accounts of nursing homes, in
particular their perception and literary depictions from the time
of Albert Camus to this day. The correlation between senility and
disease in Charles Dickens’ Victorian novels is examined by Adrian
Tait. An insight into the metaphors of old age in works by T.S. Eliot,
Ted Hughes, and Craig Hughes is afforded by Olga Elsbach and
Malgorzata Grzegorzewska. The portraits of parents in the gradual
process of wasting away, as evoked in reports by Arno Geiger and
David Sieveking, are analysed by Maria Gierlak. In her didactic
reading of Stian Hole’s trilogy, Katarzyna Smyczyniska argues that
the purpose of the series is actually to bring the concept of ageing
closer to the youngest readers.

The volume you are holding is not a complete project: it does
not offer ready-made conclusions or definitive answers. Rather, it
serves as evidence of the increasing awareness on the part of artists
and intellectuals concerning the problems that haunt the rapidly
growing population of seniors. We hope that it will inspire further
studies into the cultural concept of old age, especially in the con-
text of limitations brought on by a variety of senile diseases and
disabilities.

Maciej Ganczar
Hanna Serkowska
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Mark Schweda

Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg

Zmiany w rozumieniu demencji
i implikacje etyczne tych zmian

Trzeciego listopada 1906 r. monachijski psychiatra i neurolog
dr Alois Alzheimer wygtosil referat w ramach XXXVII posiedzenia
Towarzystwa Neuropsychiatrii Potudniowo-Zachodnich Niemiec
w Tybindze. W oparciu o transkrypcje wywiadéw lekarskich ze swa
niedawno zmartg pacjentka, pochodzacg z Frankfurtu Auguste De-
ter, oraz o autopsj¢ jej mézgu Alzheimer opisal po raz pierwszy
»osobliwg chorobg kory mézgowej”. Na koniec referatu protokét
konferencyjny podaje lapidarnie: ,,brak dyskusji”'.

Po okoto stu latach sytuacja jest skrajnie odmienna. ,,Oso-
bliwa choroba mézgu”, ktérag w 1916 r. nazwano choroba Alzhe-
imera, zacz¢ta budzi¢ rosnace zaniepokojenie opinii publiczne;j,
a takze intensywne debaty w sferach polityki i zdrowia publicz-
nego. Dokument World Alzheimer Report przewiduje, ze do roku
2050 taczna liczba oséb cierpiacych na demencj¢ ma na $wiecie
wzrosngé trzykrotnie, z dzisiejszych czterdziestu sze$ciu milionéw
do stu trzydziestu jeden milionéw, z ktérych od szesé¢dziesigciu do

VA, ALzHEIMER, Uber eine eigenartige Erkrankung der Hirnrinde, ,Allge-
meine Zeitschrift fiir Psychiatrie und psychisch-gerichtliche Medizin” 1-2 (64)
1907, s. 148.
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siedemdziesi¢ciu procent stanowi¢ beda osoby z demencja Alzhe-
imera’. Kampanie publiczne, jak te organizowane przez Amery-
kariskie Stowarzyszenie Alzheimera, wskazuja na czgste pojawianie
si¢ i szybkie szerzenie si¢ choroby, na jej powazny wplyw na zycie
os6b na nig cierpigcych oraz ich bliskich i opiekundéw, a takze na
jej rosnace koszty ekonomiczne’. Swiatowa Organizacja Zdrowia
(WHO) okresla chorobg Alzheimera jako ,,globalne wyzwanie XXI
w.”%. Wyniki badan przeprowadzonych wéréd amerykanskiej opinii
publicznej mozna stresci¢ w formie hasta: , wielkie A [choroba Al-

zheimera] zastapito wielkie C [raka, ang. Cancer]™

na pozycji cho-
roby budzacej najwickszy Iek. Z kolei byly brytyjski premier David
Cameron w swojej stynnej wypowiedzi nazwat chorobg Alzheimera
»plaga XXI w.”S.

Niniejszy esej ma na celu bardziej szczegdlowe oméwienie
czynnikéw, ktére doprowadzity do fundamentalnych zmian w pu-
blicznej percepcji wspomnianej choroby i w postawie wobec niej.
Co wydarzylo si¢ przez okoto stulecie, od roku 1906, kiedy to
wyniki badai Alzheimera spotkaly si¢ z brakiem reakcji ze strony
kolegéw lekarzy, do dzi$, kiedy mamy do czynienia z intensyw-
na, czasami wrecz alarmistyczng debatg publiczno-polityczng? Jak
zmienialy si¢ na przestrzeni lat nasze wyobrazenie i pojecie demen-
cji w ogéle, a w szczegblnosci choroby Alzheimera? Jakie sa etycz-
ne implikacje tych zmian? Artykut skupia si¢ na trzech réznych,

2 ALzZHEIMER'S DISEASE INTERNATIONAL, World Alzheimer Report 2015. The
Global Impact of Dementia: An Analysis of Prevalence, Incidence, Cost and Trends,
Londyn 2015, s. III.

3 ALZHEIMER'S ASSOCIATION, 2017 Alzheimer’s Disease Facts and Figures
hetps://www.alz.org/alzheimers-dementia/facts-figures (dostgp: 15.01.2019).

4 WorLp Hearra OrcanizatioN (WHO) AND ALZHEIMER'S DISEASE
INTERNATIONAL, Dementia — A Public Health Priority, Genewa 2012, s. 90.

> MerLire Founparion, MetLife Foundation Alzheimers Survey. What
America Thinks, Nowy Jork 2006.

¢ Cu. SmytH, Charities Urge Cameron to Fund War on 21" Century Plague,
»Times”, 10 grudnia 2013.
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a zarazem wzajemnie powiazanych procesach, ktére wydaja si¢
szczegblnie istotne i maja najwickszy wplyw w tym zakresie: me-
dykalizacja demencji, popularyzacja pojecia, dynamizacja choro-
by. Wszystkie te trzy zjawiska majg wielkie znaczenie dla postrze-
gania tego stanu z punktu widzenia etyki, postrzegania powaznie
traktujacego perspektywy i doswiadczenia os6b dotknigtych tym
zespotem dolegliwosci. Jezeli poglad na chorob¢ ma tak daleko
idace konsekwencje dla postawy moralnej i akceptacji poszczegdl-
nych jednostek, historyczna zmiana jej znaczenia bedzie niosta za
soba niemaly ci¢zar etyczny.

Medykalizacja

Z perspektywy czasu opisany na poczatku przypadek choroby,
z ktérym Alzheimer miat do czynienia, okazuje si¢ do$¢ rzadkim
wyjatkiem — dziedziczng forma choroby Alzheimera o wezesnym
poczatku. Sam fake, ze postgpujaca utrata pamigci, zaburzenia ko-
gnitywne i dezorientacja, na ktére cierpiata Deter, w ogéle przycia-
gnely uwage lekarza i zostaly przez niego szczegétowo udokumen-
towane, nalezy przypisa¢ jej stosunkowo mtodemu wickowi — pigé-
dziesigciu jeden lat. Wiasnie 6w nietypowy wiek poczatkowy cho-
roby sktonit medyka do przeprowadzenia neuropatologicznego ba-
dania mézgu pacjentki po jej zgonie, ktére po raz pierwszy ukazato
zanik kory mézgowej oraz obecno$¢ blaszek amyloidowych i spla-
tek neurofibrylarnych, ktére do dzi§ pozostaja charakterystyczne
dla tej choroby’.

Przez dtuzszy czas choroba Alzheimera pozostawata z defini-
gji de facto dolegliwoscig dotyczacy jedynie os6b migdzy czterdzie-
stym piatym a sze$¢dziesiatym piatym rokiem zycia. Dopiero w la-
tach siedemdziesiatych pojecie to zaczgto dotyczy¢ starszych grup
wiekowych i wreszcie objeto oficjalnie osoby powyzej szes¢dziesia-

7 G. CirrianNg, C. Dovcrorrr, L. PiccHi, U. BoNnucceLLl, Alzheimer and
his Disease: A Brief History, ,Neurological Sciences” 2 (32) 2011, s. 275-279.
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tego piatego roku zycia, co podano w trzecim wydaniu Diagnostic
and Statistical Manual (DSM) w 1980 roku®. Owo ,poszerzenie
pola diagnostyki” stworzyto podioze dla naszego powszechnego ro-
zumienia Alzheimera jako choroby zwiazanej ze staroscia i w ten
sposéb utworzylo pojeciowa podstawe dla dzisiejszego postrzega-
nia jej jako zjawiska kojarzonego z kryzysem o pandemicznej skali
i bezprecedensowym wyzwaniem dla starzejacych si¢ spoteczeristw.

Z punktu widzenia socjologii medycyny proces ten mozna opi-
sa¢ jako medykalizacje: rozszerzenie medycznych opiséw, objasnien
i strategii na sfery zycia indywidualnego i spotecznego, ktére nie
podlegaty dotad kompetencjom medycyny’. Utrata pamigci i dez-
orientacja w starszym wieku do tej pory byty tradycyjnie opisywa-
ne jako ,ot¢pienie” czy ,zwapnienie” i postrzegane jako zjawiska
zwigzane najprawdopodobniej z samym starzeniem si¢'’. Polacze-
nie idei choroby Alzheimera z wiekiem starszym sprawilo, ze po
raz pierwszy jasno zdefiniowano je jako objawy dolegliwosci me-
dycznej, a w konsekwencji przeniesiono do domeny i sfery kompe-
tencji nowoczesnej medycyny''. Histori¢ tej choroby mozna zatem
uznad za cz¢$¢ bardziej ogdlnego zjawiska ,,(bio)medykalizacji pro-

cesu starzenia” 2.

8 J. BALLENGER, Self, Senility, and Alzheimers Disease in Modern America.
A History, Baltimore 2006, s. 101-112.

? P. CoNRAD, The Medicalization of Society: On the Transformation of Human
Conditions into Treatable Disorders, Baltimore 2008.

10]. BALLENGER, Self, Senility, and Alzheimer’s Disease in Modern America,
s. 11-35.

" Tamzg, s. 101-112; J. BALLENGER, 7he Biomedical Deconstruction of Se-
nility and the Persistent Stigmatization of Old Age in the United States, [w:] Think-
ing about Dementia: Culture, Loss, and the Anthropology of Senility, red. A. Leis-
ING, L. CoHEN, New Brunswick—Nowy Jork 2006, s. 106—-120.

2. C.L. EstEs, E.A. BINNEY, The Biomedicalization of Aging: Dangers and
Dilemmas, ,’The Gerontologist” 5 (29) 1989, s. 587-596; S.R. Kaurman,
J.K. Suim, A.]. Russ, Revisiting the Biomedicalization of Aging: Clinical Trends
and Ethical Challenges, , The Gerontologist” 6 (44) 2004, s. 731-738.
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Zwazywszy na zdecydowanie krytyczne podteksty teorii me-
dykalizacji, nalezy podkresli¢, ze opisane w tej teorii procesy nie sg
same w sobie problematyczne z etycznego punktu widzenia. Wy-
magajg raczej wigkszego zréznicowania, jesli chodzi o oceng etycz-
na"’. Ujgte od tej strony implikacje medykalizacji procesu starzenia
si¢ 1 starczego otgpienia sg zatem ambiwalentne. Z jednej strony,
doprowadzito to do etycznie pozadanej reinterpretacji i przewarto-
$ciowania dewiacyjnych zachowan w wieku starszym. Zdezorien-
towane i nieskoordynowane zachowanie nie bylo juz postrzega-
ne i oceniane jako oznaka wad charakteru, degeneracji moralne;j
czy karygodnej postawy, tylko jako objaw chorobowy. Poszerzenie
pojecia choroby Alzheimera na wiek starszy byto zatem otwarcie
przyjmowane i promowane przez gerontologéw i stowarzyszenia
senioréw w latach siedemdziesiatych'“.

Z drugiej strony jednak, medykalizacja moze by¢ problemem?.
Przewaga perspektywy medycznej niesie za sobg ryzyko nadmierne-
go skupienia si¢ na procesach patologii neurofizjologicznej i upo-
$ledzenia kognitywnego, ktére moga sprzyja¢ powstawaniu nader
negatywnego obrazu demencji, wadliwego wzorca dolegliwosci,
ktéry charakteryzuje nieodwracalna utrata i nieuniknione zwyrod-
nienie. Zarazem wazne psychospoteczne zasoby i warunki dotycza-
ce dobrostanu 0s6b chorych moga prawdopodobnie zosta¢ zanie-
dbane z powodu przyjecia perspektywy czysto medycznej. Ciagle
wigc trwoga, niepokdj i trudne do zaakceptowania zachowanie za-
zwyczaj wiazane z choroba Alzheimera sg czgsto leczone anskjolity-

13 E. PareNs, On Good and Bad Forms of Medicalization, ,Bioethics” 1 (27)
2013, s. 28-35.

14 ]. BALLENGER, The Biomedical Deconstruction of Senility and the Persistent
Stigmatization of Old Age in the United States, [w:] Thinking about Dementia:
Culture, Loss, and the Anthropology of Senility, red. A. LEiBING, L. CoHEN, New
Brunswick—Nowy Jork 2006, s. 106-120.

5 K. LYMAN, Bringing the Social back in: A Critique of the Biomedicaliza-
tion of Dementia, ,,The Gerontologist” 5 (29) 1989, s. 597-605; ]. BonD, 7he
Medicalization of Dementia, ,Journal of Aging Studies” 4 (6) 1992, s. 397-403.
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kami, chociaz liczne badania wykazaly, ze takze dobra opieka oraz
wrazliwe i empatyczne otoczenie moga istotnie poprawi¢ stan pa-

cjentow.

Popularyzacja

Druga sprzyjajacq zmianom form¢ rozwoju mozna okresli¢
jako popularyzacje pojecia demencji'®. Od korica lat osiemdziesia-
tych zacze¢lo ono wykraczaé poza specjalistyczny dyskurs medyczny
i coraz czgéciej przenikaé do debaty publicznej, mediéw i kultu-
ry popularnej. Jednym z czynnikéw sprawczych tego zjawiska byly
serwisy informacyjne dotyczace chorych celebrytéw i politykdw, ta-
kich jak hollywoodzka aktorka Rita Hayworth czy byly prezydent
USA Ronald Reagan. Na przetomie tysiacleci pojawila si¢ réwniez
rosngca liczba fikcyjnych narracji o demencgji. Naleza do nich dzie-
ta literackie, takie jak wielokrotnie nagradzana powies¢ 7he Cor-
rections (2001; Korekty) Jonathana Franzena czy Der alte Konig in
seinem Exil (20115 Stary krél na wygnaniu) Arno Geigera. Zarazem
tematyke t¢ odkryto kino — nie tylko wyszukane filmy biograficzne,
takie jak /ris (2001), ale i wysokobudzetowe filmy akeji w rodzaju
Genezy Planety Mafp (2011) czy komedie jak Robot i Frank (2012).

Réwniez ten ,boom demencji” (dementia boom)'” w kulturze
ma wazne implikacje etyczne. Ten proces takze, z punktu widzenia
etyki, wydaje si¢ dwuznaczny. Z jednej strony, przyczynit si¢ do
przezwyci¢zenia dlugo panujacego tabu, a takze przedstawit sytu-
acje¢ osob chorych i zwrécit na nia uwagg opinii publicznej. Co wig-
cej, naukowy termin nie tylko przeniesiono do sfery publicznej, ale
i wzbogacono o rozmaite perspektywy i wizje $wiata wywodzace sig
z zycia i osobistego doswiadczenia. Z drugiej strony — popularyza-

' Popularizing Dementia: Public Expressions and Representations of Forgetful-
ness, red. A. SWINNEN, M. SCHWEDA, Bielefeld 2015.

7" A. SWINNEN, M. SCHWEDA, Popularizing Dementia: Public Expressions
and Representations of Forgetfulness, [w:] Popularizing Dementia, s. 10.



Zmiany w rozumieniu demencji i implikacje etyczne tych zmian

¢ja zjawiska demencji skupia uwage na kluczowej roli, jaka odgry-
waja publiczne reprezentacje choroby pod katem spotecznej per-
cepgji i traktowania 0séb chorych. Z tego powodu az do lat dzie-
wigdédziesiatych debata publiczna byta zdominowana przez poglady
zaprzeczajace temu, ze osoby z demencja maja jakiekolwiek zycie
wewngtrzne i podmiotowo$é. Zaréwno medialny dyskurs eksperc-
ki, jak i popularne przewodniki méwily o ,,pustce” czy ,,pustej sko-
rupie”, pozbawionej zawartoéci'®. W publicznym postrzeganiu de-
mencji dominowaly narracje o ,utracie siebie” lub o ,$mierci za
zycia’"”. Behuniak okredlit to zjawisko mianem ,,zombifikacji” oséb
chorych, sprzyjajacej lgkom i negatywnym stereotypom?®. W rze-
czywistoéci badania spoteczne wykazaty, ze opiekunowie prawie ni-
gdy nie prébowali porozumiewac si¢ z pacjentami cierpiacymi na
demencje, poniewaz nie przypisywali im zadnego zycia wewngtrz-
nego®'. W domach opieki osoby z demencja byly i wciaz sg wyjat-
kowo podatne na zaniedbanie i brak szacunku, poniewaz — jak sig
wydaje — nie s postrzegane jako petnoprawni cztonkowie moralnej
wspdlnoty*”. W eksperckim dyskursie bioetycznym czasami klasy-

18 A. Fontana, RW. SmiTH, Alzheimers Disease Victims: The ‘Unbecom-
ing’ of Self and the Normalization of Competence, ,Sociological Perspectives” 32
(1989), s. 35—46.

¥ G. LusHIN, The Living Death: Alzheimer’s in America, Waszyngton 1990;
D. ComueN, C. E1sDORFER, The Loss of Self: A Family Resource for the Care of
Alzheimer’s Disease and Related Disorders, Nowy Jork 1986.

2 SM. Benuniak, The Living Dead? The Construction of People with
Alzheimer’s Disease as Zombies, ,,Ageing & Society” 31 [1] (2011), s. 70-92.

21 S.L. Exman, A. NORBERG, M. VIrTanNeN, B. WinsLAD, Care of Demented
Patients with Severe Communication Problems, ,,Scandinavian Journal of Caring
Sciences” 5 (1991), s. 163—170.

22 R.M. TareeN, C. WiLLiaMs-Buraess, J. EpeLsteIn, T. Touny, S. Fisu-
MAN, Communicating with Individuals with Alzheimers Disease: Examination of
Recommended Strategies, ,,Archives of Psychiatric Nursing” 11 (1997), s. 249-256.
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fikowano tych ludzi jako ,,postosoby”*, ktérym nie przystuguje ten
sam zakres szacunku i praw, co innym.

Jako pierwszy do zmiany perspektywy i podejscia w tej dziedzi-
nie przyczynit si¢ tzw. ruch na rzecz uznania statusu osoby (person-
hood movement)*. Zburzyt on dominujace dotad poglady neuro-
centryczne, ktére skupialy si¢ wylacznie na sprawnosci oraz cia-
glosci pracy mézgu, a co za tym idzie umystu. Jednoczesnie ruch
ten uwydatnil inne istotne aspekty zycia z demencja: ucielesnienie
(embodiment) i relacyjno$¢ tozsamosci osobowej i jej umiejetnosé
wchodzenia w relacje z innymi®. Odtad coraz czgstsze staly si¢ pré-
by tworzenia wspélnot przyjaznych osobom z demencjg i promo-
wania w kulturze popularnej narracji, ktére budowatyby bardziej
empatyczng i pozytywna wizj¢ ludzi cierpigcych na t¢ dolegliwosé,
dzigki czemu byliby oni uznani za osoby obdarzone wlasnym zy-
ciem wewnetrznym i subiektywna perspektywa®.

Dynamizacja

Najmlodsza zmiang dotyczaca pojmowania demencji mozna
nazwa¢ dynamizacja. Zjawisko to zapoczatkowaly nowe osiagnie-
cia w neuronaukowych badaniach nad chorobg Alzheimera. Do lat
osiemdziesigtych stowo ,Alzheimer” stanowito w gruncie rzeczy
probng diagnoze, ktéra mogta potwierdzi¢ jedynie po$miertna au-
topsja mézgu. Obecnie jednym z celéw badari nad tg chorobg jest
identyfikacja i walidacja biologicznych parametréw, ktére mogty-
by poméc w wykrywaniu patologii na wczesnym etapie jej rozwo-

# J. McManaN, The Ethics of Killing: Problems at the Margins of Life, Ox-
ford 2002, s. 493.

2 T. Krrwoob, The Concept of Personhood and its Relevance for a New Cul-
ture of Dementia Care, Londyn 1997.

»].C. HugHts, S.J. Louw, S.R. SaBat, Dementia: Mind, Meaning, and the
Person, Nowy Jork 2006.

% 1L.C. Hypén, H. LINDEMANN, J. BROCKMEIER (red.), Beyond Loss: De-
mentia, ldentity, Personhood, Nowy Jork 2014.
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ju, tak aby zapobiec powaznym i nieodwracalnym uszkodzeniom
systemu neuronalnego. Techniki obrazowania (MRT czy PET) sa
w stanie wykrywa¢ zachodzace w mézgu procesy neurodegenera-
cyjne mogace wskazywad na chorobg Alzheimera. To samo dotyczy
niektérych markeréw biologicznych — zmian w st¢zeniu amyloidu
beta i bialek tau w plynie mézgowo-rdzeniowym?.

Wraz z postgpem wspdtczesnych badan nad biomarkerami na-
sze postrzeganie wspomnianego schorzenia zmienia si¢ pod wielo-
ma wzgledami. Po pierwsze, pojecie okreslajace t¢ chorobg zostaje
odréznione od pojecia opisujacego jej gtéwny kliniczny objaw, to
jest demencji. W efekcie tej zmiany stowo ,,Alzheimer” odnosi si¢
juz nie tyle do samej demengji, ile przede wszystkim do lezacego
u jej podstaw procesu neurodegeneracyjnego. To zas z kolei pozwa-
la zidentyfikowaé rézne mozliwe odmiany: patologie bez demencji
i demencj¢ bez charakterystycznych dla niej patologii®®. Jednocze-
$nie istnieje pewien odstep czasowy migdzy procesem neurodegene-
racyjnym a objawami demencji. Za pomocg technik obrazowania
zachodzace w mézgu charakterystyczne zmiany neurofizjologiczne
mozna wykry¢ wiele lat, o ile nie dziesi¢cioleci, przed pojawieniem
si¢ pierwszych objawéw demencji. Nowe wzorce choroby Alzhe-
imera zaktadaja przeto istnienie etapu przedklinicznego, asymp-
tomatycznego. Po trzecie, zwiazek przyczynowo skutkowy miedzy
patologia Alzheimera a demencja zostat porzucony na rzecz staty-
stycznych korelagji i stochastycznych powigzani. Bycie dotknigtym

¥ B. Dusois, H.H. Feroman, C. Jacova i in., Revising the Definition of
Alzheimer’s Disease: A New Lexicon, ,, The Lancet Neurology” 9 [11] (2010),
s. 1118-1127; R.A. SpERLING, PS. Arsen, L.A. BeckerT i in., Toward Defining
the Preclinical Stages of Alzheimer’s Disease: Recommendations from the National
Institute on Aging-Alzheimer’s Association Workgroups on Diagnostic Guidelines for
Alzheimer’s Disease, ,Alzheimer’s & Dementia” 7 [3] (2011), s. 280—292.

28 K.S. SanTaCRruUzZ, J.A. SoNNEN, M.K. PEZHOUH i in., Alzheimer Disease
Pathology in Subjects without Dementia in 2 Studies of Aging: the Nun Study and
the Adult Changes in Thought Study, ,Journal of Neuropathology & Experimen-
tal Neurology” 70 [10] (2011), s. 832-840.
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tym schorzeniem coraz mniej kojarzy si¢ po prostu z cierpieniem
na dolegliwo$¢, a dotyczy raczej statystycznego prawdopodobieni-
stwa i ryzyka, ktére trzeba umie¢ obliczy¢ i utrzyma¢ pod kontrola.
Jakie jest prawdopodobieristwo, ze osoba majaca charakterystyczny
wykaz biomarkeréw, zacznie mie¢ predzej czy pdzniej objawy Al-
zheimera? Jak wiele innych choréb, takze ta staje si¢ dzi$ pojgciem
opisywanym za pomoca matematyki aktuarialnej”.

Owa dynamizacja pojecia demencji ma réwniez wazne, chod
ambiwalentne implikacje etyczne®. Pierwszym i najistotniejszym
efektem wspomnianego procesu jest to, iz dynamiczna perspekty-
wa zapowiada bardziej adekwatne zrozumienie przebiegu choroby,
a wigc i stworzenie nowych, bardziej skutecznych podejs¢ pozwa-
lajacych na zastosowane na czas prewencj¢ i interwencjg. Oprécz
tego moze sprzyjaé spotecznej destygmatyzacji choroby Alzheime-
ra. Wszakze jedna z implikacji perspektywy tej jest to, ze grono
0séb potencjalnie zagrozonych jest o wiele szersze od grupy ludzi
z widocznymi oznakami demencji. Z drugiej strony jednak, dyna-
mizacja choroby Alzheimera budzi etyczne obawy. Niektére z nich
dotycza etycznych aspektéw badan, ktérych celem jest identyfika-
cja i walidacja biomarkeréw oraz kliniczny test nowych podejs¢ te-
rapeutycznych wsrdéd oséb na etapie przedklinicznym, nie wyka-
zujacych objawdw. Istotna jest zatem kwestia identyfikacji zagro-
zonych jednostek, u ktérych nie wyst¢puja objawy choroby, ale
istnieje ryzyko jej wystapienia. Ujawnienie tego ryzyka mogloby
wzbudzi¢ powazne zaniepokojenie wéréd uczestnikéw badan. Co
wigcej, podczas wieloletnich badari u niektérych z poczatkowo
asymptomatycznych uczestnikéw prawdopodobnie wystapia obja-
wy demencji, co wymaga opracowania elastycznej procedury uzy-
skiwania $wiadomej i bazujacej na realnej wiedzy zgody pacjenta,

» J. KarLawisH, Desktop Medicine, ,JAMA” 18 (304) (2010), s. 2061-2062.

% ArzHEIMER EUROPE, Discussion Paper on Ethical Issues Linked to the
Changing Definitions/Use of Terms Related to Alzheimer’s Disease, Luksemburg
2016.
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ktéra to procedura bylaby w stanie wykrywa¢ i dostosowywac sie
do zmian w umiej¢tnos$ciach kognitywnych i sytuacji prawnej jed-
nostek. Wreszcie transfer wzorcéw choroby Alzheimera opartych
na biomarkerach z kontekstu badawczego do prakeyki kliniczne;j
wigze si¢ z powaznymi kwestiami etycznymi’'. Wiele instytucji, ta-
kich jak kliniki pamigci, de facto korzysta juz z tych wzorcéw dla
celéw diagnostycznych. Oznacza to, ze w duzej mierze niejasne in-
formacje o ryzyku, nieposiadajace wystarczajacej walidacji i opcji
terapeutycznych, sa przekazywane pacjentom i moga by¢ dla nich
powaznym psychicznym obciazeniem. Zaczyna si¢ zatem pojawiaé
nowa kategoria 0séb — pacjenci, u ktérych przewidywane jest praw-
dopodobne wystapienie demencji*®.

Perspektywy

Jak widzieliémy, zmiana w pojmowaniu demencji ogélnie, a w
szczegblnosci choroby Alzheimera, ma daleko idace konsekwencje.
Procesy medykalizacji, popularyzacji pojecia i dynamizacji podej-
$cia wprowadzaja fundamentalne zmiany w naszym sposobie po-
strzegania samej demencji i traktowania cierpiacych na nig oséb.
Z analiz tych wytania si¢ obraz zniuansowany i raczej dwuznaczny,
a takze potrzeba bardziej rozbudowanych badani empirycznych i re-
fleksji normatywnej w celu osiggniecia adekwatnej oceny etycznej.

Opisane tu procesy uwydatniajg konieczno$¢ refleksji nad hi-
storycznymi i kulturowymi aspektami oraz wymiarami zagadnien
etycznych. Szczegdlnie etyka stosowana trzyma si¢ czgsto czegos,
co mozemy nazwa¢ ,,problemowym pozytywizmem” — podejmuje

31 S. ScHICKTANZ, M. SCHWEDA, J. BALLENGER 1 IN., Before It Is Too Late:
Professional Responsibilities in Late-onset Alzheimers Research and Pre-symptomatic
Prediction, ,Frontiers in Human Neuroscience” 8/921 (2014).

32 S. TIMMERMANS, M. BUCHBINDER, Patients-in-waiting: Living between
Sickness and Health in the Genomics Era, ,,Journal of Health and Social Behavior”
4 (51) (2010), s. 408—423.
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ona kwestie i problemy jedynie w formie, w jakiej jawia si¢ w jej
whasnych zakresach zastosowania. Czgsto wigc ignoruje kulturowe
procesy budowania, uzgadniania i okreslania granic, ktére definiu-
ja istotne sytuacje jako problemy etyczne. Perspektywa kulturo-
znawcza, uwzgledniajaca podejscie typowe dla badan historycz-
nych, literaturoznawczych i filmoznawczych, a takze dla studiéw
medioznawczych, moze zatem poszerzy¢ horyzonty teoretyczne
etyki, w tym tej medycznej. Badania nad starzeniem si¢ i demencja
przyczynily si¢ wige do krytycznej analizy dzisiejszych kulturowych
reprezentacji tego problemu zdrowotnego i zwigkszyly zrozumienie
oraz akceptacjg 0séb chorych®. Po drugie, rozwazania te wskazuja
réwniez na konieczno$¢ systematycznego uwzgledniania w refleksji
etycznej empirycznych badan spolecznych. To, iz wzajemna zalez-
no$¢ migdzy kulturowymi reprezentacjami a konkretnymi dziata-
niami, np. mi¢dzy negatywnymi stereotypami na temat demencji
a stygmatyzacja i dyskryminacja chorych, moze by¢ do$¢ ztozona
i skomplikowana®®. Dlatego wlasnie, z perspektywy etycznej, wai-
ne jest poznanie, z jednej strony, empirycznych zalozen dotycza-
cych koncepgji i kulturowych przedstawien demencji, z drugiej zas,
ich konsekwencji dla jednostki i spoteczeristwa. Jest to szczeg6lnie
istotne ze wzgledu na perspektywy ludzi osobiscie dotknigtych cho-
roba, ich doswiadczenia i wyobrazenia o sobie jako osobie zyjacej
z demencja, a takze na postrzeganie i akceptacj¢ tych oséb przez
spoleczenistwo.

Chociaz w ciagu ostatnich dwéch dekad ruch na rzecz uznania
statusu osoby w przypadku ludzi cierpiacych na demencj¢ odnidst
niematy sukces na tym polu, normatywne implikacje pelnego rozpo-
znania tego statusu u wspomnianych oséb wciaz wymagaja bardziej

33 Zob. Popularizing Dementia: Public Expressions and Representations of For-
getfulness, passim.

3 A. MiLNE, The D-Word: Reflections on the Relationship between Stig-
ma, Discrimination and Dementia, ,Journal of Mental Health” 19 [3] (2010),
s. 227-233.
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pelnego sformutowania, np. pod katem ich politycznego statusu
jako obywateli®. Etyczne znaczenie i sita tych staran staja sie widocz-
ne, gdy zadajemy sobie pytanie: kto faktycznie reprezentuje interesy
i potrzeby 0s6b bezposrednio dotkni¢tych choroba, np. w stowarzy-
szeniach pacjentéw, przy konsultacjach etycznych, a takze w kon-
tekscie proceséw i instytucji odpowiedzialnych za decyzje w sferze
politycznej? W tym wzgledzie zmiana w pojmowaniu demengji nie
dotyczy jedynie specyficznego problemu ze sfery medycyny i stuzby
zdrowia. Wrecz przeciwnie, moze ona ostatecznie podwazy¢ niektdre
z naszych podstawowych poje¢ dotyczacych cztowieczenistwa, statusu
osoby, a takze — ogélnie — stosunkéw miedzyludzkich.

przekl. Tomasz Skocki

Bibliografia

ArzHEIMER A., Uber eine eigenartige Erkrankung der Hirnrinde, ,Allge-
meine Zeitschrift fir Psychiatrie und psychisch-gerichtliche Medi-
zin” 1-2 (64) 1907, s. 146-148.

ArzHEIMER EUROPE, Discussion Paper on Ethical Issues Linked to the
Changing Definitions/Use of Terms Related to Alzheimer’s Disease, Luk-
semburg 2016.

ALZHEIMER'S ASSOCIATION, 2017 Alzheimers Disease Facts and Figures
106-120.

ALZHEIMER'S DISEASE INTERNATIONAL, World Alzheimer Report 2015:
The Global Impact of Dementia: An Analysis of Prevalence, Incidence,
Cost and Trends, Londyn 2015.

BALLENGER ]., Self; Senility, and Alzheimers Disease in Modern America:
A History, Baltimore 2006.

3 R. BartLETT, D. O’CONNOR, From Personhood to Citizenship: Broadening
the Lens for Dementia Practice and Research, ,Journal of Aging Studies” 2 (21)
2007, s. 107-118.



Mark Schweda

30

— The Biomedical Deconstruction of Senility and the Persistent Stigmati-
zation of Old Age in the United States, [w:] Thinking about Demen-
tia: Culture, Loss, and the Anthropology of Senility, red. A. LEIBING,
L. Conen, New Brunswick—Nowy Jork 2006, s. 106-120.

BartLETT R., D. O’CONNOR, From Personhood to Citizenship: Broadening
the Lens for Dementia Practice and Research, ,Journal of Aging Stud-
ies” 2 (21) 2007, s. 107—-118.

Benuniak S.M., 7he Living Dead? The Construction of People with Alzhei-
mer’s Disease as Zombies, ,Ageing & Society” 1 (31) 2011, s. 70-92.

Bonb ]., The Medicalization of Dementia, ,Journal of Aging Studies” 4
(6) 1992, s. 397-403.

Creriant G., C. Dovcrorrtr, L. Piccui, U. BoNucceLLl, Alzheimer and
his Disease: A Brief History, ,Neurological Sciences” 2 (32) 2011,
s. 275-279.

CoHEN D., C. E1sDOREER, The Loss of Self. A Family Resource for the Care
of Alzheimer’s Disease and Related Disorders, Nowy Jork 1986.

ConRraD P, The Medicalization of Society: On the Transformation of Hu-
man Conditions into Treatable Disorders, Baltimore 2008.

Dusors B., H.H. FeLpman, C. JACOVA 1 IN., Revising the Definition of
Alzheimer’s Disease: A New Lexicon, , The Lancet Neurology” 11 (9)
2010,s. 1118-1127.

Exman S.L., A. NORBERG, M. VIITANEN, B. WiNBLAD, Care of Demented
Patients with Severe Communication Problems, ,Scandinavian Journal
of Caring Sciences” 5 (1991), s. 163-170.

Estes C.L., E.A. BINNEY, The Biomedicalization of Aging: Dangers and
Dilemmas, ,/ The Gerontologist” 5 (29) 1989, s. 587-596.

Fontana A., RW. Smrtn, Alzheimers Disease Victims: The “Unbecoming”
of Self and the Normalization of Competence, ,Sociological Perspec-
tives” 32 (1989), s. 35—46.

FRANZEN ]., The Corrections, Nowy Jork 2001.

— Korekty, przekt. A. Nakoniecznik, J. Grabarek, Katowice 2004.

GEIGER A., Der alte Konig in seinem Exil, Monachium 2011.

— Stary krdl na wygnaniu, przekt. K. Niedenthal, Warszawa 2011.

Huaghes J.C., S.J. Louw, S.R. SaBAT, Dementia: Mind, Meaning, and the
Person, Nowy Jork 2006.

Beyond Loss: Dementia, Identity, Personhood, red. L.C. HypEN, H. LINDE-
MANN, J. BROCKMEIER, Nowy Jork 2014.



Zmiany w rozumieniu demencji i implikacje etyczne tych zmian

KarrawisH ]., Desktop Medicine, ,JAMA” 18 (304) 2010, s. 2061-2062.

Kaurman S.R., J.K. Suim, A.J. Russ, Revisiting the Biomedicalization of
Aging: Clinical Trends and Ethical Challenges, , The Gerontologist”
6 (44) 2004, s. 731-738.

Krrwoobp T., The Concept of Personhood and its Relevance for a New Cul-
ture of Dementia Care, Londyn 1997.

LusHIN G., The Living Death: Alzheimer’s in America, Waszyngton 1990.

LymaN K., Bringing the Social back in: A Critique of the Biomedicalization
of Dementia, ,/The Gerontologist” 5 (29) 1989, s. 597-605.

McMaHAN ]., The Ethics of Killing: Problems at the Margins of Life, Ox-
ford 2002, s. 493.

METLire FounpatioN, Metlife Foundation Alzheimers Survey: What
America Thinks, Nowy Jork 2006.

MILNE A., The ‘D-Word: Reflections on the Relationship between Stigma,
Discrimination and Dementia, ,Journal of Mental Health” 3 (19)
2010, s. 227-233.

PareNS E., On Good and Bad Forms of Medicalization, ,Bioethics” 1 (27)
2013, s. 28-35.

SantaCruz K.S., J.A. SoNNEN, M.K. PEZHOUH 1 IN., Alzheimer Disease
Pathology in Subjects withoutr Dementia in 2 Studies of Aging: the Nun
Study and the Adult Changes in Thought Studly, ,Journal of Neuro-
pathology & Experimental Neurology” 10 (70) 2011, s. 832-840.

ScHickTANZ S., M. SCHWEDA, J. BALLENGER i in., Before It Is 100 Late: Pro-
[fessional Responsibilities in Late-onset Alzheimer’s Research and Pre-symp-
tomatic Prediction, ,Frontiers in Human Neuroscience” 8/921 (2014).

SmytH CH., Charities Urge Cameron to Fund War on 21* Century Plague,
»Times”, 10 grudnia 2013.

SperLING R.A., PS. A1seN, L.A. BECKETT i in., Toward Defining the Pre-
clinical Stages of Alzheimer’s Disease: Recommendations from the Na-
tional Institute on Aging-Alzheimer’s Association Workgroups on Diag-
nostic Guidelines for Alzheimer’s Disease, ,Alzheimer’s & Dementia’
3(7)2011,s.280-292.

SwINNEN A., M. ScBWEDA (red.), Popularizing Dementia: Public Expres-
sions and Representations of Forgetfulness, Bielefeld 2015.

Tarren R.M., C. WiLLIAMS-BURGEss, ]. EpELsTEIN, T. Touny, S. Fisu-
MAN, Communicating with Individuals with Alzheimer’s Disease: Ex-

31



Mark Schweda

amination of Recommended Strategies, ,,Archives of Psychiatric Nurs-
ing” 11 (1997), s. 249-256.

TiMMERMANS S., M. BUCHBINDER, Patients-in-waiting: Living between
Sickness and Health in the Genomics Era, ,,Journal of Health and So-
cial Behavior” 4 (51) 2010, s. 408—423.

WorLD Hearr OrGanizatioN (WHO) AND ALZHEIMER’S DISEASE IN-
TERNATIONAL, Dementia — A Public Health Priority, Genewa 2012.



	Przedmowa
	Foreword
	






Starość z demencją

	Mark Schweda
	Zmiany w rozumieniu demencji i implikacje etyczne tych zmian

	Lucy Burke
	Widmo nieproduktywnego życia: zespół starzenia się, niepełnosprawności i demencji

	Esther Jones
	The Time that Used to Go: The Many Temporal Realities in Dementia Care
	






Rozrachunki ze starością

	Anna Szyndler
	Dopóki śmierć nas nie rozłączy 
– dylematy i problemy opieki nad dementywnym współmałżonkiem na przykładzie Ingi i Waltera Jensów

	Katarzyna Jerzak
	Between Now and Never: The Writer’s Old Age in Sándor Márai’s and Henryk Grynberg’s Autobiograpical Writings
	






Starość zinstytucjonalizowana

	Agnieszka Czyżak
	Literatura wobec doświadczeń granicznych – współczesne narracje o domach starców

	Hanna Serkowska
	Antropologia domu starców i domu opieki w literaturze obcej i polskiej
	






Starość w literaturze pięknej

	Adrian Tait
	A Disabling View of Old Age? 
Charles Dickens and Victorian Perspectives on Ageing

	Olga Elsbach, 
Małgorzata Grzegorzewska
	On Old Men, Dying Fish and Withering Flowers. Eliot, Hughes and Raine on Flesh and Old Age

	Maria Gierlak
	Obrazy demencji w prozie Arno Geigera i Davida Sievekinga

	Katarzyna Smyczyńska
	Niebotyki. Stian Hole o starości


