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Wstep

Zmiany ekonomiczne i spoleczne, jakie nastapily w drugiej polowie
XX wieku w panstwach Europy Zachodniej i Ameryki Pétnocnej, przy-
czynily sie do wzrostu dobrobytu spoteczenstw zamieszkujacych je. Row-
nolegle do tych zjawisk nastapil szybki rozwdj naukowej refleksji nad
szeroko pojetymi kwestiami zdrowia i choroby. Badanie przyczyn oraz
skutkéw chorob, identyfikacja i opis nowych jednostek chorobowych,
a takze rosnacy nacisk na profilaktyke zdrowia i gwaltowny rozwdj tech-
nologiczny w medycynie to jedynie wybrane punkty na liscie gtéwnych
tematow zainteresowania naukowcow i opinii publicznej. Rozwéj wiedzy
w dziedzinie zdrowia i choroby czlowieka w paradygmacie bio-psycho-
-spotecznym przyczynit sie do wzrostu roli czynnikéw pozabiologicznych
w opisie stanu zdrowia czlowieka. Konsekwencja tego bylo powstanie
takich subdyscyplin, jak socjologia medycyny czy psychologia zdrowia,
w ramach ktorych osobny nurt stanowily badania skupione na indywidu-
alnym odbiorze i interpretacji swojego stanu zdrowia przez osobe chora.

Doswiadczenie choroby ma przede wszystkim charakter indywidu-
alny, a przetworzenie informacji o chorobie jest uwarunkowane neu-
rologicznie, psychologicznie i spotecznie. Suma cech indywidualnych,
doswiadczen jednostki, jej sytuacji spoleczno-ekonomicznej okresla,
w jaki sposob choroba zostanie potraktowana — jako przeszkoda nie do
pokonania czy jeden z probleméw do przezwyciezenia. Uwarunkowa-
nia te maja znaczacy wplyw na proces chorowania i leczenia, poniewaz
determinuja dzialania podejmowane przez jednostke. Podobnie jest
w przypadku grupy dwudziestu szesciu schorzen, nazywanych zbior-
czo chorobami zawodowymi. Wystepowanie tych choréb jest zalezne od
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uwarunkowan miejsca pracy, ktére poprzez niekorzystne czynniki wply-
waja negatywnie na stan zdrowia pracownika, powodujac czesto nieod-
wracalne zmiany. Choroba wiaze sie przede wszystkim z zakonczeniem
pracy na szkodliwym dla danego pracownika stanowisku oraz z odszko-
dowaniem finansowym za utrate zdrowia. Do§wiadczenie zmian w po-
szczegolnych sferach zycia (stan zdrowia, sytuacja ekonomiczna, relacje
spoleczne) ma zréznicowany charakter i moze by¢ zalezne od takich
czynnikéw, jak zmienne spoleczno-demograficzne, choroba, ilo$¢ czasu
od orzeczenia choroby. Celem opracowania jest zatem okreslenie, jak
ksztaltuje sie do§wiadczenie choroby zawodowej w réznych sferach zy-
cia z perspektywy pacjenta. Dzieki oméwieniu kwestii indywidualnego
doswiadczenia choroby w wybranych socjologicznych teoriach zdrowia
i choroby, opisaniu roli indywidualnej interpretacji choroby i zdefinio-
waniu pojecia choroby zawodowej, a takze okresleniu funkcjonowania
pacjentéw w poszczegolnych sferach ich zycia, mozliwe bedzie wstepne
opisanie do$wiadczenia procesu chorowania, jego subiektywnej inter-
pretacji, czyli indywidualnego stosunku do choroby.

Indywidualne doswiadczenie choroby
w teoriach socjologicznych

Analizy w zakresie socjologii medycyny zostaly zapoczatkowane przez
Talcota Parsonsa, ktéry w swoim dziele The Social System (1951) przed-
stawil funkcjonowanie medycyny jako systemu spolecznego w ramach
spotecznej teorii strukturalno-funkcjonalnej (Parsons 2009). W podejsciu
tym elementem prawidlowo funkcjonujacego systemu jest cztowiek zdro-
wy, zdolny do realizacji przypisanych mu rél spotecznych. Czlowiek chory
otrzymuje spotecznie akceptowane pozwolenie na zachowanie dewiacyj-
ne, polegajace na czasowym zaprzestaniu petnienia rél spotecznych, aby
poddac¢ sie procesowi leczenia. Paradygmat ten odcisnal swoje pietno
na wielu badaniach w obszarze socjologii medycyny. Réwnolegle jednak
rozwijala sie perspektywa badawcza oparta na podejsciu jakoSciowym,
polegajacym na subiektywizmie, indywidualnej interpretacji chorego.
Przyczynilo sie to do szukania nowych drég na gruncie socjologii medy-
cyny, odchodzacych od strukturalno-funkcjonalnego paradygmatu. Row-
nolegle do strukturalizmu funkcjonalnego swoje perspektywy badawcze
rozwinely nurty interakcjonizmu symbolicznego, fenomenologiczny
i etnometodologiczny, a ich role i znaczenie poznawcze oraz praktyczne
postulowali i rozwijali kolejni badacze z zakresu socjologii medycyny. Jed-
nym z pierwszych skupionych w swoich analizach na chorym byt Erving
Goffman, ktory na poczatku lat 60. XX w. stworzyt podwaliny pod dalsze
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badania w tym zakresie (Goffman 2005, Goffman 2011). Szczegdélne zna-
czenie w tym paradygmacie posiada koncepcja ,zachowan w chorobie”
(illness behaviour) stworzona przez Davida Mechanica (Skrzypek 2011:
53). Punktem wyjscia bylo zalozenie, ze choroba jest nie tylko stanem, ale
réwniez sposobem radzenia sobie (Mechanic 1961: 189-194). Koncepcja
ta odnosi sie do kazdego zachowania zwiazanego z chorowaniem i obej-
muje m.in. sposoby reakcji jednostek na symptomy organiczne, kontrole
stanéw wewnetrznych, wlasna definicje symptoméw chorobowych, rodzaj
podejmowanych §rodkéw zaradczych (formalnych i nieformalnych) (Ston-
ska 1998: 92). Istotne réwniez bylo rozréznienie w interpretacji pojecia
»choroba”, co pomoglto socjologom medycyny nazywacé i opisywaé zwia-
zane z nia zjawiska. Brak zdrowia (nonhealth) mozna w zwiazku z tym
rozumieé¢ w trzech wymiarach: disease (choroba w sensie biologicznym,
czyli zmiana patologiczna organizmu, osoba kompetentna do okreslenia
tego stanu jest lekarz), illness (choroba w sensie samopoczucia danego
czlowieka, stan odczuwany subiektywnie) oraz sickness (cztowiek wyste-
puje na tle grupy, choroba jest rozumiana jako zjawisko odbierane przez
innych) (Uramowska-Zyto 2009: 67).

Kolejnym wkladem w rozwazania nad zdrowiem i choroba prze-
wlekla jest koncepcja trajektorii chorowania (the trajectory of the ill-
ness) Anselma Straussa, czyli dzialan podejmowanych przez chorych
oraz ich otoczenie spoteczne. Analogiczna do trajektorii chorowania jest
koncepcja trajektorii umierania (dying trajectory), gdzie proces ten zo-
stal ujety z perspektywy pacjenta i jego otoczenia spolecznego (Glaser,
Strauss 1968: 5—-7). Wymiar czasowy, w perspektywie ktorego sa anali-
zowane mozliwe dzialania w poszczegélnych okresach choroby, podkre-
sla aktywna role odgrywana przez chorych w ksztaltowaniu przebiegu
choroby (Strauss, Corbin 1988: 50 za Skrzypek 2011: 168). Wymiar
czasu w teorii trajektorii choroby dotyczy choréb przewleklych, scha-
rakteryzowanych przez Michaela Buryego jako takie, ktére posiadaja
podstepny poczatek, falujacy przebieg oraz niepewnos¢ co do falowania,
gdzie pierwsze oznaki choroby moga by¢é mylone z codziennym doswiad-
czeniem i moga by¢ trudno wykrywalne. Ponadto nasilenie objawow
jest zmienne w czasie, chorobie towarzyszy niepewnosé¢ co do wyniku
leczenia i ustapienia objawow (Skrzypek 2011: 129). Z kolei wypraco-
wana przez Petera Conrada koncepcja choréb przewleklych szczegélnie
podkresla role indywidualnych wyboréw w powstawaniu i przebiegu
choroby. Wyréznil on rodzaje choréb przewleklych i podzielil je na te,
z ktéorymi mozna zy¢, czyli niezagrazajace zyciu, ale wymagajace wy-
pracowania strategii adaptacyjnych, takie, ktore zagrazaja bezposred-
nio zyciu oraz sytuacje cechujace sie ryzykiem wystapienia choréb (np.
otylo$é, palenie tytoniu) (Skrzypek 2011: 132-133).
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Na grunt polski socjologie medycyny wprowadzita Magdalena Soko-
lowska, ktorej wktad w rozwdj tej subdyscypliny w Polsce jest zasadniczy
(Piatkowski 2010). Propagowany przez nig holizm i interdyscyplinarne
podejscie do kwestii zdrowia i choroby znalazly swoje odzwierciedle-
nie w rozwoju tej subdyscypliny oraz w zainteresowaniach badawczych
rodzimych socjologéw medycyny. Omawiane zagadnienia to m.in. pro-
blem niepelnosprawnosci i jakosci zycia w chorobie (Tobiasz-Adamczyk
2010, Ostrowska 2009), styl zycia i jego wplyw na zdrowie, nieréwnosci
w zdrowiu (Ostrowska 1997) czy lecznictwo niemedyczne (Piatkowski
2008). Zasadnicza perspektywa w tym obszarze jest perspektywa jed-
nostki w jej zmaganiach z choroba czy dazeniu do zachowania zdrowia.
Caly nurt socjologii doswiadczenia choroby (sociology of illness expe-
rience) skierowany jest na podmiotowe sprawstwo aktora spoltecznego
znajdujacego sie w stanie choroby. Podejmuje on wysilki zogniskowane
na aktywnym kreowaniu choroby, a takze samego siebie w kontekscie
przewleklego chorowania (Skrzypek 2011: 355). Takie do$wiadczenie
choroby odzwierciedlone jest przez nadawanie réznych stopni waznos$ci
poszczeg6lnym obszarom swojego funkcjonowania.

Rola perspektywy pacjenta w chorobie zawodowej
- koncepcja badan

Rola pacjenta w diagnozie i procesie chorowania stale nabiera zna-
czenia, a jego subiektywny wymiar jest cennym elementem uzupel-
niajacym proces diagnostyczny i leczniczy. W chorobach przewleklych
(wiekszo$é choréb zawodowych ma taki charakter) podejScie do choroby
bywa kluczowym elementem standardu i jakosci zycia pacjenta (Doro-
szewska 2010:153). Otwarty stosunek do sytuacji choroby, odkrywanie
jej roznych aspektéw i proby oswojenia negatywnej strony zycia moga
prowadzi¢ do zaskakujacych efektow, ktore mozna obrazowo opisaé jako
ysodmrazanie” potencjatlu czlowieka, ,zamrozonego” wcze$niej przez
chorobe. Ujmowanie ciala i jego cech (czyli r6wniez zdrowie i choroba)
w kategoriach kapitalu odnosi sie do wizji ciala jako zjawiska nie tyl-
ko biologicznego, ale i spolecznego. Cialo jest no$nikiem symboli oraz
znaczen i dzieki temu moze byé ,towarem” w procesie wymiany, czy-
li kapitatem (Shilling 2010: 139-161). Choroba jest zatem czynnikiem
utrudniajacym ,wypelnianie” spotecznych funkcji ciata zdrowego, co do-
tyczy réwniez choroby zawodowej, ktora jest dysfunkcja fizyczna i spo-
leczna, lezaca w zakresie kulturowych zmian w zachowaniu i pelieniu
rol spolecznych, a w sensie biologicznym dezorganizuje funkcjonowanie
organizmu (Uramowska-Zyto 1980: 40). Takie podejécie ma korzenie
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w teorii strukturalno-funkcjonalnej, ale wylaczenie pacjenta z pelnienia
roli pracownika, §wiadczenia finansowe otrzymywane z tytulu niezdol-
nos$ci do pracy, a takze stosunkowo mtody wiek chorych tworza szerokie
pole interpretacji, rowniez na gruncie badan jakosciowych.

Obecnie choroba zawodowa jest ujmowana jako pojecie medycz-
no-prawne, zawarte w wykazie choréb zawodowych, o ktérym mowa
w art. 237 § 1 pkt 2 Kodeksu Pracy. Wedlug tego podejscia, o chorobie
zawodowej mozemy mowié wtedy, gdy zostala spowodowana dzialaniem
czynnikéw szkodliwych dla zdrowia wystepujacych w srodowisku pra-
cy lub sposobem wykonywania pracy. Pojecie choroby zawodowej jest
$cisle zwiazane z aktywno$cia zawodowa, a warunkiem koniecznym
do jej orzeczenia jest okreslona dtugo$é okresu narazenia i jego rodzaj.
Czas ekspozycji na szkodliwe czynniki moze by¢ stosunkowo krétki, co
oznacza, ze problem zmiany miejsca pracy z powodu choroby zawodowej
dotyczy tez oséb mlodych i w wieku srednim. W takiej sytuacji analiza
doswiadczen osob z choroba zawodowa przestaje mie¢ znaczenie jedy-
nie poznawcze, ale ma réwniez kontekst praktyczny. Nowe rozwiazania
w polityce spolecznej powinny byé skierowanych do tej grupy oséb, po-
niewaz ich mlody wiek i dezaktywizacja zawodowa wskazuja na poten-
cjalnie duzy problem spoleczny. Choroby zawodowe sa umowna nazwa
zbioru dwudziestu szesciu grup choréb, ktérych wykaz zostal zaktuali-
zowany w 2009 r. (Dz.U. z dnia 2 lipca 2009 r., nr 105, poz. 869). Licz-
ba rozpoznanych choréb systematycznie maleje: w 2002 r. stwierdzono
4915 przypadkow (wspélczynnik na 100 000 zatrudnionych — 53,6%),
a 10 lat pézniej, w 2011 r., stwierdzono 2562 przypadki (wspétczynnik
na 100 000 zatrudnionych — 24,6%) (Szeszenia-Dabrowska i in. 2011).
Spadek ten moze mieé swoje zZrédto m.in. w usprawnionych dziataniach
stuzb medycyny pracy i BHP, podwyzszeniu standardéw Srodowiska
pracy przez pracodawcow, ale réwniez w zmianach gospodarczych, czyli
czeSciowym odejsciu od przemyshu ciezkiego (generujacego najwieksza
liczbe zachorowan) i przechodzeniu w kierunku ustug i handlu, ktérych
wplyw na zdrowie pracownikow nie zostal jeszcze w pelni rozpoznany.
Dotychczas w Polsce najczesciej diagnozowanymi chorobami zawodo-
wymi byly pylice pluc, nastepnie borelioza i choroby narzadéw glosu
(Szeszenia-Dabrowska 2011). Regionem najbardziej dotknietym cho-
robami zawodowymi jest wojewodztwo Slaskie, ktore co roku znajduje
sie na pierwszym miejscu w liczbie rozpoznanych przypadkow (Szesze-
nia-Dabrowska 2011). W wyniku diagnozy choroby zawodowej chorzy
moga starac sie o §wiadczenia rekompensujace utrate zdrowia. Warto
jednak zauwazy¢, ze istnieja kraje, w ktorych model pomocy pracowni-
kowi w ramach stuzb medycyny pracy osiagnal wyzszy stopien rozwoju.
Doswiadczenia skandynawskich sluzb ochrony zdrowia pracownikéw



172 Karina Erenkfeit, Liwia Dudzinska

pokazuja, ze mozliwy jest bardziej aktywny i propracowniczy, od obec-
nego w Polsce, sposéb dzialania systemu medycyny pracy, ktéry polega
na aktywizacji rozwoju pracownikéw i przedsiebiorstw (Kieselbach i in.
2011: 69).

Odnoszac sie do tresci teoretycznych i praktycznych w sferze so-
cjologii medycyny i medycyny pracy, nalezy podkresli¢, ze koncepcja
badania polegajaca na charakterystyce doswiadczen choroby zawodo-
wej wymagala bezposredniego kontaktu z chorym. W zwigzku z tym
do badania zostali zaproszeni pacjenci jednostki prowadzacej diagno-
zy choréb zawodowych, gtéwnie u oséb odwolujacych sie od decyzji ad-
ministracyjnych organéw I stopnia, czyli pacjentéw Oddzialu Choréb
Zawodowych Instytutu Medycyny Pracy i Zdrowia Srodowiskowego
(OChZ IMPiZS). Wybrano osoby hospitalizowane w okresie 2001-2010,
mieszkajace w wojewodztwie Slaskim. Po analizie kart pacjentéw z da-
nego okresu, wyodrebniono grupe 223 0s6b. Z prosba o zgode na udzial
w badaniu pilotazowym zwrécono sie do losowo dobranej grupy 25 oséb,
ostatecznie badanie przeprowadzono z 20 osobami. Dane pacjentéw
pochodza z jednostki, ktora jest jedna z trzech zajmujacych sie w Pol-
sce badaniami w kierunku rozpoznania choroby zawodowej, w wyniku
procedury odwolawczej od orzeczenia pierwszego stopnia, zatem hospi-
talizowani sa tu gléwnie pacjenci, u ktorych juz co najmniej raz rozpo-
znawano chorobe zawodowa.

Do badanych zwrécono sie z prosba o udzial w wywiadzie kwestio-
nariuszowym, ktory skladat sie z 43 pytan otwartych i zamknietych.
Zakres tematyczny kwestionariusza obejmowal: zdrowie, aktywnos¢
zawodowa, sytuacje ekonomiczna, aktywnos$é spoteczna. W celu opisu
najwazniejszych elementoéw badania pilotazowego wyselekcjonowano
szczegolne elementy zwiazane z kazdym z tych obszaréw. Wyniki bada-
nia pomoga wskazacé, jak do wlasnego funkcjonowania w wymienionych
obszarach zycia podchodza osoby z choroba zawodowa i czy ich postawy
maja charakter bardziej bierny lub czynny, co pomoze zobrazowaé moz-
liwosci poprawy jakosci zycia omawianej grupy chorych.

Rys demograficzny i samoocena
zdrowia fizycznego i psychicznego

Problem choréb zawodowych uczestniczacych w badaniu pilotazo-
wym pacjentéw (20 os6b) Oddziatu Choréb Zawodowych Instytutu Me-
dycyny Pracy i Zdrowia Srodowiskowego (OChZ IMPiZS) dotyczy przede
wszystkim mezczyzn (15 0s6b) w przedziale wieku 50—60 (6 0s6b). Wsrdod
badanych ponizej 50. roku zycia byto 7 0s6b, co wskazuje na stosunkowo
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milody wiek chorych. Badane osoby w wiekszosci pozostaja w zwiaz-
ku malzenskim (16 os6b). Pacjenci sa mieszkancami gléwnie duzych
miejscowosci powyzej 100 tys. mieszkancéow (11 oséb). W strukturze
wyksztalcenia przewaza wyksztalcenie zawodowe (13 oséb). Badani pa-
cjenci zostali poproszeni o okreslenie stanu zdrowia w réznych jego wy-
miarach. Jedna z kategorii bylo poré6wnanie stanu swojego zdrowia do
innych os6b w podobnym do respondenta wieku. Wiekszo$é z badanych
okreslata swoje zdrowie jako gorsze i duzo gorsze — tacznie 12 oséb, dwie
uznaly swdj stan zdrowia za lepszy od innych oséb w podobnym wieku.
Na pytanie o ocene swojego stanu zdrowia w poréwnaniu do analogicz-
nego okresu ubieglego roku (w stosunku do czasu badania) polowa oséb
ocenila, ze swoj stan zdrowia odczuwaja jako taki sam, jak rok temu,
a druga potowa ocenila, ze pogorszyl sie w mniejszym lub wiekszym stop-
niu. Zadna z badanych o0séb nie uznala swojego stanu zdrowia za lepszy
niz rok wezesniej. Choroby zawodowe rozpoznawane wsréd pacjentow
IMPiZS najczesciej zwiazane sg z pracq gornika i piekarza. Najczesciej
rozpoznawane sa: pylica pluc, astma oskrzelowa i alergiczny niezyt nosa
(po 5 rozpoznan). Pozostale to alergiczne choroby skory oraz ubytek stu-
chu. W grupie kobiet nie zauwazono w badaniu dominujacej choroby,
kazda respondentka miala inna chorobe zawodowa: astme oskrzelowa,
chorobe narzadu glosu, alergiczna chorobe skory, zesp6t cie$ni nadgarst-
ka, drozdzycowe zapalenie rak. Pacjenci zostali poproszeni o opisanie,
czy istnieja jakiekolwiek czynnosci, ktore zostaly wyeliminowane z ich
zycia po rozpoznaniu choroby zawodowej i czy pojawily sie nowe. Pacjen-
ci oprécz wymienienia tych zajeé i czynnosci, zostali poproszeni o wska-
zanie, ktore z nich okresliliby jako najwazniejsze. Wiekszos¢ wskazala,
ze najwieksza zmiana byla utrata pracy (12 oséb), a nowe wyzwania,
ktore stanely przed chorymi, polegaly przede wszystkim na wizytach
u lekarza oraz zazywaniu lekarstw (14 oséb), przy czym przez dokucz-
liwe zazywanie lekarstw rozumiano raczej stosowanie masci (w przy-
padku alergicznych choréb skéry) — tabela 1. Badani podkreslali takze,
ze choroba zawodowa uniemozliwila im wykonywanie prac domowych,
a takze mocno ograniczyla spotkania towarzyskie. Z kolei osoby, ktére
nie pracuja, mowily o wiekszym zaangazowaniu w prace domowe w wy-
niku choroby zawodowej. Na pytanie o to, czy choroba zawodowa jest
najbardziej dokuczliwa z choréb wymienionych przez pacjenta, odpowie-
dzi pokazaly, ze w polowie przypadkéw choroba zawodowa jest takim
schorzeniem (9 oséb).

Osoby otrzymujace rozpoznanie choroby zawodowej w wyniku ba-
dan odwotawczych to grupa oséb, ktora z jednej strony nadal moze byé
czynna zawodowo, poniewaz znajduje sie w wieku aktywnosci zawodo-
wej (do 60. roku zycia w przypadku kobiet i 65. roku zycia w przypadku
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mezczyzn; niestandardowa grupa sa gornicy, ktorzy moga otrzymac
Swiadczenia emerytalne po 25 latach pracy, czyli czasami juz po prze-
kroczeniu 40. roku zycia). Z drugiej strony rozpoznanie otrzymuja osoby
posiadajace Swiadczenia emerytalne i ten czynnik wydaje sie mocno
réznicowac podejscie tych grup do swojej choroby. Najczestsza przyczy-
na wykluczajaca sprawne funkcjonowanie oséb w wieku mlodszym jest
niemoznos$¢ podjecia pracy na stanowisku, ktore przyczynito sie do roz-
poznania choroby zawodowej. Osoby te, posiadajace wyksztalcenie i do-
Swiadczenie jedynie w danym zawodzie, traca prace i maja problem ze
znalezieniem kolejnej. Jesli ja znajduja, to jest ona ponizej ich oczeki-
wan i kwalifikacji. Problemem jest rowniez fakt, iz pracodawcy niechet-
nie przyjmuja na specjalistyczne stanowiska osoby majace problemy ze
zdrowiem, a system ubezpieczen spolecznych oferuje najczesciej jed-
norazowe odszkodowanie za szkody zdrowotne. Trudnosci w otrzyma-
niu rekompensaty finansowej za utrate zdrowia moga dotyczy¢ w duzej
mierze os6b, ktore sa leczone w wyniku trybu odwotawczego (tylko one
byly przedmiotem niniejszego badania), a nie chorych otrzymujacych
rozpoznanie choroby zawodowej bez odwotywania sie do jednostek me-
dycyny pracy II stopnia (czyli m.in. IMPiZS). Ta kwestia wymagataby
jednak dalszych poréwnawczych badan.

Tabela 1. Czynnosci wyeliminowane i nowe w zyciu 0s6b z choroba zawodowa w opinii
pacjentéw OChZ IMPiZS z lat 2001-2010 z wojewédztwa Slaskiego

Czynnosé Liczba Nowe zajecia, ktére Liczba
wyeliminowana po wskazan pojawily sie po wskazan
orzeczeniu choroby | w pierwszym | orzeczeniu choroby | w pierwszym

zawodowej wyborze zawodowej wyborze
1 2 3 4

Praca zawodowa 12 Wizyty lekarskie 11

Dbanie o dom 1 Zazywanie lekow 3

Spotkania towarzyskie 2 Rehabilitacja 0

Wiekszy wysilek 0 Dieta 0

Praca na dotychczasowym 0 Ciezsze przechodzenie 0

stanowisku (zmiana przeziebien

stanowiska)

Ogladanie telewizji 0 Noszenie aparatu 0
stuchowego

Uzywanie telefonu 0 Reakcja na zmiany 0
temperatury

Przebywanie w miejscach 0 Duza ostroznosé w domu 1

publicznych (ko$ciét, sklep) (np. unikanie alergenéw)

Picie alkoholu 0 Dbanie o dom 2
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1 2 3 4
Drobne prace remontowe 0 - -
Szybsze chodzenie 0 - -
Brak 5 Brak 3
SUMA 20 SUMA 20

Zrédlo: badania wlasne.

Samoocena statusu zawodowego w perspektywie chorego

Okreslajac wlasna sytuacje zawodowa, osoby chore byly proszone
o odpowiedz na pytania o aktywno$¢ w tej sferze, zmiane pracy po rozpo-
znaniu choroby i ocene swoich szans na ponowne podjecie pracy. W mo-
mencie rozpoznania wiekszos¢ z oséb badanych pracowala na stale lub
tymczasowo (14 oséb). Pozostale nieaktywne zawodowo (6 0s6b) byly juz
emerytami lub mialy status bezrobotnego. Obecnie osoby z choroba za-
wodowa pracuja na state i dorywczo (12 os6b). Sposrod nieaktywnych
zawodowo (8 0s6b) trzy sa emerytami, reszta jest bezrobotna. Wiekszos¢
0s0b z grupy obecnie pracujacych wykonuje zawodowo czynnosci nie-
zwigzane z praca sprzed rozpoznania choroby (9 oséb). Na dwanascie
0s0b podejmujacych prace, siedem wymagalo przekwalifikowania i pra-
wie wszyscy sposrod nich przeszli szkolenie wewnatrz firmy (6 oséb),
tylko jedna osoba musiata ukonczy¢ specjalistyczny kurs. O$miu oséb
pytanie nie dotyczylo ze wzgledu na brak aktywnosci zawodowej.

W $§wiadomosci pacjentéw otrzymujacych orzeczenie o chorobie zawo-
dowej w wieku przedemerytalnym, jest ona swoista zmiana biograficzna,
poniewaz wiaze sie, w duzej mierze, z utrata pracy. W przypadku oséb
wczesniej nieaktywnych zawodowo (najczesciej emerytow) choroba zawo-
dowa nie odcisnela wiekszego pietna w ich zyciu. Jest to prawdopodobnie
zwigzane z wiekiem pacjentéw, ktorzy za naturalne uwazaja chorowa-
nie i choroba zawodowa jest jedna z wielu, ktore przychodza z wiekiem
po latach pracy w trudnych warunkach. Drugim powodem, dla ktérego
emeryci majacy chorobe zawodowa nie nadaja jej duzego znaczenia, sa
prawdopodobnie gwarantowane swiadczenia finansowe. Dzieki nim nie
dotknat ich problem utraty pracy i trudna sytuacja ekonomiczna. Wyda-
je sie, ze szczegdlnej uwadze stuzb zabezpieczenia spotecznego nalezy po-
wierzy¢ osoby bedace w wieku przedemerytalnym, poniewaz to dla nich
problem choroby zawodowej jest szczegdlnie dotkliwy.

Doswiadczanie choroby zawodowe;j i ocena trudnosci zycia z nia jest
zwiazana z jej rodzajem. Najgorzej znosza ja osoby z chorobami o pod-
lozu alergicznym, poniewaz wymagaja dos¢ duzego zaangazowania ze
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strony pacjenta (ze wzgledu na wizyty u dermatologa i uzywanie le-
karstw w postaci masci). Oproécz tego, tak jak w przypadku wiekszosci
innych choréb alergicznych, choroby skéry maja charakter stygmaty-
zujacy i stanowia czynnik utrudniajacy kontakty spoleczne, co znacza-
co wplywa na jakos¢ zycia chorych. W przypadku oséb z pylica ptuc
1 astma oskrzelowa szczegélnie uciazliwe sa napady dusznosci i szyb-
kie meczenie sie. Samoocena wplywu choroby zawodowej podkresla role
choroby jako czynnika przyczyniajacego sie do utraty pracy i przez to
pogorszenia standardu oraz jakosci zycia.

Samoocena wplywu choroby
na funkcjonowanie spoleczne

Omawiajac relacje spoleczne, warto podkreslic kwestie ilosci czasu
wolnego. Pacjenci zostali poproszeni o podanie ilosci wolnego czasu, jakim
dysponuja Srednio w ciagu dnia, réwniez w poréwnaniu do okresu sprzed
rozpoznania choroby. U wiekszo$ci 0s6b nie zachodzi zaleznos¢ miedzy
rozpoznaniem choroby zawodowej a iloscia czasu wolnego. Jego ilosé jest
zwiazana przede wszystkim z aktywno$cia zawodowa, przy czym katego-
ria czasu wolnego nie jest jednoznacznie pozytywnym do$wiadczeniem.
W opinii pacjentow wieksza jego ilo§¢ wynika ze stanu bezrobocia po
orzeczeniu choroby zawodowej. Pacjenci zostali réwniez poproszeni o oce-
ne, czy z choroba zawodowa mozna zy¢ tak, jak przed jej rozpoznaniem
1 wiekszo$é z badanych uznala, ze nie jest to mozliwe (13 0séb).

Zdecydowana wiekszos¢ sposrod badanych nie angazuje sie spotecz-
nie w jakikolwiek sposéb (17 oséb), tylko jedna osoba stwierdzila, ze re-
gularnie pracuje na rzecz innych ludzi, spotecznosci lokalnej, sasiadéw;
dwie osoby stwierdzily, ze robia to sporadycznie. Badanie wykazalo, ze
poziom aktywnos$ci spolecznej oséb chorych jest niski, skupiony glow-
nie wokoél rodziny i grona przyjaciél. Znikoma cze$é chorych udziela
sie w organizacjach spotecznych. Wydaje sie, ze choroba nie wplyneta
w znaczacy sposob na ich spoleczna partycypacje, jedynie osoby majace
problemy ze sluchem i z alergia zauwazaja, ze ich kontakty spotecz-
ne ulegly rozluznieniu, a maja na to wptyw widoczne, stygmatyzujace
objawy choroby (wypryski rak, zaczerwienienie ciata) lub utrudniaja-
ce komunikacje z innymi (np. czeSciowa gluchota u gérnikéw). W celu
unikniecia niewygodnych pytan i ciekawskich spojrzen, chorzy unikaja
kontaktéw spolecznych, w tym kontaktéw towarzyskich. Jedna z bada-
nych oséb podkreslitla stygmatyzujacy wplyw niedostuchu, ktory jest
wyrazna bariera w kontakcie interpersonalnym. Uzyskane wstepne
wyniki badania pokazuja, ze choroba zawodowa, czyli uwzgledniony
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tutaj czas wolny wynikajacy z zawodowej dezaktywizacji, nie ma wply-
wu na partycypacje w zyciu spotecznym.

Warto rowniez zauwazyc, ze wsrod badanych oséb nie mozna mé-
wic o kolektywnym doswiadczeniu choroby. Oznacza to, ze nie istnieje
miedzy chorymi wiez; wiekszo$é z badanych oséb przyznawala, ze nie
zna nikogo innego z choroba zawodowa. Pewna wspélna, wyrdzniajaca
sie cecha jest przede wszystkim poczucie krzywdy i braku zaufania wo-
bec systemu i poszczegolnych instytucji, w tym tych, ktore rozstrzygaja
o przyznaniu rekompensaty za uszczerbek na zdrowiu (gléwnie Zaktad
Ubezpieczen Spotecznych). Po rozpoznaniu choroby zawodowej w Insty-
tucie Medycyny Pracy i Zdrowia Srodowiskowego pacjenci stosunko-
wo szybko otrzymywali orzeczenie w Wojewodzkim Osrodku Medycyny
Pracy i decyzje administracyjna o stwierdzeniu choroby zawodowej od
Inspektora Sanitarnego. Jednak starania o finansowa rekompensate
bylo kolejnym, o wiele dluzszym etapem, nie zawsze zakonczonym po-
wodzeniem. Tylko jedna z badanych oséb otrzymata rente chorobowa
(czasowa), kolejne 17 0s6b otrzymatlo jednorazowe rekompensaty, dwie
nie otrzymaly jakiegokolwiek wsparcia.

Podsumowanie

Postrzeganie wlasnej choroby, jej interpretacja, identyfikacja barier
i ewentualnych nowych szans w sytuacji choroby stanowia istotny wktad
pacjenta w proces chorowania (Strauss, Glaser 1975). Wlasciwa kazdej
osobie interpretacja réznych sfer wlasnego zycia to interesujacy punkt
wyjscia dla analiz potencjatéw, jakimi ludzie dysponuja. Potencjatem
takim moze by¢ stan zdrowia, wiek, wyksztalcenie, doS§wiadczenie za-
wodowe, kapitaly spoleczne rozumiane jako sieé¢ relacji i spotecznych
zalezno$ci. Choroba jest bariera, zmiana biograficzna, zmienna dezor-
ganizujaca kapital, ktéra u ludzi z réznymi cechami spotecznymi ma
inne nasilenie. Prezentowane wybrane cechy demograficzne oraz ana-
lizy wybranych obszaréw funkcjonowania chorych w ich wlasnej inter-
pretacji pokazuja, jakie sa gléwne problemy zwiazane z chorowaniem
i w jakich obszarach chorzy chcieliby sie realizowac.

Analizy zwiazane z funkcjonowaniem w chorobie, jakoscia zycia, oce-
na kapitalow osob chorych oraz wplyw choroby na otoczenie spoteczne
pacjenta to wybrane przyklady mozliwych obszaréw badan z perspek-
tywy chorego. Bogate tradycje z tego zakresu, zapoczatkowane przez
interakcjonistéw, wprowadzily zaréwno w teorii, jak i w praktyce istotny
element ,humanistyki” do systemu medycznego. Omawiane choroby za-
wodowe sa pojeciem medyczno-prawnym, poniewaz o tym, czy choroba
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bedzie uznana za zawodowa, nie decyduja tylko lekarze, ale zalezy to
réwniez od tego, czy schorzenie jest wpisane na wciaz aktualizowana
liste choréb zawodowych. Legislacyjny wymiar choréb zawodowych spra-
wia, ze jej uznanie jest réwniez procesem administracyjnym, a od decyzji
powstalej w jego wyniku mozna sie odwotaé. Osoby bedace pacjentami
OChZ IMPiZS w wiekszosci przypadkéw doswiadezyly juz odmowy
w trakcie ubiegania sie o stwierdzenie choroby. Ich droga do rekompen-
saty za utrate zdrowia ma jeszcze dalszy ciag i wiaze sie z kontaktem
z kolejnymi instytucjami (ZUS, sad), a wyniki ich staran sa najczesciej
rozczarowujace. Choroba zawodowa jest czynnikiem, ktéry ma wptyw na
zaufanie do systemu zabezpieczenia spolecznego i do organéw panstwa
w ogéle. Chorzy swoja chorobe postrzegaja jako wydarzenie, ktére zmie-
nito ich zycie w znacznym stopniu — ze wzgledu na utrate pracy (osoby
milodsze, ktére jednocze$nie wykazuja cheé¢ dalszej aktywnosci zawodo-
wej — takiej, w ktorej choroba nie jest przeszkoda). Choroba zawodo-
wa sama w sobie nie jest najczesciej postrzegana jako czynnik majacy
najwiekszy wplyw na zdrowie, ale raczej na status spoteczno-zawodowy
badanych. Szczegélnej uwadze stuzbom polityki spolecznej nalezy po-
wierzy¢ osoby bedace w wieku przedemerytalnym, poniewaz dla nich
problem choroby zawodowej jest szczegélnie dotkliwy. Warto podkreslié,
ze w systemie opieki nad osobami z choroba zawodowa istnieje niespgj-
no$¢é, polegajaca na tym, ze z jednej strony rzadko przyznawane sa renty
chorobowe, raczej sa to jednorazowe odszkodowania, co zacheca do po-
wrotu na rynek pracy. Z drugiej strony, po otrzymaniu jednorazowego
wsparcia chorzy musza radzié sobie ze swoja choroba najczesciej sami,
co skutkuje trudnosciami w ponownym odnalezieniu sie na rynku pracy.
W szczegoétowych analizach nad chorobami zawodowymi warto przyjrzeé
sie poszczegélnym chorobom osobno, ze wzgledu na to, ze cechy im wta-
Sciwe determinuja przebieg choroby i, tym samym, zycie pacjenta.

Wstepnie oméwione, w niniejszym opracowaniu, cechy wspélne osob
z choroba zawodowa moga zaowocowaé wnioskiem o nowe spojrzenie na
te grupe chordb, nie tylko jako na disease (w ten sposéb funkcjonuje
to pojecie w anglojezycznej literaturze przedmiotu), ale réwniez jak na
illness, czyli z uwzglednieniem perspektywy badanego. Réznica mie-
dzy tymi pojeciami ma charakter jakosciowy i podkresla, ze na choro-
be z punktu widzenia biologicznego mozna spojrzeé z humanistycznej,
spoleczno-kulturowej perspektywy, w tym réwniez z perspektywy in-
dywidualnej pacjenta. Dotychczasowe badania wskazuja na ujmowanie
choréb zawodowych w spos6b biomedyczny, prawny, ekonomiczny czy
epidemiologiczny, a perspektywa pacjenta, jako jedna z mozliwych per-
spektyw badawczych, ma w sobie potencjat jakosciowy, co moze otwie-
rac¢ nowe mozliwosci i sposoby interpretacji tego zjawiska.
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The patients’ perspective on the occupational disease
experience. The sociology of medicine context of results
of the pilot study

The main aim of the study is to raise awareness of patients with occupational di-
sease, that is one of the main groups of social actors, in the process of morbidity. In the
process of sociological analysis attention is paid not only to the subjective patient’s
experience and the ways of coping with the disease but also to his attempts in creating
his own position in experiencing of this disease. And because of this the diseases takes
on a specific meaning leading to take concrete actions. In case of occupational diseases
we deal with a wide spectrum of diseases mostly chronic resulting from the work. The
pilot study was carried out on a group of patients from the institution involved in con-
firming medical diagnosis of occupational diseases. Data from questionnaire surveys
allowed for preliminary evaluation of the own health status, occupational activity and
social relations as well as subjective interpretations of these areas. It enabled to ini-
tiate the process of the creation of yet unidentified sources of knowledge on functioning
of individuals suffering from occupational disease what can strengthen the support
system directed to this group of patients.

Key words: occupational disease, sociology of medicine, the patient’s perspective,
chronic illness.





