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Wstep

O stanie naszego zdrowia decyduja uwarunkowania biologiczne oraz
psychologiczne, a takze szeroko rozumiane uwarunkowania o charakte-
rze spotecznym. Koresponduje to z obowiazujaca wspotczesnie, stworzona
przez WHO, definicja zdrowia, méwiaca, iz jest ono pelnym dobrostanem
fizycznym, psychicznym i spotecznym. Czynniki spoteczne wplywajace
na stan zdrowia poszczegélnych zbiorowosci pogrupowaé mozna na Sro-
dowiskowe (zwiazane ze stanem Srodowiska naturalnego, warunkami
pracy i zamieszkania oraz infrastruktura opieki zdrowotnej), czynniki
o charakterze spoteczno-demograficznym (ptec i wiek, pozycja spoteczna,
wyksztalcenie, zamozno$é oraz miejsce zamieszkania), a takze czynniki
kulturowe, wplywajace na zachowania i postawy w zdrowiu i chorobie,
a skladajace sie na styl zycia poszczegélnych warstw spolecznych.

Wspétczesnie w naszym kregu kulturowym najpowazniejszym pro-
blem zdrowotnym sa choroby przewlekle, z ktérym radzi¢ musza sobie
cale spoleczenstwa, przedstawiciele stuzby zdrowia, ale takze — a moze
przede wszystkim — ludzie nimi dotknieci oraz ich najblizsi. Wystapie-
nie choroby przewleklej powoduje szereg konsekwencji, z ktorymi jed-
nostka musi sie zmierzy¢. Po pierwsze sa to konsekwencje o charakterze
zdrowotnym, medycznym — chory musi poradzié sobie z réznorodnymi
dysfunkcjami organizmu, z cierpieniem, z bélem, z niepelnosprawno-
$cia. Pociaga to za soba konieczno$¢ przewartosciowan przez jednost-
ke swojej sytuacji — zar6wno w wymiarze osobistym, psychologicznym,
jak i spolecznym. Jednostka staje przed koniecznoscia zycia z choroba
w dlugiej perspektywie czasowej lub do konca zycia. Musi zmierzy¢ sie
z réznorodnymi lekami — o to, czy sobie poradzi w chorobie, czy nie jest
obcigzeniem dla rodziny, czy zaakceptuja go inni ludzie etc. Zadaje so-
bie pytanie, co w tej sytuacji nalezy / mozna zrobié, a nastepnie musi
wypracowacé sposoby radzenia sobie z przeciwnosciami i wyzwaniami,
jakie niesie choroba. Pamietac nalezy rowniez, ze osoba chora przewle-
kle musi dokonaé¢ modyfikacji lub zmiany dotychczas pelnionych rdl
spolecznych — w rodzinie, grupie zawodowej, towarzyskiej etc.
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Szeroko rozumiana problematyka choréb przewleklych jest przed-
miotem zainteresowania przedstawicieli réznych dyscyplin naukowych.
Celem publikacji, ktéra oddajemy w Panstwa rece, jest ukazanie wielo-
wymiarowosci do§wiadczania przez pacjentéw choroby przewleklej oraz
wplywu tego do$wiadczenia zaréwno na proces leczenia, jak i szerzej
— na psychospoleczne funkcjonowanie chorego. Prezentowane w niniej-
szej monografii opracowania koncentruja sie wokél dwéch wiodacych
obszarow: spolecznej perspektywy choréb przewleklych oraz jakosci zy-
cia pacjentow i ich najblizszych zmagajacych sie z choroba przewlekla.

W czesci pierwszej prezentowane sa wyniki badan poswiecone so-
cjokulturowym uwarunkowaniom zdrowia i choroby oraz spotecznym
konsekwencjom wystapienia choroby przewleklej, zaréwno dla pacjen-
ta, jak i poszczegdlnych grup spotecznych, w ktérych on funkcjonuje.
Nadrzedna idea jest zaprezentowanie istniejacych, ale takze wypra-
cowanie nowych metod praktycznego zastosowania wiedzy teoretycz-
nej i1 wynikéw socjologicznych badan empirycznych w praktyce zycia
spolecznego. Naukowej refleksji zostaly poddane réznorodne kwestie
zwiazane z postrzeganiem choroby, leczeniem, rehabilitacja i terapia.
Pierwszy artykul w tej czesci pracy porusza niezwykle istotne zagad-
nienie subiektywnego podej$cia do choroby przewleklej. Problematyka
ta ukazana zostala przez Judyte Zietkowska na przykladzie wplywu
doswiadczenia nieptodnosci na zycie kobiet dotknietych ta choroba.

W zwiazku z tym, iz choroby nowotworowe sa — po chorobach uktadu
krazenia — druga najbardziej zagrazajaca zdrowiu i zyciu choroba prze-
wlekla, poSwiecono im az trzy artykuly. Autorka pierwszego z nich, To-
mira Chmielewska-Ignatowicz, porusza niezwykle istotne zagadnienie
sposobu przekazania przez lekarza niepomyslnej dla pacjenta diagnozy
oraz jaki to ma wplyw na postawe pacjenta wobec choroby, terapii, a tak-
ze wobec kolejnych specjalistéw konsultujacych pacjenta onkologicznego
podczas jego zmagan z choroba. Poruszone zostaly psychologiczne aspek-
ty komunikacji lekarz-pacjent, ze szczegélnym zwréceniem uwagi na ko-
niecznosé holistycznego podejscia do pacjenta i rodziny. Gléwny nacisk
polozony zostal na potrzebe identyfikacji przez lekarzy przekazujacych
niepomyslna diagnoze choroby nowotworowej — gléwnych potrzeb i ocze-
kiwan pacjentéow. Swego rodzaju kontynuacje rozwazan dotyczacych
spolecznych aspektéw terapii pacjentéw nowotworowych stanowi drugi
z prezentowanych artykuléw, autorstwa Agnieszki K. Choinskiej i An-
drzeja Szpaka, poswiecony problematyce udzialu pacjenta w decyzji o le-
czeniu oraz wplywu choroby i terapii medycznej na interakcje spoleczne.
W trzecim z kolei referacie dotyczacym problematyki onkologicznej, Ma-
teusz Stopa, Dariusz Wojakowski oraz Marek Dudziniski podejmuja teore-
tyczna 1 metodologiczna refleksje nad mozliwoscia wykorzystania Zrodet
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internetowych do rozpoznania spotecznych i kulturowych uwarunkowan
zachowan chorych na ostra biataczke — leczonych metoda radykalna.

Kolejnym ,zabéjca” wspoélczesnego czlowieka sposréd choréb przewle-
klych jest cukrzyca oraz jej powiklania. Nalezy ona do pieciu najczestszych
przyczyn $mierci w krajach rozwinietych. Jak pokazuja badania, za po-
wstawanie i rozwdj choréb przewleklych odpowiada az w 50% styl zycia
jednostek funkcjonujacych w okreslonych grupach spotecznych. Punktem
wyjscia do promowania i rozwijania prozdrowotnego stylu zycia spoteczen-
stwa, a zwlaszcza grup ryzyka zachorowania na poszczegélne jednostki
chorobowe, jest poznanie poziomu wiedzy medycznej oraz obecnych zacho-
wan i postaw zdrowotnych. Wyniki badan empirycznych w tym zakresie,
prowadzone z pacjentami cukrzycowymi, przedstawione zostaly w kolej-
nym prezentowanym w tej czesci pracy artykule. Autorki — Malgorzata
Synowiec-Pilat, Anna Przeliorz, Patrizia Polanska, Karolina Surma,
Aleksandra Siwiec — zwracaja jednocze$nie uwage czytelnikéw na znacze-
nie wlasciwie prowadzonej edukacji zdrowotnej polaczonej z aktywizacja
pacjentéw oraz na konieczno$¢ wprowadzania w zycie przez promotoréw
zdrowia oraz personel medyczny idei upodmiotowienia na rzecz zdrowia.

Jednym z najistotnigjszych zagadnien podejmowanych przy analizie
spotecznych kontekstéw choréob przewleklych jest spoleczna reakcja na
chorobe, ktora rzutuje na jakosé zycia pacjentow, ich codzienne funkcjono-
wanie, a takze skuteczno$¢ terapii. Z jednej strony mamy udzielane cho-
remu wszechstronne i wielowymiarowe wsparcie spoleczne, z drugiej zas,
etykietowanie, odrzucenie, izolacje, czy marginalizacje spoteczna. Owe
negatywne postawy spoleczne analizowane sa czesto przez socjologéw me-
dycyny w kontekscie ,,choroby jako dewiacji spolecznej”. Jedna z najsilniej
pietnowanych spoltecznie chordb jest niewatpliwie AIDS. Katarzyna Paw-
lak, w kolejnym z prezentowanych w tej czesci ksiazki referacie, ukazuje
zmiany, jakie w perspektywie historycznej zaszly w postrzeganiu osoby
zarazonej wirusem HIV. Opisuje czynniki, ktore wplywaja na stopien
i charakter stygmatyzacji oséb zakazonych wirusem HIV oraz rozwaza,
jaka role w zmianie postaw wobec choroby odegraly kampanie przeciwko
AIDS w ramach szeroko pojetej promocji zdrowia.

Druga cze$¢ monografii po§wiecona zostala w calosci zagadnieniu
jakosci zycia przewlekle chorych. Zagadnienie to analizowane jest w ni-
niejszej publikacji zaré6wno w perspektywie teoretycznej, jak i prak-
tycznej. Pojecie ,jakosSci zycia” cieszy sie w ostatnich dziesiecioleciach
szczegblnym zainteresowaniem badaczy zajmujacych sie zagadnienia-
mi zdrowia i choroby. Niewatpliwie zwiazane jest to z obowiazujacym
wspoélczesnie holistycznym podejsciem do zdrowia i choroby, z przej$ciem
od biomedycznego do spoleczno-ekologicznego modelu zdrowia. Ocena
stanu zdrowia, a takze wynikéw leczenia oparta jedynie na kryterium
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biologicznym, medycznym stala sie niewystarczajaca. Konieczne stato
sie badanie aktywnosci jednostek i spotecznosci w réznych sferach zycia
oraz uchwycenie wplywu tychze aktywnos$ci na stan zdrowia zaréwno
w wymiarze obiektywnym, jak i subiektywnym.

Autorzy artykuléw zawartych w tej czesci ksiazki poruszaja szcze-
g6lnie wazne wspoélczesnie zagadnienia wpltywu choroby przewleklej na
zycie zaréwno pacjentéw nimi dotknietych, jak i ich najblizszych. Trzy
referaty dotycza funkcjonowania rodzin z osobami chorymi psychicznie.
Elzbieta J. Michalowska podjeta sie analizy funkcjonowania rodziny
z chorymi na zesp6l psychozy dwubiegunowej afektywnej. Pawel Ra-
smus, Ewa Nowaczynska, Agnieszka Stetkiewicz-Lewandowicz i Tomasz
Sobow przedstawili wyniki badan na temat jakosci zycia os6b przewle-
kle chorych psychicznie w wojewodztwie t6dzkim. Natomiast Mirostawa
M. Adamus, Mariusz Jaworski i Ewelina Stanczak zajeli sie zagadnie-
niem jakosci zycia matek dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym.

Kolejne artykuly po§wiecone zostaly jakosci zycia w sytuacji niepeino-
sprawnosci jednego z cztonkéw rodziny. Jedna z prac, autorstwa Grazyny
Mikolajczyk-Lerman, ukazuje warunki i jakosé zycia w gospodarstwach
domowych z dzieckiem niepelnosprawnym. Kalina Kukietko-Rogozin-
ska, Krzysztof Tomanek i Henryk Skarzynski przedstawili badania doty-
czace jakosci zycia oséb niepelnosprawnych na przykltadzie pacjentéw po
wszczepieniu implantu slimakowego. Natomiast Grzegorz Brzuzy podjal
sie analizy jakoSci zycia oséb z trwalym i postepujacym uszkodzeniem
wzroku. Nastepny artykul tej czesci poswiecony zostal spolecznym kon-
sekwencjom choroby onkologicznej dla pacjenta i jego rodziny. Sabina
Pawlas-Czyz ukazala to zagadnienie z perspektywy pracownikow osrod-
kéw hospicyjnych. W ostatnich dwéch artykutach mozemy natomiast za-
poznac sie z problematyka jakosci zycia kobiet w §rednim wieku, podjeta
przez Wiolete Bryniewicz oraz z zagadnieniem jako$ci zycia oséb star-
szych, analizowanym przez Dorote Rynkowska.

Mamy nadzieje, ze prezentowana monografia pozwoli czytelnikowi na
szersze spojrzenie na problematyke choréb przewleklych, a Srodowisku me-
dycznemu na lepsze zrozumienie pacjenta i budowanie poprawnych relacji
terapeutycznych, a w konsekwencji — skuteczniejsze leczenie. Przedsta-
wione w niniejszej pracy, wybrane zagadnienia nie wyczerpuja oczywiscie
wszystkich kontekstéw spotecznych zwiazanych z chorobami przewlektymi.
Wskazuja raczej na potrzebe dalszych analiz i opracowan, ktére pozwola
zrozumieé wielowymiarowosé tego zagadnienia i poprzez to — mamy przy-
najmniej taka nadzieje — przyczynia sie do rozwiazania przynajmniej czesci
probleméw 0s6b cierpiacych na choroby przewlekle oraz ich najblizszych.
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