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Wprowadzenie

Badania nad jakoscia zycia zaczeto prowadzi¢ w latach sze§¢dziesigtych XX w.,
niemniej od jakiego$ czasu obserwuje si¢ zdecydowanie bardziej ozywiony dys-
kurs nad problemem jako$ci zycia osob przewlekle chorych. Warto zauwazy¢
jednak, ze debaty i badania w zakresie oceny analizy jako$ci zycia odbywaja si¢
zazwyczaj z udzialem nauk medycznych, cho¢ ostatnio tematem tym spore zain-
teresowanie przejawia rowniez psychologia. Jak wynika z aktualnych doniesien
badawczych®, osoby przewlekle chore zglaszaja szereg probleméw dotyczacych
ich ogdlnej aktywnosci oraz pogorszenie jakosci zycia w relacji do zdrowia
w réznych obszarach funkcjonowania spolecznego. Oznacza to, ze dyskusja
naukowa i formulowanie stwierdzen powinno wyjs¢ poza aspekt medyczny,

1 R. Cheé, Ocena jakosci zycia 0sob z chorobg Parkinsona [W:] Jakos¢ zycia os6b przewlekle
chorych — indywidualne i spoleczne nastgpstwa choroby przewlekiej. Analiza zagadnienia w kontek-
Scie neurodegeneracyjnej choroby Parkinsona, red. E. Rutkowska, M. Plaszewski, Biata Podlaska
2014, s. 30; L. Gozdek, 1. Laskowska, M. Michalak, E.J. Gorzelanczyk, A. Stachowiak, Ocena jako-
Sci Zycia 0sob z chorobq Parkinsona, ,,Polskie Forum Psychologiczne” 2007, nr 12(1), s. 51-62.



a obecne poglady oparte w wigkszo$ci na wiedzy medycznej winny by¢ rozsze-
rzone i uzupelione o analize interpretacyjng wskazanego zjawiska w naukach
spotecznych. Majac to na uwadze, niniejszy artykul podejmuje problematyke
jakosci zycia os6b chorych na Parkinsona z perspektywy socjologicznej,
uwzgledniajac indywidualne i spoleczne nastgpstwa tej choroby.

Pojecie ,jakosé zycia” w ujeciu terminologicznym

Refleksja podejmowana nad zdrowiem i chorobg powinna uwzglednia¢ fakt,
ze oba pojecia sa rozmaicie definiowane i szeroko rozumiane. Dzieje si¢ tak
dlatego, poniewaz oba fenomeny — zdrowie i choroba — moga by¢ przedmiotem
refleksji przynajmniej trzech nauk: medycyny, psychologii i socjologii, co pod-
kresla Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO)?. Odnoszac sie do definicji zdro-
wia, ktorg przyjmuje WHO, zauwaza si¢, ze zdrowie ujmowane jest jako ,,stan
catkowitego fizycznego, psychicznego i spotecznego dobrostanu™. Opierajac sie
tylko na podstawach logicznego my$lenia, mozna doj$¢ do wniosku, Ze ta prosta
w swojej formule definicja wskazuje na trzy wymiary zdrowia: biomedyczny,
psychologiczny (fenomenologiczny) i socjokulturowy (behawioralny)®. Wymia-
rom tym odpowiadaja ponadto obecne w jezyku angielskim trzy wymiary zdrowia:
choroba (disease), schorzenie, poczucie dyskomfortu (sickness) oraz chorowanie
(sicknesses)®. Warto przypomnieé, ze triada ta pojawita si¢ w medycynie teore-
tycznej w latach piecdziesiatych ubiegltego wieku m.in. za sprawg Talcotta Par-
sonsa oraz pozniejszych rozwazan Andrew Tweddle’a’. I choé od tamtych cza-
sow koncepcja ta byta krytykowana i zmieniana, to na state ugruntowata sig
w naukach medycznych, filozofii medycyny i socjologii medyczne;j.

Podejmujac rozwazania w obszarze problemu zdrowia i choroby, nasuwa si¢
pytanie o jako$¢ zycia. Kwestia ta budzi spore zainteresowanie zwlaszcza wsrod
nauk medycznych, ktére daza do opracowywania skutecznych strategii polityki
zdrowotnej i podniesienia standardow opieki zdrowotnej nad chorymi’. Pojecie
,Jakos¢ zycia” uwarunkowane stanem zdrowia (Health Related Quality of Life —
HRQL) jest szeroko stosowane. Termin HRQL oznacza, ze poczucie zdrowia
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jest jednym z podstawowych czynnikow dobrej jakosci zycia®. Jakos¢ zycia
okresla si¢ rowniez jako rozbiezno$¢ pomigdzy indywidualnymi oczekiwaniami
a ich realizacja’. Im mniejsza jest rozbiezno$¢ pomiedzy sytuacja oczekiwang
a sytuacja rzeczywista, tym wyzsza jest jako$¢ zycia. Wedlug jednej z po-
wszechnie przyjetych definicji jakos$¢ zycia to sposodb, w jaki cztowiek odczuwa
1 reaguje na swoj stan zdrowia (samopoczucie fizyczne, emocjonalne, intelektu-
alne) i na inne pozamedyczne aspekty zycia (praca, rodzina, przyjaciele)™.
Czynniki decydujace o jakoSci zycia podczas choroby to: bol fizyczny, aktyw-
no$¢, relacje z rodzing, stan emocjonalny, duchowy, funkcjonowanie w spote-
czenstwie, sytuacja finansowa, orientacja na przyszto$¢, nadzieja, wyglad ze-
wnetrzny, praca zawodowa'.

Podejmujac refleksje nad pojeciem jakosci zycia, warto zwroci¢ uwage na
wielorakie znaczenie samego terminu. Tadeusz Pszczotkowski ,,jako$¢” definiu-
je jako sume cech wytworu, w szczegolnosci wyrobu lub samego dziatania do
niego prowadzacego, najczgsciej z ocena: dobra jakosé—zta jakosé. Oceng wyda-
je si¢ ze wzgledu na istniejacy obiektywnie lub idealnie wzorzec rzeczowy lub
wzorzec dziatania. W drugim przypadku, tj. w przypadku dziatania, jako$¢ jest
utozsamiana ze sprawno$cig w sensie syntetycznym®. Mowiac o zyciu przez
pryzmat tak rozumianej jako$ci, mozna je okresli¢ jako dobre lub zle, radosne
lub smutne, szcze$liwe lub nieudane itd. Zar6wno w jednym, jak i w drugim
przypadku (najczesciej jednak, gdy czlowieka dosiegaja niepowodzenia, nie-
szczescie, cierpienie) podejmuje on starania o znalezienie odpowiedzi na pyta-
nie, dlaczego tak si¢ dzieje. Pytanie to dotyczy wielu aspektow zycia: bogactwa
i biedy, sukcesow i niepowodzen, takze zdrowia i choroby®®. U zrédet kazdego
znich znajduje si¢ pytanie o jakos¢. W ujeciu socjologicznym jest to stopien
zaspokojenia waznych dla czlowieka potrzeb, w perspektywie psychologicznej
oznacza dobrostan psychiczny™*. Stwierdzenie to warto rozszerzyé o stanowisko
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Zygtryda Juczynskiego, ktory uwaza, ze dazenia chorego cztowieka do zaspoko-
jenia trzech podstawowych potrzeb — poczucia wplywu na leczenie, potrzeby
wsparcia spotecznego oraz zachowania nadziei — sg powigzane z mobilizacja
potencjatéw w wymiarach psychicznym, spotecznym i duchowym™. Mobiliza-
cja osobistych potencjaléw zdrowia — jak dodaje autor — moze obejmowac
wszystkie wymiary, lecz zmaganie si¢ z powazng lub nieuleczalng chorobg roz-
grywa si¢ gtéwnie w wymiarze duchowym™.

Podejmujac sie analizy problemu jako$ci zycia, trzeba mie¢ na uwadze, ze
zagadnienie to zawiera dwa nicodlaczne elementy badz tez wymiary ujecia:
subiektywny i obiektywny. Do obiektywnych zalicza si¢ najcze$ciej uwarunko-
wania makrostrukturalne, takie jak: system polityczny, prawny i ekonomiczny
panstwa oraz polityke spoteczna, jak i mezostrukturalne, czyli funkcjonowanie
instytucji spotecznych, stuzb administracyjnych i komunalnych. Poza tym bierze
si¢ pod uwage czynniki dotyczace warunkow i1 poziomu zycia czlowieka, jego
pozycji spotecznej, wyksztatcenia, struktury i stanu organizmu. Z kolei subiek-
tywna jakos$¢ zycia odnosi si¢ do proceséw wartosciowania, czyli ocen i samo-
poczucia jednostki we wszystkich sferach jego wiasnej egzystencji''.

W literaturze medycznej wymieniane s3g dwa modele jakosci zycia zwigzane
ze zdrowiem™. Pierwszy z nich to model bazujacy na funkcji (function-based
model), ktéry koncentruje si¢ gtownie na perspektywie biomedycznej, akcentu-
jac utrzymanie zdolnosci funkcjonalnych poprzez odpowiednie zarzadzanie
kwestiami klinicznymi, toksycznos$cia metod leczenia i funkcjonowaniem czto-
wieka. Podkresla si¢ tu obiektywne wskazniki medyczne, ktére moga okreslac
samopoczucie i stan zdrowia™®. Probujac z kolei sprecyzowaé ramy jakosci zycia
zwigzane ze zdrowiem, mozna wyr6zni¢ dwa podstawowe poziomy, na ktoérych
bada si¢ to zagadnienie: poziom indywidualny i poziom spoteczny®. Pierwszy
poziom dotyczy oceny zdrowia fizycznego i psychicznego formutowanej przez
jednostki i osoby dokonujace badan medycznych. Drugi poziom wykracza poza

18 7. Juczynski, Zmaganie sie z nieuleczalng chorobg — mobilizacja osobistych potencjaléw
zdrowia, ,,Sztuka Leczenia” 2016, nr 1, s. 19-29.

18 Ibidem.
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podejscie indywidualne i ocenia kolektywna jakos$¢ zycia zwigzang ze spote-
czenstwem. Na poziomie indywidualnym bazuje podejscie WHO?, w ramach
ktorego jakos¢ zycia zdefiniowana jest jako postrzeganie przez jednostke swojej
pozycji w zyciu w kontekscie systemow wartosci 1 kultury, posiadanych celow,
oczekiwan, standardow zycia i1 zainteresowan. Tak rozumiana jako$¢ zycia od-
nosi si¢ do konkretnych osob i obejmuje ich stan fizyczny, stopien niezaleznosci,
funkcjonowanie psychiczne, relacje spoteczne, srodowisko, przekonania religij-
ne i §wiatopogladowe.

Krystyna de Walden-Gatuszko zwraca uwagg, ze jako$¢ zycia mozna okre-
$li¢ jako obraz wilasnego potozenia zyciowego dokonywany przez cziowieka
w okreslonym odcinku czasu. Oszacowuje on poziom wlasnego zycia w zakresie
poszczegodlnych kategorii odnoszacych si¢ do podstawowych cech zycia®. In-
dywidualny wymiar jako$ci zycia zauwazy¢ mozna w wielu zasadach interwen-
¢ji medycznej. W swoich pracach Nina Oginska-Bulik oraz Zygfryd Juczynski®®
silnie podkreslajg, ze prowadzac jakiekolwiek badania w tym zakresie, musimy
pami¢taé, ze jakos¢ zycia nie jest obiektem lub rzecza, lecz sadem wartosciuja-
cym dotyczacym okoliczno$ci zyciowych (a judgment of the value of life
circumstances). W literaturze podkresla si¢, ze choroba przewlekta jest wyjat-
kowym wydarzeniem krytycznym. Porownuje si¢ to wydarzenie do wielu innych
krytycznych wydarzen, takich jak $mier¢ bliskiej osoby, utrata pracy, rozwod®”.

Choroba przewlekla we wspolczesnym swiecie i cztowiek
w sytuacji choroby

Niepetnosprawno$¢, choroba i cierpienie s3 wyzwaniem naszych czasow,
ktéremu wspotczesne spoteczenstwo nadal nie potrafi sprostaé. Mimo wielu
osiggnie¢ wcigz niewystarczajace i nieefektywne sg dzialania pomocowe, wspie-
rajace, rehabilitacyjne oraz psychologiczne zapobiegajace cierpieniu czlowieka.
Za jedng z przyczyn pojawienia si¢ przewlektych chorob cywilizacyjnych uznaje
si¢ wydtuzenie sredniego czasu trwania zycia ludzkiego. W XX w. oczekiwana

2L |, Kickbush, Styl zycia a zdrowie. Promocja zdrowia, ,Nauki Spoleczne i Medycyna”
1999, nr 1-2, s. 64-66.

22 7ob. K. de Walden-Gatuszko., Ocena jakosci zycia uwarunkowana stanem zdrowia [W:]
Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej, red. J. Meyza, Warszawa 1997, s. 77-82; P. Oles, Jakos¢
zycia w zdrowiu i w chorobie [W:] Jak $wiata mniej widze: zaburzenia widzenia a jakos¢ zycia,
red. P. Oles, S. Steuden, J. Toczotowski, Lublin 2002, s. 37-42

2 N. Oginska-Bulik, Z. Juczynski, Osobowos¢, stres a zdrowie, Warszawa 2000.

24 M. Ziarko, Zmaganie sig ze stresem choroby przewlektej, Poznan 2014, s. 45.
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dlugos$¢ zycia wzrosta o okoto 30 lat. W poprzednich stuleciach ludzie nie cier-
pieli na choroby przewlekte, poniewaz najczesciej nie dozywali wieku, w kto-
rym sie one pojawiaja®>.

Aktualnie poczatek wielu choréb przewlektych przypada na okres Sredniej
dorostosci, czyli pomiedzy 35. a 65. rokiem zycia®. Dla poréwnania w przypad-
ku jednej z najczesciej wystepujacych chordb neurodegeneracyjnych, tj. choroby
Parkinsona, $redni wiek zachorowania dzisiaj to 40-60 lat, cho¢ zdarza si¢ coraz
czesciej, ze diagnozowana jest ona juz u 30-latkow. Zwraca si¢ rowniez uwage,
ze zwigkszenie czestotliwosci chorob przewlektych jest zwigzane z rozwojem
medycyny (wicksza wykrywalno$¢ choréb), ubdstwem, nadmierng urbanizacja.
Niesprzyjajace warunki zycia, zanieczyszczenie srodowiska naturalnego, niski
poziom wyksztalcenia i powigzany z nim brak wiedzy o zdrowiu, sposobach
jego utrzymania, monitorowania i postepowania w sytuacji wystapienia choroby,
a takze stres psychologiczny towarzyszacy funkcjonowaniu w nowoczesnych
spoleczenstwach sa tymi czynnikami, ktore tez warunkuja powstawanie chorob
przewlektych.

Choroba przewlekla stawia chorego przed wieloma zmiennymi w czasie
wyzwaniami i1 zadaniami. Zalezg one od: doznawanej choroby, metody leczenia,
struktur poznawczych osoby chorej, emocjonalnej i behawioralnej reakcji oraz
spoleczno-kulturowego kontekstu, w ktorym osoba ta funkcjonuje’’. W zwiazku
Z tym przyjmuje si¢, ze wraz z czasem trwania choroby u osoby nig dotknigtej
beda zachodzi¢ jakosciowo roézne procesy psychologiczne. W takim ujeciu cho-
roba przewlekla to rozciagniety w czasie proces, podczas ktoérego zmieniajg si¢
wymagania pojawiajace sie¢ przed osoba chora oraz sposoby radzenia sobie
z nimi. Taki sposob mys$lenia prowadzi do podejmowania prob wyodrgbnienia
faz zmagania si¢ z choroba przewlekla, w ktorych na pierwszy plan beda sig
wysuwaly odmienne procesy psychiczne. Jedna z cech charakteryzujacych sytu-
acje przewleklego chorowania dotyczy tego, ze jest to sytuacja chroniczna®®.
Oznacza to, ze choroba przewlekta nie mija, a wrgcz przeciwnie, utrzymuje si¢
latami, przewaznie nasila si¢ w miar¢ uptywu czasu, a nierzadko prowadzi do
$mierci. Skutkiem tego stanu rzeczy jest wystapienie 1 kumulowanie si¢ wielu
przewaznie negatywnych nastepstw obejmujacych wigkszos¢, jesli nie wszystkie
aspekty zycia osoby nig dotknietej*’.

5 |pidem, s. 13.

% Ibidem.

27 \/. Morrison, P. Bennett, An Introduction to Health Psychology, Harlow 2012, cyt. za:
M. Ziarko, Zmaganie si¢..., s. 13.

28 M. Ziarko, Zmaganie sig..., s. 15.

2 |bidem.
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Typologia, klasyfikacja i definicja choroby przewleklej
- charakterystyka og6lna

Z medycznego punktu widzenia choroba przewlekla to zaburzenie
o przedtuzonym trwaniu, ktore moze mie¢ charakter postepujacy lub moze po-
wodowac zbyt wczesny zgon osoby lub uniemozliwi¢ przecig¢tne trwanie Zycia
pomimo nie w pelni sprawnych funkcji biologicznych badz psychicznych. Na-
tomiast z socjologicznego punktu widzenia mozna ja utozsamia¢ z zaktéceniami
biograficznymi®,

Wedlug Ewy Goralczyk przez chorobg przewlekla rozumie si¢ dzialanie na
organizm chronicznego czynnika lub chorobe o dlugotrwatym przebiegu (t;.
trwajaca miesigcami, latami) i najczesciej o stabym nasileniu objawow®. Jest to
najprostsza definicja choroby przewlektej i chociaz w pismiennictwie spotykane
s nieco roznigce si¢ od siebie okreslenia, to najprecyzyjniejsza wydaje si¢ defi-
nicja przyjeta przez Amerykanska Komisj¢ ds. Chorob Przewlektych (The Na-
tional Commission on Chronic Illness). Zgodnie z jej stanowiskiem za przewle-
kte uznaje si¢ zaburzenia lub odchylenia od normy posiadajace jedna lub wiecej
z nastepujacych cech: majg dtugotrwaty przebieg, ich etiologia, przebieg i lecze-
nie nie sg jednoznacznie okre§lone, pozostawiaja po przejsciu dysfunkcje lub
niepelnosprawnos$¢, wymagajg specjalistycznego postepowania rehabilitacyjne-
go, nadzoru, obserwacji lub opieki®’.

Choroba — niezaleznie od tego, jakie zjawisko lub stan uznamy za nig — sta-
nowi zaburzenie normalnego funkcjonowania psychofizycznego ustroju czto-
wieka i z tej racji musi by¢ uznana za zjawisko negatywne®. Choroba przewle-
kta zaktoca przebieg wiekszosci zyciowych procesow cztowieka. Powoduje
zmiany w somatycznym, psychicznym i spotecznym funkcjonowaniu chorego,
a takze wypacza przebieg proceséw rozwojowych zwigzanych z realizacjg zadan
rozwojowych i przechodzeniem przez kolejne fazy cyklu zycia®. Na przyktad
Mark Falvo przedstawia bardzo pesymistyczny obraz skutkow omawianych
chorob. Uwaza, ze cztowiek chory przewlekle moze by¢ zagrozony utrata:
1) zycia 1 fizycznego dobrostanu; 2) integralnosci ciala i poczucia komfortu, co
wynika z objawdw choroby Iub stosowanego leczenia; 3) niezaleznos$ci, prywat-
no$ci, autonomii i poczucia kontroli; 4) poczucia spojnosci Ja i niemoznosci

% |bidem.

81 E. Géralczyk, Choroba dziecka w twoim zyciu, \Warszawa 1996, s. 65.

%2 A. Ostrzyzek, Jakosé zycia w chorobach przewleklych, ,,Problemy Higieny i Epidemiolo-
gii” 2008, nr 89, s. 467-470.

% T Natanson, Choroba Jjako bodziec twérczy [W:] Czlowiek tworzy siebie sam, Gdansk
1985, s. 90.

% Por. 1. Heszen, H. S¢k, Psychologia zdrowia, Warszawa 2007.
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wypelniania rol spotecznych; 5) mozliwosci realizowania zadan rozwojowych
i formutowanych planéw na przyszios¢, utrata zwiazkow z rodzing, przyjaciol-
mi, kolegami; 6) utratg mozliwos$ci pozostania w znajomym i przyjaznym oto-
czeniu; 7) bezpieczenstwa ekonomicznego®™. W kontekscie dyskursu nad jako-
$cig zycia chorych warto odnie$¢ si¢ takze do dobrostanu spolecznego, wiedzac
zarazem, ze jest to orientacja, ktdra pozostaje w kontrascie do stosowanej przez
lata orientacji na cierpienie.

Mimo ze badacze r6znig si¢ w pojmowaniu dobrostanu, zgadzaja si¢ co do
koniecznosci szerokiego definiowania go i traktowania jako cato$ciowego, zin-
tegrowanego stanu jednostki, cho¢ rozpatrywanego w kilku odrebnych dziedzi-
nach. Doceniajg ponadto — odwotujac sie do zatozen fenomenologii, egzysten-
cjalizmu i symbolicznego interakcjonizmu, a na gruncie psychologicznym do
psychologii humanistycznej — znaczenie osobistej percepcji $wiata i roli poczu-
cia sensu istnienia, czego konsekwencja jest analiza subiektywnego, a nie obiek-
tywnego dobrostanu®®. Corey L.M. Keyes podkresla, ze dobrostan osobowo-
$ciowy (wraz z komponentem dotyczacym relacji z innymi) zawiera bardziej
prywatne i osobiste kryteria do oszacowania wiasnego funkcjonowania, nato-
miast kryteria oceny dobrostanu spotecznego odnosza si¢ do obszaru, ktory
mozna okresli¢ jako publiczny, zwigzany z szeroko pojetym spoleczenstwem.
Wobec tak postawionej tezy Keyes zaproponowal pig¢ dymensji tego dobrostanu
opisujacych pozytywne funkcjonowanie w obliczu spotecznych zadan i wy-
zwan®’. Pierwszy z wymiaréw dobrostanu spolecznego to akceptacja spoteczen-
stwa, kolejny wymiar stanowi urzeczywistnianie si¢ spoteczenstwa, wymiar
trzeci dobrostanu spolecznego okres$lany jest jako wklad w spoleczenstwo,
czwarty to spoteczna koherencja, natomiast ostatnia dymensja dobrostanu spo-
tecznego to spoteczna integracja (lub doktadniej: integracja ze spoteczenstwem)
— zawiera oceng jako$ci stosunkow jednostki z otoczeniem spotecznym. Czto-
wiek zintegrowany ze spoteczenstwem potrafi okresli¢ siebie jako jego czes¢,
ma poczucie, ze taczy go wiele wspdlnego z ludzmi stanowigcymi elementy
spotecznej rzeczywistosci, jak rowniez odczuwa, ze jest przez nich wspierany™.

Przechodzac do zasadniczej kwestii, odnotowanej w powyzszym podtytule,
wskaza¢ nalezy, ze w logice wyroznia si¢ typologi¢ oraz klasyfikacje chordb.
Nie ulega watpliwosci, ze najczesciej typologie chorob przewleklych tworzone
sa w oparciu o medyczne kryteria, totez ogolnie w literaturze poswigconej cho-

% D.R. Falvo, Medical and Psychosocial Aspects of Chronic IlIness and Disability (third edi-
tion), Sudbury, Mass.—Boston—Toronto—London-Singapore 2005.

% |_. Wojciechowska, Teoria dobrostanu w badaniach rozwojowych nad rodzing: dobrostan
rodzicow w stadium pustego gniazda, ,,Psychologia Rozwojowa” 2005, nr 10(4), s. 35-45.

% Za: ibidem.

% Ibidem.
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robom przewleklym trudno znalez¢ pozamedyczne proby stworzenia ich typolo-
gii i klasyfikacji. Probe pogrupowania chordb przewlektych podjeli Carol D.
Goodheart i Martha H. Lansing. Zaproponowaty one wyr6znienie czterech klas
choréb przewlektych: 1) choroby zagrazajace zyciu, takie jak nowotwory, cho-
roby uktadu krazenia, AIDS; 2) choroby zrozumiane i opanowywane, do ktorych
mozna zaliczy¢ cukrzyce i nadcis$nienie; 3) choroby zrozumiane, ale niepodlega-
jace leczeniu, powodujace powolne postepowanie dysfunkcji, np. stopniowa
utrata stuchu i wzroku wskutek starzenia si¢ organizmu; 4) choroby stabo rozu-
miane i nieprzewidywalne, takie jak: SM, miazdzyca®.

Podstawa takiego podzialu chordb sg zatem dwa kryteria: stopien zrozumie-
nia choroby oraz mozliwo$¢ leczenia, a dodatkowo uwzgledniony jest stopien
zagrozenia zycia. Niektorzy badacze problemu zarzucaja autorkom tego podzia-
hu brak konsekwencji w postugiwaniu si¢ przyjetymi przezen kryteriami. Podob-
nie zreszta dzieje si¢ w przypadku typologii chordb przewlektych stworzonej
przez Lenego Sperry. Starat si¢ on ustali¢, czy osoby chorujace na rézne choroby
przewlekte potrzebuja odmiennych form poradnictwa i terapii, jednak — jak twier-
dza niektorzy znawcy problematyki — w analizie problemu widoczny jest brak
systematyczno$ci w postugiwaniu si¢ kombinacjami przyjetych kryteriow™.

Analiza literatury zawierajacej klasyfikacje chordb przewlektych sktania do
zaprezentowania jeszcze jednej typologii tego typu chorob autorstwa Michala
Ziarko, ktora w sposob klarowny pozwala zrozumie¢, jakie obcigzenia i wyma-
gania niesie ze soba zachorowanie na chorobg przewlekla.

Tabela 1. Kryteria klasyfikacyjne chorob przewleklych wedlug M. Ziarko

Kryterium klasyfikacyjne Typy choréb

Prawdopodobiefistwo utraty | Zagrazajace zyciu vs. niezagrazajace zyciu
zycia

Przebieg choroby rozwijajace si¢ stopniowo vs. rozwijajace si¢ rzutami

Mozliwoé¢ leczenia choroby podlegajace leczeniu vs. niepodlegajace leczeniu

mozliwe do opanowania wskutek stosowania procedur medycz-
Sposob leczenia choroby nych vs. mozliwe do opanowania wskutek stosowania procedur
medycznych i zmiany stylu zycia

znaczaco uposledzajace funkcjonowanie vs. w nieznaczny spo-

Konsekwencje choroby sob uposledzajace funkcjonowanie

Zrodlo: M. Ziarko, Zmaganie sie ze stresem choroby przewleklej, Poznan 2014, s. 22.

39 z7a: M. Ziarko, Zmaganie sig...,s. 21.
“0 1bidem.
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Jak zobrazowano w tabeli 1, Ziarko rozpisat choroby przewlekle w pieciu
wymiarach. Usytuowanie chorego na ktorej$ z dymensji pozwala scharaktery-
zowaé trudnosci, z jakimi bedzie musiat sie on skonfrontowa¢*'. Odnoszac po-
wyzsze zestawienie do choroby Parkinsona, mozna zauwazy¢, ze schorzenie to
rzeczywiscie nalezy do typu choroby o przewleklym, powolnym, lecz postepu-
jacym przebiegu. Etiologia choroby ma ztozone podtoze, co oznacza, ze doktad-
na przyczyna choroby Parkinsona nie jest znana. W$rod najczestszych wymienia
si¢: uwarunkowania genetyczne (indukcja apoptozy, przyspieszone starzenie
si¢), jak rowniez czynniki toksyczne: endo- i egzogenne, neuroinfekcje Iub stres
oksydacyjny*’. Sama choroba nie jest do opanowania wskutek stosowania pro-
cedur medycznych, mozna natomiast tagodzi¢ jej objawy. Doprowadza ona do
znacznego uposledzenia funkcjonowania organizmu. Istotng cecha choroby
przewleklej jest to, ze nie mija, ale utrzymuje si¢ latami lub nasila z czasem.
Konsekwencja tego jest pojawianie si¢ i kumulowanie wielu negatywnych na-
stepstw obejmujacych wigkszos$¢ lub wszystkie aspekty zycia osoby nig dotknigte;j.
Kontakt z chorymi z pewno$cia bywa trudny dla wielu oséb zar6wno z otocze-
nia najblizszego, jak i dalszego przede wszystkim ze wzgledu na brak zrozumie-
nia istoty choroby oraz leku o whasne zdrowie®. Tak tworza sie spoteczne kon-
sekwencje choroby przewleklej, m.in. postrzeganie osob chorych przez innych.

Istnieje wiele mitdw na temat przyczyn i ograniczen sposobow leczenia cho-
rob przewlektych, ktore wptywajg na stosunek do osob chorych i czgsto prowa-
dza do ich izolacji badz odrzucenia. Pomimo stale dokonujacego si¢ postepu
w badaniach nad podtozem chorob neurozwyrodnieniowych nie znaleziono sku-
tecznego leczenia przyczynowego tych chordb, a ich pewne rozpoznawanie,
a przede wszystkim terapia jest trudnym zadaniem dla kazdego klinicysty*. Nie
ulega watpliwosci, ze charakterystyczna dla przewlektego procesu chorobowego
jest jego dtugotrwatos$c i nieustajace leczenie. Przebieg choroby z mozliwoS$cia
naglego pogorszenia, niepewne rokowanie, konieczno$¢ pobytow w szpitalu
oraz systematycznych badan kontrolnych czgsto wplywaja na doswiadczanie
przez pacjenta cierpienia fizycznego i psychicznego.

Pojawiajaca si¢ w konsekwencji dlugotrwalego procesu chorobowego nie-
pelosprawno$é, przejawiajaca si¢ np. obnizeniem sprawnosci fizycznej, zmiang
wygladu, uzaleznieniem od lekow czy ucigzliwo$cig objawow, istotnie zmienia

* H. Sek, M. Ziarko, Czlowiek w sytuacji przewleklej choroby, ,,Czasopismo Psychologiczne
— Psychological Journal” 2017, nr 1, s. 91.

2 A, Bogucki, Choroba Parkinsona — przyczyny, objawy i leczenie Parkinsona, http://www.
poradnikzdrowie.pl/ (3.05.2018).

* Ibidem.

* M. Gawet, A. Potulska-Chromik, Choroby neurodegeneracyjne: choroba Alzheimera
i Parkinsona, ,,Postepy Nauk Medycznych” 2015, nr 28(7), s. 468—475.
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zycie rodzinne i zawodowe chorego. Biorac to wszystko pod uwage, widzimy, jak
wazna jest refleksja, bowiem od tego, jakie znaczenie chory i jego rodzina nada-
dza procesowi chorobowemu, zaleze¢ bedzie poziom jakosSci jego zycia. Po zapo-
znaniu si¢ z literaturg na temat m.in. podej$¢ do rozumienia i wyjas$nienia choroby
przewlektej mozna przyjaé, ze choroba przewlekla jest zasadnicza i niepomysing
zmiang w zyciu czlowieka zwickszajaca stopien odczuwalnych obcigzen oraz
stawiajacg przed chorym szereg wymagan, z ktéorymi musi on sobie poradzic.
Przyjmujac z kolei, ze choroba przewlekta jest jednym z krytycznych wydarzen
zyciowych zaklocajacych normalny przebieg zycia ludzkiego, tatwiej bedzie zro-
zumie¢ psychologiczng sytuacje osob przewlekle chorych i wyzwania stojace
przed nimi, zwigzane z radzeniem sobie z choroba.

Jakos¢ zycia os6b chorych na Parkinsona
w raportach badawczych: w kierunku okreslenia
indywidualnych i spolecznych konsekwencji choroby

Sytuacja demograficzna chorych na Parkinsona
- dane podstawowe

Wedlug danych, ktére podaje raport badawczy z 2014 r., w Polsce na choro-
be Parkinsona cierpi okoto 70 tys. 0sob™. Inne zrédta podaja, ze na te chorobe
w Polsce cierpi okoto 80 tys. 0s6b*. Roczna zapadalno$é na chorobe Parkinsona
wynosi okolo 5-24 przypadkéw na 100 tys. osob*’. Rocznie rozpoznaje sie to
schorzenie u okoto 1% o0s6b w wieku powyzej 60. roku zycia, co przy utrzymu-
jacym sie trendzie starzenia si¢ polskiego spoteczenstwa moze prowadzi¢ do
znacznego wzrostu populacji chorych na Parkinsona w przysztosci®. Jakub
Sienkiewicz pisze, ze ,,wraz ze starzeniem si¢ catej populacji ludzi w wyniku

5 Choroba Parkinsona — analiza kosztéw ekonomicznych i spolecznych, red. M. Gatazka-
-Sobotka, Warszawa 2014, s. 5.

46 J. Stowinski, R. Wharen, R. Uitt, Z. Wszolek, A. Krygowska-Wajs, A. Mrowka, Wspoicze-
sne leczenie choroby Parkinsona. Czesé II: Leczenie chirurgiczne, ,Neurologia i Neurochirurgia
Polska” 2003, nr 37(3), s. 677—686.

47 Analiza problemu decyzyjnego zastosowanie rotygotyny w leczeniu choroby Parkinsona, http:/
docplayer.pl/7542311-Analiza-problemu-decyzyjnego-zastosowanie-rotygotyny-neupro-w-leczeniu-
-choroby-parkinsona.html (10.06.2018).

8 Choroba Parkinsona — analiza kosztéw ekonomicznych i spolecznych, red. M. Galazka-
-Sobotka, Warszawa 2014, s. 5.
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wydtuzenia Sredniej dtugosci zycia przybywa rowniez osob z chorobg Parkinso-

na, poniewaz coraz czesciej wiecej osob dozywa wieku, w ktérym to schorzenie
2549

wystepuje””.

Jakos¢ zycia w chorobie przewleklej
- analiza na podstawie raportow badawczych

Dla zobrazowania problemu dotyczacego jakosci zycia chorych na Parkin-
sona postuza: raport z badan panelowych wsrdd chorych na Parkinsona (2005—
2007)® opracowany przez Aleksandre Woznicka, raport badawczy Uczelni La-
zarskiego w Warszawie (2014)>" oraz badania nad jako$cia zycia chorych na
Parkinsona, ktore przeprowadzili: Lidia Gozdek, Ilona Laskowska, Maciej Mi-
chalak i Edward Jacek Gorzelanczyk®. Z raportu Woznickiej wynika, ze pomi-
mo tak cigzkiej choroby ponad polowa badanych uwaza siebie za ludzi pozy-
tywnie nastawionych do zycia. Jednak jedna trzecia pisze, ze sg do zycia nasta-
wieni negatywnie. Potowa badanych wiadomo$¢ o chorobie przyjeta tragicznie.
Pozostali chorzy wskazywali, ze wiadomos¢ t¢ przyjeli spokojnie i z gotowoscia
do pogodzenia si¢ z chorobg. Prawie co czwarty badany uwaza, ze nie zmienit
si¢ jego stosunek do $wiata i zycia codziennego, a co pigty zmienit swoj dotych-
czasowy sposob bycia i stara si¢ zyé z tg choroba™. Co czwarty chory ma ,,zal
do $wiata” 1 na co dzien skupia si¢ na samym sobie. Najczesciej respondenci
pisali, ze starajg si¢ zy¢ jak przed zdiagnozowaniem choroby Parkinsona (31%
odpowiedzi), nastgpnie (26%) ze zmienili sposob zycia, ukierunkowujac je na
chorobe, uwzgledniajac jg w swoich planach zyciowych oraz przystosowujac si¢
do niej w dniu codziennym. Stosunkowo czesto (17%) badani pisali, Ze staraja
si¢ zwigkszy¢ swoja aktywno$¢ zyciowa, rodzinng, intelektualng, a nawet du-
chowa. Zdarzato sie jednak i tak, ze chorzy pisali o rezygnacji z zycia (5%)™.

49 7ob. J. Sienkiewicz, Poradnik dla 0séb z chorobg Parkinsona, Warszawa 2007, s. 5.

%0 A. Woznicka, Powiedz, jak Ci poméc, Warszawa 2008, s. 8.

%! Choroba Parkinsona — analiza kosztéw ekonomicznych i spolecznych, http:/iwww.takdla zdro-
wia.pl/lektura-na-zdrowie/2708-choroba-parkinsona-analiza-kosztow-ekonomicznych-i-spoecznych-
-raport-i-rekomendacje-uczelni-azarskiego (17.06.2018).

52 1. Gozdek, I. Laskowska, M. Michalak, E.J. Gorzelanczyk, Ocena jakosci Zycia osdb
Z chorobg Parkinsona, ,,Polskie Forum Psychologiczne” 2007, nr 12(1), s. 51-62. W badaniu
uczestniczyto 40 osob (20 kobiet i 20 mgzczyzn). Wiek osob badanych wynosit 50-81 lat, srednia
wieku 69,75. Wiek zachorowania miescit si¢ w przedziale 39-75 lat, §rednia wieku zachorowania
60,85. Czas trwania choroby wahat si¢ od 2 do 20 lat, $rednio 8,9. W celu oceny jakosci zycia
badani wypetiali samodzielnie Kwestionariusz Jakosci Zycia w Chorobie Parkinsona (PDQ-39).

53 |bidem, s. 63-64.

** Ibidem.
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Warto w tym miejscu podja¢ probe wyjasnienia tego zjawiska, odwotujac
si¢ do zatozen modelu zdroworozsadkowego. Ziarko, podejmujac t¢ kwestig
z perspektywy socjologicznej i nawigzujac do stanowiska Michaela Leo Leven-
thala, pisze, ze w celu zrozumienia oraz nadania znaczenia swojej sytuacji zdro-
wotnej, a takze wypracowania najbardziej korzystnej reakcji na chorobg chorzy
wytwarzaja wlasne i niepowtarzalne rozumienie choroby okreslane jako jej re-
prezentacja®. Wedtug zdroworozsadkowych zalozefi modeli choroby to, w jaki
sposob jest ona rozumiana, przedktada si¢ z kolei na wybor strategii radzenia
sobie z nig®®. Konsekwencja rodzaju posiadanych przekonan na temat wiasnej
choroby s3 ujawniane (badz nie) poznawcze i behawioralne dziatania w kierun-
ku radzenia sobie z choroba, w tym aktywnos$¢ spoleczna. Badania, jakie prze-
prowadzono pod katem sprawdzenia zalezno$ci miedzy reprezentacjg choroby
a funkcjonowaniem pacjentéw z rozpoznang chorobg niedokrwienna serca®,
potwierdzity tezg, ze reprezentacja choroby moze by¢ czynnikiem mobilizuja-
cym do zmian, jesli chodzi o przyszle zachowania zdrowotne. Nie przeprowa-
dzono badan w tym zakresie w stosunku do chorych na Parkinsona, ale problem
ten zdiagnozowano w przypadku choroby niedokrwiennej serca i uzyskano wy-
niki, ktore wskazaly, ze pozytywne przekonanie na temat choroby (tu: mozli-
wos¢ kontrolowania choroby i niewielka koncentracja na doznawanych symp-
tomach) byto w istocie predyktorem zaangazowania si¢ w rehabilitacje kardio-
logiczng chorych oraz ich powrotu do pracy™.

Przyjmujac negatywne przekonania na temat swojego schorzenia, mozna za-
lozy¢, ze nastgpstwem takiej reprezentacji choroby moze by¢ obraz funkcjono-
wania chorego, ktory nie widzi zadnej perspektywy poprawy swojej sytuacji
zdrowotnej, koncentruje si¢ na chorobie jako problemie i jej symptomach.
W konsekwencji przy braku odpowiedniego wsparcia z zewnatrz dochodzi do
zupelnego zamykania si¢ w sobie 1 wylgczenia z zycia spotecznego. Stwierdze-
nie takie znajduje potwierdzenie w raporcie Woznickiej, gdzie na trzecim miej-
scu (pod wzgledem czgstosci wystgpowania odpowiedzi) znajduje si¢ wycofy-
wanie si¢ z zycia towarzyskiego, a w konsekwencji z zycia spolecznego. Powo-
duje to powstawanie ,blednego kota” generujacego poczucie izolacji, a tym
samym utrzymywanie si¢ stanu przygnebienia potggujgcego jego natezenie (az
16% odpowiedzi)*. Ponad potowa badanych (59%) nie nalezy do zadnego sto-
warzyszenia zrzeszajacego chorych. Prawie jedna trzecia (28%) informuje, ze

% M. Ziarko., Zmaganie sie..., s. 69.
% Ibidem.

57 |bidem.

58 |bidem, s. 72.

%9 A. Woznicka, Powiedz. .., s. 44.
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jest cztonkiem regionalnego stowarzyszenia parkinsonikow®. Biorac pod uwa-
ge, ze chorych jest okoto 70—80 tys., tak male zainteresowanie ta forma pomocy
niepokoi tym bardziej, ze kolejne odpowiedzi badanych wskazuja, ze chorzy
odczuwaja brak zrozumienia i nie majg wsparcia w otoczeniu (az 11% wsrod
og6tu odpowiedzi).

Choroba przewlekta jest tym wydarzeniem, ktore zaktoca przebieg wigkszo-
sci zyciowych proceséw cziowieka. Z raportu Woznickiej wynika, ze badani
pomimo choroby staraja si¢ zy¢ tak jak dawniej, ze zmienili sposob zycia, ukie-
runkowujac je na chorobe, uwzgledniajac ja w swoich planach zyciowych oraz
przystosowujac si¢ do niej w dniu codziennym. Badani pisali ponadto, Ze staraja
si¢ zwickszy¢ swoja aktywno$¢ zyciowa, rodzinna, intelektualna, a nawet du-
chowa®. Zazwyczaj choroba wymusza akceptacje gwaltownego zmniejszenia
si¢ liczby znajomych badz zmiane¢ charakteru relacji z bliskimi i ,,wymiang”
przyjaciot. To wszystko rodzi nowa jakos¢ zycia, ktorag nie wszyscy chorzy do-
strzegaja, ale ktora sprawia, ze cze$¢ z nich zyje bardziej $wiadomie. To zmiana
w hierarchii systemu warto$ci, w ktorym zdrowie staje si¢ bezcenne. Poglad ten
potwierdzity badania przeprowadzone przez Gozdek i in., gdzie najwyzej oce-
nianym przez badaczy obszarem jako$ci zycia jest wsparcie otrzymywane od
rodziny i przyjaciot®.

Chorzy na Parkinsona w raporcie Woznickiej wskazywali na rézne zacho-
wania ludzi w miejscach publicznych. Nastepnie wymieniali zachowania, ktore
mozna okresli¢ jako pozytywne. Najrzadziej (20%) wystepuja odpowiedzi opi-
sujace zachowania negatywne, np. chorzy krepuja sie¢ wyjs¢ z domu, bo na ulicy
sa stale obserwowani, komentowane jest ich zachowanie, ze chodza ,,wezy-
kiem”, przesadne zainteresowanie, dziwne spojrzenia, okazywanie litosci lub
zaskoczenia, poréwnywanie lub uwazanie chorych za alkoholikow itp.** Chorzy
formutowali zyczenia dotyczace pozytywnych postaw wobec ludzi chorych®.
Z powyzszych odpowiedzi badanych ujawnia si¢ opis zachowan ludzkich, ktory
mozna odnie$¢ do klasycznych koncepcji na temat przyczyn pigtnowania, ktora
podaja m.in. Magdalena Sokotowska i Antonina Ostrowska, albo do koncepcji
Ervinga Goffmana wylozonej w znanej pracy Stygma®. Napictnowanie dotyczy
defektu fizycznego badz innego braku, utomnosci, cechy o réznym stopniu wi-
docznosci, ktore czynig cztowieka odmiennym od partneréow interakcji spotyka-
nych na co dzien. Pojawiajaca si¢ w konsekwencji dtugotrwalego procesu cho-

% |bidem.
b1 A. Woznicka, Powiedz..., s. 44.
821 Gozdek, 1. Laskowska, M. Michalak, E.J. Gorzelanczyk, Ocena jakosci..., s. 3.
63 o
Ibidem.
% Ibidem.
8 E. Goffman, Pigtno. Rozwazania o zranionej tozsamosci, Gdansk 2005.
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robowego niepetnosprawnos¢, przejawiajaca si¢ np. obnizeniem sprawnosci
fizycznej 1 widoczng zmiang wygladu, jest ta cecha, ktdra osoby z chorobg taka
jak Parkinson w sposob wyrazny ,,wyrdznia” z otoczenia. Kontakt z chorymi
czesto bywa bardzo trudny, przede wszystkim ze wzgledu na brak zrozumienia
istoty choroby. Tak tworza si¢ spoteczne konsekwencje choroby i uprzedzenia.
Inwalidztwo fizyczne z widocznymi deformacjami cielesnymi — jak twierdza
Sokotowska i Ostrowska — powoduja silniejsze pigtnowanie niz inne, mniej wi-
doczne mankamenty w wygladzie zewnetrznym i funkcjonowaniu®.

Podsumowanie

Choroby przewlekle stanowia w Europie duze obcigzenie i odpowiadaja za
85% wszystkich zgonow. W 2010 r. ministrowie zdrowia zachecili panstwa Unii
Europejskiej 1 Komisj¢ Europejska do poszukiwania sposobow na sprostanie
tym wyzwaniom. Na przetomie 2012 i 2013 r. Komisja podjeta konsultacje
z panstwami Unii Europejskiej i najwazniejszymi zainteresowanymi stronami.
Sprawozdanie podsumowujace proces konsultacji zostato zatwierdzone przez
Rade w pazdzierniku 2013 r.*” Natomiast w 2014 r. odbyt si¢ pierwszy szczyt
poswigcony chorobom przewleklym. Uczestnikow wezwano do wzmocnienia
przywodztwa politycznego w walce z chorobami przewleklymi, zintensyfikowania
wysitkow na rzecz rozwigzania najwazniejszych wyzwan spotecznych, w tym sta-
rzenia si¢, skuteczniejszego wykorzystania dostepnych zasobow, zwigkszenia zaan-
gazowania obywateli, pacjentow oraz sektoréw opieki zdrowotnej i spolecznej
w ksztattowanie 1 wdrazanie polityki oraz gromadzenie dowodow i informacji
w zakresie profilaktyki, metod leczenia, oplacalnosci i zmian demograficznych®.
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QUALITY OF LIFE CHRONICALLY ILL PERSONS- INDIVIDUAL
AND SOCIAL CONSEQUENCES OF CHRONIC DISEASE. ANALYSIS OF THE ISSUE
IN THE CONTEXT OF NEURODEGENERATIVE PARKINSON'S DISEASE

Abstract

One of the reasons of chronic diseases is the elongation of duration of human life. Every
year in Poland there are about four thousand patients who are treated for Parkinson’s disease.
Currently, there is no doubt that the disease is a multidimensional phenomenon in which biolo-
gical, psychological, social and spiritual dimensions interact and overlap. Doctors, psycholo-
gists and sociologists are interested in that problem. The assessment of patient’s quality of life is
a reflection of not only his condition, but most of all, the condition of the society in which he lives.

Stowa kluczowe: choroba przewlekta, jakos$¢ zycia
Keywords: chronic disease, quality of life



