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TYTUŁ: PRÓBKA DO SKŁADU „ZADANIE 1” – STOPIEŃ TRUDNOŚCI DO 20%

Społeczne konsekwencje mukowiscydozy, choroby genetycznej, na którą cierpi w Polsce niewiele ponad 1500 osób, z czego jedynie około 100 osiąga wiek 30 lat i więcej, rzadko są badane z perspektywy socjologii medycyny. Równocześnie mała wiedza o tej chorobie w społeczeństwie niesie za sobą brak zrozumienia dla chorujących na nią, mylną interpretację objawów chorobowych (głównie kaszlu), niejednokrotnie dyskryminację i wykluczenie społeczne, prowadząc do izolacji społecznej i poczucia inności, co może wywoływać u samych chorujących niską samoocenę własnej wartości. Charakter choroby wymaga dużych wysiłków przystosowania się do życia w reżimie wyznaczonym z jednej strony objawami, z drugiej leczeniem nie tylko od samego chorego, ale także od opiekunów (zwykle rodziców, lub jednego z rodziców), dużych wydatków na niezbędne leki, odżywki, zakup sprzętu i materiałów gwarantujących właściwą rehabilitację i higienę dróg oddechowych. 
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WPROWADZENIE
W ujęciu medycznym mukowiscydoza należy do najczęstszych spośród wszystkich chorób rzadkich o charakterze ogólnoustrojowym i wielonarządowym, a około 5% osób rasy białej jest nosicielami zmutowanego genu odpowiedzialnego za jej wystąpienie. Mukowiscydoza odnotowywana jest częściej w populacjach krajów europejskich, na przykład ocenia się, że w Wielkiej Brytanii na 2415 urodzeń rodzi się jedno dziecko z mukowiscydozą; podobną częstość występowania mukowiscydozy potwierdza się w USA w grupie etnicznej pochodzenia kaukaskiego (1 przypadek choroby na 2521 urodzeń), natomiast choroba ta rzadziej dotyka Brazylijczyków (1 przypadek choroby na 6902). Wśród cech typowych dla tej choroby wymienia się uciążliwe objawy zatokowo-oskrzelowo-płucne, manifestowane przede wszystkim uporczywym kaszlem, a także problemy gastroenterologiczne (np. biegunki), niedowagę, nasilone zmiany wielonarządowe. Mukowiscydoza ujawnia się w większości przypadków we wczesnym dzieciństwie (do 2. roku życia), ale zdarza się, że objawy pojawiają się dopiero w wieku szkolnym (Głowacki i Mach 2013). W dzisiejszych społeczeństwach należących do kręgu cywilizacji europejskiej dominują trzy modelowe podejścia do definiowania niepełnosprawności: 
1) medyczny (indywidualny), 
2) funkcjonalny (interakcyjny) 
3) społeczny (socjopolityczny) (Wiliński 2010: 17). 
Pierwszy z nich ukształtowany został pod wpływem spojrzenia na niepełnosprawność przez wymiar biologiczno-medyczny
. Mukowiscydoza została opisana po raz pierwszy w 1938 roku przez Andersona i w tym czasie 70% chorujących na nią dzieci nie dożywało swoich pierwszych urodzin. Obecnie dzięki lepszemu rozpoznaniu specyfiki tej choroby i nowym formom postępowania terapeutycznego szacuje się, że dzieci urodzone z tą chorobą w latach 90. XX wieku mają szansę dożycia czterdziestki. Jakkolwiek w ciągu ostatnich 40 lat przeciętny wiek, jakiego dożywają chorzy z mukowiscydozą, znacznie się wydłużył (Fogarty, Hubbard i Britton 2000; Cohen-Cymberknoh, Shoseyov i Kerem 2011), to jednak ryzyko zgonu chorych dzieci w okresie dzieciństwa nadal pozostaje wysokie. W krajach, gdzie korzysta się z wielu dostępnych metod leczenia mukowiscydozy, dorośli stanowią około 40% populacji chorych. W Polsce żyje obecnie około 1500 osób chorujących na tę chorobę, z czego wieku dorosłego dożywa tylko około 1/3 chorych, a jedynie około stu osób osiąga wiek 30 lat lub więcej (Mazurek 2012: 21). Leczenie wymaga ścisłego stosowania się do zaleceń lekarskich i przestrzegania reżimu leczenia, polegającego na konieczności wykonywania czasochłonnych zabiegów rehabilitacji oddechowej (inhalacje, drenaż), przyjmowania enzymów trzustkowych, dbania o wysokoenergetyczną dietę. Choroba wiąże się nie tylko z koniecznością poddania się długotrwałemu leczeniu głównie z powodu infekcji, wymagających niejednokrotnie hospitalizacji, ale także z ustawiczną walką o odpowiednią masę ciała. W zaawansowanych stadiach zabiegiem ratującym życie jest przeszczep płuc; również nie bez znaczenia są operacje polegające na przeszczepieniu wątroby. Pomimo że wraz z wydłużaniem się długości życia chorujących na mukowiscydozę, wzrasta odsetek osób dorosłych, to większość badań socjologicznych koncentruje się jednak na jakości życia dzieci, adolescentów i ich rodzicach lub opiekunach (Lowton 2002).

TEORETYCZNE I METODOLOGICZNE PODSTAWY PROWADZONYCH BADAŃ
Odwołując się do koncepcji jakości życia uwarunkowanej stanem zdrowia, zwykle w badaniach podejmuje się próbę określenia wpływu choroby na życie z perspektywy chorego dziecka lub jego rodziców/opiekunów. Jakość życia uwarunkowana stanem zdrowia jest określana jako subiektywna percepcja konsekwencji zmian w stanie zdrowia (zarówno choroby, jak i leczenia); ocena ta bierze pod uwagę funkcjonowanie dziecka lub adolescenta w wymiarze zdrowia fizycznego, psychologicznego i społecznego oraz well-beingu (dobrostanu). Bada się ocenę różnych wymiarów codziennego funkcjonowania dziecka w porównaniu z jego oczekiwaniami. Zwraca się uwagę na wiele czynników społecznych determinujących te oceny dokonywane przez chore dziecko – nie tylko na zależność od rodzaju choroby, ale także wyraźną zależność od klasy społecznej, wieku, płci, grupy etnicznej, poziomu edukacji, napięć związanych z występującymi symptomami. Znaczącą rolę przypisuje się funkcjonowaniu grupy rodzinnej, z perspektywy jej stylu życia, a także dotychczasowych doświadczeń rodziny z tego typu chorobą (Beattie i Lewis‐Jones 2006).

Badania nad rodzinami dzieci chorych na mukowiscydozę jednoznacznie ukazują, że rodzinni opiekunowie doświadczają codziennie stresów, wynikających m.in. z braku kompetencji w profesjonalnej opiece i jej zapewnienia w środowisku domowym, szczególnie w okresach zaostrzenia choroby. Zdarzają się jednak badania wskazujące na przypadki nadopiekuńczości rodziców wobec chorych dzieci, która w znaczący sposób wpływa na rozwój dziecka (Hullmann, Wolfe-Christensen, Ryan, Fedele i in. 2010). 

Badania dowodzą także, że chore płci żeńskiej mają gorsze prognozy niż chorzy płci męskiej, co potwierdzają dane dotyczące szans życia z tą chorobą – statystyki przeżycia mówią, że w przypadku dziewcząt mediana współczynnika umieralności do 20. roku życia jest o cztery lata niższa niż chłopców; w następnych latach życia umieralność wśród kobiet i mężczyzn jest porównywalna. Badania pokazują także odmienne sposoby reagowania na objawy chorobowe przez dziewczęta i chłopców. Chore dziewczęta przejawiają więcej objawów chorobowych, silniejszy ból i bardziej subiektywne lub emocjonalne symptomy, co wynika z podejścia do choroby. 

W literaturze przedmiotu należy wskazać dwa nurty rozważań socjomedycznych: z jednej strony próbę określenia konsekwencji społecznych choroby dla chorującego, z drugiej – ocenę konsekwencji i psychospołecznych kosztów, jakie ponosi opiekun (zwykle matka) z racji sprawowania opieki, ale także konieczności udzielania codziennego wsparcia nie tylko instrumentalnego, ale i w równym stopniu emocjonalnego chorującej najbliższej osobie – dziecku, starszemu dziecku; tym bardziej że tej opiece towarzyszy lęk o przyszłość, świadomość, że mimo wysiłków dziecko nie dożyje wieku dorosłego (Wong i Heriot 2008; Tobiasz-Adamczyk 2013: 198). „Kwestionariusz jakości życia” został oryginalnie opracowany w czterech wersjach: dla dorosłych i nastolatków (osób powyżej 14. roku życia), dla rodziców dzieci chorych, oraz dla dzieci w wieku szkolnym (młodszych w wieku 6–11 lat i starszych, w wieku 12–13 lat). Narzędzie to, zawierające pytania, na które badani odpowiadają w czterostopniowej skali Likerta, pozwala ocenić następujące wymiary jakości życia
:

· funkcjonowanie fizyczne, 

· witalność, 

· stan emocjonalny, 

· funkcjonowanie społeczne (oceniane u nastolatków i dorosłych), 

· role społeczne (u nastolatków i dorosłych), 

· funkcjonowanie w szkole (oceniane u dzieci), 

· obraz (wygląd) ciała, 

· postrzeganie zdrowia, 

· ograniczenia związane z leczeniem, 

· zachowania związane z jedzeniem, 

· funkcjonowanie układu pokarmowego, 

· funkcjonowanie układu oddechowego, 

· przybieranie na wadze (masa ciała). 
W odniesieniu do każdego z ocenianych wymiarów jakości życia otrzymane wyniki mogą przybierać wartość od 0 do 100 punktów, gdzie wyższy wynik oznacza lepszą (wyżej ocenianą) jakość życia. Na potrzeby niniejszego badania użyto „kwestionariusza jakości życia” w wersji dla dorosłych i nastolatków oraz w wersji dla rodziców dzieci chorych i przyjęto, że wynik 50 punktów i więcej oznacza wysoką ocenę jakości życia. (zob. rys. 1)
. 
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Rys. 1. Wątki dotyczące kwestii medycznych*
Źródło: opracowanie własne

Bardzo ważnym dla edukacji i integracji społecznej z perspektywy osób niepełnosprawnych dokumentem jest Konwencja o prawach osób niepełnosprawnych... podpisana w 2012 roku przez Bronisława Komorowskiego. Art. 24 ust. 4 Konwencji stanowi: 
Państwa-Strony uznają prawo osób niepełnosprawnych do edukacji. W celu realizacji tego prawa bez dyskryminacji i na zasadach równych szans Państwa-Strony zapewnią włączający system kształcenia umożliwiający integrację na wszystkich poziomach edukacji i w kształceniu ustawicznym [...]. Aby wesprzeć realizację tego prawa, Państwa-Strony podejmą odpowiednie środki w celu zatrudniania nauczycieli, w tym nauczycieli niepełnosprawnych, którzy mają kwalifikacje w zakresie używania języka migowego i/lub alfabetu Braille’a, oraz w celu szkolenia specjalistów i personelu pracujących na wszystkich szczeblach edukacji. Takie szkolenie będzie obejmować wiedzę na temat problemów niepełnosprawności i korzystanie ze wspomagających (augmentatywnych) i alternatywnych sposobów, środków i form komunikacji, technik i materiałów edukacyjnych, w celu wspierania osób niepełnosprawnych. Państwa-Strony zapewnią, że osoby niepełnosprawne będą miały dostęp do powszechnego szkolnictwa wyższego, szkolenia zawodowego, kształcenia dorosłych i kształcenia ustawicznego, bez dyskryminacji i na zasadzie równości z innymi osobami. W tym celu Państwa-Strony zapewnią, że zapewnione będą racjonalne usprawnienia dla osób niepełnosprawnych.
  
Charakteryzując wspomniane modele, należy zwrócić uwagę na kluczowe różnice pomiędzy nimi, związane z definiowaniem niepełnosprawności i osoby z niepełną sprawnością. Zarówno medyczny, jak i indywidualistyczny model niepełnosprawności utożsamia niepełnosprawność z chorobą, która jest traktowana jako osobista tragedia jednostki. Zgodnie z nimi niepełna sprawność jest postrzegana jako problem na poziomie jednostkowym (psychosomatycznym) i sprowadzana jest do indywidualnego ograniczenia sprawności lub innych „defektów”. Problemy osób niepełnosprawnych definiowane są jako bezpośrednie konsekwencje uszkodzenia narządów organizmu, spowodowane wadą wrodzoną, chorobą lub urazem. W konsekwencji przyjmuje się, że niepełnosprawność powstaje na skutek ograniczeń doświadczanych przez osoby nią dotknięte, które pojawiają się w wielu obszarach życia społecznego (Kirienko 2007: 44–47).

DEFINIOWANIE NIEPEŁNOSPRAWNOŚCI – 
KILKA SŁÓW O TRUDNOŚCIACH TERMINOLOGICZNYCH 
Zdefiniowanie terminu „niepełnosprawność” jest kwestią bardzo złożoną, dlatego mówiąc o rozumieniu tego pojęcia, powinniśmy uwzględnić zmiany związane z pojmowaniem takich terminów, jak zdrowie i choroba. Zwłaszcza w tej części definicji zdrowia, która na równi z pełnią samopoczucia fizycznego i umysłowego stawia samopoczucie społeczne i funkcjonalność jednostki w środowisku. 

Obecnie odchodzi się od utożsamiania jednostki z niepełną sprawnością, wskazując na fakt, iż pewne ograniczenia w funkcjonowaniu osoby nie mogą rzutować na całościowy jej odbiór. Dysfunkcja w jednym obszarze nie może się równać dysfunkcjonalności jednostki jako takiej. W konsekwencji coraz częściej używa się określenia: osoba z niepełnosprawnością lub osoba z niepełnosprawnościami, a nie osoba niepełnosprawna, co pozwala oddzielić sfery, w których występują ograniczenia od pozostałych obszarów, w których jednostka jest w pełni sprawna i funkcjonalna. Co więcej, odczuwanie niepełnej sprawności oraz bariery w tym zakresie powiązane są z zakresem funkcjonowania społeczeństwa. Definiując pojęcie osoby z niepełnosprawnością przyjmuje się, że „jest to osoba o naruszonej sprawności psychofizycznej, powodującej ograniczenie funkcjonalne sprawności lub aktywności życiowej w stopniu utrudniającym pełnienie właściwych dla niej ról społecznych” (Kawczyńska-Butrym 1996: 16).

Niepełnosprawność nie jest zatem immanentną cechą jednostki, która z racji uszkodzeń lub wad fizycznych czy psychicznych nie jest w stanie funkcjonować we właściwy sposób w społeczeństwie. Jest właściwością sposobu zorganizowania społeczeństwa, które odpowiada na fakt istnienia ludzi z ograniczeniami fizycznymi lub psychicznymi w sposób, który nie stwarza im warunków zapewniających możliwość uczestnictwa w różnego rodzaju aktywnościach społecznych (Gąciarz 2014: 19).
W przeszłości polityka wobec osób z niepełnosprawnością opierała się właśnie na „koncepcji niepełnosprawności, uznanej za problem indywidualny, z którym radzenie sobie polega na leczeniu, rehabilitacji medycznej i dostosowaniu się do wymagań otoczenia każdego niepełnosprawnego osobno. Rolą społeczeństwa, szczególnie instytucji publicznych, miało być w tej sytuacji zaopatrzenie osób niepełnosprawnych w środki finansowe i materialne zapewniające przeżycie, a także organizowanie instytucji zajmujących się opieką nad osobami niezdolnymi do samodzielnego życia” (Gąciarz 2014: 17). 
Mimo że polityka ta w tym czasie zapewne była oparta na dobrych intencjach, prawdopodobnie eskalowała ona problem marginalizacji i wykluczenia, dzieląc społeczeństwo na pełno- i niepełnosprawnych, „normalnych” i „innych”. 

Stopniowe upowszechnianie się modelu społecznego w Polsce, będące konsekwencją realizowanej sukcesywnie od lat 90. ubiegłego wieku polityki społecznej państwa oraz działań podejmowanych przez środowiska osób z niepełnosprawnością, skutkuje także zmianą w sposobie definiowania osób niepełnosprawnych. 
Osoby te musiały uporać się nie tylko ze stygmatem, jaki niejednokrotnie wiąże się z ograniczoną sprawnością, ale też konieczne było dokonanie redefinicji takich pojęć jak kobiecość i atrakcyjność (zob. Piątek 2009b: 53–60).
Długo jakoś nie mogłam się zebrać, żeby coś sensownego ze sobą zrobić. No nie było łatwo. I tak to jest do dzisiaj (kobieta z porażeniem mięśnia twarzowego, lat 25). 

Unikam patrzenia w lustro. Czasem zapominam o tym, jak wyglądam […] jak popatrzę na siebie, od razu mam dość (kobieta chorująca na łuszczycę, lat 28).
Akceptuję siebie, jaki mam wybór? Jest, jak jest (kobieta po mastektomii, z nowotworem jajnika, lat 49).

Wiele badanych kobiet wskazywało, że starają się ukryć konsekwencje swojej niepełnosprawności nawet przed najbliższymi. W przypadku niepełnosprawności nabytej odwoływanie się do okresu przed jej wystąpieniem mogło utrudniać i spowalniać przebieg adaptacji. Z drugiej jednak strony, jeśli w tym czasie kobiecie udało się zbudować pozytywny obraz siebie, sprzyjało to przystosowaniu (por. Piątek 2015a: 183). 

Sam proces adaptacji do niepełnosprawności w przypadku badanych kobiet, przebiegał zwykle powoli. Po uzyskaniu informacji o chorobie, której konsekwencją jest nierzadko trwała lub czasowa niepełnosprawność – często pojawiały się niedowierzanie, bunt, rozpacz, w kolejnych etapach albo podejmowane były działania w kierunku leczenia i rehabilitacji, albo wycofanie się i minimalizacja działań leczniczych, w związku z utratą wiary w powodzenie tych zabiegów, lub spadek chęci do działania, ostatecznie część kobiet zaakceptowała w jakimś stopniu stan faktyczny, a część pozostała na etapie rezygnacji, wycofania lub rozpaczy. Nawet u kobiet, które deklarowały pogodzenie się z niepełnosprawnością, w wypowiedziach przebijał żal, wiara, że może jeszcze problem zniknie, i szereg innych emocji i stanów sugerujących ciągłą wewnętrzną walkę, jaką muszą toczyć ze sobą osoby w konfrontacji z niepełnosprawnością.

Lekarz powiedział, że jest szansa, iż przetoka jest czasowa. Wciąż mam nadzieję, że wszystko wróci do stanu sprzed wypadku (kobieta ze stomią, lat 23).

Najgorszy był dzień, kiedy usłyszałam, że mam raka. Byłam w takim szoku, że dzisiaj niewiele pamiętam z tego, co ze mną się działo, poza tym, że straszliwie się bałam (kobieta chora na nowotwór piersi, lat 56).
Przedstawiane badanie mieści się w nurcie koncentrującym się na „życiu z chorobą”, na określeniu jakości życia osób chorujących na mukowiscydozę w różnych momentach życia (rys. 2). 
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Rys. 2. Proces wpływu choroby na jakość życia

Źródło: opracowanie własne

Celem prezentowanego badania była ocena różnych wymiarów jakości życia uwarunkowanej stanem zdrowia oraz codziennego funkcjonowania chorych na mukowiscydozę w zależności od wieku chorujących. Podstawą badania była weryfikacja hipotezy, że przynależność do różnych grup wiekowych w odmienny sposób wpływa na różne wymiary jakości życia uwarunkowanej mukowiscydozą.
W procesie adaptacji do niepełnosprawności znaczenie miał także zakres wsparcia rodziny, partnera, przyjaciół. Badania ujawniły, że kobiety, które pozostawały w związkach, przez co najmniej kilka lat i oceniały je jako satysfakcjonujące, łatwiej odnajdywały się w nowej sytuacji po wystąpieniu niepełnosprawności, szybciej też stabilizowały się ich relacje z partnerem. Dzięki temu sprawniej przebiegała reorganizacja życia rodzinnego i nowy podział obowiązków domowych (zob. Piątek 2012b: 163–169). 

Badane kobiety, które pozostawały w związku i żyły w funkcjonalnej rodzinie wskazywały dość często, iż to właśnie najbliższa rodzina służyła im pomocą przy organizacji życia domowego, ale też na przykład wyjazdów czy wizyt u lekarza, i w ogóle całego procesu leczenia i rehabilitacji. Najbliżsi zaspokajali ich potrzeby związane z opieką, pielęgnacją, prowadzeniem gospodarstwa domowego. Dodatkowo posiadanie dziecka/dzieci wpływało mobilizująco na większość kobiet. Te, które były matkami, częściej i chętniej podejmowały leczenie i rehabilitację niż respondentki, które nie miały potomstwa. 

Mój mąż jest bardzo czuły i delikatny, cały czas mówi mi, że jestem piękna. Wiem, że nie jest dla niego to łatwe, ale mam poczucie, że w pełni mnie zaakceptował, pomimo wszystko (kobieta po mastektomii, lat 37).
Nie chcę o tym mówić, nie ma o czym. Jestem w trakcie rozwodu i myślę, że to zadecydowało też o rozejściu się. Powiedział mi, że jest za młody, żeby się ze mną męczyć (kobieta ze stwardnieniem rozsianym, lat 43).
Przez długi czas myślałam o sobie jak o życiowym nieudaczniku, który nie dość, że nic nie zrobił, to stracił to, co miał, czyli moje zdrowie. Sporo czasu mi zajęło to, że jednak nie wszystko stracone i, że nawet teraz, chociaż jestem na wózku, stać mnie na całkiem sporo, że mogę coś jeszcze w tym życiu zrobić, że to nie koniec mojej wędrówki.
Izolacja społeczna, którą odczuwali badani w związku z objawami mukowiscydozy, miała wpływ na wiele wymiarów ich jakości życia. Jakość życia chorych na mukowiscydozę (bez względu na wiek) była niższa wśród tych osób, które miały poczucie izolacji społecznej, choć w odniesieniu do niektórych wymiarów jakości życia różnice te nie były istotne statystycznie. W przypadku funkcjonowania fizycznego, jak również funkcjonowania społecznego (w szkole w przypadku dzieci), w każdej z grup wiekowych istotnie mniejszy odsetek osób z poczuciem izolacji społecznej wysoko oceniał swoją jakość życia w tym wymiarze, podczas gdy w odniesieniu do witalności istotne różnice można zaobserwować jedynie u dzieci. Istotnie mniejszy odsetek nastolatków zgłaszających poczucie izolacji społecznej wysoko oceniał swoje zdrowie oraz przyznawał, że nie przybiera na wadze, podczas gdy wśród osób dorosłych i dzieci istotnie mniejszy odsetek osób potwierdzających poczucie izolacji społecznej oceniał pozytywnie funkcjonowanie układu oddechowego. Sposób postrzegania stanu zdrowia miał istotne znaczenie tylko dla chorych nastolatków, wśród których gorsze oceny stanu zdrowia pozostawały w relacji z poczuciem stygmatyzacji. Równocześnie zarówno wśród nastolatków, jak i osób dorosłych, badani potwierdzający poczucie stygmatyzacji oceniali niżej jakość swojego życia w kontekście ograniczeń związanych z leczeniem (tab. 1).
Tabela 1. Poczucie stygmatyzacji a jakość życia
	Wymiar jakości życia
	Dzieci [%]
	Nastolatkowie [%]
	Dorośli [%]

	
	poczucie stygmatyzacji

	
	nie
	tak
	nie
	tak
	nie
	tak

	Funkcjonowanie fizyczne
	96*
	57*
	90**
	50**
	72***
	36***

	Witalność
	82
	57
	76
	46
	69***
	27***

	Stan emocjonalny 
	84
	71
	86**
	46**
	79
	83

	Funkcjonowanie społeczne 
	–
	–
	83**
	40**
	83
	58

	Role społeczne
	–
	–
	86
	83
	92***
	62***

	Funkcjonowanie w szkole
	77*
	43*
	–
	–
	–
	–

	Obraz ciała
	81*
	36*
	72
	42
	73
	58

	Postrzeganie zdrowia
	73
	50
	78**
	33**
	70
	39

	Ograniczenia związane z leczeniem
	38
	21
	63**
	25**
	80***
	42***

	Funkcjonowanie układu oddechowego
	91*
	64*
	86
	80
	76
	54


* Różnice istotne statystycznie (p < 0,05) pomiędzy dziećmi z poczuciem bycia stygmatyzowanym a dziećmi nieodczuwającymi stygmatyzacji.

** Różnice istotne statystycznie (p < 0,05) pomiędzy nastolatkami z poczuciem izolacji społecznej a nastolatkami nie odczuwającymi wyizolowania

*** Różnice istotne statystycznie (p < 0,05) pomiędzy dorosłymi z poczuciem izolacji społecznej a dorosłymi nieodczuwającymi wyizolowania

W kolumnach podano odsetki osób oceniających wysoko jakość swojego życia 

Równie ważnym, jak wcześniej wymienione, czynnikiem wpływającym na przebieg adaptacji i integracji z niepełnosprawnością była aktywność zawodowa. W większości przypadków osoby pracujące wskazywały na terapeutyczny wymiar pracy. Często jednak kontynuacja zatrudnienia po wystąpieniu niepełnosprawności wiązała się z koniecznością przekwalifikowania, zmiany miejsca zatrudnienia lub dostosowania stanowiska do potrzeb osoby niepełnosprawnej. 

Istotę pracy, w kontekście funkcjonowania osób z niepełnosprawnością, akcentowała również, analizując pamiętniki kobiet niepełnosprawnych, Maria Chodkowska (1993), która zauważyła: 
nawet jeśli wspominają o problemach zdrowotnych utrudniających realizację roli zawodowej zgodnie z oczekiwaniami, podkreślają równocześnie zdecydowaną przewagę korzyści osiąganych z jej pełnienia, w tym także i terapeutycznych. Jeszcze bardziej widoczne jest biopozytywne znaczenie wartości wiążących się z pracą w wypowiedziach tych uczestniczek konkursu, które w ostatnim czasie musiały przejść na rentę ze względu na trudności ekonomiczne zakładów […], gdzie nierzadko w pierwszej kolejności rozwiązywano umowy właśnie z pracownikami niepełnosprawnymi (Chodkowska 1993: 119).
Podobnie, poczucie bycia stygmatyzowanym przez osoby z otoczenia chorych z mukowiscydozą miało związek z jakością ich życia, a na przyczynę tej stygmatyzacji wskazywano głównie towarzyszący chorobie uporczywy kaszel. W trzech porównywanych grupach wiekowych jakość życia badanych osób z mukowiscydozą była niższa wśród chorych potwierdzających poczucie stygmatyzacji, choć w przypadku niektórych wymiarów jakości życia różnice te nie były istotne statystycznie. W każdej z grup wiekowych poczuciu stygmatyzacji towarzyszyła niska ocena funkcjonowania fizycznego, a w przypadku witalności ta relacja była istotna statystycznie tylko u dorosłych. Nastolatkowie, którzy odbierali siebie jako osoby stygmatyzowane, gorzej oceniali swój stan emocjonalny i funkcjonowanie społeczne niż ich rówieśnicy bez poczucia stygmatyzacji. Podobną zależność zaobserwowano w przypadku dokonanej przez rodziców dzieci szkolnych oceny funkcjonowania dziecka w szkole, a w grupie dorosłych w odniesieniu do pełnionych ról społecznych. Rodzice, którzy przyznawali, że ze względu na objawy choroby rówieśnicy ich dziecka śmieją się z niego lub kierują pod jego adresem wyzwiska, gorzej oceniali obraz ciała oraz funkcjonowanie układu oddechowego chorego dziecka. Sposób postrzegania stanu zdrowia miał istotne znaczenie tylko dla chorych nastolatków, wśród których gorsze oceny stanu zdrowia pozostawały w relacji z poczuciem stygmatyzacji. Równocześnie zarówno wśród nastolatków, jak i osób dorosłych, badani potwierdzający poczucie stygmatyzacji oceniali niżej jakość swojego życia w kontekście ograniczeń związanych z leczeniem.

Najczęściej wskazywane w badaniach szanse i zagrożenia funkcjonowania z niepełnosprawnością w sferze zawodowej przedstawione zostały na rysunku 3.
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Rys. 3. Szanse i zagrożenia funkcjonowaniu z niepełnosprawnością w sferze zawodowej

Źródło: opracowanie własne

W świetle badań najmniej korzystnie rysuje się aktywność kobiet w społeczności lokalnej. Jedyną grupą wyróżniającą się w badaniu były kobiety po mastektomii zrzeszone w Stowarzyszeniu Amazonek. Zaobserwowano też, iż zdecydowanie bardziej czynnie funkcjonowały w społeczności mieszkanki miasta niż wsi. Wynikało to z większych możliwości, jakie daje miasto, ale również gotowości jego mieszkanek do angażowania się w tego typu działalność.

Mieszkanki wsi wyrażały też mniejszą chęć uczestnictwa w zorganizowanych formach aktywności. Jeśli już, to działały w różnego typu grupach, głównie przykościelnych, w swoich parafiach, był to jednak niewielki procent badanych. 

W wypowiedziach respondentek dotyczących ich ograniczonego uczestnictwa w życiu społeczności często pojawiał się wątek związany z obawami przed odrzuceniem, negatywnymi czy też niepożądanymi reakcjami otoczenia, niewygodnymi i niezręcznymi w kontaktach pytaniami, co zapewne blokowało gotowość większego zaangażowania się. 
Mimo że organizacje pozarządowe wykazują się dużą aktywnością i są postrzegane zwykle pozytywnie przez korzystających z ich wsparcia beneficjentów oraz współpracujące z nimi jednostki samorządu terytorialnego (Rozmus: 148–149), w badanych przypadkach zaangażowanie kobiet w ich działalność można ocenić jako przeciętne. Kobiety niepełnosprawne są w zasadzie „niewidoczne” w swojej społeczności i tylko wyjątkowo zaangażowane jednostki zaznaczają w niej swoją obecność. 

Jak obrazują badania podjęte przez autorkę, w każdym z omówionych obszarów istnieje szereg zagrożeń utrudniających adaptację i integrację społeczną osób z niepełnosprawnością. Dlatego tak ważna jest koncentracja na tych aspektach, które zwiększają możliwości rehabilitacji, rozwoju i podniesienia jakości życia kobiet z niepełnosprawnością. 

PODSUMOWANIE 
Nieuleczalna choroba, jaką jest mukowiscydoza, ma znaczące konsekwencje dla osób chorych, ograniczając im udział w życiu społecznym; choroba ta pociąga za sobą konieczność pozostawania w domu, wymaga częstych hospitalizacji i utrudnia zwykłe codzienne funkcjonowanie. Co gorsza, uporczywy kaszel i hospitalizacje częściej dotykają osoby ze starszych grup wiekowych. Unikanie kontaktów przez rówieśników chorego i inne osoby z jego otoczenia nieświadome faktu, że kaszel czy katar są objawem choroby genetycznej oraz negatywne reakcje społeczne (wyśmiewanie się lub przezywanie) powodują niejednokrotnie, że chorzy czują się wyizolowani ze społeczeństwa lub wręcz stygmatyzowani. Poczucie stygmatyzacji i izolacji społecznej jest częstsze w starszych grupach wiekowych.

Życie z mukowiscydozą przeczy pewnym koncepcjom przytaczanym w przypadku badań nad jakością życia uwarunkowaną stanem zdrowia, na przykład powstałej w 1999 roku teorii response shift zakładającej, że w sytuacji choroby przewlekłej osoba chora uczy się żyć z tą chorobą dzięki zmodyfikowaniu dotychczasowych priorytetów, systemu wartości, a nawet codziennych aktywności. „Czas trwania choroby”, postrzegany w innych chorobach przewlekłych jako „łagodzący” konsekwencje zmian w stanie zdrowia dzięki przystosowaniu się do nich, w przypadku mukowiscydozy nie jest czynnikiem chroniącym przed negatywną oceną jakości przez osoby dorosłe, które przeszły swoje dzieciństwo i okres adolescencji w ramach wyznaczonych tą chorobą.
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TITLE: SAMPLE FOR “ZADANIE 1” – DEGREE OF DIFFICULTY UNDER 20%
The social consequences of cystic fibrosis are rarely analysed from the perspective of medical sociology. In Poland, approximately 1500 people suffer from this genetic disease, and only about 100 of them are people aged 30 years and over. The disease requires a lot of effort to cope with its symptoms as well as with the treatment regimen. They concern the patient itself and their caregivers in the event the patients are children. The treatment also demands high expenses for the necessary medications, dietary supplements, aids for proper rehabilitation and respiratory tract hygiene. Insufficient knowledge about cystic fibrosis in the society implies a lack of understanding for people suffering from the disease, inappropriate interpretation of the symptoms (mainly cough), frequent discrimination and social exclusion leading to social isolation and a feeling of being an out-sider, which may result in low self-esteem of people suffering from cystic fibrosis. 

The social perception of people with cystic fibrosis, according to respondents, resulted from frequent episodes of cough, body image, a feeling of being thin and the fact that in about 50% of respondents, the consequences of the disease restricted their social participation. The cough was a reason to avoid contact with cystic fibrosis patients in different social circumstances, which proves that an incorrect interpretation of disease symptoms leads to a break up in social interactions, stigmatisation and social exclusion. The feeling of social isolation and of being stigmatized was more often observed in adult patients, and their quality of life in some dimensions was lower. In each age group the feeling of stigmatisation, isolation and exclusion was accompanied by lower assessment of the health-related quality of life
.
Keywords: cystic fibrosis, quality of life, stigmatization, social isolation
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