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Abstrakt. Choroby nowotworowe sa wspotczesnie jednym z najpowazniejszych problemow
zdrowotnych i spotecznych. Wczesna diagnoza oraz podjecie szybkiej i skutecznej terapii zwigk-
szaja prawdopodobienstwo wyleczenia pacjenta. Przedstawione w artykule rozwazania koncentruja
si¢ na spoteczno-kulturowych czynnikach, ktére moga wptywac na proces podejmowania decyzji
o korzystaniu z profesjonalnej pomocy medycznej w przypadku zaobserwowania niepokojacych
objawow. Wigkszo$¢ symptomow chorobowych jest interpretowana, oceniana i leczona w ramach
systemu laickiego, a nie profesjonalnego (medycznego). Przyjety sposob postepowania zalezny jest
w duzej mierze od wiedzy i do§wiadczen osob znajdujacych si¢ w otoczeniu jednostki, u ktorej
pojawiaja si¢ niepokojace objawy, od ich przekonan na temat choroby, wartosci, norm oraz postaw
i zachowan. Dlatego tez zagadnienie podejmowania decyzji o korzystaniu z ustug medycznych ana-
lizowane jest w kontekscie stworzonej przez E. Freidsona koncepcji lay referral system. Szczegdlng
uwage zwrocono na takie zagadnienia, jak panujaca w spoteczenstwie rakofobia, przekonania fata-
listyczne na temat raka, stigma towarzyszaca chorobom nowotworowym oraz znaczenie wsparcia
spotecznego w chorobie nowotworowe;.

Stowa kluczowe: lay referral system, korzystanie z ustug medycznych, zachowania zdrowot-
ne, postawy wobec zdrowia i choroby, choroby nowotworowe, socjologia medycyny.

Korzystanie z ustug medycznych to tradycyjny oraz wiodacy obszar zaintereso-
wan socjologii medycyny. Systematyczne rozwazania na ten temat zapoczatkowat
T.Parsons (1951), twowca koncepcji roli spotecznej chorego, przedstawionej
w pracy The Social System. Poczatkowo w analizach tego zagadnienia przyjmo-
wano medyczny punkt widzenia, zaktadajac a priori, ze jednostka po dostrzeze-
niu objawow chorobowych skontaktuje si¢ ze stuzba zdrowia, co uznawano za
najbardziej racjonalny scenariusz postgpowania. Z czasem jednak coraz wigksza
uwaga badaczy zaczeta si¢ koncentrowaé na dynamicznym wymiarze choroby.

* Drn. hum., Zaktad Humanistycznych Nauk Lekarskich, Wydziat Lekarski, Uniwersytet Me-
dyczny we Wroctawiu, ul. Mikulicza-Radeckiego 7, 50-368 Wroctaw.
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Szybki kontakt pacjenta ze stuzbg zdrowia jest szczegdlnie istotny w przypad-
ku choréb nowotworowych, ktoére sa wspotczesnie jednym z najpowazniejszych
problemow zdrowotnych. Od ponad stu lat obserwowany jest wzrost zachorowal-
nos$ci 1 umieralnos$ci na t¢ grupg chordb (Matfy rocznik... 2012; Maroni 2003).
Wedhug szacunkéw WHO liczba zachorowan na nowotwory wzro$nie w Europie
z 3,4 mln w 2008 . do 4,1 w roku 2030 (Boyle, Levin 2008). Dotyczy to row-
niez naszego spoteczenstwa. Wedlug prognoz dla Polski, w 2025 r. 1,5-krotnie
wzro$nie liczba zgondéw spowodowanych chorobami nowotworowymi w porow-
naniu z 2006 r. (Didkowska, Wojciechowska, Zatonski 2009). Dla-
tego tak wazna jest wczesna diagnoza oraz podjecie szybkiej i skutecznej terapii,
ktore zwickszaja prawdopodobienstwo wyleczenia pacjenta. Rozwazania w arty-
kule koncentrowa¢ si¢ beda na czynnikach, ktore mogg wptywac na sam proces
podejmowania decyzji — czy i kiedy zwrocic si¢ po profesjonalng pomoc medycz-
ng w przypadku zaobserwowania niepokojacych objawow mogacych $wiadczy¢
o chorobie nowotworowej. Nie sg natomiast analizowane zagadnienia zwigzane
z przebiegiem relacji lekarz — pacjent, z hospitalizacja, rehabilitacja oraz opieka
paliatywna.

W okresie od zaobserwowania niepokojacych objawow do momentu zglo-
szenia si¢ do lekarza mozna zaobserwowac ogromng réznorodnos$¢ ludzkich
zachowan i1 podejmowanych decyzji zdrowotnych. Sa one zalezne od rodzaju
i dokuczliwos$ci objawow, stopnia ich wplywu na codzienne funkcjonowanie jed-
nostki, a takze od cech psychospotecznych, réznicujacych lub upodobniajacych
ludzi w tym wzgledzie (Sokotowska 1986: 66). W celu wyjasnienia warun-
kow, jakie muszg by¢ spetnione, by jednostka odczuwajaca symptomy chorobowe
zdecydowata si¢ szuka¢ pomocy, skonstruowane zostaly réoznorodne koncepcje
teoretyczne, sposrod ktorych wyrdzni¢ mozna tzw. modele warunkowe (con-
ditional) (Duch-Krzystoszek 2009: 263-264). Podejscie to reprezentowali
m.in.: G. Wirick, Jr. (1966),1. Zola (1973),S.Kasl iS.Cobb (1966) oraz
T.Parsons (1951). Sposdb postegpowania jednostki w trakcie trwania choroby
jest oczywiscie trudny do przewidzenia, zalezny od bardzo wielu czynnikow za-
réwno o charakterze psychologicznym, jak i spotecznym.

Korzystanie z ustug medycyny jest zalezne nie tylko od faktu zaistnienia
choroby, ale w duzej mierze réwniez od specyfiki grup spotecznych oraz od
kultury, w ktorej funkcjonujemy. W wyjasnieniu tego zagadnienia pomocne s3
z kolei modele spoteczno-kulturowe (Duch-Krzystoszek 2009: 264-265),
powstate na podstawie rozwazan teoretycznych oraz rozlicznych badaniach em-
pirycznych m.in. D. Mechanica (1982), E. Schumana (1965) lubJ. Mc-
Kinlaya (1972). To, czy zgtaszamy sie do lekarza, z jaka czgstotliwoscig oraz
w jakim okresie od zaobserwowania objawow choroby, a takze w jakim zakresie
stosujemy si¢ do zalecen lekarskich, zalezy od czynnikéw spoteczno-demogra-
ficznych: ptci, wieku, miejsca zamieszkania, zamoznosci, wyksztatcenia i pozycji
spotecznej. Istnieje bogata literatura naukowa opisujaca wptyw tychze zmien-
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nych na zachowania i postawy w zdrowiu i chorobie (Synowiec-Pitat 2002).
Mowimy tu o zjawisku spotecznej dystrybucji chordb, o nierownym dostepie do
zdrowia poszczegdlnych grup i zbiorowos$ci spotecznych (Stonska 1994). Nie
nalezy jednak rozumie¢ tego tylko jako nierownego dostgpu do instytucji me-
dycznych, lecz szerzej — jako nierdwnego dostepu do mozliwosci prowadzenia
prozdrowotnego stylu zycia.

W modelach spoteczno-kulturowych analizowany jest rowniez wptyw na za-
chowania w chorobie takich elementow kultury, jak wartosci 1 normy spoleczne
obowigzujace w poszczegdlnych grupach spolecznych, sposoby interpretowania
objawow choroby oraz definiowania samej choroby. Wiele uwagi poswigca si¢
réwniez postawom spolecznym wobec zdrowia, choroby i1 0s6b chorych, a takze
wobec medycyny konwencjonalnej i lecznictwa niemedycznego. W kregu zainte-
resowan tego nurtu badawczego jest rowniez to, jak reagujemy na objawy choro-
by oraz jaki jest nasz stosunek do odczuwanego dyskomfortu. I tu przechodzimy
do zagadnienia subiektywnego wymiaru choroby, warunkowanego réwniez czyn-
nikami spoteczno-kulturowymi.

Punktem wyjscia do zrozumienia zachowania si¢ ludzi w przypadku zaistnie-
nia symptomoéw chorobowych oraz w procesie radzenia sobie z chorobg jest bo-
wiem dostrzezenie rdznicy pomigdzy chorobg w sensie obiektywnym (disease),
rozumianej jako zmiana patologiczna organizmu wedtug kryteriow zawartych
w Miedzynarodowej Klasyfikacji Chorob (International Classification... 1994),
a poczuciem dyskomfortu (illness), czyli subiektywnym stanem, ztym samopo-
czuciem jednostki (Sokotowska 1986). Jak zauwaza M. Sokotowska:

Choroby sa procesami ukrytymi, ktéore mozna zrozumieé tylko wtedy, kiedy ich widzialne
oznaki odnoszg si¢ do wiedzy na temat funkcjonowania organizmu ludzkiego. Poczucie dys-
komfortu jest natomiast zjawiskiem subiektywnym. Ludzie postrzegaja, ze ,,nie czuja si¢ do-
brze” i z tego powodu zmieniaja swoje zachowanie (Sokotowska 1986: 15).

Zwykle choroba biologiczna powoduje zle samopoczucie. Zakresy tych
poje¢ nie zawsze si¢ jednak pokrywaja. Zdarza sie, ze jednostka czuje sie Zle,
mimo ze nie wystepuje choroba w sensie biologicznym. Mowimy tu o chorobach
psychosomatycznych. Z drugiej strony — nie zawsze wystepowanie choroby bio-
logicznej pociaga za sobg poczucie dyskomfortu. Z takim przypadkiem mamy
wlasnie do czynienia w poczatkowych stadiach rozwoju choroby nowotworowe;j.
Warto zauwazy¢, ze cztowiek, nie majac objawoéw chorobowych, nie ma tez $wia-
domosci rozwijajacej si¢ w jego organizmie choroby, a co za tym idzie — nie nastg-
puja zmiany w jego zachowaniu. Nie podejmuje zadnych krokow, ktére moglyby
zahamowac rozwdj procesu chorobowego. Dlatego tak istotne jest tutaj wyksztat-
cenie w ludziach potrzeby regularnego kontrolowania stanu swojego zdrowia,
poddawanie si¢ badaniom profilaktycznym. Méwimy tu o korzystaniu z ustug me-
dycznych — juz nie tylko w przypadku zaobserwowania niepokojacych sympto-
mow, ale wczesniej — zanim choroba da o sobie zna¢. Zazwyczaj bowiem dopiero
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wtedy, gdy pojawig si¢ bardziej wyrazne i dokuczliwe symptomy, zwlaszcza bol,
sktonni jesteSmy — a i to nie zawsze — do podj¢cia dziatania, do szukania pomocy.
Jak zauwazyta M. Sokotowska (1986), dopoki nie mozemy dzieli¢ si¢ z inny-
mi tym, co odczuwamy oraz dopoki otoczenie spoteczne nie zauwazy spowodo-
wanych choroba zmian w naszym zachowaniu, dopoty odczuwanie dyskomfortu
jest zdarzeniem indywidualnym. Dopiero gdy odczuwany przez jednostke dys-
komfort powoduje zmiany w jej zachowaniu, a takze w relacjach interpersonal-
nych, a zwlaszcza zaburzenia w realizacji 16l spotecznych, zostaje on dostrzezony
przez innych cztonkow grupy spotecznej, a w konsekwencji — staje si¢ zjawiskiem
spotecznym. Postugujac sie terminologia T. Parsonsa, nadanie jednostce roli cho-
rego sprawia, ze w dotychczasowym prywatnym procesie radzenia sobie z choro-
ba jednostki, zaczynajg uczestniczy¢ inni cztonkowie grupy. Jednostka poddana
zostaje kontroli spotecznej oraz/lub wsparciu w swoich zmaganiach z choroba.
W zwiazku z tym, w spoteczno-kulturowych modelach wyjasniajacych kwesti¢
korzystania z uslug medycznych (badz ich unikania), zwraca si¢ duza uwage na
znaczenie wyksztatconych w procesie socjalizacji norm i postaw w stosunku do
zdrowia, choroby, oséb chorych.

Te dwa obszary — nasze miejsce w strukturze oraz otaczajaca nas kultura
— rzutuja wigc na to, jak postrzegamy zdrowie i chorobe, jak odczytujemy poja-
wiajgce si¢ symptomy choroby, jakie nadajemy im znaczenie, jakie podejmujemy
strategie radzenia sobie z chorobg oraz w jaki sposdb wychodzimy z roli chorego.

Zaistnienie choroby, zwlaszcza tak powaznej, jak choroba nowotworowa,
powoduje zaburzenia w realizacji petnionych przez jednostke rol spotecznych.
Rozwazania na ten temat zapoczatkowane zostaty przez T. Parsonsa, rozwinicte
przez E. Freidsona oraz m.in. Johna Kosa i lana Robertsona w koncepcji morbid
episode (Duch-Krzystoszek 2009: 266-270). Odgrywane przez jednostki
role w poszczegdlnych grupach spotecznych i zwigzane z tym oczekiwania in-
nych uczestnikdéw zycia spotecznego, sktadaja si¢ na sytuacje spoteczng jednost-
ki. Warto zauwazy¢, ze owe oczekiwania mogg by¢ w konflikcie z wymogami
zdrowia. Moga blokowa¢ badz hamowac¢ podejmowane przez czlowicka dziata-
nia na rzecz zdrowia. Po zaobserwowaniu objawow, jednostka rozpoczyna proces
radzenia sobie z zachorowaniem, stanowigcy integralng cze$¢ obowiazujacych
w danej grupie wzorcow interakcji pomiedzy osoba chorg a innymi znaczacymi
osobami. Osoby chore zwtaszcza na choroby nowotworowe, powodujace bardzo
duze wyniszczenie organizmu, rzadko moga poradzi¢ sobie same. Najczgsciej po-
trzebuja wsparcia innych ludzi. Przede wszystkim korzystaja z pomocy blizszej
i dalszej rodziny oraz przyjaciot i znajomych, a takze —na okre$lonym etapie ,,ka-
riery chorego” (sickness carrier) (Twaddle 1979,za: Duch-Krzystoszek
2009) — z ushug instytucji medycznych. Nasze zmagania z chorobg rozgrywaja
si¢ w $srodowisku laikow. Poczatkowo wybor strategii postepowania w chorobie
zalezny jest od diagnozy, ktorg stawia sobie czlowiek na podstawie swej laickiej
wiedzy oraz w zalezno$ci od sytuacji spotecznej, w ktorej sie znajduje. Wiedza
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laicka wzbogacona zostaje w trakcie zycia jednostki doswiadczeniami choroby
swojej, cztonkéw rodziny (tzw. rodzinna historia choroby) oraz oséb z blizsze-
go 1 dalszego otoczenia. Przyktadowo, w badaniach E. L. Lykins i in. (2008)
potwierdzono istnienie statystycznie istotnej zaleznosci pomiedzy jednostkowa
i rodzinng historia nowotworowa a stwierdzeniem (przekonaniem fatalistycz-
nym), ze ,,prawie wszystko powoduje raka”. Posiadanie zaro6wno jednostkowe;,
jak i rodzinnej historii nowotworowej byto zwigzane z ok. 35% mniejszym praw-
dopodobienstwem zgodnosci z tym stwierdzeniem, w stosunku do respondentow
bez zaré6wno jednostkowej, jak i rodzinnej historii nowotworowej. Dodatkowo
rodzinna historia raka byla zwigzana ze zgodg na stwierdzenie, ze ,,Jest tak wiele
zalecen dotyczacych zapobiegania rakowi, ze nie wiadomo, ktérymi z nich si¢
kierowa¢”. W tym przypadku, rodzinna historia raka byta zwigzana z ok. 15%
wzrostem prawdopodobienstwa zgody na to stwierdzenie, w stosunku do respon-
dentdéw bez rodzinnej historii nowotworowe;.

Przyjety sposob postgpowania w przypadku zaobserwowania objawow za-
lezny jest w duzej mierze od najblizszego otoczenia jednostki: wiedzy pozosta-
lych cztonkéw grupy, sposobow reagowania na chorobe i osobe chora, stopnia
zaleznos$ci jednostki od grupy, jakosci i rodzajow wsparcia spolecznego, zwigz-
kow z instytucjami medycznymi i personelem medycznym. Tak wiec:

mechanizmy decydujace o przebiegu zachowan w chorobie, szczegolnie w okresie dostrze-
zenia objawow, ich percepcji, oceny, odwotuja si¢ do lay referral system, tj. do wiedzy i do-
Swiadczen osob znajdujacych si¢ w otoczeniu jednostki, u ktorej pojawiaja si¢ niepokojace
objawy (Tobiasz-Adamczyk 2012: 97).

Tworca koncepcji lay referral system —E.Freidson (1970) — zwrocit uwa-
ge, ze zdrowie i choroba, etiologia choroby, jej sposoby leczenia, diagnostyki
efc. sg interpretowane przez laikow wedtug kryteriow potocznych, a nie nauko-
wych (rozroznienie miedzy profesjonalng a laickg koncepcja choroby). To zas ma
wplyw na postrzeganie objawow chorobowych, postawy i zachowania zdrowotne
ludzi. Freidson zwracatl uwage na réznice miedzy swiatem laikow a §wiatem pro-
fesjonalistow. Zagadnienia relacji pomiedzy lekarzem a pacjentem ujgte zosta-
ty z perspektywy roznic interesow i konfliktu miedzy nimi. R6znig obie strony
nie tylko wyobrazenia na temat choroby, ale takze oczekiwania i poziom wiedzy.
Kolejnym zrodtem konfliktu, obok negatywnego wptywu nadmiernej biurokracji
instytucji medycznych, sa odmienne dla lekarza i pacjenta ,swiaty kulturowe”
(odmienne systemy wartosci i norm, takze w odniesieniu do zagadnien zdrowia
i choroby). Zjawisko to okreslone zostato przez Freidsona mianem ,,zderzenia per-
spektyw” lub ,,zderzenia kultur”. Freidson podkreslal, ze konieczne jest uwzgled-
nianie przez personel medyczny punktu widzenia pacjenta, a nie patrzenie tylko
przez pryzmat zasad wyksztatconych w trakcie studiow medycznych i pézniejszej
praktyki o charakterze instrumentalnym.
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Lay referral system sktada si¢ z 0so6b nieprofesjonalnych (laypersons) — czton-
kéw rodziny, przyjaciot, sasiadow, ktorzy pomagaja jednostce w interpretacji jej
objawow chorobowych oraz w wyborze sposobu dziatania (Coockerham
2007: 123). E. Freidson (1960) zwraca uwagg, ze w procesie poszukiwania
pomocy medycznej uczestniczy grupa potencjalnych konsultantow, poczawszy
od matej rodziny, poprzez coraz szersze krggi, do dobrze poinformowanych la-
ikéw, az do osob profesjonalnie praktykujacych. Badanie C. S. Cornford
iH.M.Cornford (1999), dotyczace zastosowania sieci laikow (lay networks)
w podstawowej opiece zdrowotnej, pokazaty, ze 70% pacjentow konsultuje sie
z przyjaciéimi i rodzing zanim skonsultujg si¢ z lekarzem rodzinnym. Wedlug
Freidsona (1970), dotarcie do lekarza, siggniecie po poradg profesjonalisty
moze by¢ ostatnim etapem procesu poszukiwania pomocy. Etap leczenia przez
profesjonalistéw medycznych prawie zawsze jest poprzedzony samoleczeniem
oraz stosowaniem roznorodnych praktyk podejmowanych przez nieprofesjonali-
stow (samoopieka). Leczenie nieprofesjonalne jest wspolczesnie uwazane za nie-
zwykle istotne, gdyz wigkszo$¢ symptomow chorobowych jest interpretowana,
oceniana i leczona w ramach systemu laickiego, a nie profesjonalnego. Dotyczy to
réwniez choréb nowotworowych. Dla przyktadu, w badaniach B. Tobiasz-Adam-
czyk i in. potwierdzono, ze samoleczenie stosowane byto przez 58,3% me¢zczyzn
i 63,2% kobiet chorujgcych na raka jelita grubego oraz 60% mezczyzn 1 70%
kobiet chorych na nowotwor zoladka (Tobiasz-Adamczyk, Szafraniec,
Bajka 1999: 55-56). Na szczego6lng uwage zastuguje rowniez samoopieka (self-
-care), ktéra wedtug definicji WHO

dotyczy dziatan intencjonalnych podejmowanych przez jednostke, jej rodzing i spotecznosc
w celu polepszenia zdrowia, uniknigcia choroby lub ograniczenia subiektywnego odczucia
choroby. Dziatania te opieraja si¢ zwykle na wiedzy i umiejetnosciach czerpanych zaré6wno
ze zrddet profesjonalnych jak i nieprofesjonalnych; sa one podejmowane samodzielnie lub
z inicjatywy samych zainteresowanych, jak i we wspolpracy z profesjonalistami medycznymi
(Tobiasz-Adamczyk,Szafraniec,Bajka 1999: 52).

W procesie samoopieki dostarczane sg jednostce chorej lub majacej okreslo-
ne potrzeby zdrowotne nieformalne zrodta pomocy i wsparcia.

Jesli jednak zastosowanie nieprofesjonalnych srodkow zaradczych, samole-
czenia i konsultacji z laickimi konsultantami nie przynosi pozadanych rezultatow
(cztowiek nadal czuje si¢ zle, ma trudno$ci z codziennym funkcjonowaniem),
jednostka moze w koncu zwroécié¢ si¢ do profesjonalnego systemu. Jak zauwaza
H.S.Becker (2006), ma to miejsce tam, gdzie system $wiecki i profesjonalny
stykaja sie, a ,,miejscowy” lekarz moze by¢ postrzegany jako tacznik migdzy lo-
kalnym systemem laickim a ,,zewng¢trznym” systemem profesjonalnym. Pacjenci
wkraczaja wowczas w zorganizowany $wiat, prowadzony przez przedstawicieli
medycyny, w ktorym dominujg profesjonalne rozumienie i osady.
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Freidson zwraca réwniez uwage, ze w sytuacji, gdy kulturowe definicje cho-
roby zaprzeczaja definicjom profesjonalnym, jednostka nie bedzie zglaszata sie do
0s6b profesjonalnie praktykujacych w obszarze medycyny. Decyzja poszukiwa-
nia pomocy lekarza opiera si¢ bowiem nie tylko na profesjonalnych standardach
wlasciwych zachowan w chorobie, ale takze na laickich zasadach, co moze by¢
w konflikcie (Coockerham 2007: 123). Uzyskane przez nieprofesjonalistow
rady moga albo motywowa¢ jednostke do skorzystania z profesjonalnej opieki
medycznej, albo ja od tego odwodzi¢. W ramach lay referral system udzielana jest
jednostce pomoc, ale podlega ona rowniez spotecznej kontroli. Osoby wchodzace
w sktad systemu laickiego moga wywiera¢ na jednostke chorg presje, by zgtosita
si¢ do lekarza, poddata si¢ badaniom diagnostycznym oraz przestrzegata zalecen
lekarskich. Ale — o czym warto pamigta¢ — mogg takze zniechecaé, a nawet zabra-
nia¢ choremu kontaktéw z profesjonalistami medycznymi.

Na wybor strategii postgpowania wplywa niewatpliwie charakter objawow
oraz ich dokuczliwo$¢. Interpretacja symptomow umozliwia ich klasyfikacje ze
wzgledu na stopien zagrozenia dla zycia. Wplywa to zarowno na to, czy i jak szyb-
ko jednostka zwrdci si¢ o pomoc do przedstawicieli medycyny, jak i na decyzje
0 sposobie leczenia. Dobrze udokumentowany empirycznie jest fakt, ze w przy-
padku chorob ostrych, zagrazajacych zyciu, zwlaszcza w sytuacji doswiadczania
ucigzliwego bolu, ludzie stosunkowo szybko kontaktuja si¢ ze stuzbg zdrowia.
Zakres choroby w sensie obiektywnym pokrywa si¢ tu z poczuciem dyskomfor-
tu. Nie odnotowuje si¢ w tym przypadku znaczacych réznic spoteczno-demogra-
ficznych pomiedzy ludzmi odnos$nie do ich zglaszalnosci do lekarza. Inaczej jest
w przypadku chorob o charakterze przewlektym. Zachowania i decyzje podejmo-
wane przez jednostke chorujaca przewlekle sa zalezne od wielu czynnikoéw psy-
chologicznych i spotecznych. Jednym z nich jest niewatpliwie wiedza medyczna,
zakres informacji zwigzanych z choroba, ktorymi dysponuje czlowiek. Oczywi-
$cie nalezy podkresli¢, ze posiadanie wiedzy jest bardzo istotnym czynnikiem
warunkujacym nasze zachowania w zdrowiu i chorobie, ale niewystarczajacym,
by zachowywac si¢ racjonalnie.

Pamigta¢ nalezy, ze w przypadku nowotworéw poczatkowe stadia rozwo-
ju choroby przebiegaja zazwyczaj bezobjawowo, nie towarzyszg im dokuczliwe
i ostre objawy. Dlatego tez sg one czgsto bagatelizowane i nie sktaniajg do pod-
jecia inicjatywy zwrdcenia si¢ o pomoc do lekarza. Zazwyczaj zaawansowanym
stadiom choroby towarzyszy silny bol i cierpienie, ktore moga przyspieszy¢ decy-
zje¢ szukania profesjonalnej pomocy medyczne;.

Symptomy i ich postrzegane niebezpieczenstwo sg przedmiotem réznych form
ewaluacji. Poniewaz czgsto podstawowe objawy chorobowe sg normalnym wyda-
rzeniem dla wiekszosci ludzi, powoduje to, ze symptom, ktory jest niezwykty lub
nietypowy w formie lub w kontekscie, wydaje si¢ bardziej grozny (Amstrong
2003: 5). W przytoczonych powyzej badaniach B. Tobiasz-Adamczyk,
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K.Szafraniec iJ. Bajka (1999: 89) potwierdzono, Ze pacjenci cierpigcy na
nowotwor jelita grubego i zotadka, zgtaszali si¢ do lekarza dopiero, gdy zaobser-
wowali wyraznie nietypowe symptomy (m.in. nagte zatrzymanie stolca, smolisty
stolec lub krew w stolcu, uporczywe biegunki lub wymioty, ostry bol w okoli-
cy brzucha). Wigkszo$¢ bagatelizowata natomiast takie objawy, jak: nudnosci,
zgaga lub brak apetytu. Osoby, ktére uznaty objawy za istotne, szukaly pomocy
lekarskiej $rednio po 30 tygodniach, natomiast ci, ktorzy postrzegali je jako mato
wazne — przecigtnie po 50 tygodniach.

Bardzo istotng kwestig jest rowniez to, jakie postawy spoteczne w stosunku
do raka sa reprezentowane w lay referral system osoby chorej. Pomimo ogrom-
nego postepu onkologii, nowotwory zlosliwe zajmuja w §wiadomosci spotecznej
szczegoOlne miejsce. W spotecznym odbiorze sg bardzo silnie kojarzone z ogrom-
nym cierpieniem, bolem i $miercig. Powszechne w naszym kregu kulturowym
jest zjawisko rakofobii (Tobiasz-Adamczyk, Szafraniec,Bajka 1999;
Jokiel 1990; Chojnacka-Szawtowska 1994). Tematyka onkologiczna
obcigzona jest wysokim poziomem leku spotecznego. Choroby nowotworowe
wzbudzaja wigkszy strach niz choroby uktadu krazenia, mimo ze powoduja dwu-
krotnie mniej zgonow. Przypadki wystepowania nowotworow w mtodym wieku,
wysoka $miertelnos¢ w krétkim czasie od rozpoznania choroby oraz konieczno$¢
zastosowania leczenia, ktore samo w sobie czesto powoduje znaczny uszczerbek
na zdrowiu, stwarza wokot tej grupy schorzen atmosferg beznadziejnosci. Zwat-
pienie w skuteczno$¢ leczenia poglebiajg takie czynniki, jak: brak petnej wiedzy
dotyczacej przyczyn zachorowan, wysokie koszty leczenia oraz brak wyraznego
wplywu wprowadzenia nowoczesnych metod leczenia na wskazniki stanu zdro-
wia populacji. Lek przed rakiem wydaje si¢, ze funkcjonuje niezaleznie od wzra-
stajacych wskaznikow wyleczalnosci oraz rozwoju metod diagnostyki i terapii.
Tego rodzaju postawy moga mie¢ duzy wplyw na wyleczalno$¢ nowotworéw
w skali spotecznej, ale mogg takze negatywnie wptywac na decyzje poszczegol-
nych jednostek, szukajacych drogi, jak poradzi¢ sobie w sytuacji zaobserwowania
niepokojacych symptoméw chorobowych. Nadmierny lek przed jakimkolwiek
zagrozeniem moze hamowa¢ prawidtowe w danej sytuacji postepowanie ludzi.
W przypadku choréb nowotworowych prowadzi¢ moze do niewtasciwych zacho-
wan zdrowotnych, takich jak lekcewazenie wskazan profilaktycznych, niezgtasza-
nie si¢ do specjalisty mimo zauwazenia symptomow chorobowych lub odmowa
proponowanej przez lekarza terapii. Dominowanie w lay referral system jednostki
przekonania, ze nowotwory to choroby nieuleczalne i szybko prowadzace do zgo-
nu, moze spowodowac takze bierno$¢ osoby chorej, niepodejmowanie przez nig
inicjatywy zmierzajacej ku wyleczeniu.

Badania dowodza, ze jednostki posiadajg wieloptaszczyznowe poznawcze
wyobrazenie ré6znych chorob. Owo wyobrazenie na temat choroby sktada sie
z r6znych przekonan odnosnie do przyczyn, symptomow, skutkow oraz leczenia
danej choroby (Lykins iin. 2008). Przekonania o okreslonych chorobach moga
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wptywaé na to, czy i jakie jednostka podejmie kroki, aby zredukowaé ryzyko
rozwoju choroby oraz zminimalizowac ryzyko zwigzane z jej trwaniem (Leven -
thal, Meyer, Nerenz 1980; Lau, Hartman 1983); czy przyjmie postawe
aktywng w zmaganiu si¢ z problemem zdrowotnym, czy tez bierna.

Chorobom nowotworowym towarzysza bardzo czesto przekonania fata-
listyczne (fatalistic beliefs). Fatalizm to poglad, zgodnie z ktorym wydarzenia,
z ktérymi mamy do czynienia, sg kontrolowane przez czynniki zewngtrzne. Prze-
konania fatalistyczne charakteryzujg si¢ pesymizmem, bezsilnoscig i zagubie-
niem odno$nie do mozliwosci uniknigcia raka (Straughan, Seow 1998). Dla
przyktadu, w jednym z badan dotyczacym przyczyn nowotworow, udowodnio-
no, ze w pordwnaniu z pacjentami niecierpiagcymi na raka, pacjenci onkologicz-
ni majg silniejsze przekonania, ze rak ma niewiele wspdlnego z jednostkowym/
osobistym zachowaniem (wielu uwazato, ze nowotwor po prostu odziedziczyli).
Autorzy sugeruja, ze to szczeg6lne przekonanie byto prawdopodobnie sposobem
obrony przeciwko samoobwinianiu si¢, mechanizmem w radzeniu sobie z cho-
roba terminalng (Linn, Linn, Stein 1982). Przekonania fatalistyczne sg tak-
ze czynnikami blokujacymi zachowania prewencyjne jednostek (Straughan,
Seow 1998; Lannin i in. 1998) (np. ,,Cztowiek nie moze nic zrobi¢, zeby
zapobiec nowotworowi”), screening (Straughan, Seow 1998; Michielut-
te iin. 1996) (np. ,,Jesli nie umrzesz na to, to umrzesz na tamto, nie ma wigc
sensu poddawac sie testom przesiewowym”), a takze negatywnie wplywaja na
przezywalnos¢ (Chavez iin. 1997; Mayo,Ureda, Parker 2001) (np.,,Rak
jest wyrokiem $mierci”). W badaniach brytyjskich potwierdzono, ze fatalizm jest
zwigzany z mniejszym pozytywnym ustosunkowaniem si¢ do wezesnego wykry-
wania nowotwordéw i wigkszg bojazliwoscia odnosnie do poszukiwania pomocy
w przypadku zaobserwowania niepokojacych symptomow. Takze potowa doro-
stych Amerykandow wierzy, ze ,,wszystko powoduje raka” i ze ,,niewiele mozna
zrobi¢, aby zapobiec rakowi” (Niederdeppe, Levy 2007). Udowodniono,
ze przekonania fatalistyczne na temat przezywalnos$ci na nowotwory sg bardziej
rozpowszechnione wsérdéd osob biednych (Freeman 1989, 1991), z nizszym
poziomem wyksztalcenia (Michielutte iin. 1996; Mayo, Ureda, Par-
ker 2001), oraz zwiazane sg z rzadszym korzystaniem z nowotworowych testow
przesiewowych (Michielutte iin. 1996). Natomiast w badaniach G. Choj-
nackiej-Szawlowskiej iin. (2013), dotyczacych przekonan na temat raka,
starano si¢ okresli¢, jakie czynniki powoduja op6znienia badan onkologicznych
w stosunku do natychmiastowych konsultacji z lekarzem ws$rod pacjentéw z r6z-
nymi rodzajami nowotworéw w odniesieniu do ich pierwszych badan onkolo-
gicznych. Ustalono, ze op6znienia w zglaszalnosci do lekarza mozna przewidzie¢
na podstawie dwoch czynnikow: 1) przekonania, ze nowotwor jest nieuleczalny
w polaczeniu ze wzrastajacym poziomem leku, wysoka lub bardzo wysoka sa-
mooceng zdrowia i niskim poziomem depresji; 2) przekonania, ze nowotwor jest
nieuleczalny, z towarzyszacym mu wzrastajacym poziomem lgku i depresji.
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Fatalistyczne przekonania na temat raka moga zmniejsza¢ prawdopodobien-
stwo podejmowania wlasciwych zachowan zdrowotnych, w tym szybkiego zgta-
szania si¢ do lekarza, ze wzgledu na to, ze poczucie kontroli sytuacji moze ulec
przesunieciu na zewnatrz (Straughan, Seow 1998). Poza tym moze dojs¢ do
zmniejszenia poczucia wilasnej efektywnosci (Straughan, Seow 1998) oraz
motywacji do podejmowania zachowan prewencyjnych (Underwood 1992).
Kazdy z tych czynnikow moze z kolei powodowac obnizenie prawdopodobien-
stwa indywidualnego zaangazowania w zachowania, redukujace czestotliwosé
wystepowania raka i $miertelno$¢ nowotworowa (Steptoe, Wardle 2001).
Fatalizm odnos$nie do chorob nowotworowych wplywa wiec, jak pokazano powy-
7ej, na zachowania prewencyjne, na zglaszalno$¢ do lekarza i podjecie leczenia
w przypadku zaobserwowania niepokojacych symptomow.

Ponadto w sytuacji, gdy jednostka obserwujaca u siebie niepokojace objawy,
zacznie interpretowac je jako symptomy nowotworowe, uruchamia si¢ zazwyczaj
lek przed choroba nowotworowa, bolem i cierpieniem, przed bardzo inwazyjnym
i obcigzajacym leczeniem onkologicznym (operacja chirurgiczna, chemioterapia)
oraz samg hospitalizacjg. Obawy moze budzi¢ réwniez sam system opieki me-
dycznej, postrzegany brak dostepnosci do ustug medycznych oraz profesjonalizm
personelu medycznego. Poruszy¢ nalezy rowniez kwesti¢ zaufania ludzi do pro-
fesjonalnego systemu opieki medycznej. Niskie zaufanie do medycyny lub jego
brak zmniejsza prawdopodobienstwo szybkiego kontaktowania si¢ ze specjalista-
mi w przypadku zaobserwowania objawow chorobowych. Potwierdzono to m.in.
w badaniu prowadzonym przez J. Cornera iin. (2006), dotyczacym przyczyn
op6znien w diagnozowaniu nowotworu ptuc. Jednym z najczesciej podawanych
przez chorych powodow byto wtasnie poczucie braku zaufania do leczenia.

Diagnoza ,;rak” uruchamia takze Igk przed radykalnymi zmianami w dotych-
czas prowadzonym stylu zycia, m.in. przed kosztami finansowymi leczenia oraz nie-
mozno$cig wywigzywania si¢ z dotychczas pelnionych rol spotecznych. Wszystkie
te czynniki mogg przyczynia¢ si¢ do opdzniania decyzji zgloszenia si¢ do lekarza.

Warto dodac, ze nadmierny lek przed rakiem rzutuje rowniez na relacje z osoba-
mi chorymi. Poruszy¢ nalezy takie zagadnienia, jak nieumiejetno$¢ rozmowy o cho-
robie, cierpieniu i $mierci; nieumiejetnos¢ bycia z chorym i jego rodzing, udzielenia
szeroko rozumianego wsparcia. Chorobom nowotworowym, a tym samym pacjen-
tom onkologicznym, towarzyszy stigma. Posiadanie raka jest faktem spotecznie
dyskryminujacym. Trzeba pamietac, ze patrzenie na chorych onkologicznie tylko
poprzez pryzmat choroby moze inicjowac procesy ich naznaczania, wykluczania
z roznych sfer zycia spotecznego lub pozbawiania rol spotecznych. W efekcie bar-
dzo czesto prowadzi to do izolacji jednostki chorej, pozostawiania jej samej so-
bie w chorobie (Bloom, Kessler 1994). Chorzy onkologicznie bardzo czgsto
pozostajg ze swa chorobg sami, bez wsparcia badZ pozbawieni sg tego wsparcia
w wystarczajacym zakresie. Dzieje sie to wlasnie wtedy, kiedy tego wsparcia naj-
bardziej potrzebuja, mierzac si¢ z potegujacym si¢ cierpieniem i lgkiem o zycie.
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Juz sam fakt mozliwos$ci zaistnienia pigtnujgcej reakcji otoczenia spoltecznego na
diagnoze ,,rak” moze powodowac, ze jednostka nie bedzie chciata skontaktowaé
si¢ z lekarzem, by tej diagnozy nie ustysze¢. Warto$ci dostarczanego jednostce cho-
rej, badz obawiajacej sig, ze jest chora, wsparcia przez nieprofesjonalistow nie da
si¢ przeceni¢. Pojecie wsparcia mozna zdefiniowac¢ jako uktad spotecznych relacji
1 wiezi, ktore w pozytywny sposob — bezposrednio lub posrednio — oddziatluja na
jednostke, lub jako pomoc udzielang jednostce przez innych ludzi poprzez interak-
cje spoleczne zachodzace w grupach lub spotecznosciach. Umiejetnos¢ postugiwa-
nia si¢ wsparciem spolecznym uwazana jest za jedng ze strategii radzenia sobie
z sytuacjami trudnymi, ostabiajgcymi uktad odpornosciowy organizmu. Wsparcie
jest wiec swego rodzaju ,,buforem” dla negatywnych skutkéw dziatania stresu oraz
panaceum na sytuacje trudne. Jedng z najwazniejszych funkcji wsparcia spoteczne-
go dla 0s6b chorych jest funkcja terapeutyczna (Cassel 1974). Posiadanie przez
jednostke, ktora zaobserwuje u siebie niepokojace objawy, wsparcia spotecznego
od 0s6b z najblizszego otoczenia, zwlaszcza od rodziny i przyjaciol, daje poczu-
cie bezpieczenstwa i moze by¢ czynnikiem motywujacym do podjecia dziatan
na rzecz walki z chorobg, a wigc poddania si¢ badaniom diagnostycznym oraz
podjecia specjalistycznego leczenia (S¢k, Cieslak 2011).

Zamiast zakonczenia

Choroby nowotworowe stanowig wspolczesnie bardzo powazny problem
zdrowotny oraz spoteczny. W celu zmniejszenia wskaznikow zachorowalnos$ci
i umieralnosci na t¢ grupe chorob, podejmowane sg roznorodne dziatania zarow-
no na szczeblu makrostrukturalnym (ustawodawstwo; Narodowy Program...
2008), badania przesiewowe, ogolnokrajowe kampanie spoteczne itd.) (Syno-
wiec-Pitat 2012a, b), jak i na poziomie mikrospotecznym, inicjowane przez
samorzady terytorialne, instytucje publiczne lub organizacje pozarzadowe (Sy -
nowiec-Pitat 2009). Tworcy tychze dziatan przyjmujg jednak najczesciej jako
punkt wyjscia perspektywe profesjonalng, medyczng. Zakladana jest a priori,
zgodna ze standardami medycznymi, racjonalnos$¢ jednostek i grup, a wigc to,
ze ludzie beda si¢ kontaktowac ze stuzbg zdrowia natychmiast po zaobserwowa-
niu niepokojacych objawow chorobowych, ze podejma leczenie i konsekwentnie
stosowac si¢ beda do zalecen medycznych. Najczegsciej pomijana jest natomiast
w tychze programach i projektach perspektywa laicka. Brakuje refleksji nad tym:
dlaczego ludzie nie korzystaja z ustug medycznych, dlaczego tak p6zno zgtaszaja
si¢ do lekarza, jakie czynniki psychospoleczne wplywaja na decyzje skorzystania
badz nie z profesjonalnych systeméw medycznych, dlaczego jednostki nie podej-
muja leczenia lub rezygnujg z niego. Nie korzysta si¢ w wystarczajacym zakresie
z wynikow badan i analiz dotyczacych spotecznych uwarunkowaniach zachowan
i postaw w zdrowiu i chorobie. Brak skutecznos$ci podejmowanych na rzecz walki
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z rakiem dzialan, o czym $wiadczg stale rosngce od stu lat wskazniki zachorowan
i zgonow, moze wynika¢ m.in. z tego, ze nieuwzgledniana jest w wystarczajacym
zakresie szersza perspektywa spoteczna w spojrzeniu na problematyke onkolo-
giczng. Rowniez na tym poziomie — planowania i realizacji projektow na rzecz
zdrowia — mamy do czynienia ze zderzeniem perspektywy profesjonalne;j, repre-
zentowanej przez Srodowisko medyczne, z perspektywa laickg, nieprofesjonalng.
Konieczna wydaje si¢ natomiast glebsza refleksja nad takimi zagadnieniami, jak
rakofobia, fatalizm nowotworowy, przekonania na temat chorob nowotworowych
oraz towarzyszaca im stigma, powodujaca izolacje chorych, a na pewno deficyty
w udzielanym im wsparciu spotecznym.
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Malgorzata Synowiec-Pilat

TAKING DECISION ABOUT USING MEDICAL SERVICES IN VIEW
OF THE LAY REFERRAL SYSTEM CONCEPT. THE CASE
OF ONCOLOGICAL DISEASES

Summary. Nowadays, oncological diseases are one of the most serious health and social prob-
lems. Early diagnose and undertaking rapid and effective therapy increase probability of the pa-
tient’s recovery. Reflections, presented in the article concentrate on social-cultural factors, which
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might influence the process of taking up the decision about using professional medical help in case
of noticing worrying symptoms. Most sickness symptoms are interpreted, evaluated and treated
within frames of lay and not professional — medical system. Manners of proceedings depend, at
the big extent, on the knowledge and experience of people who are in the surrounding of the indi-
vidual, who experiences the worrying symptoms, and on their conviction about the illness itself,
moral values and principles which they present themselves, as well as their attitude and behavior
in the face of illness. That is why the issue of undertaking the decision on using medical services is
analyzed in the context of “lay referral system”, the concept created by E. Freidson. In the article,
the special attention is paid to such issues as socially widespread phenomenon of “cancerfobia”,
fatalistic beliefs about cancer, also the stigma, that accompanies oncological diseases, and meaning
of social support in the case of cancer.

Keywords: lay referral system, using medical services, health behaviors, an attitude towards
health and illness, oncological diseases, sociology of medicine.



