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Okres zycia a znaczenie nadawane chorobie
na przyktadzie badan chorych na stwardnienie rozsiane

The Period of Life and Meaning Attributed to Disease
on the Example of Multiple Sclerosis

Abstract. The main aim of the study was to analyse the cross-reference between individual-
ised means of experiencing a disease (assessment of its significance), as determined by the level
of disability and selected psychosocial factors, and the period of life of patients with Multiple
Sclerosis. The following were used in the study: Disease-Related Appraisals Scale, Generalized
Self-Efficacy Scale, Expanded Disability Status Scale EDSS and the original questionnaire on
sociodemographic characteristics. The study showed that patients with a chronic disease show
a statistically significant differentiation in terms of the meaning attributed to disease as the benefit
and obstacle. Moreover, the age of the patients under study also shows differentiation with respect
to the significance of particular factors for the means of experiencing the disease (assessment of
its significance). The findings obtained in the course of the present study indicate the importance
of unique and typical determinants of functioning of patients with Multiple Sclerosis, as well as
point to the significance of the factor of age which should be taken into account in the work of
interdisciplinary teams providing care to this population of patients.
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WPROWADZENIE

Stresujaca sytuacje zyciowa spowodowana prze-
wlekta chorobg okresla si¢ jako trudng poznaw-
czo, emocjonalnie i spotecznie, wymagajaca od
chorego i jego otoczenia wypracowania nowych
strategii radzenia sobie ze stresem, co niejedno-
krotnie przekracza mozliwosci adaptacyjne osob
uwiklanych w t¢ sytuacj¢ (Leventhal, Idler, Le-
venthal, 1999; Strelau, 1996; Watkins, Connell,
Fitzgerald, Klem, Hickey, Ingersoll-Dayton,
2000; Ziarko, 2014). Choroba obniza jako$¢ zy-
cia, a indywidualna ocena pogorszenia wlasnego
stanu zdrowia powoduje wzmocnienie efektu
wywolujacego stres. Zazwyczaj obserwuje si¢
tu wzajemne zaleznosci, gdyz z jednej strony
trudne i stresogenne sytuacje mogg przyczyniac
si¢ do powstawania chorob, a z drugiej — cha-
rakter choroby i wynikajace z niej konsekwen-
cje moga stanowi¢ odnawialne zrodlo stresu
(Lazarus, Folkman, 1984; Heszen, S¢k, 2007).
Stad tez w kontekscie indywidualnych zmagan
z chorobg przewlekla wazna rolg odgrywa moz-
liwos¢ satysfakcjonujacego funkcjonowania
w rodzinie, zawodzie i otoczeniu spotecznym,
a tym samym — swobodnej realizacji zadan roz-
wojowych typowych dla danego etapu zycia.

Sposrod licznych propozycji periodyzacji
zycia ludzkiego na szczeg6lng uwage zashuguje
koncepcja Davida Levinsona i wspotpracow-
nikow (1978, 1986, za: Kielar-Turska, 2000;
Brzezinska, 2005; Brzezinska, Trempata, 2000;
Harwas-Napierata, Trempata, 2007), ktora sta-
nowi kompleksowe ujecie rozwoju cztowieka,
rozpatrujgc zmiany biologiczne, spoleczne i psy-
chiczne, tak istotne w ocenie funkcjonowania
cztowieka w chorobie. W biegu ludzkiego zycia
Levinson wyodrebnit cztery sekwencje (ery)
i trzy okresy przejsciowe. Kazda sekwencja
trwa okoto 25 lat (gdyz ery zachodza na siebie)
i w kazdej z nich cztowiek tworzy podstawowy
w danym okresie wzorzec aktywnosci i relacji
z otoczeniem. Sekwencja ,,wczesna dorostos¢”
trwa od 17. do ok. 45. roku zycia. Na ten okres
przypada szczyt rozwoju biologicznego i psy-
chicznego oraz realizacja tak waznych celow
i zadan rozwojowych, jak zalozenie rodziny,
zdobycie zawodu czy zbudowanie wlasnej po-
zycji spotecznej. Mtody dorosty dokonuje wigc

wybordw, ktore bedg decydowacé o ksztalcie
jego dalszego zycia i ktére mogg by¢ zrodlem
zarowno wewngtrznej satysfakeji, jak i druzgo-
cacego stresu. Warto dodac, ze rowniez Steven
K. Baum i Robert B. Stewart Jr. (1990) stwier-
dzaja, iz wigkszo$¢ waznych wydarzen zycio-
wych ma miejsce do 43. roku Zycia.

W swietle koncepcji Levinsona osoba w wie-
ku okoto 45 lat znajduje si¢ w okresie przejscia
do $redniej dorostosci, ktore moze by¢ tagodne
badz obciazone niepokojem zwigzanym z zabu-
rzeniami samooceny czy poczucia sensu zycia.
Jednym z zadan rozwojowych jest tu koniecz-
no$¢ zmierzenia si¢ z jungowska indywiduacja,
wymagajacg refleksyjnosci i rozwagi oraz zdy-
stansowania si¢ do wewnetrznych konfliktow
izewnetrznych wymagan. Wiek §redni wyznacza
poczatek fazy stabilizacji, umacniania wypraco-
wanej struktury zycia, a do zadan rozwojowych
tego stadium naleza: przyjmowanie odpowie-
dzialnosci za sprawy spoteczne, wspomaganie
dzieci w stawaniu si¢ odpowiedzialnymi doro-
stymi, utrzymywanie satysfakcjonujacej kariery
zawodowej, opieka nad starzejacymi si¢ rodzi-
cami oraz pogodzenie si¢ z oznakami wlasnego
starzenia (Brzezinska, 2005; Brzezinska, Trem-
pata, 2000; Harwas-Napierata, Trempata, 2007;
Levinson, 1978; 1986, za: Kielar-Turska, 2000).

Pojawienie si¢ przewlektej choroby w opi-
sanych okresach rozwoju, powigzanych z klu-
czowymi wydarzeniami zyciowymi, stanowi
wyjatkowo negatywne doswiadczenie. Dotych-
czasowe zycie 0sob chorych ulega wtedy radykal-
nej zmianie w wymiarze osobistym, rodzinnym,
zawodowym i spotecznym. Takie konsekwencje
powoduje (m.in.) stwardnienie rozsiane, ktorego
pierwsze objawy pojawiajg si¢ przewaznie mie-
dzy 20. a 40. rokiem zycia, a przewlekly charak-
ter tej choroby rzutuje na kolejne fazy zyciowe.

Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex,
SM) jest przewlekta choroba demielinizacyjna
osrodkowego uktadu nerwowego, o niejasne;j
etiologii (Wender, Liberski, 2013). W klasyfika-
cji klinicznej wyrdznia si¢ nastepujace postacie
SM: rzutowo-remisyjna (SMRR), wtornie poste-
pujaca (SMSP), pierwotnie postepujaca (SMPP)
itagodna (SMPR). W zdecydowanej wickszosci
(ok. 80%) choroba zaczyna si¢ od postaci SMRR,
ktora charakteryzuje si¢ wystgpowaniem ciagle
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nowych objawow neurologicznych badz zaost-
rzen objawow juz istniejacych (rzutéw) (Macie-
jak, Wawrzyniak, 2013; Selmayj, 2005). Przebieg
kliniczny stwardnienia rozsianego jest zr6znico-
wany. Objawy poczatkowe pojawiajg si¢ nagle,
ale znikaja w ciagu godzin, dni badz tygodni.
Do najczgstszych objawow tego typu naleza:
zaburzenia czucia w konczynach (31%), zabu-
rzenia widzenia badz ostabienie ostrosci wzroku
(16%), narastajacy niedowtad (9%), podwojne
widzenie (7%), zaburzenia chodu (5%), ostre
zaburzenia ruchowe (4%), zaburzenia czucia
w obrebie twarzy i1 zaburzenia rownowagi (po
3%), zawroty glowy (2%), a takze objawy doty-
czace pecherza moczowego, odbytnicy, nerwo-
bole, ostre zapalenie poprzeczne rdzenia krggo-
wego (po 1%) (Maciejak, Wawrzyniak, 2013).

Waznym aspektem analizowanej jednostki
chorobowej jest to, iz dotyka ona osoby znajdujace
si¢ na waznym etapie rozwoju osobistego, wkra-
czajace dopiero w zycie zawodowe i rodzinne.
Jednak z czasem przewlekty i postepujacy cha-
rakter choroby odciska swe pietno na wszystkich
obszarach funkcjonowania biopsychospoteczne-
go. Wartosciowe wydaje si¢ wigc skupienie na
zindywidualizowanych sposobach doswiadczania
choroby w kontekscie okresu zycia pacjentow.

CEL PRACY I HIPOTEZY BADAWCZE

Ze wzgledu na ztozony obraz SM w przypadku
oceny stanu pacjenta nalezy bra¢ pod uwagg nie
tylko czynniki obiektywne, zwigzane z diag-
noza medyczng, lecz takze czynniki natury
psychospotecznej, m.in. spostrzeganie i oce-
n¢ do$wiadczanych dolegliwosci, stosunek do
choroby i procesu leczenia, satysfakcje z zycia
rodzinnego i zawodowego oraz ze spotecznego
i instytucjonalnego wsparcia. Glownym ce-
lem przeprowadzonego badania stato si¢ wigc
odniesienie zindywidualizowanych sposobow
doswiadczania choroby, czyli oceny jej zna-
czenia (zmienna zalezna), uwarunkowanych
poziomem niepetnosprawnosci i wybranymi
czynnikami psychospotecznymi, takimi jak ptec,
stan cywilny, wyksztalcenie, poczucie wlasnej
skutecznosci (zmienne niezalezne), do wieku
pacjentow (zmienna kontrolowana). Badania

wskazuja, ze wiek stanowi jeden z czynnikow
réznicujacych ocene znaczenia wlasnej choro-
by (Janowski, 2006). Osoby mtode, w $rednim
wieku i starsze odmiennie postrzegajg objawy
choroby, a takze przejawiaja zindywidualizo-
wane postawy wobec niej (Tobiasz-Adamczyk,
Zapata, Zawisza, Bronicki, 2007).

Sformulowano nastepujace hipotezy:

» HI. Pacjenci z dwoch wyodrebnionych
przedziatow wiekowych roznig si¢ spo-
sobem poznawczego ustosunkowania do
swojej choroby.

* H2.Istnieje zwigzek migdzy wybranymi
czynnikami psychospotecznymi a oce-
ng znaczenia choroby w zalezno$ci od
wieku pacjentow.

METODA

Do grupy badanych wybrano 118 pacjentow
z rzutowo-remisyjng postacig stwardnienia
rozsianego (SMRR), leczacych si¢ w Przykli-
nicznej Poradni Stwardnienia Rozsianego przy
Samodzielnym Publicznym Szpitalu Klinicz-
nym Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego
w Szczecinie, cztonkow Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego w Szczecinie oraz
uczestnikow Centrum Rehabilitacji dla Osob
Chorych na Stwardnienie Rozsiane w Bornym
Sulinowie. Projekt otrzymat zgode Komisji
Bioetycznej Instytutu Psychologii Uniwersy-
tetu Szczecinskiego (KB 1/2016).

Jako ze SM pojawia si¢ najczgséciej w okresie
dynamicznego rozwoju osobistego, rodzinne-
go 1 zawodowego, zbadano chorych z wczes-
nej 1 $redniej dorostosci, zgodnie z podziatlem
zaproponowanym przez Levinsona, a wigc 59
pacjentow w wieku do 45 lat (25-45.r.z.; M =
36.37; SD = 5.988) oraz 59 — od 46. roku zycia
(46-66 1.z.; M = 55.39; SD = 6.060) (tabela 1).

Kobiety stanowity 68,6% badanych (stosu-
nek 2 : 1, zgodnie ze specyfika rozktadu pici
wsrod chorujacych na SMRR). W zwiazku
matzenskim lub partnerskim pozostawato
88.1% chorych w wieku do 45. r.z. 1 76.3%
chorych w wieku powyzej 46 lat. Wickszo$¢
badanych posiadata wyksztalcenie srednie badz
wyzsze. Niepelnosprawnosé ogdtu pacjentow
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Tabela 1. Rozktad zmiennych socjodemograficznych w dwoch grupach wiekowych pacjentéw z rozpo-

znaniem stwardnienia rozsianego (SMRR)

Zmienne do45.r.z.N=59 | od46.r.z. N=59
% P
) kobiety 69.5 67.8 = .039;
plec mezczyzni 30.5 322 df=1;p>.05
stan cywilny samot.ni 11.9 23.7 1 i2’838;
w zwigzku 88.1 76.3 df=1;p>.05
zawodowe 322
wyksztalcenie Srednie 50.8 40.7 1 =23.533;
licencjackie 3.4 df=3; p <.001***
WyzZsze 47.5 23.7
8%y < 001

Zrodto: badanie wlasne.

z SMRR miescila si¢ w przedziale od 0 do 6.5
pkt (EDSS), przy $redniej arytmetycznej M =
2.864 pkt (SD = 1.8682), przy czym wsrdd osob
w wieku do 45 lat odnotowano nizsze nasilenie
niepetnosprawnosci niz wérdd osob starszych (p
<.001; odpowiednio: 0-6.5 pkt; M = 1.720, SD
= 1.1754; 0-6.5 pkt; M = 4.008, SD = 1.7308).

Do badania zastosowano nastgpujace narzg-
dzia: Skale Oceny Wtasnej Choroby (Janowski,
Steuden, Kurytowicz, Nie§piatowska-Steuden,
2009), Skalg Uogolnionej Wiasnej Skuteczno-
$ci (Schwarzer, Jerusalem, Juczynski, 1998),
Rozszerzong Skal¢ Niewydolnosci Ruchowej
EDSS (Expanded Disability Status Scale, Kur-
tzke, 1983) oraz autorski kwestionariusz, ktory
postuzyt do zebrania informacji socjodemo-
graficznych.

Skale Oceny Wtasnej Choroby wykorzy-
stano w celu zbadania subiektywnych znaczen
nadawanych wtasnej chorobie. Skala sktada
si¢ z 47 twierdzen i pozwala na ocen¢ wlasnej
choroby w nastepujacych kategoriach: Zagro-
zenie (choroba spostrzegana jako wydarzenie
zakltocajace dotychczasowy stan rownowagi
i bezpieczenstwa), Korzysc (choroba ujmowa-
na w kategoriach osiggania wtornych zyskow,
usprawiedliwienia wobec innych czy zwolnie-
nia z obowiazkow), Przeszkoda/Strata (choroba
spostrzegana jako ograniczenie i utrudnienie
w codziennym funkcjonowaniu), Wyzwanie
(choroba spostrzegana jako jedna z sytuacji
trudnych, ktora przynosi zycie i ktora za po-

mocg dostgpnych srodkéw trzeba pokonac),
Krzywda (choroba ujmowana w kategoriach
losowego wydarzenia, stanowigcego niespra-
wiedliwo$¢), Wartosé (choroba ujmowana jako
wyzsza wartos¢: choc¢ nietatwa do przyjecia, to
posiadajaca glebszy sens). Ponadto metoda ta
zawiera skalg kontrolng Znaczenie, ktéra umoz-
liwia pomiar negatywnego znaczenia przypisy-
wanego wlasnej chorobie (Janowski i in., 2009).
Wskaznik alfa-Cronbacha dla poszczegolnych
skal wynosit: zagrozenie — .88; korzy$¢ — .62;
przeszkoda — .84; wyzwanie — .62; krzywda —
.83; warto§¢ —.75; skala kontrolna (negatywne
znaczenie nadawane wlasnej chorobie) — .68.
Skala Uogolnionej Wtasnej Skuteczno$ci
sktada si¢ z 10 twierdzen i mierzy ogdlne przeko-
nanie o wlasnej skutecznosci w zakresie radzenia
sobie z trudnymi sytuacjami i przeszkodami oraz
pozwala przewidywac intencje i dziatania w r6z-
nych obszarach funkcjonowania, w tym — zacho-
wania zdrowotne (Juczynski, 2001; Schwarzer,
1993). Rzetelnos¢ Skali, okreslona za pomoca
wskaznika a-Cronbacha, réwnata si¢ 0.86.
Rozszerzona Skala Niewydolnosci Rucho-
wej EDSS (Kurtzke, 1983) opiera si¢ na badaniu
klinicznym osrodkowego uktadu nerwowego,
w ktorym po szczegdélowym badaniu neurolo-
gicznym z uwzglednieniem funkcji nerwow
czaszkowych, czucia, koordynacji, sprawno-
$ci ruchowej oraz zaburzen funkcji zwieraczy,
poziomu nasilenia zmg¢czenia i otgpienia naste-
puje kategoryzacja dysfunkcji. W ostateczne;j
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punktacji dodatkowo uwzglgdnia si¢ sprawnos¢ ~ WYNIKI

chodu na dystansie 500 m. Badanie to pozwa-

la na oceng¢ niepelnosprawnosci w przedziale W pierwszej kolejnosci ustalono, ze chorzy
od 0 (stan neurologiczny prawidtowy) do 10 z SMRR z wyr6znionych grup wieku podob-
punktow. Im wyzsza punktacja, tym wigksze  nie oceniaja chorobe w kategorii waznego i ne-
nasilenie niesprawnosci. gatywnego wydarzenia zyciowego (tabela 2).

Tabela 2. Ocena choroby jako negatywnego wydarzenia zyciowego dokonana przez osoby chore na
SMRR mierzona za pomocg Skali Oceny Wtasnej Choroby

Min teoretyczne/ empiryczne | Max teoretyczne/ empiryczne M SD
Osoby chore ogotem 5/5 25/25 16.73 4.614
Osoby chore do 45. r.z. 5 24 16.51 4.297
Osoby chore od 46. r.z. 5 25 16.95 4.939

Min teoretyczne — minimalny wynik mozliwy do uzyskania w wybranej podskali Skali Oceny Wtasnej Choroby
Min empiryczne — minimalny wynik uzyskany przez badanych w wybranej podskali Skali Oceny Wtasnej Choroby
Max teoretyczne — maksymalny wynik mozliwy do uzyskania w wybranej podskali Skali Oceny Wtasnej Choroby
Max empiryczne — maksymalny wynik uzyskany przez badanych w wybranej podskali Skali Oceny Wtasnej Choroby
Zrédto: badanie wiasne.

Tabela 3. Ocena znaczenia wlasnej choroby dokonana przez chorych na SMRR (N = 118) mierzona za
pomoca Skali Oceny Wtasnej Choroby

o Min teoretyczne/ Max teoretyczne/ M SD Istotnos¢
Fé g Min empiryczne Max empiryczne p
S ztgl) Osoby chore ogdtem 8/8 40/40 26.31 8.427
% E Osoby chore do 45. r.z. 8 40 2592 | 8.617
© -%,| Osoby chore od 46. r.z. 8 40 26.69 | 8.288
‘3 Osoby chore ogdotem 717 35/27 15.28 | 4.795
5‘ Osoby chore do 45. r.z. 7 23 14.07 | 4362 | **p<.01
g Osoby chore od 46. r.z. 7 27 16.49 | 4.935
S Osoby chore ogdotem 8/8 40/39 22.40 | 7.872
@ E Osoby chore do 45. r.z. 8 35 19.80 | 7.367 | **p<.01
=32 Osoby chore od 46. r.z. 8 39 25.00 | 7.548
EN Osoby chore ogdotem 6/10 30/30 22.52 | 4.191
é ~§ Osoby chore do 45. r.z. 10 30 22.19 | 4.257
S Osoby chore od 46. r.z. 13 30 22.85 | 4.135
' Osoby chore ogotem 7/7 35/35 17.03 | 6.887
E‘ 2 | Osoby chore do 45. 1.z. 7 34 16.80 | 6.392
~ [ Osoby chore 0d 46. .. 7 35 17.25 | 7397
& Osoby chore ogdtem 6/6 30/30 16.47 | 5.409
5 3 | Osoby chore do 45. .z 6 29 15.90 | 5.044
B Osoby chore od 46. r.z. 6 30 17.03 | 5.738
**p <.01

Min teoretyczne — minimalny wynik mozliwy do uzyskania w wybranej podskali Skali Oceny Wtasnej Choroby
Min empiryczne — minimalny wynik uzyskany przez badanych w wybranej podskali Skali Oceny Wtasnej Choroby
Max teoretyczne — maksymalny wynik mozliwy do uzyskania w wybranej podskali Skali Oceny Wtasnej Choroby
Max empiryczne — maksymalny wynik uzyskany przez badanych w wybranej podskali Skali Oceny Wtasnej Choroby
Zr6dto: badanie wlasne.
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Nastepnie pordwnano znaczenie nadawane
wiasnej chorobie przez mtodszych i starszych
chorych.

Stwierdzono, ze przewlekle chorych pacjen-
tow istotnie statystycznie (p <.01) réznicuje ocena
znaczenia choroby jako korzysci oraz przeszko-
dy w taki sposob, ze mtodsi chorzy w mniej-
szym stopniu oceniajag SM w tych kategoriach.

W dalszej kolejnosci sprawdzono powiaza-
nia migdzy zmiennymi socjodemograficznymi

Joanna Furmanska, Teresa Rzepa, Lucja Domanska, Dorota Koziarska

a oceng znaczenia wlasnej choroby w kontek-
$cie wieku pacjentow. W tym celu wykonano
wielokrotne analizy regresji z wykorzystaniem
metody eliminacji wstecznej. Metoda ta polega
na wprowadzeniu do modelu predyktorow (t;.
plei!, wyksztalcenia?, stanu cywilnego?, niepet-
nosprawnosci i poczucia wlasnej skutecznosci),
anastepnie na eliminowaniu tych sposrod nich,
ktorych usunigcie nie powoduje istotnego spad-
ku wartoéci predykcyjnej modelu.

Tabela 4. Ocena znaczenia wlasnej choroby w$rdd osob chorych na SMRR w wieku do 45. r.z. (N = 59)

mierzona za pomocg Skali Oceny Wtasnej Choroby

Blad . Skorygowa-
Predyktory B standardowy p Podsumowanie modelu ne R
stata 55.442 10.485 F (5;53)=2.733;p<.05 .130
ple¢ 2.619 2.339 141
.g stan cywilny 1.363 3.469 .052
X | wyksztalcenie 835 2.271 .049
Eﬂ poczucie wlasnej -925 273 —441%**
N | skutecznosci
poziom niepetno- | —1.791 982 —.244
sprawnosci
stata 18.235 5.623 F (5;53)=1.282;p>.05 .024
ple¢ —.674 1.254 -.072
© stan cywilny —1.095 1.860 —.082
& | wyksztalcenie -.813 1.218 —-.094
2 | poczucie whasnej | —.116 .146 -.110
skutecznosci
poziom niepeino- .820 527 221
sprawnosci
stata 48.165 8.473 F (5;53)=4.322;p<.01 223
ple¢ 161 1.890 .010
—‘.; stan cywilny -1.499 2.803 —-.066
é wyksztatcenie -1.292 1.835 —-.088
@ poczucie wlasnej —-.860 220 —479%**
2| skutecznosci
poziom niepeino- .694 7194 111
sprawnosci
stata 19.669 5.773 F (5;53)=.134;p> .05 .081
ple¢ —.634 1.288 —.069
.g stan cywilny .288 1.910 .022
g | wyksztatcenie 334 1.250 .040
§ poczucie whasnej | 060 150 058
skutecznosci
poziom niepeno- 356 541 .098
sprawnosci
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Predyktory B S tang;??iowy B Podsumowanie modelu Sko;zngozwa-
stata 36.768 8.053 F (5;53)=1.837;p> .05 .067
pleé¢ 325 1.796 .024
= | stan cywilny —2.807 2.664 —.143
E wyksztatcenie -2.972 1.744 -234
& | poczucie whasnej | —.494 209 -317
skutecznosci
poziom niepelno- | —.220 154 —.040
sprawnosci
stata 13.720 6.495 F (5; 53)=1.305; p > .05 .026
ple¢ .081 1.449 .007
« | stan cywilny -3.224 2.149 -.209
é wyksztatcenie —2.691 1.406 -269
§ poczucie wlasnej 182 .169 .148
skutecznosci
poziom niepetno- 212 .608 .049
sprawnosci
stata 32.858 4.825 F (5;53)=5.057;p<.01 259
ple¢ 1.817 1.076 .196
.o | stan cywilny -1.177 1.596 —.089
g wyksztatcenie 1.539 1.045 180
g poczucie wiasnej | —.530 126 .506%**
skutecznosci
poziom niepetno- | —.121 452 —-.033
sprawnosci

*p <.05; ** p <.01; *** p<.001
Zrodto: badanie wilasne.

Szczegdtowe analizy uwarunkowania oceny
znaczenia choroby w kontek$cie wieku bada-
nych pokazuja, ze wsrod chorych z SMRR do
45. r.z. poczucie wlasnej skutecznosci jest staty-
stycznie istotnie powigzane z oceng choroby jako
zagrozenia (p < .01) i przeszkody (p <.001) —
w taki sposob, ze im nizsze poczucie wilasnej
skutecznosci, tym cze$ciej wlasna choroba jest
ujmowana w tych kategoriach. Ponadto im niz-
sze poczucie wlasnej skutecznosci, tym bardziej
negatywnymi treSciami jest nasycone tak trudne
wydarzenie zyciowe, jak choroba (p <.001).

Wsrdd chorych w wieku powyzej 46 lat
nizsze poczucie wlasnej skutecznosci wigze
si¢ statystycznie istotnie z ujmowaniem cho-
roby jako zagrozenia (p < .01) i przeszkody

(p <.001). Tacy pacjenci oceniajg swoja choro-
be bardziej negatywnie (p <.01) anizeli chorzy
z wWyzszym poczuciem wiasnej skutecznosci.
Ci ostatni natomiast — w wigkszym stopniu niz
pacjenci z niskim poczuciem skuteczno$ci —
traktuja wlasna chorobe jako warto$¢ (p <.05).
Ponadto zaobserwowano, ze wyzszy poziom
niepetnosprawnosci statystycznie istotnie (p <
.001) wigze si¢ z czgstszym ujmowaniem cho-
roby jako przeszkody oraz ze pozostawanie
w zwigzku matzenskim/partnerskim koreluje
dodatnio (p <.05) z traktowaniem choroby jako
znaczgcego zakldcenia rownowagi zyciowe;.
Osoby pozostajace w zwiazku oceniaja swoja
chorobe bardziej negatywnie niz osoby stanu
wolnego.
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Tabela 5. Ocena znaczenia wlasnej choroby wérdd oséb chorych na SMRR w wieku od 46. r.z. (N = 59)
mierzona za pomocg Skali Oceny Wtasnej Choroby

Predyktory B s tan:l;;??iowy B Podsumowanie modelu Skoll;zr%ozwa-
stata 41.068 6.741 F (5, 53)=2.808; p<.05 135
ple¢ 3.015 2.408 171
.g stan cywilny 4.162 2474 215
X | wyksztatcenie —3.254 2.409 -176
Eﬂ poczucie wlasnej —-.552 201 —351%*
N'| skutecznosci
poziom niepelno- | —.361 .620 -.075
sprawnosci
stala 11.562 4.089 F (5;53)=2.324;p> .05 .102
ple¢ —2.866 1.460 -274
« | stan cywilny -1.515 1.500 -132
E‘ wyksztatcenie —-1.186 1.461 —.108
E poczucie wlasnej 229 122 244
skutecznosci
poziom niepetno- 299 376 .105
sprawnosci
stata 38.601 5.510 F (5; 53) =6.040; p <.001 303
ple¢ —-1.102 1.968 —.069
—§ stan cywilny 2.016 2.022 115
—é wyksztatcenie -236 1.969 -.014
@ poczucie wlasnej -.729 .165 —.509%**
=1 skutecznosci
poziom niepetno- | 2.108 .507 A483H**
sprawnosci
stala 19.862 3.562 F (5;53)=1.349;p> .05 .029
ple¢ —2.654 1.273 -.302
g stan cywilny -.109 1.307 —.011
g | wyksztatcenie 465 1.273 .050
E\ poczucie vyigsnej .144 .106 183
skutecznosci
poziom niepeino- .064 328 .027
sprawnosci
stata 25.345 6.265 F (5;53)=1.764;p> .05 .062
ple¢ —-1.861 2.238 —119
o stan cywilny .625 2.299 .036
; wyksztatcenie —4.708 2.239 —-.285
E poczucie wlasnej -.220 187 -157
skutecznosci
poziom niepetno- .209 .576 .049
sprawnosci
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Blad . Skorygowa-
Predyktory B standardowy B Podsumowanie modelu ne R

stata 5.215 4.903 F (5;53)=1.549; p> .05 .045
ptec —.640 1.751 —-.053

© stan cywilny 704 1.799 .053

2 | wyksztalcenie -.373 1.752 -.029

£ | poczucie wlasnej | .368 147 338
skutecznosci
poziom niepelno- .075 451 .023
sprawnosci
stata 24.459 3.941 F (5;53)=3.328;p<.05 167
pte¢ —-.038 1.408 —-.004

.o | stan cywilny 3.536 1.446 .307*

g

g wyksztatcenie -171 1.409 -016

g poczucie wlasnej | —.363 118 —.388%x*
skutecznosci
poziom niepetno- 305 362 .107
sprawnosci

*p <.05; ¥ p<.01; ¥** p<.001
Zrédlo: badanie wiasne.

DYSKUSJA

Coraz czgsciej w literaturze naukowej zwra-
ca si¢ uwagge na znaczenie subiektywnej oceny
choroby przewlektej jako wyjatkowo silnego
stresora w procesie emocjonalnego i behawioral-
nego przystosowania do trudnej sytuacji zycio-
wej (Lazarus, Folkman, 1984; Taylor, 1995, za:
Kossakowska, 2008). Istotnego znaczenia nabie-
ra zatem to, czy choroba zostanie uj¢ta jako za-
grozenie badz strata, czy — bardziej konstruktyw-
nie — jako wyzwanie (Lazarus, Folkman, 1984).
Ponadto ta ocena zalezy od posiadanych zaso-
boéw osobistych, m.in. od czynnikéw psycho-
spotecznych oraz od tak waznej dyspozycji jak
poczucie wilasnej skuteczno$ci (Ford, Barrow,
Stohl, 1996, za: Janowski i in., 2016; Juczynski,
1999; Lazarus, Folkman, 1984; Taylor, 1995, za:
Kossakowska, 2008; Sek, 2012). Z podanych
powodow ta sama choroba moze u jednych
0s0b wywotywac¢ dezorganizacje¢ zycia, u in-
nych za$ nie powodowac jakichkolwiek zmian
(Bishop, 2000; Falvo, 2005, za: Ziarko, 2014).

Rzadko natomiast rozpatrywano ocen¢ zna-
czenia choroby w kontekscie okresu rozwojowe-
go, a przeciez badania pokazuja, ze osoby mto-
de, w $rednim wieku i starsze inaczej pojmuja

zdrowie (Malinowska, Dzwonkowska-Godula,
Garncarek, Czarnecka, Brzezinska, 2016), od-
miennie traktujg objawy choroby, roznie radza
sobie z nig oraz przejawiajg zindywidualizo-
wane postawy wobec niej (Tobiasz-Adamczyk
iin., 2007). Przeprowadzone badanie wykazato,
ze starsi pacjenci z SMRR czgéciej postrzega-
ja wlasnag chorob¢ w kategoriach przeszkody
i korzysci (nalezy zaznaczy¢, ze w tych ana-
lizach w zmienng wieku jest uwiktany stopien
zaawansowania procesu chorobowego i poziom
wyksztatcenia chorych (por. tab. 1 i informacje
dot. wyniku na skali EDSS). Kolejne anali-
zy ukazujg szczegdtowy zwiazek wybranych
zmiennych psychospotecznych z oceng znacze-
nia choroby w konteks$cie wieku 0séb z SM).
Specyfika SM powoduje, ze wraz z wiekiem
wzrasta $wiadomo$¢ destrukcyjnego charak-
teru choroby, a takze utraty kontroli nad jej
przebiegiem (Ross, Walker, MacLeod, 2004;
Williams, Koocher, Adressing, 1998). Aktualne
wyniki badan wskazuja na to (Krél, Koziarska,
Rzepa, Szczes$niak, Nowacki, 2017), ze sami
pacjenci postrzegaja SM jako chorobg prowa-
dzaca przede wszystkim do destrukcji fizycz-
nej. Niesprawno$¢ powoduje, ze codzienne,
a nawet rutynowe czynnos$ci zaczynaja przy-
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sparza¢ wiele trudu i stajg si¢ przeszkodami
wymagajacymi nieustannego przezwyci¢zania
przez chorego cztowieka (Bejer, Ziemba, 2015).
To zmusza do zmiany sposobow dotychczaso-
wego funkcjonowania, a jednoczes$nie wymaga
znalezienia rownowagi mi¢dzy pozostawaniem
kims$ niezaleznym a coraz wigkszg zaleznoscia
od innych ludzi (Steuden, Okta, 2007). Wraz
z nasilaniem si¢ niepetnosprawnosci i skarg na
kondycje fizyczna obniza si¢ zardwno ocena ja-
kosci zycia, jak i sklonno$¢ do akceptacji prze-
wlektej choroby oraz stabnie zdolno$¢ radzenia
sobie z wyzwaniami, jakie niesie (Humanska,
Snieg, Rezmerska, Haor, Glowacka, Felsmann,
Ponczek, Kurowska, Pluta, Czarnecki, 2013;
Kikuchi, Mifune, Niino, Kira, Kohriyama,
Tanaka, Ochi, Nakane, Kikuchi, 2013; Krol,
Szczesniak, Koziarska, Rzepa, 2015; Lobentanz,
Asenbaum, Vass, Sauter, Klosch, Kollegger,
Kristoferitsch, Zeitlhofer, 2004; L.abuz-Roszak,
Kubicka-Baczyk, Pierzchata, Horyniecki, Ma-
chowska-Mejchrzak, Augustynska-Mutryn, Ko-
satka, Michalski, Pyszak, Wach, 2013; Miller,
Dishon, 2006). Nie dziwi wigc ustalenie, ze dla
starszych chorych, o wyzszym poziomie nie-
sprawnosci, czynnik ten ma istotne znaczenie
W ocenie znaczenia wlasnej choroby.

Ponadto $redni wiek zycia wigze si¢ z opusz-
czeniem domu przez dorastajace dzieci, a tym
samym z koniecznoscig modyfikacji dotych-
czasowych zadan rodzicielskich i matzenskich.
Spehienie nowych wymogow i oczekiwan moze
by¢ utrudnione w zwiazku z postepujaca choro-
ba. Bernarda Bereza (2009) ustalita, ze wspar-
cie otrzymywane od dorostych dzieci koreluje
dodatnio z oceng choroby jako przeszkody i za-
grozenia oraz zwicksza poczucie niepokoju, co
jest spowodowane zakloceniem dotychczasowe;j
réwnowagi i zajmowanej pozycji w rodzinie.

Jak wspomniano, starsi chorzy czgsciej
niz mtodsi oceniajg wtasna chorobe w katego-
riach korzysci. Badania Kennetha I. Pakenhama
(2005) wskazuja, ze korzysci zwigzane z cho-
rowaniem dotyczg w szczego6lnosci wzrostu
osobistego i poprawy stosunkéw rodzinnych.
Indywidualne wywiady z chorymi przeprowa-
dzone przez Joanng Furmanska pokazuja m.in.,
ze starsi pacjenci uzyskuja wigksza pomoc ze
strony wspotmatzonka i dorostych dzieci anizeli

miodsi pacjenci, a takze maja zabezpieczenie
finansowe w postaci renty. Wtorne korzysci
by¢ moze wiaza si¢ rOwniez z otrzymywaniem
wigkszej uwagi i zainteresowania, zwolnieniem
z obowiazkow i z podejmowania nowych rol,
jak tez z odstagpieniem od partnerstwa w re-
lacjach spotecznych na rzecz relacji asyme-
trycznych. Mimo ze motywy odnajdywania
tego typu korzysci moga si¢ wyda¢ watpliwe
etycznie, to z perspektywy psychologii pozy-
tywnej nie powinno si¢ ich negowa¢, a nawet
powinno si¢ zglebi¢ ich nature i ocenié, na ile
sg to faktyczne korzysci, a na ile mechanizmy
obronne (Kossakowska, Zielazny, 2013). Inne
badania pokazuja, ze emocjonalne strategie ra-
dzenia sobie z przewlektg chorobg sg cze¢sciej
wykorzystywane w poczatkowych fazach jej
leczenia, zwigzanych z nasileniem i nieznajo-
moscig objawow oraz z wyzszym poziomem
stresu (Eklund, MacDonald, 1999, za: Kossa-
kowska, 2008), natomiast u osob dlugotrwale
doswiadczajacych skutkow choroby moga juz
dominowa¢ zadaniowe strategie radzenia sobie
ze stresem (Pakenham, 1999; Warren, Warren,
Cockerill, 1991), co umozliwia ptynng adapta-
cj¢ do sytuacji choroby.

Analiza zwigzku czynnikow psychospotecz-
nych z ocena znaczenia choroby w zaleznosci
od wieku pacjentow z SMRR wykazala, ze
wsrod chorych do 45. r.z. warto$¢ roznicujaca
ma poczucie wlasnej skutecznosci, natomiast
wsrdd osob powyzej 46. r.z. taka role odgrywaja
oprocz poczucia whasnej skutecznoéci takze stan
cywilny i poziom niepelnosprawnosci.

Warto zauwazy¢, ze niektore badania wska-
zuja na wiek i ple¢ jako czynniki réznicujace
ocen¢ znaczenia wilasnej choroby (Janowski,
2006). Jednoczesnie warto podkresli¢, ze w in-
nym badaniu, przeprowadzonym m.in. przez
tego autora, wykazano statystycznie istotne r6z-
nice wylacznie pomiedzy skrajnymi grupami, tj.
pomiedzy pacjentami w wieku do 30. i powy-
zej 70. r.z. oraz wylacznie w ramach kategorii
zagrozenia (Janowski i in., 2009). Dlatego we
wnioskach z tych badan zasugerowano, ze
wigcej czynnikow psychospotecznych moze
modyfikowa¢ ocene¢ choroby. To prawda, ze
osoby w okresie sredniej i pdznej dorostosci
odgrywaja wiele rol spotecznych, dokonujg nie-
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fatwych wyborow i wzbogacaja swe doswiad-
czenie zyciowe, a do realizacji kolejnych zadan
rozwojowych wykorzystuja stale tak kluczowa
dyspozycje, jak poczucie wlasnej skutecznosci.
Osoby mtodsze dopiero wkraczaja w dorostos¢
1 zaczynaja osiggac pierwsze cele zyciowe oraz
poznawac reguty funkcjonowania w okreslonych
rolach spoteczno-zawodowych. By¢ moze dlate-
go w tej grupie wiekowej czynnik pozostawania
w zwigzku partnerskim/matzenskim nie stanowi
o istotnej zmiennosci. Ponadto poczatek choro-
wania ,,rzadzi si¢” swoimi prawami i wymaga
koncentracji na chorobie jako na szczegblnie
waznym wydarzeniu zyciowym, wiec wigksze
znaczenie dla jej oceny maja czynniki kliniczne,
zwigzane przede wszystkim z procesem leczenia.

PODSUMOWANIE

Istotnym aspektem stwardnienia rozsianego jest
to, iz ta nieuleczalna i przewlekta choroba dotyka
osoby w mtodym wieku, znajdujace si¢ na waz-
nym etapie rozwoju osobistego, zawodowego
irodzinnego. Postepujaca niepetnosprawnosé to-
warzyszy chorym przez wiele lat, odciskajac swe

PRZYPISY

pietno na wszystkich obszarach funkcjonowania,
azwlaszcza na odgrywanych rolach spotecznych
izawodowych. Status choroby przewlektej wyma-
ga zatem cigglego dostosowywania si¢ do zmian
wynikajacych z nieuchronnych postgpéw choroby.

Wnhioski ptynace z przeprowadzonego ba-
dania poszerzaja wiedz¢ teoretyczng na temat
unikalnych i typowych uwarunkowan psycho-
spolecznego funkcjonowania chorych na stward-
nienie rozsiane, wskazujac na zmienng wieku
jako istotny element oceny znaczenia choroby.
Szczegdtowa analiza empiryczna pozwolita na
wskazanie czynnikow, ktore, w zaleznosci od
wieku badanych, nabieraja szczegolnego zna-
czenia w powigzaniu z wybranymi kategoriami
psychologicznymi. Uzyskane wyniki moga by¢
przydatne w pracy interdyscyplinarnych ze-
spotow sprawujacych opieke nad ta populacja
pacjentow, dajac podstawe do projektowania
i wdrazania odpowiednich oddzialywan pro-
filaktycznych, psychoedukacyjnych i terapeu-
tycznych, odwotujacych si¢ do ocen poznaw-
czych chorych. Chodzi o wskazanie na warto$§¢
aktywnego udziatu w procesie leczenia, a takze
rol¢ zasobu osobistego — poczucia wlasnej sku-
tecznosci w tym procesie.

! Megzczyzni zakodowani jako ,,0”, a kobiety jako ,,17.

2

osoby z wyksztatceniem licencjackim i wyzszym.
3
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