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Akceptacja choroby i satysfakcja z zycia
dorostych o0s6b z chorobami rzadkimi

Istnieje niewiele publikacji na temat dorostosci 0séb z choroba rzadka (RD), w szczegdlnosci tych
odnoszacych sie do akceptacji choroby i satysfakcji z zycia. RD moze skutkowaé zdiagnozowa-
niem trudnosci w rozwoju, zaburzeniami mowy i komunikacji lub niepelnosprawnosci, np. ru-
chowej, sensorycznej, przy jednoczesnym zachowaniu normy intelektualnej (co nie dotyczy
wszystkich choréb rzadkich). Zatem w tej grupie mogg sie znalez¢ osoby, ktére pracujg zawodo-
wo, posiadaja rodziny, pelnig r6zne role spoleczne. Stad istotne jest czy akceptuja swoja chorobe
ijaki maja poziom satysfakcji z zycia. Celem pracy bylo okreslenie stopnia akceptacji choroby oraz
jej znaczenia dla osiggania satysfakcji z zycia 0séb z chorobami rzadkimi. Badania zostaty osadzo-
ne w orientagji ilosciowej i byly realizowane w 2020 i 2021 roku. W badaniu uczestniczylo 41 oséb
z chorobami rzadkimi, mialy one charakter netograficzny. Badania przeprowadzono z wykorzy-
staniem narzedzi: autorskiego kwestionariusza ankiety, Skali Akceptacji Choroby (AIS) oraz Skali
Satysfakdji z Zycia (SWLS). Na podstawie przeprowadzonych badai mozna wskaza¢, ze zaakcep-
towanie choroby przez respondentéw odgrywa istotng role w osigganiu przez nich satysfakcji
z zycia. Osoby, ktére akceptuja swoja chorobe, s bardziej zadowolone z warunkéw swojego zy-
cia; czuja sie bardziej potrzebne; uwazaja, ze w Zyciu osiggnely to, co chcialy. Akceptacja choroby
ma znaczacy wplyw na satysfakcje z Zycia 0s6b z rozpoznanymi chorobami rzadkimi. Wyzszy
stopieni akceptacji choroby podnosi poziom satysfakgji z zycia respondentéw w sferze zadowole-
nia, poczucia spelnienia oraz osiggniec.

Stowa kluczowe: dorostos¢, akceptacja choroby, satysfakcja z zycia, choroby rzadkie

Disease acceptance and life satisfaction of adults
with rare diseases

There are few publications on adulthood of people with rare disease (RD), in particular those relat-
ing to disease acceptance and life satisfaction. RD may result in the diagnosis of developmental
difficulties, speech and communication disorders or disabilities, e.g. motor and sensory disabilities,
while maintaining the intellectual norm. Therefore, this group may include people who work pro-
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fessionally, have families, and act as parents. Hence, it is important whether they accept their ill-
ness and what level of life satisfaction they have. The aim of the study was to determine the de-
gree of disease acceptance and its significance for achieving life satisfaction in people with rare
diseases. The research was based on a quantitative orientation and was carried out in 2019-2020. 41
people with rare diseases participated in the study, they were of a netographic nature. The re-
search was carried out with the use of the following tools: the proprietary questionnaire, the Dis-
ease Acceptance Scale (AIS) and the Life Satisfaction Scale (SWLS). On the basis of the conducted
research, it can be indicated that the acceptance of the disease by the respondents plays a signifi-
cant role in achieving life satisfaction. People who accept their illness are more satisfied with their
living conditions; they feel more needed; they believe that in life they achieved what they wanted.
Acceptance of the disease has a significant impact on life satisfaction in people with diagnosed ra-
re diseases. A higher degree of acceptance of the disease raises the level of satisfaction with the life
of the respondents in the sphere of satisfaction, sense of fulfillment and achievements.

Key words: adulthood, disease acceptance, life satisfaction, rare diseases

Wprowadzenie

Choroby rzadkie (ang. rare diseases, RD) coraz czeéciej sa w kregu zaintereso-
wan naukowcéw spoza dyscyplin medycznych. Wielokrotnie jednak podejmo-
wana problematyka w obszarze logopedii, pedagogiki, psychologii czy socjologii
dotyczy funkcjonowania, terapii oraz edukacji dzieci. RD - biorac pod uwage
przyjeta w krajach Unii Europejskiej klasyfikacje — to ciezkie, czesto zagrazajace
zyciu, schorzenia, ktére diagnozuje sie nie wiecej niz u 5 os6b na 10 000 mieszkan-
cow, i ktorych leczenie wymaga szczegdlnych, skoordynowanych wysitkow wielu
specjalistow. Obecnie znanych i opisanych jest ich okolo 8000 i dotyczg one 6-8%
populacji, co oznacza, ze w Polsce mogg zy¢ nawet ponad 2 miliony oséb z taka
diagnoza (Libura i in. 2016: 5). Najczesciej w literaturze wskazuje sie tez, ze czes¢
znich ma charakter progresywny i dotyczy w szczegélnosci dzieci. Wéwczas
moéwi sie o niepelnosprawnosci rzadkiej, sprzezonej czy rzadkiej konfiguracji
zaburzen, ktére sa charakterystyczne wylacznie dla danej choroby i maja niepo-
wtarzalny obraz. W tych rozwazaniach choroby rzadkie u oséb doroslych sa naj-
czesciej pomijane. W ich przypadku przebieg choroby moze by¢ réwniez ciezki
(np. mukopolisacharydoza typu III, gdzie diagnozowana jest miedzy innymi nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu znacznym, zaburzenia komunikagiji,
zaleznoé¢ w opiece) lub lekki, gdy méwi sie o ograniczeniach w zakresie ruchu
(np. osoba dorosta z mukopolisacharydoza typu IV, zachowana jest norma inte-
lektualna, ale sa zwyrodnienia w obrebie szkieletu, zatem zatem moze sie ona
poruszac z wykorzystaniem sprzetu medycznego). W przypadku drugiej grupy
0s0b zachodzi potrzeba wsparcia w zakresie radzenie sobie z nastepstwami strat,
jakie przynosi choroba. Konsekwencje sa tym bardziej odczuwane, gdy osoby
chorujace nie akceptuja zaistniatej sytuacji. Akceptacja choroby stanowi jeden
z najtrudniejszych etapéw procesu chorowania. Uwaza sie, ze im ona jest wiek-
sza, tym lepsze przystosowanie i mniejsze jest poczucie dyskomfortu psychiczne-
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go (Juczynski 2001). Przypuszcza¢ mozna, Zze obnizona akceptacja bedzie wply-
wacé na ogoélny poziom satysfakcji z zycia, czyli poczucia zadowolenia (Jakubow-
ska i in., 2010). Satysfakcja z Zycia jest wynikiem poréwnania wlasnej sytuacji
z ustalonymi przez siebie standardami (Juczyniski 2001). W literaturze przedmiotu
jej pojecie jest niekiedy uzywane zamiennie z definicja szczeécia, poniewaz zna-
czenie tych terminéw jest bardzo zblizone [Diener iin. 2000; Viterso i in. 2005].
Jaracz (2001) traktuje satysfakcje z zycia jako kryterium jego jakosci i okreslila ja jako
$wiadomy osad, wynik oceny i warto$ciowania sfer zycia i zycia jako calosci. Co
wiecej, jest ona rezultatem refleksji w dlugiej perspektywie czasowej, w niekrétkim
odcinku czasu (Pavot, Diener 1993).

Obecnie podkresla sig, ze celem prowadzonego leczenia powinno by¢ nie tylko
leczenie choroby lub jej objawéw, ale réwniez podnoszenie jakosci zycia pacjenta.
Dlatego tez warto podejmowac¢ zagadnienia zwigzane z akceptacja choroby, aby
uzyskiwaé wyzszy poziom satysfakcji z zycia.

Material i metody

Celem prowadzonych badan bylo opisanie akceptacji choroby i satysfakcji
zzycia 0s6b ze zdiagnozowanymi chorobami rzadkimi. Material empiryczny
zebrano w latach 2020-2021. W badaniach wzielo udziat 41 oséb, w tym: 24 kobie-
ty i 17 mezczyzn. Srednia wieku os6b badanych wyniosta 42 lata; najmiodsza
osoba miala lat 19, a najstarsza 76. Wsrod respondentéw byto 27 os6b pracujacych,
Srednia stazu pracy wyniosla 9 lat, najkrétszy staz — 0,5 roku, a najdluzszy — 30 lat.
Wyksztalcenie wyzsze reprezentowalo 25 badanych, §rednie — 13, zawodowe — 2,
a jedna osoba kontynuowala nauke. Najwieksza grupe badanych stanowily osoby
z toczniem rumieniowatym — 16 o0s., nastepnie z hemofilig — 13 os., mukopolisa-
charydoza - 3 os., wrodzong tamliwoscig kosci — 2 0s. Wéréd respondentéw byla
tez osoba z gangliozydoza, adrenoleukodystrofia, twardzing, chorobg von Wile-
branda oraz chorobg Taya-Sachsa. Wszystkie choroby przebiegaja z norma inte-
lektualng i umozliwiaja prowadzenie samodzielnego zycia.

W przeprowadzonych badaniach wykorzystano dwie skale: akceptacji choro-
by AIS (Acceptance of Illness Scale) oraz satysfakcji z zycia SWLS (The Satisfaction
with Life Scale) w adaptacji Juczynskiego (2001).

Skala AIS zawiera 8 stwierdzen opisujacych konsekwencje zlego stanu zdro-
wia. Sprowadzaja sie one do uznania ograniczen narzuconych przez chorobe,
braku samowystarczalnosci, poczucia zaleznosci od innych 0séb i obnizonego po-
czucia wlasnej wartosci. Skala AIS stuzy do pomiaru stopnia akceptacji choroby —im
wieksza akceptacja, tym lepsze przystosowanie i mniejsze poczucie dyskomfortu
psychicznego. Uszeregowano odpowiedzi, nadajac im warto§¢ punktowq (,zde-



Akceptacja choroby i satysfakcja z zycia dorostych oséb z chorobami rzadkimi 45

cydowanie sie zgadzam” — 1, ,zdecydowanie sie nie zgadzam” - 5). Uzyskanie
najmniejszej liczby punktéw (1) wyraza zle przystosowanie do choroby, nato-
miast zdecydowany brak zgody (5) — akceptacje choroby. Suma punktéw 840 jest
0goblna miarg stopnia akceptacji choroby (Juczynski 2001).

Skala SWLS zawiera 5 stwierdzen. Badany ocenia w jakim stopniu kazde z nich
odnosi sie do jego dotychczasowego zycia. Wynikiem pomiaru jest ogélny wskaz-
nik poczucia zadowolenia z zycia. Badany wskazuje, w jakim stopniu zgadza sie
z kazdym stwierdzeniem. Instrukcja wyjasnia znaczenie poszczegélnych odpowie-
dzi, ktére oznaczaja: 1 — zupelnie nie zgadzam sie, 7 — catkowicie zgadzam sie.

Do obliczeni statystycznych wykorzystano testy statystyczne w postaci testu
t-Studenta, analiza wariancji korelacji, macierz korelacji — wspélczynnik R Pearso-
na. Obliczefi dokonano z uzyciem programu STATISTICA 13.3.

Wyniki przeprowadzonych badan

W badanej grupie oséb z chorobami rzadkimi $rednia akceptacji choroby
(AIS) wyniosta 26,41 pkt, co wskazywalo na przecietny jej poziom. Odchylenie
standardowe stanowilo ponad 33,09% wartosci $redniej, co z kolei $wiadczylo
obardzo duzym zréznicowaniu wynikéw AIS. Akceptacja choroby u kobiet
(8r. 27,00) byta nieznacznie wyzsza niz u mezczyzn ($r. 25,35) (tab. 1).

Tabela 1. Akceptacja choroby - wyniki ogélne

Akceptacja choroby N Srednia SD Min. Maks.
Ogolnie 41 26,41 8,74 8 40
Kobiety 24 27,00 10,15 8 40
Mezczyzni 17 25,35 6,05 13 32

Zrédto: badania wlasne.
Wysoki poziom akceptacji choroby przejawialo 39% badanych, tylu tez bada-
nych charakteryzowal przecietny poziom. Niski poziom akceptacji choroby odno-

towano wsréd 9 oséb, co stanowito 22% badanej grupy (tab. 2).

Tabela 2. Poziom akceptacji choroby

Poziom N41 N 24 N17
akceptacji choroby og6t badanych kobiety mezczyzni
Wysoki 16 0s. (39%) 11 os. 46% 5 0s. (29%)
Przecietny 16 0s. (39%) 7 0s.29% 9 0s. (53%)
Niski 9 0s. (22%) 6 0s. (25%) 3 0s. (25%)

Zrédlo: badania wlasne.
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Z analizy skali AIS (tab. 1) wynika, Ze sposréd wszystkich obszaréw akceptacji
choroby osoby badane raczej nie czuja zaklopotania z powodu swojej choroby
(8. 3,65), czuja sie potrzebne ($r. 3,41) oraz wiekszos¢ z nich uwaza siebie za pel-
nowartosciowych ludzi (r. 3,46). Najbardziej odczuwana przez osoby badane
i obnizajaca ich akceptacje choroby jest Swiadomos¢ tego, ze: nigdy nie bedg sa-
mowystarczalne, w takim stopniu, w jakim chciatyby by¢ (ér. 2,7) oraz ze ich pro-
blemy ze zdrowiem sprawiaja, ze sa bardziej zalezne od innych, niz tego chca
(8r. po 3,07) (tab. 3).

Tabela 3. Srednie wyniki pozycji kwestionariusza AIS

N Srednia SD Min. | Maks. | Mediana

1. | Mam klopoty z przystosowa-
niem sie do ograniczen narzu- 41 3,36 1,24 1 5 4
conych przez chorobe

2. | Z powodu mojego stanu zdro-
wia nie jestem w stanie robi¢ 41 3,31 1,36 1 5 3
tego, co najbardziej lubie

3. | Choroba sprawia, Ze czuje sie

. 41 3,41 1,48 1 5 3
niepotrzebny

4. | Problemy ze zdrowiem sprawia-
ja, ze jestem bardziej zalezny od | 41 3,07 1,42 1 5 3
innych niz tego chce

5. | Choroba sprawia, ze jestem
ciezarem dla swojej rodziny 41 3,34 1,52 1 5 3
i przyjaciot

6. | M¢j stan zdrowia sprawia, ze
nie czuje sie pelnowartoscio- 41 3,46 1,44 1 5 4
wym czlowiekiem

7. | Nigdy nie bede samowystar-
czalnym w takim stopniu, 41 2,7 1,38 1 5 3
w jakim chcialbym by¢

8. | Mysle, ze ludzie przebywajacy
ze mna sa czesto zaklopotani 41 3,65 1,37 1 5 4
z powodu mojej choroby

Zrédlo: badania wlasne.

Nastepnie dokonano analizy danych dotyczacych satysfakdji z zycia. Sredni
wynik satysfakgji z zycia (SWLS) w badanej grupie oséb z chorobami rzadkimi
wynidst 19,8 pkt, co wskazywalo na przecietny jej poziom. Satysfakcja z zycia
u kobiet ($r. 20,4) byla wyzsza niz u mezczyzn ($r. 18,8) (tab. 4).
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Tabela 4. Satysfakcja z zycia 0s6b z chorobami rzadkimi — wyniki ogélne

Satysfakcja z Zycia N Srednia SD Min. Maks.
Ogolnie 41 19,8 7,03 5 31
Kobiety 24 20,4 7,79 5 31
Mezczyzni 17 18,8 5,66 10 30

Zrédlo: badania wlasne.

W badanej grupie oséb z chorobami rzadkimi dominowal przecietny poziom
satysfakgji z zycia (22 0s. 54%). Jednoczesénie u 12 0séb (29%) odnotowano jej wy-
soki poziom, a niski u 7 oséb (17%) (tab. 5).

Tabela 5. Poziom satysfakcji z Zycia 0s6b z chorobami rzadkimi

Poziom satysfakcji N 41 N 24 N17
zzyaa ogoblem badanych kobiety mezczyzni
Wysoki 12 0s. (29%) 9 0s. (37%) 30s.(17%)
Przecietny 22 0s. (54%) 11 os. (46%) 11 os. (66%)
Niski 7 0s. (17%) 4 0s. (17%) 3 0s. (17%)

Zrédto: badania wlasne.

Z analizy skali SWLS (tab. 6) wynika, ze osoby badane byly raczej zadowolone
ze swojego zycia ($r. 4,43), uwazaly swoje warunki zycia niemalze za doskonale
(Sr. 4,14) oraz uznaly, ze w zyciu osiagnely najwazniejsze rzeczy, ktére chcialy (Sr.
4,09). Jednoczesnie badani nie byli zdecydowani, czy chcieliby co$ zmieni¢ w swo-
im zyciu, gdyby mieli je przezy¢ jeszcze raz (tab.6).

Tabela 6. Srednie wyniki pozycji kwestionariusza SWLS

N | Srednia SD Min. Maks. | Mediana
1. | Pod wieloma wzgledami moje
zycie zblizone jest do idealu 4l 3,63 169 1 7 4
2. | Warunki mojego zycia sa do- 41 414 164 1 7 4
skonale
3. ].est.em zadowolony z mojego 41 443 166 1 6 5
zycia
4. | W zyciu osiggnalem najwaz-
niejsze rzeczy, ktére chcialem 41 4,09 1,70 1 7 4
5. | Gdybym moégl jeszcze raz
przezy¢ cale swoje zycie, to nie 41 3,48 1,75 1 7 3
chcialbym prawie nic zmieni¢

Zrédto: badania wlasne.
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Okazuje sie, ze w badanej grupie wraz ze stazem pracy wzrastala akceptacja
choroby przejawiajaca sie tym, ze malalo poczucie bycia ciezarem dla rodziny
i przyjaciot (r=-0,42; p<0,05) (tab. 7).

Tabela 7. Wiek i staz pracy oséb z chorobami rzadkimi a ich akceptacja choroby — test
R Pearsona

Sred-
nia

Zmienna Odch. std.| AIS | AIS1 | AIS2 | AIS3 | AIS4 | AIS5 | AIS6 | AIS7 AIS8

Wiek 42,55 9,60 -0,16| -0,23 | -0,27 | -0,16 | -0,09 | -0,20 | -0,05 | -0,07 0,04

Staz
pracy

Korelacje (AIS i SWLS), oznaczone wsp. korelagji sa istotne z p < ,05000, N=29

9,00 6,56 -009| 006 | -0,21 | 0,05 | -0,01 | -0,42 | 0,00 | -0,09 0,08

Zrédto: badania wlasne.

Z kolei wraz z wiekiem malala satysfakcja z zycia przejawiajaca si¢ mysle-
niem: Gdybym mdgl jeszcze raz przezyc cale swoje zycie, to nie chciatbym prawie nic
zmienic¢ (r=-0,38; p<0,05) (tab. 8).

Tabela 8. Wiek i staz pracy osob z chorobami rzadkimi a ich satysfakcja z zycia — test
R Pearsona

Zmienna | Srednia Osc:;h SWLS | SWLS1 SWLS 2 SWLS 3 SWLS 4 SWLS 5
Wiek 42,55 9,60 -0,27 -0,18 -0,21 -0,32 -0,06 -0,38
Staz pracy | 9,00 6,56 -0,04 0,01 -0,00 0,17 -0,06 -0,26

Korelacje (AIS i SWLS), oznaczone wsp. korelagji sg istotne z p < ,05000, N=29

Zrédto: badania wlasne.

Warto odnotowa¢, ze w przypadku jednego stwierdzenia: , Pod wieloma wzgle-
dami moje zycie zblizone jest do ideatu” zaobserwowaé mozna bylo zaleznosci u ko-
biet i mezczyzn (r= 0,79, p=0,04). Kobiety byly zdecydowanie bardziej przychyl-
ne oceni¢ swoje zycie w ten sposéb, niz mezczyzni (Srednia K=4,08, srednia
M=3,0).
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Tabela. 9. Akceptacja choroby i satysfakcja z zycia a ple¢ 0os6b badanych — test t Studenta

Testy t; Grupujaca: ple¢ (AIS i SWLS), grupa 1: mezczyzna, grupa 2: kobieta

7 miennal Sred- | Sred- N N Odch. | Odch. |TlorazF| p

nia nia t df P waznych waznych std. std. |warian-|warian-

N K M K M K cje cje
AIS 25,35 | 27,16 [-0,64| 39 | 0,52 17 24 6,24 | 10,37 | 2,76 0,04
SWLS 18,88 | 2045 [-0,69| 39 | 049 17 24 584 | 7,96 1,86 0,20
AIS 1 323 | 345 |-055| 39 | 0,58 17 24 1,03 1,41 1,87 0,19
AIS 2 3,00 | 354 |-1,24| 39 | 0,22 17 24 1,22 1,47 1,44 0,45
AIS 3 329 | 350 |-0,42| 39 | 0,67 17 24 1,44 1,56 1,16 0,77
AIS 4 3,00 | 312 |-0,27| 39 | 0,78 17 24 1,06 1,67 2,49 0,06
AIS 5 341 | 329 | 024 39 | 0,80 17 24 1,22 1,75 2,04 0,14
AIS 6 335 | 354 |-040| 39 | 0,69 17 24 1,36 1,55 1,30 0,59
AIS 7 2,70 | 2,83 |-0,28| 39 | 0,77 17 24 1,21 1,55 1,63 0,31
AIS 8 335 | 387 |-1,19| 39 | 0,24 17 24 1,32 1,42 1,16 0,76
SWLS1 | 3,00 | 4,08 |-2,07| 39 | 0,04 17 24 158 | 1,69 | 1,14 | 0,79
SWLS2 | 394 | 429 |-065| 39 | 051 17 24 1,34 1,87 1,94 0,17
SWLS3 | 4,11 | 466 |-1,02| 39 | 031 17 24 1,72 1,65 1,08 0,84
SWLS4 | 441 | 387 |097] 39 | 0,33 17 24 1,58 1,82 1,32 0,56
SWLS5 | 341 | 354 |-022]| 39 | 0,82 17 24 1,62 1,91 1,38 0,50

Zrédlo: badania wlasne.

Korzystajac z wspoélczynnika korelacji liniowej Pearsona uzyskano wynik
wskazujacy na to, ze ogélna satysfakcja z zycia zalezala przede wszystkim od
dwoch stwierdzen:

—  Mam Kklopoty z przystosowaniem si¢ do ograniczeri narzuconych przez chorobe

(r=0,33; p<005);

—  Problemy ze zdrowiem sprawiajg, Ze jestem bardziej zalezny od innych niz tego chce

(r=0,32; p<0,05).

Okazalo sie réwniez, ze zaistniala korelacja miedzy akceptacja choroby
a wybranymi okresleniami dotyczgcymi satysfakcji z zycia (tab. 10).
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Tabela. 10. Wspélczynnik korelacji liniowej Pearsona miedzy satysfakcja z zycia a akcep-
tacja choroby

Zmienna | Srednia O;tl;h SWLS | SWLS1 | SWLS2 | SWLS3 | SWLS4 | SWLS5
AIS 26,41 8,84 0,30 0,252560 0,31 0,25 0,28 0,15
AIS 1 3,36 1,26 0,33 0,225576 0,35 0,39 0,33 0,08
AIS 2 3,31 1,38 0,24 0,249938 0,24 0,08 0,25 0,18
AIS 3 3,41 1,49 0,30 0,274476 0,17 0,31 0,36 0,15
AIS 4 3,07 1,43 0,25 0,203769 0,30 0,22 0,15 0,15
AIS 5 3,34 1,54 0,32 0,171317 0,32 0,17 0,35 0,32
AIS 6 3,46 1,46 0,21 0,118749 0,26 0,22 0,24 0,02
AIS 7 2,78 1,40 0,03 0,090357 0,11 -0,00 -0,07 0,03
AIS 8 3,65 1,38 0,17 0,24 0,19 0,17 0,12 -0,01

Zrédlo: badania wlasne.

Stwierdzenie zwigzane z akceptacja choroby Mam ktopoty z przystosowaniem
sig do ograniczent narzuconych przez chorobg (AIS 1) bylo najbardziej kluczowym
w ocenie satysfakcji z zycia, poniewaz decydowalo o: ocenie warunkéw zycia
(SWLS 2, r=0,35), zadowoleniu z zycia (SWLS 3, r=0,39) oraz satysfakcji z osia-
gnietych rzeczy (SWLS 4, r=0,33).

Kolejne stwierdzenie zwiazane z akceptacjg choroby: Choroba sprawia, ze jestem
ciezarem dla swojej rodziny i przyjaciot (AIS 5), takze warunkowala osigganie satys-
fakcji z zycia w zakresie oceny jego warunkéw (SWLS 2; r=0,32), oceny osiggnie-
tych rzeczy (SWLS 4; r=0,35), a takze potrzebie wprowadzenia zmian w zyciu
(SWLS 5; r=0,32).

Zauwazy¢ mozna, ze problemy ze zdrowiem i stan bycia bardziej zaleznym
od innych (AIS 4) sprawil, ze warunki zycia byly oceniane na mniej doskonale
(SWLS 2; r=0,40). Do tego, jesli choroba sprawiala, ze kto$ czul sie niepotrzebny
(AIS 3) wéwczas malato jego zadowolenie z zycia (SWLS 3, r=0,31) oraz satysfak-
cja z osiagnietych rzeczy (SWLS 4; r=0,36).

W wyniku przeprowadzenia analizy wariancji regresji wielorakiej okazalo sie,
ze korelacja miedzy akceptacjg choroby a satysfakcja z zycia osiagnela poziom
istotnosci statystycznej. O ogélnym poziomie satysfakcji z zycia decydowalo okre-
Slenie ,Nigdy nie bede samowystarczalnym w takim stopniu, w jakim chcial-
bym by¢” (b*=-0,75; df= 8,32; r=0,54, p=0,14).
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Dyskusja

Szacuje sie, ze w Polsce na choroby rzadkie choruje okoto 2 mln. oséb. Osoby
te czesto musza przeorganizowywaé swoje zycie, dostosowywac je do zycia
z chorobg, tak aby bylo mozliwe wykonywanie rél zawodowych, spolecznych.
W petnieniu tychze rél moze pomoc akceptacja choroby, a jej przejawem moze
by¢ osiggana satysfakcja z zycia.

Z prezentowanych powyzej wynikéw badan wynika, ze akceptacja choroby
0s0b z chorobami rzadkimi byla na poziomie zaréwno wysokim, jak i przeciet-
nym. Wyzszy jej poziom odnotowano u kobiet. Analizujagc wyniki badaf nad
akceptacja choroby wéréd oséb z réznymi schorzeniami, mozna dokonac stosow-
nego poréwnania. Na przyklad badania przeprowadzone w grupie 150 oséb
z chorobami przewleklymi (cukrzyca, choroby ukladu krazenia, choroby ukladu
nerwowego) wskazaly, ze akceptacja choroby byla takze przecietna, co wiecej
wyniki poszczegdlnych grup byly zblizone (Kurpas i in. 2012). Podobnie w grupie
0s0b z choroba Lesniewskiego-Crohna réwniez zaobserwowano $redni poziom
akceptacji choroby. W badaniu tym uczestniczylo 25 kobiet i 25 mezczyzn. Analiza
statystyczna wykazala brak zaleznosci pomiedzy plcig a stopniem akceptacji cho-
roby, mimo ze u mezczyzn $rednia punktowa AIS byla nieco nizsza (27,28) niz
u kobiet (29,92) (Chrobak-Bien i in. 2017). Badania nad akceptacja choroby wsréd
0s6b dializowanych, gdzie grupa respondentéw wynosita 94 osoby, wykazaly
podobniez przecietny poziom akceptacji. Jednakze w grupie tej wyzszy poziom
akceptacji przejawiali mezczyZzni (Kurowska, Kasprzyk 2013).

Satysfakcja z zycia wsréd badanych oséb z chorobami rzadkimi byla na prze-
cietnym poziomie, nieco wyzsza u kobiet. O tym, Ze choroba nie musi obniza¢
satysfakcji z zycia, Swiadcza badania prowadzone przez Jakubowska i in. (2010),
w ramach ktérych przebadano satysfakcje z zycia u 50 pacjentéw z cukrzyca.
Poziom satysfakcji wsréd nich byl dos¢ wysoki. Ogdlnie zadowolonych z Zycia
0s0b z taka diagnoza (74%) bylo wiecej niz niezadowolonych (26,0%). Wsr6d
zadowolonych z zycia bylo wiecej mezczyzn (77,8%) niz kobiet (69,6%). Najbar-
dziej zadowolone z zycia byly osoby w wieku do 59 lat zycia (81.8%), a najmniej
zadowolone w przedziale wieku 60-69 lat (30,0%). Istniejg jednak choroby, kté-
rych przebieg moze obniza¢ satysfakcje z zycia. Badania prowadzone wéréd oséb
z choroba Le$niowskiego-Crohna, wykazaly, ze ogélny poziom satysfakcji z zycia
wszystkich respondentéw ksztaltowal sie na poziomie przecietnym. Niska satys-
fakcje z zycia deklarowaly kobiety, chorzy z nizszym wyksztalceniem, chorujacy
1-5 lat, z ciezka postacig choroby i mieszkajgce na wsi (Glinska i in. 2017).

Dotychczas przeprowadzano badania nad akceptacja choroby oraz satysfak-
Cja z zycia u osob z rakiem jelita grubego (Kapela i in. 2017). Poziom akceptacji
choroby w badanej grupie osiagnal wartosci nieco wieksze od przecietnych
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(63,7%), co $wiadczylo o dos¢ dobrym przystosowaniu sie do choroby nowotwo-
rowej. Satysfakcja z zycia badanych respondentéw réwniez osiggnela wartosci
nieco wieksze (55,8%) od $rednich. Co wiecej, w badaniach tych nie zaobserwo-
wano wplywu wystepowania zmeczenia, nudnosci, miejsca zamieszkania, plci,
stanu cywilnego, aktywnosci zawodowej oraz czasu trwania choroby na poziom
akceptacji choroby, satysfakcji z zycia oraz na styl zmagania sie z chorobg nowo-
tworowa. Podkreslono, ze akceptacja choroby ma zwiazek z satysfakcja z zycia
oraz stylem zmagania sie z choroba (Kapela i in., 2017). Taki sam zwiazek odno-
towano u 0séb chorujacych na luszczyce (Kowalewska i in., 2020). Osoby z tusz-
czyca biorace udzial w badaniu wykazywaly umiarkowany poziom akceptacji
choroby i stygmatyzacji, niski poziom zadowolenia z Zzycia oraz umiarkowanie
gorsza jakos¢ zycia. Akceptacja choroby byla istotnie modulowana przez ple¢
pacjenta. Poziom akceptacji choroby wsréd mezczyzn byl istotnie wyzszy niz
wsrdd kobiet. Ponadto akceptacja choroby wywarla zasadniczy wplyw na zado-
wolenie z zycia pacjentéw z luszczyca. Miejsce zamieszkania oddziatywalo na
zadowolenie z Zycia (wigksze u mieszkancéw wsi), poczucie stygmatyzacji (sil-
niejsze u mieszkancéw wsi) oraz jakos¢ zycia (wieksze pogorszenie u mieszkan-
c6w miast) (Kowalewska i in. 2020).

Podobnie w prezentowanych badaniach wykazano, ze istnieje zwiazek po-
miedzy akceptacja choroby a satysfakcja z zycia u 0séb z chorobami rzadkimi.
Zauwazono, ze im dluzszy staz pracy, tym wyzszy poziom akceptacji choroby.
Stan ten z kolei odgrywat role w zmniejszeniu poczucia ciezaru bycia zaleznym
od rodziny i przyjaciétl. Z kolei ogélna satysfakcja z Zycia zalezala przede wszyst-
kim od przystosowania sie do ograniczen narzuconych przez chorobe oraz unie-
zaleznienia sie od bliskich.

Whnioski

Na podstawie uzyskanych wynikéw badan sformutowano nastepujace wnioski:

1. U o0s6b z chorobami rzadkimi zauwazalny byl zaréwno wysoki, jak i $redni
poziom akceptacji choroby. Kobiety mialy nieco mniejsza trudnos¢ w akcep-
towaniu zaistniatych okolicznosci niz mezczyZni.

2. Kobiety uzyskaly nieco wyzszy poziom satysfakcji z zycia, w odréznieniu
od mezczyzn. Przy czym obie grupy charakteryzowaly sie przecietnym po-
ziomem satysfakcji z zycia chorujac na chorobe rzadka.

3. Im wyzszy poziom akceptacji choroby rzadkiej, tym wyzszy poziom satys-
fakeji z zycia wséréd badanych respondentow.
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4. W ocenie akceptacji choroby istotne znaczenia dla respondentéw mialo
bycie jak najmniej zaleznym od rodziny i przyjaciél oraz radzenie sobie

z ograniczeniami spowodowanymi choroba.

W prowadzonych badaniach ograniczenie stanowil dobér grupy oséb bada-
nych. Wéréd respondentéw byly osoby z réznymi typami choréb rzadkich.
Utrudnito to scharakteryzowanie akceptacji choroby i satysfakcji z zycia w odnie-
sieniu do grupy oséb z konkretng jednostka chorobowa. Wniosek ten stanowi
implikacje do dalszych badan.
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