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STRESZCZENIE

Praca omawia wyniki badan chorych na HIV/AIDS przeprowadzone w Libii pod nadzorem National
Infectious Diseases Control Center w latach 2008-2009 w grupie 151 pacjentéw. Obok badan diagnostycznych,
charakteryzujacych stan zdrowotny chorych, wykonano badania ankietowe, ktore pozwolity uzyskac¢ oceng stanu
psychosomatycznego, socjoekonomicznego oraz subiektywnego poczucia jakosci zycia. Odpowiednio
opracowane kwestionariusze przygotowano wedlug zasad stosowanych zgodnie z zasadami WHO. Celem
nadrzgdnym badan bylo monitorowanie i ocena realizacji strategii leczniczych wobec chorych na HIV/AIDS,
a celem ogolnym - okreslenie potrzeb chorych w zakresie ich jakos$ci zycia. W pracy wykazano, iz (1) nizsze
parametry jako$ci zycia i1 stanu zdrowia oraz wigksze nasilenie stanow chorobowych pacjentow wystepuja
w poczatkowym i bardzo zaawansowanym stadium choroby; (2) jako$¢ zycia pacjentow najbardziej obniza fakt
postawienia diagnozy o ich zachorowaniu; (3) odczuwany stan jakosci zycia silnie zalezy od wielu czynnikow,
takich jak stan fizyczny, rodzinny i stosunek otoczenia do chorego; (4) oczekiwania chorego zmieniajg sig¢
w czasie, przechodzac rézne etapy, a stosunek do wiasnej choroby zalezy od stopnia zaakceptowania swojego
stanu zdrowia; (5) parametry fizjologiczne i sytuacja materialna nie zawsze decyduja o jakosci zycia chorego,
gdyz znaczny na nig wptyw na zycie rodzinne i wspolnotowe; (6) jako$¢ zycia chorych w zaawansowanym
stanie choroby jest oceniana przez nich samych cz¢sto wyzej niz chorych w poczatkowym stadium choroby.
Powodem sg obronne mechanizmy psychologiczne, ktoére odgrywaja tutaj znaczng rolg, a dzigki nim chorzy
potrafiag odnalez¢ wyzszg satysfakcj¢ ze swojego zycia w poroOwnaniu z osobami w korzystniejszej sytuacji
zyciowe;j.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia chorych na HIV/AIDS, ocena stanu psychosomatycznego, socjoekonomicznego
oraz subiektywnego poczucia jakosci zycia; badania ankietowe, analiza statystyczna wynikow

ABSTRACT

The paper discusses the results of studies on the group of 151 patients with HIVV/AIDS held in Libya under
the supervision of the National Infectious Diseases Control Center in years 2008—-2009. In addition to diagnostic
tests characterizing the patients' state, health surveys were conducted to determine the assessment of patients'
psychosomatic condition, socio-economic situation and subjective sense of the quality of life. Properly designed
questionnaires were prepared, according to the WHO recommendations. The main goal of the study was to
monitor and evaluate the implementation of the health strategy towards patients with HIVV/AIDS, and the overall
aim was to identify the patients' needs in terms of their quality of life. The study showed that: (1) the lower
parameters of quality of life and health, and greater severity of patients’ medical conditions are at the beginning
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and a very advanced stage of the disease; (2) the patients' quality of life is most reduced by the diagnosis of their
disease; (3) the perceived status of quality of life is strongly dependent on many factors, such as physical state,
the family status and relationship of the patient's environment to them; (4) the patients' needs change over time,
passing various stages, and their attitude towards their disease depends on the degree of acceptance of their
condition; (5) the physiological parameters and the financial situation does not always determine the quality of
life of the patients, because family and community life has a significant impact on their life; (6) the quality of life
of the patients in the advanced stage of the disease is assessed by themselves often higher than that of the
patients in the early stages of the disease. The reasons for this are psychological defense mechanisms, which play
a significant role, and so the patients can find even more life satisfaction comparing to people in a more
favorable situation.

Keywords: quality of life of patients with HIV/AIDS, psychosomatic assessment, socio-economic and
subjective sense of quality of life, surveys, statistical analysis of the results

1. Wstep

Jako$¢ zycia jest pojeciem wieloznacznym, ktére moze by¢ odbierane obiektywnie lub subiektywnie.
Odmiennie interpretujg je psycholodzy, pedagodzy czy przedstawiciele nauk medycznych [1, 2].
Subiektywnos¢ dotyczy stopnia zaspokojenia potrzeb i poziomu zadowolenia osoby oceniajgcej
poszczegdlne sfery swojego zycia. Miarg tak definiowanej jakosci Zycia jest relacja podmiotowych
potrzeb w stosunku do poziomu satysfakcji z wtasnego zycia.

Obiektywne miary jakosci zycia poszczegdlnych grup spolecznych wyraza si¢ poprzez réznorodne
wskazniki, takie jak: dynamika zmian PKB, zanieczyszczenie $rodowiska naturalnego, poziom
zdrowotnosci €zy zachorowalnosci na pewne choroby lub liczba samobodjstw. Dotyczy to wigc
materialnych warunkow zyciowych lub stanu zdrowotnego konkretnych spotecznosci [3].

Bardziej precyzyjnie pojecie to definiuja nauki medyczne, gdyz koncentruja si¢ one na problemach

zdrowia 1 choroby. Proba jednolitego opisu tego pojgcia na gruncie nauk medycznych byto
wprowadzenie definicji jakos$ci zycia jako warunkowanej stanem zdrowia (ang. Heath Related Quality
of Life, HRQOL). Schipper okresla ja jako sposob odbierania i przezywania przez pacjenta choroby
i przebiegu leczenia [4]. Rozwazaniami na temat oceny jakoS$ci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia
pacjentow w chorobie nowotworowej zajmujg si¢ De Walden-Gatuszko i wspotpracownicy [5, 6].
Definicja HROQOL obejmuje cztery kategorie funkcjonowania pacjenta: stan fizyczny i sprawno$é
ruchowa, stan psychiczny, sytuacje spoteczno-ekonomiczng oraz stan somatyczny. Ocena jakos$ci
zycia metoda HROQOL jest obiektywna, jednakze wielokrotnie wykazano, ze obiektywna ocena stanu
zdrowia czesto nie wyznacza poziomu zaspokojenia potrzeb i poczucia szcze$cia pacjenta [7].

Opisane wyzej problemy analizowane byty m.in. w przypadkach choroby nowotworowej. Choroba
ta i zwigzane z nig leczenie chemioterapig znacznie wplywaja na oceng jakosci zycia przez pacjentOw.
Zle funkcjonujg oni w sferze emocjonalnej, a najbardziej dokuczliwe sa dla nich objawy zmeczenia,
trudnosci ze snem oraz bol [8].

2. Cel pracy

Niniejsza praca omawia wyniki badan chorych na HIV/AIDS przeprowadzone w latach 2008—2009
w grupie 151 pacjentow, mieszkancéw Libii. Badania te prowadzono pod nadzorem National
Infectious Diseases Control Center (NIDCC). Obok badan diagnostycznych, charakteryzujacych stan
zdrowotny chorych, przeprowadzono badania ankietowe w celu oceny stanu psychosomatycznego,
socjoekonomicznego oraz subiektywnego poczucia jakosci zycia. Odpowiednio opracowane
kwestionariusze przygotowano wedlug zasad stosowanych w metodzie WHOQOL, opracowanych
zgodnie z zasadami WHO [9], a kwestionariusz opracowany dla celow niniejszych badan zostat
zaakceptowany przez WHO. Badanie ankietowe oraz diagnostyka poziomu jako$ci zycia chorych
wchodzity w sklad okresowych badan przeprowadzonych przez NATIONAL AIDS COMMITTEE
OFFICER w Libii.
Motywacja do podjecia badan w niniejszej pracy byta proba udowodnienia nast¢pujacych hipotez:
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1. istnieje zalezno$¢ pomigdzy stanem fizycznym chorego na HIV a parametrami okres$lajacymi
jakos$¢ jego zycia,

2. stosunek pacjenta do wiasnej choroby zalezy od warunkéw zewnetrznych, ktore wplywaja
na jako$¢ jego zycia.

Do wstepnej analizy uzyskanych wynikéw postuzono si¢ klasycznym oprogramowaniem SPSS
(ang. Statistical Package for the Social Science). Badania te oraz uzyskane na ich podstawie wyniki
analizowano w czterech obszarach:

1. sfera socjoekonomiczna,

2. sfera psychosomatyczna,

3. sfera dobrobytu,

4. sfera fizykalno-somatyczna.

Prowadzone w ramach tego programu badania byly pierwszg probg, ktéore miata pomoc
scharakteryzowa¢ poziom zdrowotnosci i jako$ci zycia chorych na AIDS w Libii. Celem byto
wytyczenie przysztych kierunkdéw dzialan zmierzajacych do poprawy sytuacji w wymienionych wyzej
obszarach, wptywajacych na jakos$¢ zycia. Program ten miat wykreowa¢ model efektywnego dzialania
panstwa w sferze gospodarczo-socjalnej, ktore doprowadzitoby do podniesienia jako$ci zycia
populacji chorych na AIDS, zgodnie z wytycznymi WHO dotyczacymi poziomu zycia chorych.

Celem nadrzednym badan przedstawionych w niniejszej pracy bylo monitorowanie i ocena
realizacji strategii podejscia chorych na AIDS, a celem ogélnym — okre$lenie potrzeb chorych
w zakresie ich jakosci zycia. Celem posrednim ma by¢ zwigkszenie efektywnosci wspotpracy
naukowo-spotecznej, innowacyjnosci oraz poprawa poziomu materialnego i zdrowotnego chorych
w roznych regionach kraju. W zataczniku zaprezentowano pytania ankietowe.

3. Badania statystyczne

Wielowymiarowg analiz¢ poréwnawczg (WAP) wykorzystuje si¢ do poroéwnania obiektéw
okreslonych za pomoca wielu cech. Za pomoca WAP rozwiazuje si¢ dwa rodzaje zadan:
1. grupowanie obiektow polegajace na badaniu podobienstw obiektow pod wzgledem zjawiska
ztozonego i ich podziale na podzbiory, czyli porzadkowanie nieliniowe,
2. uszeregowanie obiektow pod wzgledem poziomu zlozonego, czyli porzadkowanie liniowe
obiektéw za pomocg metod porzadkowania liniowego.

Grupowanie prowadzi do podziatu zbioru obiektow na podzbiory, zwane tutaj grupami obiektow,
bardziej do siebie podobnych ze wzgledu na pewne wlasciwosci, dlatego zwanych jednorodnymi.
Porzadkowanie liniowe za$ prowadzi do hierarchizacji obiektéw ze wzgledu na stopien intensywnosci
warto$ci zmiennych opisujgcych te obiekty.

Szczegblne miejsce przypada tu metodom zajmujagcym si¢ oceng i klasyfikacja obiektow
opisywanych cechami dajgcymi si¢ przedstawi¢ w postaci liczbowej. Jako zasadnicze cele metod
taksonomicznych mozna tu wymienié:

1. porzadkowanie zbioréw obiektow ze wzgledu na pewien zespot cech opisujacych te obiekty,
2. rozktadanie zbioru obiektow na czgsci (podzbiory),
3. porzadkowanie zespotu cech opisujacych obiekty ze wzgledu na zbior badanych obiektow.

Wielkie zastugi w tworzeniu podstaw analizy wielowymiarowej majg matematycy wroctawscy
zajmujacy si¢ tzw. taksonomig (metoda dendrytowa) [10]. Jest ona jedng z metod wykrywania
bliskosci (sgsiedztwa) obiektow, a wigc ich podobienstwa ze wzgledu na wiele cech. Metoda
taksonomii wroctawskiej pozwala na przejscie z wielowymiarowe] przestrzeni na plaszczyzng
za pomoca budowy macierzy odlegtosci pomiedzy kazda para obiektoéw wielowymiarowych oraz na
zbudowaniu dendrytu, w ktorym odzwierciedla si¢ powigzania obiektow wielowymiarowych.

Rozwinigciem metody wielowymiarowej jest analiza wielokryterialna, ktéra w najogolniejszym
skrocie polega na tym, aby bylo mozna podjaé taka decyzje za pomoca odpowiedniego kryterium,
wedhug ktoérego mozna ocenié¢ i porownac¢ skutki podjecia takiej czy innej decyzji. Dysponujac takim
kryterium, mozna wigc ustali¢, ktéra z mozliwych decyzji jest najlepsza. Ocena wedlug analizy
wielokryterialnej polega na doprowadzeniu wynikéw oceny za pomoca réznych Kkryteriow
czastkowych do stanu addytywnosci ocen czastkowych, a oceny dokonuje si¢ poprzez wigcej
kryteriow niz jedno.
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Prosta jest sytuacja, kiedy nalezy podja¢ decyzje, kierujac si¢ jednym wymogiem, jedng
wielko$cia, jednym kryterium. Nie ma wiec problemu, gdy nalezy wybra¢ rozwigzanie najtansze,
kiedy np.: kilku dostawcoéw proponuje taka samg ustuge po roéznych cenach. Sytuacja si¢ komplikuje,
jesli ustugi nie sa takie same, kiedy ro6znia sie jakoscia, lokalizacja, spelnieniem warunkéow BHP, czy
estetyka. Wtedy staje si¢ konieczne przeprowadzenie oceny wielokryterialnej. Znajomos$¢ zasad oceny
wielokryterialnej jest konieczna przy podejmowaniu decyzji np. w ramach akcji restrukturyzacji
przedsigbiorstwa, kiedy nalezy podja¢ decyzjg¢ w sprawie uruchomienia nowej produkcji.

Metody oceny wielokryterialnej sa zréznicowane w swoich zlozeniach i r6znia si¢ w sposob istotny
mechanizmem obliczen. To zréznicowanie jest zrozumiale, jesli wezmie si¢ pod uwage, ze metody te
roéznig si¢ celem, ktéremu maja stuzy¢. Dla takich celow najlepsze rezultaty uzyskuje sig, stosujac
Analize Wielowymiarowg FAM (ang. Fail Assessment Method) [11]. Poréwnywanie i podporzadko-
wanie zbiorowosci wielowymiarowych w tej metodzie ma istotne znaczenie dla normalizacji
zmiennych, przy czym wprowadza si¢ nastepujace cechy:

— Stymulanta: cecha, ktérej wysokie warto$ci pozwalajg zakwalifikowaé dang jednostke
statystyczng jako lepszg z punktu widzenia realizowanego badania.

— Destymulanta: cecha, ktorej wysokie wartosci $wiadcza o niskiej pozycji jednostki w zbiorze.

— Nominanta: zmienna, ktorej okreslony poziom (tzn. pozadane ,normalne wartosci
w okreslonym przedziale”) $wiadczy o wysokiej wartosci zjawiska zlozonego. Wartosci
nizsze, jak i wyzsze od tego poziomu $wiadczg o nizszym znaczeniu zjawiska ztozonego.

Takg metode zastosowano w niniejszej pracy do oceny wynikow badan diagnostycznych
i ankietowych w stosunku do stosowanej przez WHO metody WHOQOL. W ten sposob opracowano
nowe kompleksowe podejscie pod nazwag MC & QOL H/A P (ang. Medical Care & Quality of Level
of Life HIV/AIDS Population), w skrocie MC.

Innowacyjnos$¢ proponowanej analizy statystycznej polega na ocenie dynamiki zmian w czasie
w zakresie zaburzen psychosomatycznych, klinicznych i spolecznych, w okresach stabilnosci
i warunkach spadku poziomu jako$ci zycia. W tym celu wykorzystuje si¢ wybrane parametry
opisujace zmiany wybranych cech diagnostycznych, ich relacje ilociowe i jakosciowe w podziale na
wybrane kryteria, poszczeg6lne czynniki i grupy populacyjne. Metoda FAM stosuje zaleznos$¢:

S @ W 0(M,R,E)° ey

gdzie S — system badan i ocen pod nazwe ,,QOL H/A P”, M, — teoretyczne i empiryczne zwigzki
kombinatoryjne dla kryteriow oceny opisywanych przez zestawy cech diagnostycznych, M, — wybrany
zestaw ocen zaburzen i destabilizacji poziomu jako$ci zycia, w tym z okresu ex post, M — zbidr
pacjentow chorych na HIV/AIDS, R — zbidér wspotzaleznosci migdzy parametrami (cechami
i czynnikami), E — cele i skutki psychiczne medyczne i spoleczne na poziomu jakosSci zycia,
Q — spehienie zadania, czyli parametr wyboru optymalnej decyzji, Q — znak odwzorowania, czyli
wiasciwosci systemu ocen i wykonania zadania wedtug proponowanego algorytmu.
Algorytm metody MC (ang. Medical Care) obejmuje nastepujace etapy:

1. Wstepna faza badan podstawowych, niezbednych do sformulowania celow i tez
monitorowanego uktadu, gléwnych probleméw badawczych.

2. Etap drugi, empiryczny, obejmuje badania statystyczne, w tym wybor populacji chorych jako
bazy do obserwacji, badania ankietowe wedlug instrumentu WHO oraz doboér narzedzi
pomiaru i oceny poziomu zmian jakoS$ci zycia.

3. Etap trzeci, badania ewaluacyjno-weryfikacyjne, obejmuje praktyczng ewaluacje i weryfikacje
wynikow, co pozwala na przygotowanie ostatecznej wersji wynikow dotyczacych
monitorowania parametrow jakosci zycia chorych. Na ich podstawie mozna wyprowadzi¢
wnioski o tym:

— Czy stopien rozwoju jako$ci zycia chorych jest w danym momencie zagrozony?

— Jakie dziatania musza by¢ podjete w celu zwigkszenia stabilnosci poziomu jakos$ci zycia?

— Czy zamierzona regulacja wynikajaca z realizacji wytycznych WHO gwarantuje i sprzyja
rozwojowi jakos$ci zycia chorych?

— Jak zmieniajg si¢ warto$ci innych czynnikow w wyniku realizacji wytycznych WHO?
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Realizujgc program badawczy dokonano wyboru i klasyfikacji podzbioréw, ktore stanowity
podstawe analizy FAM. Nalezaly do nich: pte¢, wiek pacjentdw, wyksztalcenie, stan cywilny, stan
zdrowotny chorych wynikajacy z zaawansowania choroby, narodowo$é¢, czas trwania seropozyty-
wnosci, sposob nabycia zakazenia, sposob reagowania na bol i znoszenia dyskomfortu, stan fizyczny,
zdolno$¢ do koncentracji, ograniczenia w czynnosciach zycia codziennego, poczucie bezpieczenstwa
i osamotnienia, status ekonomiczny, oczekiwania pomocy ze strony spoteczenstwa oraz osob bliskich,
trudno$ci w poruszaniu si¢, poczucie wyobcowania, satysfakcja z zycia i stanu zdrowia, zadowolenie
z wlasnych mozliwo$ci, ocena wlasnej pamieci, leki, depresja i rozpacz, sens zycia, poczucie winy
wobec otoczenia za stan HIV-pozytywnosci, obawa o przyszto$¢ oraz stosunek do nadchodzacej
$mierci, stan somatyczny, stosunek do wykonywanej przez siebie pracy, odczuwanie zadowolenia
w relacjach z partnerem seksualnym, ocena opieki medycznej itp. Zebranie tak wielu informacji
dotyczacych jakosci zycia pacjentow i ich analiza byta mozliwa dzigki Wielowymiarowej Analizie
FAM, za pomoca ktorej ustalone zostaly statystyczne zaleznosci wielu zmiennych.

4. Wyniki badan ankietowych

Najwazniejsze wyniki wyprowadzone z analizy ankiet wypelnianych przez chorych mozna
podsumowaé w nastgpujacych wnioskach:

— Liczba mezczyzn zarazonych HIV jest prawie 2,5 razy wigksza niz kobiet, przy czym
najwiekszy (63%) odsetek chorych znajduje si¢ w fazie bezobjawowej, a choroby towarzyszace
zakazeniu HIV wykazuje 26% badanych.

— 85% chorych jest w przedziale wiekowym 21-40 lat.

— Najwicksza populacje zarazonych HIV stanowia chorzy posiadajacy S$rednie wyksztalcenie
(39%), kolejng — chorzy o wyksztalceniu podstawowym (30,5%) i chorzy posiadajacy
wyksztatcenie niepetne srednie (17%).

— Najliczniejszg grupg zarazonych HIV tworza osoby stanu wolnego (61%), nastepnie — zyjacy
w zwigzkach matzenskich (30%) i owdowiali (9%).

— Wiérdd badanych pacjentéw 54% ocenia swoj stan zdrowotny jako dobry, 24% jako niestabilny,
13% jako bardzo dobry i 9% jako zty. Przy tym z samooceny zaawansowania swojej choroby
wynika, iz 63% badanych czuje si¢ chorymi, a 37 z nich twierdzi, iz nie choruje. 34% chorych
w fazie objawowej uwaza si¢ za chorych, a 28% z nich twierdzi, iz nie sg chorzy.

— 52% sposrod badanych pacjentow znajduje sie¢ w fazie seropozytywnej mniej niz 5 lat. Ponad
50% z nich zarazito si¢ drogg iniekcji przy braniu narkotykow, 12% podczas zabiegow
szpitalnych, a 13% droga piciows. Pozostali pacjenci nie byli w stanie okresli¢ drogi zakazenia.

— Obawy pacjentéw dotyczace przysztych skutkéw choroby (bol, dyskomfort zycia, niemozno$é
wykonywania podstawowych czynno$ci z powodu bolu) sa silnie odczuwane przez chorych
niezaleznie od stanu zaawansowania choroby. Obawa ta jest szczegodlnie trudna do
przezwycig¢zenia w objawowym stadium choroby.

— Pozytywne nastawienie do przyszlosci wykazuja pacjenci w bezobjawowe] fazie choroby,
a znacznie mniej pozytywne w fazie choroby AIDS. Pacjenci w fazie objawowej zdecydowanie
traca sens zycia.

— Ocena wiasnych zdolno$ci koncentracji i pewnos$ci decyzji jest szczegolnie niska w grupie
chorych w fazie objawowej.

— Odczuwanie duzego dyskomfortu i smutku z powodu wygladu jest szczegoélnie wysokie
w fazie bezobjawowej i objawowej, a najmniejsze w fazie pelnoobjawowej AIDS.

— Obawy o nastepstwa wynikajace z mozliwosci wystapienia ktopotow finansowych, o sprawy
bytowe i1 mieszkaniowe, towarzysza wszystkim chorym, niezaleznie od zaawansowania
choroby.

— Pordéwnanie oczekiwan na pomoc rodziny, bliskich i przyjaciol wskazuje, iz chorzy w fazie
bezobjawowej szczegdlnie silnie wierza we wsparcie z ich strony.

— Pacjenci we wszystkich fazach chorobowych oczekujg na pomoc bliskich i uzyskuja z ich
strony $rednie lub duze wsparcie.

— Chorzy we wszystkich fazach chorobowych zle oceniajg swoje zycie seksualne.
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— Chorzy wykazuja mate zadowolenie ze swojej sytuacji zyciowej i cechuje ich uczucie
dyskryminacji z powodu stanu zdrowia, a ocena ta jest szczegolnie zta w fazie objawowe;.

— Chorzy w fazie objawowej szczegdlnie silnie odczuwaja dyskomfort z powodu odrzucenia,
poczucia winy i niepokoju ze strony ludzi, na ktérych pomoc licza.

— Obawa przed $miercig jest wyjatkowo wysoka w grupie chorych w fazie bezobjawowej (50%)
i przeksztatcania w AIDS (50%).

— Samooskarzanie si¢ o zarazenie HIV jest znacznie wyzsze w fazie bezobjawowej w poréwnaniu
z chorymi w innych fazach chorobowych.

— Chorzy we wszystkich fazach choroby wykazuja podwyzszone oczekiwania pomocy ze strony
stuzby zdrowia, bliskich, ale szczegélnie silnie problemy te odczuwaja pacjenci w fazie
przeksztatcenia choroby w AIDS.

— Nadwrazliwo$¢ na wszystkie problemy finansowe, bytowe, zanieczyszczenia $rodowiska itp.
wykazuja chorzy w fazie przeksztatcenia w AIDS.

5. Whioski

Uzyskane wnioski sg w wielu punktach zbiezne z uzyskiwanymi w badaniach na temat jakosci zycia
pacjentéw z chorobg nowotworows [8]. Stwierdzono nastepujace zaleznosci:

1. nizsze parametry jakosSci zycia i stanu zdrowia oraz wigksze nasilenie stanow chorobowych
pacjentow wystepuja w poczatkowym i bardzo zaawansowanym stadium choroby,

2. jakosc¢ zycia pacjentow najbardziej obniza sam fakt postawienia diagnozy o ich zachorowaniu,

3. odczuwany stan jakosci zycia silnie zalezy od wielu czynnikow, takich jak stan fizyczny,
rodzinny i stosunek otoczenia do chorego.

4. oczekiwania chorego zmieniajg si¢ w czasie, przechodzac rézne etapy, a stosunek do wtasnej
choroby zalezy od stopnia zaakceptowania swojego stanu.

5. parametry fizjologiczne, sytuacja materialna nie zawsze decyduja o jakosci zycia chorego, gdyz
znaczny na nig wplyw ma zycie rodzinne i wspolnotowe.

6. jako$¢ zycia chorych w zaawansowanym stanie choroby jest oceniana przez nich samych czgsto
wyzej niz chorych w poczatkowym stadium choroby. Powodem sga obronne mechanizmy
psychologiczne, ktore odgrywaja tutaj znaczng rolg, a dzieki nim chorzy potrafia odnalez¢
wyzszg satysfakcje ze swojego zycia w poroOwnaniu z osobami w korzystniejszej sytuacji
zyciowej.

Szczegdlowe wnioski ptyngce z wykonanych badan zostaty opisane w dysertacji doktorskiej

Ghanim Mansour Abusaeida [12].

6. Zalacznik (kwestionariusz WHOQOL — HIV Instrument)

Czesé A
Jak traktujesz niewygode z powodu choroby?
Jak znosisz bol i dolegliwos$ci zwigzane z choroba?
Czy b6l uniemozliwia ci normalne funkcjonowanie?
Czy masz trudnosci ze snem?
Jak okreslasz stopien strachu przed konsekwencjami pogorszenia si¢ stanu zdrowia?
Jak okreslasz skale niepokoju przed pogarszaniem si¢ zdrowia fizycznego w przysztosci?
Czy doswiadczasz pozytywnych uczu¢ w zyciu mimo choroby?
Czy jeste$ w stanie cieszy¢ si¢ zyciem?
9. Jak okre$lasz pozytywne my$lenie o przysztosci?
10. Czy potrafisz koncentrowac sie?
11. Czy ufasz swoim mozliwo$ciom?
12. Czy akceptujesz swoj wyglad?
13. Czy twoj wyglad Ci przeszkadza?
14. Czy uczucie smutku albo depresji koliduja z Twoim codziennym funkcjonowaniem?
15. Jak odbierasz poczucie depresji zwigzanej z chorobg?
16. Jak bardzo niepokoja ci¢ ograniczenia w wypelnianiu codziennych czynnosci?

NG~ WNE
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17. Czy duzo potrzebujesz lekarstw zeby funkcjonowac?

18. W jakim stopniu niezbedna jest Ci opieka medyczna w codziennym zyciu?

19. W jakim stopniu Twoja jako$¢ zycia zalezy od $rodkéw medycznych i pomocy lekarskiej?

20. Czy odczuwasz samotno$¢ w zyciu?

21. Czy czujesz si¢ bezpieczny w codziennym zyciu?

22. W jakim stopniu odczuwasz niepokoj z powodu zabezpieczenia na przyszto$¢?

23. Czy odczuwasz wygode w miejscu zamieszkania?

24. Czy masz klopoty finansowe?

25. Czy niepokoi Cig brak pieniedzy?

26. Czy masz dobra opicke w codziennym zyciu?

27. Czy potrafisz cieszy¢ si¢ swoim czasem wolnym?

28. Czy zyjesz w zdrowym $rodowisku fizycznym?

29. Czy potrzebujesz srodkow transportu?

30. Jakie okre§lasz problemy i ograniczenia z powodu koniecznos$ci wykorzystywania transportu
w zyciu codziennym?

Czes¢ B
Czy masz wystarczajaca energi¢ na codzienne zycie?
Czy otrzymujesz wsparcie ze strony innych osob?
W jakim stopniu mozesz liczy¢ na pomoc przyjaciot w razie potrzeby?
Czy czujesz zalezno$¢ od obcych os6b?
Czy dostepne sg informacje iz potrzebujesz wsparcia w codziennym zyciu?
W jakim stopniu masz mozliwos¢ uzyskiwania informacji w razie potrzeby?
W jakim stopniu masz okazj¢ do realizowania zaje¢ w czasie wolnym?
Czy jestes$ zdolny do relaksu i potrafisz cieszy¢ si¢ zyciem?

LN~ wWNE

Czesé C
Czy jeste$ zadowolony z jako$ci swojego zycia?
Jak oceniasz stan swojego zdrowia?
Jak oceniasz stan swojej energii fizycznej?
Jak oceniasz swoja zdolnos$¢ do uczenia si¢ nowych informacji?
Jak oceniasz swoja zdolno$¢ do podejmowania decyzji?
Jak oceniasz swoje aktualne zdolnosci?
Jak oceniasz swoj wyglad?
Jak oceniasz swoje mozliwosci wypetniania codziennych czynno$ci?
9. Jak oceniasz swoje relacje z innymi osobami?
10. Jak oceniasz poparcie udzielane Ci przez Twoja rodzing?
11. Jak oceniasz poparcie ze strony przyjaciot?
12. Czy jeste$ zadowolony ze stanu relacji z cztonkami swojej rodziny?
13. Jak moglbys$ oceni€ jako$¢ swojego zycia?
14. Jak moglbys okresli¢ swoje zycie seksualne?
15. Jak oceniasz swoje mozliwo$ci zapamigtywania?

CONoOR~WNE

Czesé D
Jak czesto doznajesz fizycznego bolu?
Czy czujesz si¢ zadowolony z poziomu swojego zycia?
Jak czesto przezywasz negatywne odczucia: zty nastroj, rozpacz, niepokdj, depresje?
Czy czgsto czujesz dyskryminacje z powodu stanu zdrowia?
Czy jestes$ zdolny do pracy?
Czy wiara jest wazna w Twoim zyciu?

ok owhE

Czes¢ E
1. Czy Twoja wiara nadaje znaczenia Twojemu zyciu?
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10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
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Jak oceniasz znaczenie swojego zycia?

Jak oceniasz znaczenie wlasnej wiary w przezwycig¢zaniu trudnosci zyciowych?

Czy Twoja wiara pomaga Ci rozumie¢ trudnosci w zyciu prywatnym?

W jakim stopniu martwi Cie stosunek ludzi do Twojego zachorowania na HIV?

Czy czujesz si¢ winny z powodu HIV seropozytywno$ci?

Czy i w jakim stopniu oceniasz swojg wing z powodu potrzeby pomocy i troski ze strony innych
0s0b?

Jak odczuwasz fakt, iz Twoja choroba zaktoca zycie Twojej rodziny i przysztej generacji?
W jakim stopniu martwi ci¢ czy ludzie bedg pamictaé cie po Twojej Smierci?

Jak oceniasz swoje cierpienia z powodu wlasnego losu i udreki z Twojego nieszczescia?
Jak bardzo martwisz si¢ o swoja przysztos¢?

W jakim stopniu odczuwasz niepokoj z powodu mozliwo$ci Twojej Smierci?

Czy odczuwasz niepokoj z powodu niemoznos$ci zgonu w sposob w jaki chciatby$ umrze¢?
Czy niepokoi Cig sposob i czas Twojej smierci?

Jak oceniasz swoje cierpienie umierania?

Do jakiego stopnia czujesz si¢ odpowiedzialny za zarazenie wirusem HIV?

Czes¢ F
Jak istotna jest dla Ciebie jakos¢ twojego zycia?
Jak istotny jest dla Ciebie stan twojego zdrowia?
Jak istotne jest dla Ciebie nieodczuwalnie bolu?
Jak oceniasz swoja energi¢ zyciowa?
Czy pelny spokoju sen jest dla Ciebie wazny?
Czy wazne jest dla Ciebie poczucie uwolnienia si¢ od wszelkich symptomoéw choroby?
Czy poczucie zadowolenia z zycia jest dla Ciebie wazne?
Jak wazne jest dla Ciebie odczuwanie petni zycia?
Jak wazna jest dla Ciebie nadzieja na normalne zycie?
Jak wazna jest dla Ciebie zdolno$¢ myslenia i podejmowania decyzji?

. Jak wazna jest dla Ciebie zdolnos$¢ koncentracji?

Czy pozytywne myslenie o sobie jest dla Ciebie istotne?

Czy wlasny wyglad jest dla Ciebie istotny?

Czy jest dla Ciebie istotne nie mie¢ negatywnych odczu¢ z powodu choroby?
Jak wazna jest dla Ciebie mozliwo$¢ poruszania si¢?

Jak wazna jest dla Ciebie zdolno$¢ do prowadzenia codziennej aktywnos$ci?
Jak wazne jest dla Ciebie zaleznos¢ od zazywania lekarstw?

Jak wazna jest dla Ciebie zdolno$¢ do pracy?

Jak wazne sg dla Ciebie relacje z innymi osobami?

Jak wazne jest dla Ciebie wsparcie ze strony innych osob?

. Jak wazne jest dla Ciebie zycie seksualne?
. Jak wazne jest dla Ciebie poczucie solidarnosci socjalnej?
. Jak wazne jest dla Ciebie poczucie bezpieczenstwa?

Czy jest dla Ciebie wazne srodowisko domowe?

. Czy posiadasz stabilnos$¢ finansowg?

. Czy jeste$ zdolny do odczuwania z troski o ciebie?

. Czy wazne jest dla Ciebie wazna zdolno$¢ przyswajania nowej wiedzy?
. Czy wazne jest dla Ciebie nabywanie nowych umiejetnosci?

Jak wazne jest dla Ciebie zdolno$¢ do relaksu i posiadanie wolnego czasu?
Jak wazne jest dla Ciebie srodowisko w ktorym zyjesz?

. Jak wazne jest dla Ciebie posiadanie odpowiedniego transportu?
. Jak wazna jest dla Ciebie wiara?
. Jak wazne jest dla Ciebie wybaczanie innym?

Jak wazna dla Ciebie jest Twoja przysztos¢?

. Czy mys$lenie o $mierci jest dla Ciebie wazne?
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Czes¢ G (dane osobowe)
Plec.
Wiek w latach.
Wyksztatcenie.
Stan matrymonialny.
Stan zdrowia.
Czy czujesz si¢ chory?
Narodowos¢.
Stan zaawansowania choroby — kategoria kliniczna A, B, C choroby HIV.
Rok wykrycia HIV-pozytywnosci.
Rok, w ktorym dowiedziates si¢ o swojej chorobie.
Jak dowiedziates si¢ o zakazeniu HIV?
Przedziat czasowy miedzy zakazeniem a wykryciem choroby.
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