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Streszczenie

Wstep: Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex — SM)
jest postepujaca demielinizacyjng choroba osrodko-
wego ukladu nerwowego, ktéra moze prowadzi¢ do
trwalej niepelnosprawnosci. Z tego wzgledu stanowi
wyzwanie dla procesu adaptacji psychicznej i moze
prowadzi¢ do obnizenia jako$ci zycia. Celem pracy bylo
okreslenie relacji pomiedzy niepetnosprawnoscia neuro-
logiczna wystepujaca w przebiegu SM, przystosowa-
niem do choroby wyrazonym przez stopien jej akcepta-
¢ji oraz jakoScia zycia uwarunkowana stanem zdrowia.
Material i metody: W badaniu wzig¢lo udzial 137 oséb
ze zdiagnozowanym SM. W badaniach wykorzystano
Skalg niepelnosprawnosci nenrologicznej szpitala Guy, Skalg
akceptacyi choroby oraz Skalg wplywu stwardnienia rozsia-
nego na jakost zycia.

Wyniki: Wykazano zwigzek pomiedzy niepelnospraw-
noscia a akceptacja choroby i jako$cia zycia. Stwierdzo-
no réwniez, ze akceptacja choroby byla mediatorem
zwiazku pomiedzy niepelnosprawnoscia neurologiczna
a wplywem SM na jako$¢ zycia i jej sferami: psychiczna
i fizyczna.

Whnioski: Niepelnosprawno$¢ neurologiczna poprzez
ograniczenia w codziennym funkcjonowaniu spra-
wia, ze chorobe trudniej zaakceptowaé, co w efekcie
ma negatywny wplyw na jako$¢ zycia uwarunkowana
stanem zdrowia. Akceptacja choroby jest lepszym pre-
dyktorem jako$ci zycia niz sama niepetnosprawnos¢.
Ocena przystosowania do choroby i jakosci zycia moze
by¢ podstawa do tworzenia programéw rehabilitacyj-
nych i monitorowania ich skuteczno$ci. Pozwoli to na
zapewnienie pacjentom odpowiedniej opieki, odkrycie
brakéw w dotychczasowym leczeniu i podniesienie po-
ziomu udzielanego wsparcia.

Stowa kluczowe: stwardnienie rozsiane, niepelno-
sprawno$¢, akceptacja choroby, jako$¢ zycia uwarun-
kowana stanem zdrowia.

Abstract

Introduction: Multiple sclerosis (SM) is a progressive
demyelinating disease of the central nervous system
that can lead to permanent disability, and is therefore
a challenge for the process of mental adaptation and
can lead to a decrease in quality of life. The aim of
the study was to determine the relationship between
neurological disability occurring in the course of SM,
adaptation to the disease expressed by the degree of its
acceptance and the healthrelated quality of life.
Material and methods: 137 people diagnosed with
SM participated in the study. Guy’s Neurological Dis-
ability Scale, the Acceptance of Illness Scale and the
Multiple Sclerosis Impact Scale were used in the pres-
ent study.

Results: The study showed a relationship between dis-
ability, acceptance of illness and healthrelated quality
of life. It was also found that acceptance of illness me-
diated the relationship between neurological disability
and the impact of multiple sclerosis on the quality of
life and its individual spheres: mental and physical.
Conclusions: Neurological disability, causing limita-
tions in everyday functioning, makes the disease hard-
er to accept, which in turn has a negative impact on
the healthrelated quality of life. Acceptance of illness
is a better predictor of healthrelated quality of life than
disability itself. Assessment of adaptation to the disease
and quality of life can be the basis for creating reha-
bilitation programs and monitoring their effectiveness.
This will make it possible to provide appropriate care
to patients, discover deficiencies in current treatment
and improve the level of support provided.

Key words: multiple sclerosis, disability, acceptance of
the disease, health-related quality of life.
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Wstep

Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex — SM)
jest postepujaca, przewlekla demielinizacyjna
choroba osrodkowego uktadu nerwowego (OUN)
o podlozu autoimmunologicznym. Jej cechg cha-
rakterystyczna jest nieprzewidywalny przebieg
i stopniowy wzrost niepelnosprawno$ci. W czasie
trwania choroby moga wystapi¢ wszystkie objawy
uszkodzenia OUN, takie jak problemy z poru-
szaniem, w tym niedowlady koniczyn dolnych
i gérnych, objawy zwiazane z uszkodzeniem
mébzdzku (ataksja i drzenie), zmeczenie, zabu-
rzenia poznawcze, nastroju, widzenia, problemy
w funkcjonowaniu pecherza moczowego i jelit,
problemy z mowa i polykaniem, a takze problemy
w funkcjonowaniu seksualnym (Baecher-Allan
i wsp. 2018; Cross i wsp. 2012; Selmaj 2000).

Stwardnienie rozsiane pojawia si¢ zazwyczaj
u 0s6b mlodych, pomiedzy 20. a 40. rokiem
zycia, i ma wplyw na fizyczne, psychiczne i spo-
teczne funkcjonowanie jednostki (Irvine i wsp.
2009). Osoby z SM zmagaja si¢ z niepewno-
$cia co do ich przyszlosci, nieprzewidywalny-
mi objawami oraz z uciazliwymi dzialaniami
niepozadanymi lekéw. Diagnoza stwardnienia
rozsianego — choroby, ktéra moze powodowaé
trwala i ciezka niepelnosprawnos¢ — jest jednym
z najbardziej obciazajacych wydarzef zyciowych,
poniewaz SM wplywa na cele i plany zyciowe, za-
trudnienie, relacje spoleczne, zajecia rekreacyjne
i czynno$ci zycia codziennego. Dlatego nie moze
dziwi¢, ze SM jest powaznym wyzwaniem dla
przystosowania psychicznego jednostki (Irvine
i wsp. 2009; Lode i wsp. 2009; McReynolds
i wsp. 1999; Woliniska 2012).

Proces adaptacyjny w przypadku SM jest
utrudniony ze wzgledu na jego nieprzewidy-
walny przebieg, wystgpowanie zaburzei po-
znawczych, nieznana przyczyne i brak leczenia
przyczynowego, co uniemozliwia kontrole nad
choroba (Kossakowska 2008). Psychologiczna
adaptacje do SM mozna uznal za optymalne
w warunkach choroby funkcjonowanie danej
osoby pod wzgledem emocjonalnym, poznaw-
czym i behawioralnym. Adaptacja to stopniowe
przechodzenie od postrzegania choroby czy nie-
pelnosprawnosci jako katastrofy do jej akceptacji
i traktowania na rowni z innymi cechami wtas-
nymi jednostki (Dymecka 2015; Kossakow-
ska 2008; Rzadkiewicz 2007). Celem procesu
adaptacyjnego jest zminimalizowanie wplywu
choroby na zycie pacjenta, poradzenie sobie
z negatywnymi emocjami oraz akceptacja dozna-
wanych zmian. Jednocze$nie stopien akceptacji
choroby mozna uzna¢ za miernik przystosowania
si¢ do choroby i ograniczen narzuconych przez

nig. Ma on wplyw na subiektywne poczucie
jakosci zycia (Kaczmarczyk 2008).

Stwardnienie rozsiane to choroba, ktdra w istot-
ny sposob wplywa na jako$¢ zycia. Jako$¢ zycia
zwigzana ze zdrowiem (bealth related quality of life
— HRQOoL) u 0séb z SM jest nizsza w poréwna-
niu z osobami zdrowymi (Berrigan i wsp. 2016;
Hwang i wsp. 2011; Kargarfard i wsp. 2012;
Klevan i wsp. 2014; Labuz-Roszak i wsp. 2013;
Papu¢ i Stelmasiak 2012) oraz osobami z innymi
chorobami przewlektymi, takimi jak zapalenie
jelit, reumatoidalne zapalenie stawdw, epilepsja,
cukrzyca i choroby ukfadu krazenia (Benito-Leén
i wsp. 2003; Mitchell i wsp. 2005; Naess i wsp.
2008). Na jako$¢ zycia 0séb z SM wplywaja m.in.
stopien niepelnosprawnosci i wystepujace objawy
(Dymecka i Bidzan 2018; Horta i wsp. 2019;
Mitchell i wsp. 2005). Wykazano rowniez, ze wiele
czynnikéw psychospolecznych, takich jak radzenie
sobie ze stresem, poczucie wlasnej skutecznosci czy
postrzegane wsparcie spoleczne, wplywa na jako$¢
zycia 0s6b z SM bardziej niz zmienne biologiczne
(Mitchell i wsp. 2005). Wszystkie te zmienne sg
istotnymi elementami procesu przystosowania si¢
do choroby, stad mozna wnioskowa¢, ze SM i zwia-
zana z nim niepelnosprawnos¢ czy wystepujace
objawy nie wplywaja na HRQoL bezposrednio,
lecz wlasnie poprzez akceptacje choroby, ktéra
jest wyrazem efektywnego przystosowania si¢
do niej. Rzadkiewicz (2007) w swojej koncepcji
psychologicznej adaptacji do choroby przewleklej
podkresla, ze zwigzek jakosci zycia i akceptacji
choroby jest gléwnie zwigzkiem na plaszczyznie
emocjonalnej, dlatego mozna przypuszczal, ze
akceptacja choroby bedzie mediowata zwigzek
niepetnosprawnosci i jakosci zycia przede wszyst-
kim w odniesieniu do jej aspektu psychicznego.
W badaniach (Dymecka i Bidzan 2018) wykazano
korelacje czesci zmiennych biomedycznych, takich
jak niewydolno$¢ ruchowa wg Rozszerzonej skali
niewydolnosci vuchowej (Expanded Disability Status
Scale — EDSS), niepelnosprawnos¢ neurologiczna
wg Skali niesprawnosci neurologicznej szpitala Guy
(The Guy’s Neurological Disability Scale — GNDS)
oraz wiekszo$¢ objawdéw SM, z akceptacja choro-
by i jakoscia zycia, dlatego tez gléwnym celem
obecnych badan bylo ustalenie, czy akceptacja
choroby odgrywa rol¢ mediatora pomiedzy nie-
pelnosprawnoscia wystepujaca w przebiegu SM
a jako$cig zycia uwarunkowang stanem zdrowia.
Na rycinie 1 przedstawiono testowany model
mediacyjny.

Materiat i metody

Grupe badang stanowilo 137 0s6b (73 kobie-
ty oraz 64 mezczyzn) ze zdiagnozowanym SM
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w wieku 1873 lat (M = 46,47, 5D = 12,59).
Byli to pacjenci przebywajacy na turnusach
rehabilitacyjnych w Centrum Rehabilitacji dla
Os6b Chorych na Stwardnienie Rozsiane im. Jana
Pawta II w Bornem Sulinowie oraz podopieczni
fundacji i stowarzyszen zajmujacych si¢ pomoca
osobom z SM — Stowarzyszenia Chorych na
Stwardnienie Rozsiane w Glogowie i grupy Twar-
dziele (Tréjmiasto). Z badan wylaczeni zostali
pacjenci z deficytami poznawczymi utrudnia-
jacymi rozumienie kwestionariuszy psycholo-
gicznych, czyli osoby, ktére uzyskaly powyzej
3 punktéw w podskali Zaburzenia poznawcze
w kwestionariuszu GNDS. Sredni czas trwania
SM w badanej grupie wyniést 14,61 roku (SD =
8,31). Sposrdéd badanych pacjentéw leczenie mo-
dyfikujace przebieg choroby stosowalo 62,04%
0s6b, a 37,96% nigdy nie miato dostepu do tego
typu terapii. Tylko ok. 8% chorych uczestniczylo
w programach lekowych dluzej niz 5 lat. Cha-
rakterystyke postaci choroby 0séb badanych oraz
wyniki w skali EDSS przedstawiono w tabeli 1.

W badaniu zastosowano cztery narzedzia.
Pierwsze to Rozszerzona skala niewydolnosci rucho-
wej (EDSS) stuzaca do oceny niepetnosprawnosci
0s6b z SM (Kurtzke 2000; Selmaj 2006). Ope-
racjonalizacji niepelnosprawnosci neurologiczne;
dokonano za pomoca Skali niepetnosprawnosci
nenrologiczney szpitala Guy (GNDS), skladajacej
si¢ z 12 podskal dotyczacych poszczegdlnych
obszaréw funkcjonowania: zaburzef funkcji
poznawczych, zaburzen nastroju, probleméw
ze wzrokiem, mowa, polykaniem, funkcjono-
waniem koficzyny goérnej, funkcjonowaniem
koniczyny dolnej, funkcjonowaniem pecherza
moczowego i jelit, probleméw z funkcjonowa-
niem seksualnym i zmeczenia (Dymecka i wsp.
2017). Do oceny akceptacji choroby wykorzy-
stano Skale akceptacyi choroby (Acceptance of llness
Scale — AIS) w adaptacji Juczyniskiego (2001). Do
okreslenia jakosci zycia uwarunkowanej stanem
zdrowia zastosowano Skale wplywu stwardnienia
rozsianego na jakos¢ zycia chorych (Multiple Sclerosis
Impact Scale — MSIS-29) w adaptacji Jamroz-Wi-
$niewskiej i wsp. (2007). Jest to jedna z niewielu
skal swoistych dla SM, stuzaca do oceny jakosci
zycia w tej grupie chorych. Zastosowane w bada-
niu narzedzia zostaly szerzej scharakteryzowane
w innej pracy (Dymecka i Bidzan 2018).

Procedura

Badanie bylo przeprowadzane zwykle podczas
jednego spotkania z pacjentem, nie mialo limitu
czasowego, czas jego trwania byt dostosowany do
mozliwosci psychofizycznych oséb chorych. Pelne

stanem zdrowia 0s6b ze stwardnieniem rozsianym

|Akceptacja choroby|

ol
Niepetnosprawnos¢ | ¢
neurologiczna c

_ | Jakosc zycia zwigzana
ze zdrowiem

Ryc. 1. Wizualizacja modelu mediacyjnego

Tabela 1. Charakterystyka grupy badanej (N = 137)

n %
Postac rzutowo-remisyjna 43 31,39
choroby pierwotnie postepujaca 22 16,06
wtérnie postepujaca 31 22,63
postepujgca z rzutami 8 0,06
nieokreslona 33 24,09
EDSS 04 60 43,79
g\é - ‘2‘%) 4,5-55 25 1825
6,0-6,5 26 18,98
7,0-7,5 20 14,59
8,0-9,5 6 0,04

EDSS — Rozszerzona skala niewydolnosci ruchowej

badanie psychologiczne trwalo od ok. 45 minut
do 2 godzin. Pacjenci przed badaniem byli pro-
szeni o wyrazenie na nie zgody. Otrzymali in-
formacje dotyczaca celu badan oraz o tym, ze sg
one anonimowe i istotne dla zrozumienia psy-
chologicznych aspektéw SM, a wszystkie dane
beda poufne i zostana wykorzystane wylacznie
do cel6w naukowych. Wszyscy pacjenci wyrazili
zgode na udziat w badaniu, ktére poprzedzata
krétka rozmowa na tematy ogélne majaca na
celu zredukowanie poziomu leku. Badanie pole-
galo na wypelnieniu przez pacjentéw kwestiona-
riuszy, ktore zawsze byly podawane w tej samej
kolejnosci. Na badanie uzyskano zgode Komisji
Etyki w Instytucie Psychologii Uniwersytetu
Gdanskiego (Nr 19/06/2015).

Analizy statystyczne

Na potrzeby zawartych w pracy analiz przy-
jeto poziom istotno$ci o = 0,05. W celu weryfi-
kacji zwiazku pomiedzy zmiennymi zastosowano
korelacje 7 Pearsona. Analizy mediacyjne byty
weryfikowane z uzyciem makra PROCESS v3.4
(Hayes 2017). Mediacja pozwala na okreslenie,
czy zalezno$¢ miedzy zmienng niezalezng i za-
lezng jest posredniczona przez trzecia zmienna,
tzw. zmienng posredniczacg — mediator (Mac-
Kinnon i wsp. 2004; Preacher i Hayes 2008;
Cichocka i Bilewicz 2010). Analiza przedziatéw
ufnosci pozwala okresli¢, czy mediacja ma zna-
miona istotnej statystycznie (Preacher i Hayes
2008). Zaleca si¢ generowanie bootstrapowych
przedziatéw ufnosci z uwagi na ich najwickszg
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Tabela 2. Analiza korelacji r Pearsona — dane szczegétowe

GNDS AlS MSIS-P
r p r p r p
AlS -0,33 < 0,001 - - - -
MSIS — sfera psychiczna (P) 0,52 < 0,001 -0,42 < 0,001 - -
MSIS — sfera fizyczna (F) 0,66 < 0,001 -0,40 < 0,001 0,59 < 0,001

GNDS — niepetnosprawnosc neurologiczna, AlS — akceptacja choroby, MSIS —wptyw SM na jakos¢ zycia

doktadnos¢ (MacKinnon i wsp. 2004). Efekt
posredni jest istotny wtedy, gdy miedzy dolnym
i gbrnym przedzialem ufnosci tego efektu nie
jest zawarta warto$¢ zero. Wszystkie obliczenia
wykonano przy uzyciu programu IBM SPSS 24,

Wyniki

W pierwszej kolejnosci zweryfikowano zwig-
zek badanych zmiennych za pomoca korelacji »
Pearsona. Wszystkie testowane zalezno$ci mialy
znamiona zwigzkéw istotnych statystycznie.
Niepetnosprawnosé neurologiczna byla zwia-
zana z akceptacja choroby w sposéb ujemny
i umiarkowany, za$ z wplywem choroby na ja-
kos¢ zycia w sposéb dodatni i silny. Akceptacja
choroby byla ujemnie zwigzana z wplywem SM
na jako$¢ zycia zaréwno w aspekcie fizycznym,
jak i psychicznym (tab. 2).

Do zweryfikowania roli akceptacji choroby
jako mediatora relacji niepetnosprawnosci neuro-
logicznej z jakoscig zycia zwiazang ze zdrowiem
postuzono si¢ makrem PROCESS v3.4 (Hayes
2017). W celu obliczenia przedziatéw ufnosci
i bledéw standardowych zastosowano metode
bootstrappingu z zadeklarowang liczba préb
5000 (Preacher i Hayes 2008). Z uwagi na dwo-
jaka nature jakosci zycia zwigzanej ze zdrowiem
(sfera psychiczna i fizyczna) dwukrotnie przepro-
wadzono analiz¢ z uzyciem modelu 4 (ryc. 2).

Efekt posredni 1:
a*b = 0,09, SE = 0,05, LLCI = 0,030, ULCI = 0,208

B., =043

W przypadku obu testowanych modeli
wszystkie Sciezki byly istotne statystycznie.
Zwiazek pomiedzy niepelnosprawnoscig neu-
rologiczng a akceptacja choroby mial znamiona
zwigzku dodatniego i umiarkowanego. Akcep-
tacja choroby byla zwiazana z obiema sferami
wplywu SM na jako$¢ zycia w sposéb ujemny
i staby. Bezposrednia relacja niepelnosprawnosci
neurologicznej i wptywu SM na jako$¢ zycia
w sferze psychicznej miata charakter dodatni
i umiarkowany, a fizycznej — dodatni i silny.

Analizy granicy dolnego (LLCI) oraz gérnego
(ULCI) przedzialu ufnosci efektu posredniego
(¢ndirect effect) oraz wartosci p dla obu testowa-
nych modeli wykazaly, ze akceptacja choroby
stanowila istotny mediator badanych relacji.
W prowadzenie trzeciej zmiennej do relacji nie-
petnosprawnosci i jako$ci zycia znaczaco osta-
bialo te¢ zaleznos$¢. Pokazuje to, ze akceptacja
choroby w sposéb istotny posredniczy miedzy
niepelnosprawnos$cig a wplywem SM na jakos¢
zycia w badanej grupie (tab. 3).

Dyskusja

Celem badania byta weryfikacja roli akcep-
tacji choroby jako mediatora relacji pomigdzy
niepetnosprawnoscig neurologiczng a jako$cia
zycia zwiazana ze zdrowiem. Analiza wykazala,
ze akceptacja choroby stanowita istotny mediator
relacji pomiedzy niepelnosprawnoscia a obiema

| Wptyw SM na jakosc zycia

B, =052

—sfera psychiczna

Niepetnosprawnosc
neurologiczna

B,=-033

\ 4

Akceptacja choroby

B.,= 0,59

Wptyw SM na jakos¢ zycia

B, =066

Efekt posredni 2:
a*b =0,07, SE = 0,08, LLCI = 0,033, ULCI = 0,334

—sfera fizyczna

Ryc. 2. Analiza moderacji z uzyciem makra PROCESS v3.4 — wizualizacja modelu
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stanem zdrowia 0s6b ze stwardnieniem rozsianym

Tabela 3. Analiza moderacji z uzyciem makra PROCESS v3.4 — dane szczegbtowe

Wptyw SM na jakos¢ zycia Sciezka § SE t p LLCI ULCI
Sfera psychiczna X=>M (a) -0,33 0,08 —4,04 < 0,001 -0,504 -0,173
M=>Y (b) -0,28 0,08 -3,81 <0,001  -0477 -0,151

->Y(0) 0,52 0,08 7,06 < 0,001 0,427 0,759

( )->Y () 0,43 0,08 5,74 < 0,001 0,319 0,654

Sfera fizyczna ->M(@) -0,33 0,08 —4,04 <0,001  -0,504 -0,173
->Y (b) -0,21 0,15 10,13 < 0,001 1,231 1,829
->Y () 0,66 0,15 -3,07 0,003 -0,760  -0,164

X (M)=>Y () 0,59 0,15 8,36 < 0,001 1,067 1,681

X — predyktor (niepetnosprawnos¢ neurologiczna), M — mediator (akceptacja choroby), Y — zmienna zalezna (wptyw SM na jakos¢ Zycia),

LLCI - dolna granica przedziatu ufnosci, ULCI -

sferami jakosci zycia zwiazanej ze zdrowiem —
psychiczna i fizyczna.

Stwardnienie rozsiane jest choroba przewle-
kta prowadzaca do trwalej niepetnosprawno-
$ci. W zwiazku z tym przeanalizowano relacje
pomiedzy niepelnosprawnoscia neurologiczng
mierzong wg GNDS a akceptacja choroby i ja-
ko$cia zycia uwarunkowana stanem zdrowia.
Wykazano ujemny zwiazek pomigdzy niepetno-
sprawnoscia neurologiczng i akceptacja choroby,
co potwierdzono réwniez w innych badaniach
(Horta i Hernandez 2019; Kern i wsp. 2009;
Rezapour 2017; Rzeszutko i Rolifiska 2011).
Postep niepelnosprawnosci wymaga od pacjenta
dostosowania si¢ do nowego sposobu funkcjono-
wania, ktory charakteryzuje sie ograniczonymi
mozliwos$ciami zmagania si¢ z problemami dnia
codziennego. Ponadto jak wskazuja badacze,
wyzszy poziom niepelnosprawnosci jest zwig-
zany takze z wyzszym poziomem depresji oraz
czestym stosowaniem strategii radzenia sobie
skoncentrowanych na emocjach i unikaniu, co
jest wyrazem gorszego przystosowania do choro-
by (Mohr i wsp. 1997). Ograniczenie sprawnosci,
z ktérym wiazg sie problemy w codziennym
funkcjonowaniu i uzaleznienie od innych, spra-
wia, ze z choroba trudniej si¢ zyje, a przez to
trudniej ja zaakceptowac.

W badaniu wykazano takze zwigzek nie-
pelnosprawnosci neurologicznej z wptywem SM
na jako§¢ zycia w sferach fizycznej i psychicznej.
Wplyw SM na psychiczny aspekt jakosci zycia
wiaze si¢ z faktem, ze choroba ta powoduje
trudno$ci w nawigzywaniu i utrzymywaniu re-
lacji spolecznych, problemy w funkcjonowaniu
seksualnym, zmiany w relacjach spolecznych,
rodzinnych, zawodowych i wplywa na sposoby
spedzania czasu wolnego (Hyarat 2019). Silna
ujemna korelacja pomigdzy stopniem niepelno-
sprawnosci a jakoScia zycia zostala udowodniona
w wielu badaniach (Gyllensten i wsp 2018; Ro$¢

gdrna granica przedziatu ufnosci

i Kowalik 2008; Rudick i Miller 2008; Tadi¢
i Daji¢ 2013). Jednakze inne prace wskazuja,
ze zwiazek miedzy fizyczna niepelnosprawnoscia
ijakoscia zycia nie jest prosty (Ford i wsp. 2001;
Rostowska i Kossak 2011). Badacze sugeruja,
ze na jako§¢ zycia os6b z SM wplywa nie tyl-
ko niepelnosprawnosé, lecz takze interakcja
czynnikéw fizycznych, psychologicznych i spo-
tecznych (Tadi¢ i Daji¢ 2013). Ponadto wzrost
niepelnosprawnosci moze negatywnie wplywaé
na funkcjonowanie psychiczne, ktére oddziatuje
na jako$¢ zycia (Kikuchi i wsp. 2013). Niekt6-
rzy autorzy uwazaja, ze niepelnosprawnos¢ jest
lepszym predyktorem jakosci zycia na poczatku
choroby niz w p6zniejszych stadiach, poniewaz
w miare trwania choroby pacjenci przystosowujg
si¢ do niej (Miller i Dishon 20006), czego wyra-
zem jest akceptacja choroby i zwiazanych z nia
ograniczen. Dlatego tez gléwnym celem badania
bylo okreslenie zwigzku pomiedzy akceptacja
choroby i jako$cig Zycia oraz sprawdzenie, czy
akceptacja choroby odgrywa role mediatora
pomiedzy niepelnosprawno$cia zwiazana z SM
a jako$cia zycia uwarunkowang stanem zdrowia.

Zwigzek ten zostal potwierdzony w wielu
badaniach na r6znych populacjach oséb z cho-
robami przewleklymi. Wykazano zwiazek ak-
ceptacji choroby z jako$cia zycia u pacjentow ze
schorzeniami uktadu miesniowo-szkieletowego
(Denys i wsp. 2015), z nadci$nieniem tetniczym
(Jankowska-Polafiska i wsp. 2014), u pacjentéw
po catkowitym usunieciu krtani (Kurowska i Ja-
kielewicz 2013), u 0s6b z cukrzyca i obwodowg
neuropatig cukrzycowa (Lewko i wsp. 2007).
Wykazano ponadto, ze u pacjentéw z malarig
akceptacja choroby byla zwigzana z satysfakcja
z zycia (Van Damme-Ostapowicz i wsp. 2014),
wzrost akceptacji choroby prowadzit do zwigk-
szenia jako$ci zycia u 0s6b z przewlekla obtura-
cyjna choroba ptuc (Olek i wsp. 2014) oraz ze
u pacjentéw z przewlekla niewydolnoscia serca
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akceptacja choroby byla istotnym predyktorem
jakosci zycia (Obieglo i wsp. 2016).

Réwniez w badaniu na populacji oséb z SM
zwigzek ten zostal potwierdzony. Wykazano, ze
im wigksza akceptacja choroby, tym mniejszy jej
wplyw na jako$¢ zycia. Zwiazek ten byt silniejszy
w przypadku aspektu psychicznego. Wyniki te sg
zgodne z koncepcja psychologicznej adaptacji do
choroby przewleklej Rzadkiewicz (2007), wedlug
ktérej zwiazek pomiedzy przystosowaniem do
choroby a jakoscia zycia jest relacja gtéwnie na
plaszczyznie emocjonalnej.

Zgodnie z oczekiwaniami wyniki analiz me-
diacji potwierdzily, ze akceptacja choroby jest
mediatorem zwiazku pomiedzy niepelnospraw-
noscig neurologiczna a wplywem SM na jakos¢
zycia i jej sfery: fizyczng i psychiczna. Niepet-
nosprawno$¢ neurologiczna, na ktéra sktada sie
wiele objawéw (niedowtady koficzyn, zaburzenia
poznawcze, depresja, zmeczenie), powodujacych
ograniczenia w codziennym funkcjonowaniu
i uzaleznienie od innych, sprawia, ze chorobe
trudniej zaakceptowad, co w efekcie ma negatyw-
ny wplyw na jako$¢ zycia uwarunkowana stanem
zdrowia. Oznacza to, ze akceptacja choroby
posredniczy przy wplywie niepelnosprawnosci
neurologicznej na jakos¢ zycia.

Relacja pomiedzy akceptacja choroby a jako-
$cig zycia bylta analizowana w wielu badaniach.
Wigkszo$¢ z nich wskazuje, ze to, jak dana osoba
radzi sobie z choroba, jest istotnym czynnikiem
wplywajacym na jako$¢ zycia (Aronson 1997).
Stwierdzono, ze psychospoleczne przystosowanie
do objawéw SM istotnie wplywalo na jakos¢ zycia
os6b z SM (Hyarat 2019), a takze ze sposoby
radzenia sobie odgrywaja role w przewidywaniu
jakosci zycia w tej populacji (McCabe 2006). Sa
takze badania, w ktérych odnotowano, ze strate-
gie radzenia sobie wiazg si¢ jedynie z ocena psy-
chicznego wymiaru jakosci zycia (Mikula i wsp.
2014). Wykazano ponadto, ze wraz z uplywem
czasu pacjenci starajg si¢ przystosowacé do cho-
roby, co wplywa korzystnie na jakos¢ ich zycia.
Efekt ten jest szczegdlnie istotny u 0s6b z niskg
HRQoL (McCabe i wsp. 2009).

Mimo uzyskania istotnych wynikéw badanie
nie pozostaje wolne od ograniczei. Prezentowane
modele mediacyjne sa traktowane jako przyczy-
nowo-skutkowe, ale zastosowane analizy nie
pozwalaja na wnioskowanie o kierunku wpltywu
testowanych zmiennych. W celu doktadniejszej
weryfikacji przedstawionych zalezno$ci nalezato-
by dokona¢ bardziej zaawansowanych jakoscio-
wych badan longitudinalnych (Krok i Gerymski
2019). Pozwoli to na lepsze poznanie badanych
zalezno$ci. Analiza mediacyjna opiera si¢ na

szeregu modeli regresyjnych. Nie dysponujemy
metodami statystycznymi pozwalajacymi na
okreslenie wplywu. W pracy zaproponowano
model, w ktérym to akceptacja choroby ksztat-
tuje jako$¢ zycia zwigzang ze zdrowiem. Istnieje
réwniez prawdopodobiefistwo, ze zalezno$¢ ta
jest ksztaltowana odwrotnie, tj. od poziomu jako-
$ci zycia zwiazanej ze zdrowiem moze zaleze( to,
czy pacjent zaakceptuje swoja chorobe. Dodat-
kowym ograniczeniem jest to, ze grupa badana
zostala pozyskana metoda doboru celowego. Nie
pozwolilo to na uzyskanie aktualnych danych
dotyczacych rozpowszechnienia SM w populacji
ogdblnej. Nie wiadomo tez, czy przedstawiona
w pracy charakterystyka oséb badanych i ich
funkcjonowanie nie jest specyficzne tylko dla
pacjentéw placéwek, w ktorych pozyskiwano
dane. Co wiecej, autorzy skupili si¢ jedynie na
sferze jakoSci zycia zwigzanej ze zdrowiem. Ist-
nieje prawdopodobiefistwo, ze zaprezentowany
model mediacyjny mialby réwniez zastosowane
w przypadku badan nad dobrostanem psychicz-
nym pacjentow z SM.

Podsumowanie

Jako$¢ zycia w SM jest zagadnieniem ciesza-
cym sie duzym zainteresowaniem badaczy (Mit-
chell i wsp. 2005; Benito-Le6n i wsp. 2003; Motl
i wsp. 2009). Jednakze przez wiele lat badanie
wplywu SM na stan zdrowia byto ograniczone do
oceny wystepujacych objawdw i stopnia niepet-
nosprawnosci. W obecnym badaniu wykazano,
ze akceptacja choroby jest istotnym mediato-
rem zwiazku pomiedzy niepelnosprawnoscia
neurologiczna a jakoscig zycia uwarunkowana
stanem zdrowia. Oznacza to, ze przystosowanie
do choroby, ktérego wyrazem jest jej akceptacja,
jest lepszym predyktorem jako$ci zycia niz sama
niepetnosprawnos$¢. Wnioski te maja znaczenie
dla prakeyki klinicznej, gdyz ocena jakosci zycia
jest szczegdlnie istotna w przypadku choréb
przewleklych, kt6rych wyleczenie jest niemozliwe
(Hyarat 2019; Theofilou 2013), a do takich na-
lezy SM. Ponadto wielu polskich pacjentéw nie
ma dostepu do lekéw modyfikujacych przebieg
choroby, w zwiazku z czym przez wiele lat musza
sie oni zmagac z postepujaca niepetnosprawno-
$cig ograniczajaca ich funkcjonowanie. Fakt, ze
akceptacja choroby jest lepszym predyktorem
jakosci zycia niz sama niepelnosprawnos¢, jest
optymistyczny, poniewaz przystosowanie do cho-
roby jest procesem dynamicznym, zaleznym od
aktywnosci jednostki, na ktéry wplyw maja nie
tylko zmienne zwigzane z choroba, takie jak nie-
pelnosprawnosé, lecz takze zasoby osobiste oraz
style i strategie radzenia sobie. Sa to zmienne,
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ktére moga by¢ modyfikowane w ramach terapii.
Dlatego tez ocena przystosowania do choroby
i jakosci zycia moze by¢ podstawa do tworzenia
programé6w rehabilitacyjnych i monitorowania
ich skutecznosci. Informacje dotyczace akceptacji
choroby i jakosci zycia uzyskane od pacjenta po-
zwalaja na zapewnienie mu odpowiedniej opieki,
odkrycie brakéw w dotychczasowym leczeniu
i na podniesienie poziomu udzielanego wsparcia.

Whnioski

Akceptacja choroby jest istotnym mediatorem
zwiazku pomigdzy niepelnosprawnoscia neuro-
logiczna wystepujaca w przebiegu SM a jakoscig
zycia uwarunkowang stanem zdrowia.

Przystosowanie do choroby, ktérego wyrazem
jest jej akceptacja, jest lepszym predyktorem
jakosci zycia niz sama niepetnosprawnosé.

Ocena przystosowania do choroby i jakosci
zycia pozwoli na lepsze zrozumienie pacjenta
i zapewnienie mu odpowiedniej opieki.
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