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0l Streszczenie

Cel pracy. Celem pracy byfa ocena jakosci zycia pacjentéw
zakazonych HIV. W badaniu wykorzystano skrécong wersje
kwestionariusza WHOQOL-BREF, opracowanego przez Swiato-
wa Organizacje Zdrowia (WHO), ktéry pozwala na jednoczesna
ocene jakosci zycia w sferze somatycznej, socjalnej, $rodo-
wiskowej i psychologicznej, oraz kwestionariusz wtasnego
autorstwa.

Materiat i metody. Grupa badana sktada sie z 105 pacjen-
téw (x mezczyzn, y kobiet) zakazonych HIV. Ocene jakosci
zycia wykonano przy uzyciu skréconej wersji kwestionariusza
WHOQOL-BREF i uzupetniono autorskim kwestionariuszem,
ktory sktadat sie z 21 pytan zamknietych.

Wyniki. Kwestionariusz WHOQOL-BREF oraz kwestionariusz
wlasnego autorstwa sg wiarygodnymi narzedziami oceny ja-
kosci zycia osdb dorostych. Uzyskane wyniki wykazaty dobrg
jakos¢ zycia pacjentéw zakazonych HIV. Akceptacja wtasnej
choroby i stata praca s podstawowym czynnikiem wptywa-
jacym na jakos¢ ich zycia.

Whioski. 1. Odczuwana jako$¢ zycia silnie zalezy od wielu
czynnikdw, takich jak stan fizyczny, rodzinny i stosunek oto-
czenia do chorego. 2. Pozytywne nastawienie i akceptacja
wiasnej choroby maja duzy wptyw na dalsze leczenie i jako$¢
zycia. 3. Wsparcie i pomoc ze strony najblizszych zwieksza
poczucie bezpieczenstwa osob zakazonych i poprawia ich
jakos¢ zycia. 4. Dyskryminacja i stygmatyzacja, wynikajace
z niedostatecznej wiedzy polskiego spoteczenstwa, to prob-
lem, ktéry w dalszym ciaggu dotyka pacjentéw zakazonych HIV.

Stowa kluczowe
jakos¢ zycia, HIV, kwestionariusz WHOQOL-BREF

0 Abstract

Objectives. The aim of the study was assessment of the quality
of life of patients infected with HIV. A short version of the
WHOQOL-BREF questionnaire, developed by the World Health
Organization, was used, which allows simultaneous evaluation
of the quality of life in somatic, social, environmental
and psychological spheres, and an author-constructed
questionnaire.

Materials and method. The study group included 105 patients
(x males, y females) infected with HIV. The quality of life
was assessed using the short version of the WHOQOL-BREF
questionnaire supplemented with an author-constructed
questionnaire, which consisted of 21 closed questions.
Results. The WHOQOL-BREF questionnaire and author-
constructed questionnaire are reliable tools for the assessment
of the quality of life in adults. The results obtained show the
good quality of life of patients infected with HIV. Acceptance of
ownillness and permanent employment are the basic factors
affecting the quality of life of HIV infected patients.
Conclusions

1. The perceived state of the quality of life strongly depends
on many factors, such as physical and family conditions and
the attitude towards the patient. 2. Positive attitude and
acceptance of one’s own illness has a great impact on further
treatment and quality of life. 3. Support and assistance from
the loved ones increases the sense of security of infected
people and improves their quality of life. 4. The problem
of discrimination and stigmatization still affects patients
infected with HIV, resulting from insufficient knowledge in
Polish society.
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WSTEP

Doniesienia o pojawieniu si¢ na $wiecie niezwykle groznego
wirusa powodujacego oportunistyczne zapalenie ptuc, ktéra

Adres do korespondencji: Edyta Ewa Kamifiska-Otok, Wojewodzki Szpital Zakazny
w Warszawie, Polska
E-mail: edytakol@tlen.pl

Nadestano: 07.04.2020; zaakceptowano do publikacji: 14.05.2020; publikacja online:
28.05.2020

to choroba wystepowata gtéwnie w srodowiskach homo-
seksualnych, pojawily si¢ juz w 1981 roku. Dwa lata pdzniej
w wyniku licznych badan wirusologicznych dowiedziono,
ze przyczyna ogolnego spadku odpornosci jest ludzki wirus
uposledzenia odpornosci HIV (ang. human immunodefi-
ciency virus), powodujacy chorobe znang dzis jako AIDS. Po
raz pierwszy o wirusie oraz jego nastepstwach wspomniano
w publikacji ,,Morbidity and Mortality Weekly Report”,
wydanej w Los Angeles w 1981 roku [1].
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Od stwierdzenia na $wiecie pierwszego przypadku zacho-
rowania na AIDS minelo juz ponad 35 lat. Wedlug danych
WHO, UNAIDS, ECDC zaktualizowanych na dzien 1 grudnia
2019 roku na $wiecie zyje 37,9 mln ludzi zakazonych HIV
i chorych na AIDS. W 2018 roku rozpoznano na $wiecie 1,7
mln nowych przypadkéw zakazen, a na choroby zwigzane
z zakazeniem HIV zmarlo 770 tys. osdb. Najnowsze dane
WHO podaja, ze w skali $wiatowej najwieksza grupe nosicieli
- ponad 88% ogodtu zakazonych - stanowia mezczyzni [2].
W Polsce wedlug Panstwowego Zaktadu Higieny od wdro-
zenia badan w 1985 roku do 31 sierpnia 2019 roku zakazenie
wirusem HIV stwierdzono u 24 908 obywateli Polski i u 0s6b
innego obywatelstwa przebywajacych na terenie kraju, 3734
choruje na AIDS, a 1424 chorych zmarlo. Nadal najwigcej
zakazen odnotowuje si¢ u 0s6b zazywajacych narkotyki oraz
utrzymujacych kontakty homoseksualne. Na dzien 9 grud-
nia 2019 roku terapig antyretrowirusowa (ARV) objetych
w Polsce bylo 12 382 pacjentéw, w tym 97 dzieci [3]. Terapia
jest prowadzona i finansowane w ramach programu zdrowot-
nego Ministerstwa Zdrowia ,Leczenie antyretrowirusowe
0s6b zyjacych z wirusem HIV w Polsce na lata 2017-2021".
Zgodnie ze $wiatowymi standardami medycznymi, leczenie
antyretrowirusowe HAART (ang. highly active antiretroviral
therapy) powinno obejmowac wszystkie osoby zakazone HIV,
poniewaz pozwala ono skutecznie hamowac¢ jego namnazanie,
odbudowuje prace ukladu odpornosciowego, zmniejsza ry-
zyko rozwoju AIDS oraz obniza zakazno$¢ nosiciela HIV [4].

Wprowadzona 20 lat temu terapia polega na stosowaniu co
najmniej trzech lekéw przeciwretrowirusowych (inhibitorow
proteazy HIV) w kombinacji zalecanej przez $wiatowych eks-
pertow. Obecnie coraz czeéciej stosuje si¢ bardziej bezpieczng
kombinacje¢ dwulekowa, ktéra powoduje znacznie mniej powi-
kfan. Innowacyjno$¢ terapii dwulekowej polega na zagwaranto-
waniu takiego samego poziomu wskaznikéw wirusologicznych
przy zmniejszeniu dtugotrwatlej ekspozycji na leki ARV [5].

W zahamowaniu niebezpiecznego trendu, jakim jest staty
wzrost zakazen na §wiecie, ma pomdc réowniez strategia
UNAIDS 90-90-90, ktdra jest programem Organizacji Na-
rodéw Zjednoczonych ds. Zwalczania HIV/AIDS. Strategia ta
zaklada, ze do 2020 roku 90% os6b zakazonych HIV bedzie
$wiadomych bycia nosicielami wirusa oraz swojego stanu
zdrowia, 90% os6b zakazonych otrzyma terapie ARV iu 90%
pacjentéw leczenie okaze sie skuteczne [6].

Pod wzgledem medycznym w leczeniu HIV dokonat si¢
zatem na $wiecie i w Polsce przetom, niestety o podobnym
przefomie nie mozna méwic, jezeli chodzi o sfere spoleczng.
W naszym kraju niewiele méwi si¢ o jakosci zycia nosicieli
HIV, réwniez nieliczni naukowcy sg zainteresowani bada-
niem tego zjawiska. Najnowsze badania dotyczace jakosci
zycia oraz perspektyw osob zyjacych z HIV przeprowadzono
w maju 2019 roku przez firme badawcza IQS na zlecenie GSK.
Z raportu z tego badania wynika, Ze blisko 90% Polakéw
uwaza, ze HIV jako zjawisko spoteczne ich nie dotyczy,
a osoby z HIV boja sie méwi¢ o swoim zakazeniu, w obawie
przed stygmatyzacja i dyskryminacja. Niepokojacy jest takze
fakt, Ze istnieje niewystarczajacy poziom wiedzy na temat
HIV wéréd samych pracownikéw ochrony zdrowia, ktérzy
W sposdb szczegdlny powinni wspiera¢ osoby zakazone [7].

Rozwigzanie probleméw pacjenta zakazonego HIV oraz
zaspakajanie jego potrzeb i oczekiwan to czynniki, ktore
mialy wplyw na wybdr tematu przedstawionego badania.
Podczas przeprowadzania badania ankietowego zwrdcono
uwage na gtéwne czynniki, ktére maja wplyw na jakos¢ zycia

pacjentdw, tj. ich stan fizyczny, sytuacje spoteczna, warunki
ekonomiczne oraz ograniczenia wynikajace z dostepnosci
leczenia antyretrowirusowego [8].

CEL PRACY

Celem prezentowanej pracy jest przedstawienie jako$ci zycia
pacjentow zakazonych HIV. W badaniu wykorzystano skro-
cong wersje kwestionariusza WHOQOL-BREF, opracowa-
nego przez Swiatowa Organizacje Zdrowia, ktory pozwala
na jednoczesna ocene jakosci zycia w sferze somatycznej,
socjalnej, srodowiskowej i psychologicznej, oraz kwestiona-
riusz wlasnego autorstwa.

MATERIAL | METODY

Badaniem objeto pacjentéw zakazonych HIV, hospitalizo-
wanych w Wojewddzkim Szpitalu Zakaznym w Warszawie
w okresie od maja do sierpnia 2019 roku. Do badania kwa-
lifikowano kolejnych pacjentdw, ktorzy ukonczyli 18. r.z.
i wyrazili che¢ wypelnienia anonimowej ankiety. Uzyskano
zgode dyrekcji placowki oraz ordynatora oddziatu na prze-
prowadzenie badan. Badanie zrealizowano w grupie 105
pacjentdw, sposrdd ktérych 76 oséb (72%) stanowili mez-
czyzni, a 29 0séb — kobiety (28%). Struktura badanej grupy
wynikata z profilu oséb aktualnie przebywajacych w szpitalu.

Osoby biorgce udzial w badaniu to pacjenci w wieku
miedzy 20. a 50. r.z. Najliczniejsza grupe stanowily osoby
w przedziale wiekowym 41-50 lat, ktérych byto 85 (81%).

Kwestionariusz ankiety wydano pacjentowi osobiscie, in-
formujac jednoczesnie, ze jest on anonimowy, a jego wyniki
beda wykorzystane wylacznie na potrzeby pracy naukowe;.
Za kazdym razem omawiano z pacjentem, czy pytania sa
dla niego jasne i zrozumiate i czy jest w stanie samodzielnie
wypetni¢ kwestionariusz.

Narzedziem badawczym byl kwestionariusz wlasnego
autorstwa, skladajacy si¢ z 21 pytan zamknietych jedno-
krotnego wyboru. Pytania skonstruowano w sposoéb jasny
i zrozumialy dla pacjenta, a dotyczyly one sfery fizycznej,
psychicznej, jak i spoleczne;j.

Na badanie uzyskano zgode komisji bioetycznej
AKBE/191/2019, wykorzystano krotka wersje kwestiona-
riusza WHOQOL-BREF.

WYNIKI

Po oméwieniu pytan z respondentami osoby biorace udziat
w badaniu stwierdzity, ze sa one skonstruowane w sposéb
czytelny, jasny i udzielenie na nie odpowiedzi nie bedzie
sprawiato trudnosci i nie wymaga dodatkowej pomocy.

Respondenci zostali zapytani o wyksztalcenie - zdecydo-
wana wigkszo$¢ 77 (73%) badanych posiada wyksztalcenie
wyzsze.

Wigkszo$¢ pacjentow — 74 osoby (70%) — zamieszkuje duze
miasta. Ponad potowa ankietowanych - 62 osoby (59%) - zyje
w zwigzku malzenskim. Badanych, ktérzy zadeklarowali
sie jako zyjacy w innym zwiazku, byto 43 (41%). Oséb zyja-
cych w stanie panienskim i kawalerskim nie odnotowano.
Wigkszosé¢ respondentéw — 63 (60%) — nie posiada dzieci,
czg$¢ badanych oséb réowniez nie zadeklarowala checi ich
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Tabela 1. Poziom wyksztatcenia

Wyksztatcenie Liczba osob (%)

Podstawowe 0(0)
Zawodowe 9(8,6)
Srednie 19(18)
Wyzsze 77 (73,4)

posiadania. Najwicksza grupe pacjentéw stanowily osoby
zakazone HIV od 5 lat - 87 (83%) respondentdw.

Tabela 2. Miejsce zamieszkania

Miejsce zamieszkania Liczba oséb (%)

Wie$ 6 (6)
Mate miasto 25 (24)
Duze miasto 74 (70)

Wigkszo$¢ ankietowanych - 63 osoby (60%) - swoja sytu-
acje materialng okresla jako do$¢ stabilng, poniewaz moga
pozwoli¢ sobie na zakup podstawowych rzeczy. Oséb, ktérym
finanse pozwalajg na zaspokojenie potrzeb wyzszego rzedu,
bylo 41 (39%). Zatrudnienie na umowie cywilnoprawne;j
zadeklarowalo 73 (69%) respondentdéw, osoby pracujace do-
rywczo to 22 (21%) badanych, na umowie zleceniu pracuje 9
0s0b (9%), a zatrudnienia nie posiadala 1 osoba (1%).

1; 1%

122;21%

M zatrudnienie state
M umowa zlecenie
I praca dorywcza

73;69%

nie pracuje

Rycina 1. Sytuacja zawodowa.
Zrédto: opracowanie wiasne.

Analiza przeprowadzona przy uzyciu kwestionariusza
WHOQOL-BREF pokazala, iz najwieksza grupe badanych
pacjentéw stanowily osoby bardzo zadowolone z pracy za-
wodowej, a byto ich 56 (53%). Zadowolenie z pracy zawodo-
wej na poziomie dobrym zadeklarowato 40 ankietowanych
(38%), na poziomie ztym - 8 badanych (8%), za$ bardzo
ztym 1 osoba (1%).

Badania wykazaly, ze zdecydowana wigkszo$¢ pacjentow
- 77 0s6b (73% ogobtu respondentéw) — o zakazeniu HIV
dowiedziala sie podczas pobytu w szpitalu. Z bezplatnego
anonimowego badania o zakazeniu dowiedzialo si¢ 28 ba-
danych (27%). Przyjmowanie lekéw antyretrowirusowych
nie stwarzalo probleméw dla 50 pacjentéw (48%), podobna
grupe — 41 0s6b (43% ogdtu badanych) - stanowili pacjenci,
ktérzy odczuwali lek przed skutkami ubocznymi. Zapytani
o to, kto posiada wiedzg, iz dany pacjent jest nosicielem HIV,

na wspétmalzonka wskazalo 36 badanych (34%), jednak
najwiecej — 55 ankietowanych (53%) - wskazato pracowni-
kéw ochrony zdrowia. Najwieksza liczba respondentéw - 74
osoby (70% badanych) - przyznata, ze ukrywa przed bliskimi
informacje o swoim zakazeniu.

Wigkszo$¢ 0s6b - 83 badanych (79%) - deklaruje pozy-
tywne nastawienie do choroby, natomiast chwile zwatpienia
odczuwa 22 pacjentéw (21%). Pogodzenie z sytuacja zycio-
wa zadeklarowata najwigksza grupa — 83 osoby (79%), do
leku przed przyszloscig przyznalo sie 15 pacjentow (14%),
a najmniejszg grupe — 7 0séb (7%) - stanowili ci, ktérzy
odczuwajg spokoj i majg poczucie bezpieczenstwa. Polowa
respondentéw — 53 0séb (51%) — dobrze ocenifa swoj zwia-
zek z partnerem, a 36 0s6b (34%) przyznalo, Ze ma w nim
wsparcie emocjonalne.

Zdecydowanie najwieksza grupa — 70 0s6b (67%) — stwier-
dzita, ze ich jako$¢ zycia jest na poziomie dobrym, 20 pa-
cjentéw (19%) ocenilo ja bardzo dobrze, natomiast zle — 7
badanych (7%). Nikt z ankietowanych nie wyrazil sie bardzo
zle o wlasnym zyciu, a 8 badanych (7%) nie potrafito okresli¢,
jaki ma stosunek do jakosci swego zycia.

8; 7% ‘

7; 7%
0; 0% 20; 19%

M bardzo dobrze
W dobrze
I bardzo zle

nie wiem

70; 67% _—

Rycina 2. Ocena jakosci zycia wg ankiety wtasnej
Zrédto: opracowanie wtasne

Uzycie kwestionariusza WHOQOL-BREF pozwolilo usta-
li¢, ze prawie polowa badanych - 51 0s6b (49%) - ocenia, iz
ich jako$¢ zycia jest na poziomie dobrym. Nieco mniej re-
spondentéw — 45 0s6b (43%) - stwierdzilo, ze ich jakos¢ zycia
jest na poziomie bardzo dobrym. Jakos$¢ zycia na poziomie
ztym zadeklarowalo 8 badanych (8%).

M bardzo zle
45;43% | W e
I dobrze

51; 49%

bardzo dobrze

Rycina 3. Ocena jakosci zycia wg kwestionariusza WHOQOL-BREF.
Zrédto: opracowanie wtasne
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Zadowolenie ze zdrowia na poziomie dobrym zadekla-
rowalo 60 0s6b (57% badanych), a na poziomie bardzo do-
brym - 42 (40%). Bardzo duza liczba pacjentow, bo 92 (88%
og6lu badanych), wyrazita zadowolenie z relacji z innymi
ludZmi, nie odnotowano osdb, ktére okreslityby je na pozio-
mie ztym lub bardzo ztym. Réwnie wysoko w tym badaniu
byla oceniona ochrona zdrowia. Zdecydowana wigkszos¢
pacjentéw, bo 71 (68%), okreslila jej poziom jako dobry, zle
ochrone zdrowia ocenily tylko 4 osoby (4%). Odczuwanie
radosci z zycia na poziomie bardzo dobrym byto udziatem
32 respondentéw (30% badanych), na poziomie dobrym - 32
0s6b (32%), natomiast na poziomie zlym - 29 (28%), a na
bardzo ztym - 11 (10%) badanych.

Zdecydowana wiekszo$¢ pacjentéw — 84 osoby (80%) -
nie spotkata sie z przejawami dyskryminacji ze wzgledu na
swoje nosicielstwo, natomiast do$§wiadczenia dyskryminacji
zadeklarowalo 21 pacjentow (20%).

21;20%

M tak

‘ e W nie

84; 80%

Rycina 4. Doswiadczenie dyskryminacji.
Zrédto: opracowanie wtasne

Z dyskryminacjg ze strony rodziny spotkalo si¢ 29 re-
spondentdéw (28%), natomiast z dyskryminacja ze strony
pracownikow ochrony zdrowia — 14 (13%). Jezeli chodzi
o dos$wiadczanie zachowan dyskryminujacych, to najwiek-
sza grupe — 37 badanych (35%) - stanowily osoby, ktérym
odmoéwiono pomocy stomatologicznej. Brak poszanowania
i potepienie stylu Zycia odczulo 18 pacjentéw (18%). Niecheci
iagresji ze strony otoczenia do§wiadczylo 15 badanych (15%).
Najmniejsza grupe badanych - 6 0séb (6%) — stanowili pa-
cjenci, ktorym odmoéwiono pomocy medycznej, oraz osoby
nieprzyjete do pracy - 5 (5%).

B odmowa pomocy
medycznej

M potepienie stylu
18; 18% 2ycia
35; 35%

I nieche¢, agresja

15; 15%

brak poszanowania
godnosci, intymnosci
21;21%
M nieprzyjecie

do pracy

M odmowa pomocy
stomatologicznej

Rycina 5. Zachowania dyskryminujace pacjentéw
Zrédto: opracowanie wiasne.

Kwestionariusz WHOQOL-BREF pozwolil natomiast
ustali¢, ze z negatywnymi odczuciami w stosunku do swo-
jej osoby spotkalo sie 75 badanych (71%), za$ brak takich
doswiadczen zadeklarowal niewielki odsetek respondentdw.

DYSKUSJA

Statystyki w Polsce i na §wiecie podaja, ze na HIV choruje
coraz wiecej ludzi po 50. r.z. z ustabilizowana pozycja za-
wodowg i bardzo dobra sytuacja materialng. Prof. Alicja
Wiercinska-Drapalo w swojej publikacji ,Wirusem HIV
zarazi¢ si¢ moze kazdy - nie tylko osoby o ryzykownych
zachowaniach” pisze, Ze obecnie nalezy zmieni¢ myslenie na
temat stereotypu 0sdb szczegélnie narazonych na zakazenie,
jaki funkcjonuje w spoleczenstwie, a mianowicie iz zakazeni
HIV to wylacznie osoby ze $rodowisk homoseksualnych,
narkomani czy osoby trudnigce sie prostytucja.

Prof. Wierciniska-Drapato swoja opini¢ motywuje faktem,
ze na zachowania ryzykowne coraz czesciej decyduja sie
osoby dobrze wyksztalcone, zamozne, ktére czesto podro-
zujg po $wiecie i kolokwialnie rzecz ujmujac: ,przezywa-
ja druga mlodos¢”, bardzo czesto przy tym zapominajac
o zasadach bezpieczenstwa [9]. Potwierdzeniem tej opinii
sa takze wyniki moich badan, w ktérych wykazalam, ze
wiekszo$¢ badanych to osoby z wyzszym wyksztalceniem
o dobrej pozycji zawodowej i materialnej, co réwniez famie
utrwalony w §wiadomosci spolecznej stereotyp osob szcze-
golnie narazonych na zakazenie. Nalezy takze zaznaczy¢, ze
bledne stereotypowe myslenie o grupie zakazonych skutkuje
m.in. niedoszacowaniem ich liczby, poniewaz ludzie nie
identyfikuja si¢ z Zadng ze stereotypowo wiazanych z HIV
grup spotecznych. Sytuacja ta prowadzi do odraczania lub
unikania wykonania testu w kierunku HIV [10].

Wszystkie ww. mechanizmy i zachowania spoteczne przy-
czyniaja sie do pogorszenia psychofizycznego dobrostanu za-
kazonych HIV. Mechanizmy te niewatpliwie w bardzo duzym
stopniu utrudniaja uzyskanie spotecznej akceptacji i wspar-
cia, co z kolei stanowi istotng bariere wczesnej diagnostyki,
a nastepnie skutecznego leczenia antyretrowirusowego [11].

Podobnie jak w licznych innych pracach, zaréwno pol-
skich, jak i zagranicznych, zajmujacych si¢ oceng jakosci
zycia pacjentéw z HIV, potwierdza si¢ fakt, ze na te ocene
ma wplyw nie tylko sytuacja ekonomiczno-bytowa, ale takze
spoleczna. W prezentowanych badaniach stwierdzono, ze
bardzo wielu pacjentéw w zwigzku z zakazeniem HIV spot-
kato si¢ z przejawami dyskryminacji badz nie ujawnia swoje-
go zakazenia z obawy przed dyskryminacjg i wykluczeniem
spolecznym, co ma niewatpliwy wplyw na jako$¢ ich zycia.

Pomimo ze od pierwszych wzmianek o epidemii HIV
w Polsce minglo juz wiele lat, to niewiele lub wcale méwi
sie o jakosci zycia oséb zyjacych z HIV, a takze niewielu
naukowcéw w naszym kraju wypowiada si¢ na ten temat.
Obecnie HIV i AIDS to nie tylko wcigz bardzo trudny prob-
lem medyczny, ale takze spoleczny. Zakazeni HIV nadal
cierpiag z powodu stygmatyzacji i odrzucenia.

W Polsce w ostatnim czasie wprowadzono wiele progra-
mow spotecznych dotyczacych HIV i AIDS, mimo to wiedza
na tent temat jest nadal niska.

Dr Jolanta Wojciechowska z Instytutu Pedagogiki Uniwer-
sytetu Gdanskiego w swojej pracy zatytulowanej ,,Stygmat
i dyskryminacja oséb zyjacych z HIV/AIDS” wyodrebnila
trzy podstawowe powody dyskryminacji oséb zakazonych
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HIV. Jako pierwsza przyczyne podaje fakt, ze zakazenie
wisrdd spoteczenstwa kojarzone jest ciggle ze srodowiskami
uznawanymi za ,zle”, drugi powod jest taki, iz ludzie chorzy
s sami sobie winni zakazeniu HIV, i trzeci - spoleczenistwo
wcigZz wrecz panicznie boi sie zakazenia [12].

Bez watpienia taki sposob postrzegania osob zakazonych
ma na nie ogromny wpltyw. Sytuacja ta zapewne prowadzi do
tego, ze ludzie ci szczegdlnie mocno dbaja o to, by informacja
oich zakazeniu pozostawata w tajemnicy. Badania, ktére byly
przeprowadzone przeze mnie, réwniez potwierdzily fakt,
ze wiekszo$¢ 0s6b zakazonych chee pozosta¢ anonimowa,
poniewaz boi si¢ przejawéw dyskryminacji i odrzucenia ze
strony spoleczenistwa. Wyzej wymieniona autorka w swo-
jej publikacji przywolala sytuacje, gdy osobom seropozy-
tywnym odmodwiono pomocy stomatologicznej. Fakt ten
potwierdzilty rowniez moje badania, z ktérych wynika, ze
osoby zakazone spotykaja sie do$¢ czesto ze stygmatyzacja
i dyskryminacja ze strony personelu medycznego, gtéwnie
wlaénie stomatologdw.

Magdalena Ankiersztejn-Bartczak w swojej pracy doktor-
skiej zatytulowanej ,,Psychospoteczna sytuacja oséb zyjacych
zHIV ichorych na AIDS w Polsce” stwierdzita, ze dyskrymi-
nacjaistygmatyzacja zakazonych HIV ma charakter pietna
ukrytego. Dlatego tez osoby zakazone wirusem najczesciej
ukrywaja fakt swojej choroby. Na stygmat oséb z HIV ma
niewatpliwie wplyw negatywna reakcja spofeczna na ,0d-
mienno$¢”. Autorka potwierdza fakt, ze reakcja spoleczna
spowodowana jest zapewne postrzeganiem ludzi seropozy-
tywnych jako osoby, ktére swoim negatywnym zachowaniem
same przyczynily sie do zakazenia. Podkreslita takze, ze lata
edukacjiipublikacji dotyczacych HIV zwigkszyly wiedze Po-
lakow, ale nie zmienity postrzegania ludzi seropozytywnych
[13]. Nosicielstwo HIV nadal jest tematem tabu w malych
miejscowosciach i na wsiach. Ludzie w obawie przed byciem
postrzeganymi przez spolteczno$¢ jako osoby z licznymi
kontaktami seksualnymi i rozwigzlym trybem zZycia, jesli
juz robig badania, to w odleglych miejscowosciach - lub nie
robia ich wcale, mimo §wiadomosci mozliwego zakazenia.
Wedlug wielu autoréw akceptacja ,,odmiennosci” w malych
miejscowosciach jest znacznie mniejsza niz w duzych aglo-
meracjach, gdzie ludzie moga by¢ bardziej anonimowi niz
na wsiach [14].

Ze statystyki demograficznej moich badan wynika, ze
tylko 3% badanych pochodzi ze wsi. Tak niski poziom moze
$wiadczy¢ o tym, Ze osoby z matych miejscowosci bardziej
niz osoby z duzych aglomeracji bojg si¢ ujawnienia zakazenia
lub nie poddaja sie badaniom w ogdle.

Rozwazajac problem dyskryminacji i stygmatyzacji oraz
jakosci zycia ludzi zakazonych HIV, warto przytoczy¢ bada-
nia wykonane w Polsce na najwiekszej jak dotad grupie re-
spondentéw seropozytywnych przez ,,Sie¢ Plus”, organizacje
zrzeszajacy osoby zyjace z HIV/AIDS. Badania wykonano na
podstawie miedzynarodowego projektu STIGMA INDEX we
wspotpracy z najwiekszymi organizacjami pozarzadowymi.
Ankieterzy, ktérzy uzywali jako narzedzia badawczego kilku
kwestionariuszy do badania jakosci zycia, otrzymali bardzo
obszerne wieloaspektowe wyniki. Sq one w duzej mierze
sa zgodne z moimi badaniami, bowiem pokazujg, iz nie-
zbedne sg kolejne kampanie edukacyjne prowadzone przede
wszystkim wérdd oséb zdrowych i lekarzy POZ-u. Wcigz
niestety okazuje sie, Ze spoleczenstwo wie zbyt mato o HIV.
Badania przeprowadzone w kilku wojewddztwach Polski
wykazaly, ze ponad 18% respondentéw ankiety ukrywa swoj

seropozytywny status nawet przed najblizsza rodzing, ponad
20% przed przyjaciéimi, a ponad polowa przed pracodawca
[15]. Respondenci badania ,,Sieci Plus”, podobnie jak w moich
autorskich badaniach, skarzg si¢ przede wszystkim na styg-
matyzacje ze strony rodziny i wspétpracownikéw oraz zly
sposdb traktowania w placéwkach ochrony zdrowia, gtow-
nie w przychodniach i gabinetach dentystycznych. Nalezy
réwniez zaznaczy¢, ze zaréwno przytoczone badania, jak
i badania wtasne potwierdzajg fakt, Ze pomimo odczuwa-
nych negatywnych odczu¢ respondenci deklarowali dobra
jako$¢ zycia.

Podobne wnioski wysnuwajg réwniez autorzy artykutu
»,Ouality Of Life And Stigma Among People Living With
HIV/AIDS In Iran”, ktérzy takze wskazuja, ze czynnikami
odpowiedzialnymi za niska jako$¢ zycia pacjentéw seropozy-
tywnych jest niedostateczny poziom edukacji spoleczenstwa
na temat zakazen HIV, a nastepnie warunki socjalne oséb
zakazonych, tj. brak zatrudnienia, brak srodkéw wystarcza-
jacych na zycie i brak ubezpieczenia zdrowotnego. Podobnie
jak w badaniach wtasnych, autorzy nie znalezli korelacji
miedzy jakoscig zycia a plcia. Kolejnym potwierdzeniem
mojej tezy sg badania zawarte w przytoczonym artykule,
ktore wykazaty réwniez, ze chorzy na AIDS i zakazeni HIV
czesto spotykaja sie z dyskryminacja w placowkach ochrony
zdrowia i obawiaja si¢ odmowy wykonania niektérych ustug
medycznych. Z powodu represji wynikajacych z zakazenia
osoby seropozytywne bardzo czesto odmawiajg wykona-
nia testow na obecnos¢ wirusa, a jedli juz je przeprowadza,
ukrywaja fakt zakazenia nawet przed swoimi seksualnymi
partnerami. Autorzy artykulu wskazujg jednak, ze jako$¢
zycia chorych zdiagnozowanych po 2005 roku jest coraz
lepsza, co moze mie¢ zwiazek z wprowadzeniem nowych
lekéw antyretrowirusowych [16].

Samo zakazenie HIV jest obecnie traktowane jak choroba
o charakterze przewlektym i nie oznacza dla pacjenta wyroku
$mierci. Dzieki terapii ARV osoby zakazone HIV zyjg teraz
dtugoizdrowo. Niewatpliwie dzieje sie to dzieki prostszemu,
tanszemu i bezpieczniejszemu, a takze bardziej dostepnemu
leczeniu antyretrowirusowemu [18].

Jednakze Miners i wsp. w publikacji na temat jakosci zycia
pacjentéw z HIV, opisujacej badania przeprowadzone za
pomocg kwestionariusza EQ5D, wykazali, iz osoby seropozy-
tywne mimo systematycznej terapii nadal prezentuja jakos¢
zycia znacznie nizsza niz ogoélna populacja. Autorzy wskazali
na czynniki, ktére mialy wpltyw na obnizenie jakosci zycia
ibyl to przede wszystkim lek oraz stany obnizonego nastroju
prowadzace do depresji [19]. Badania zaprezentowane prze-
ze mnie rowniez potwierdzajg fakt, ze terapia ARV budzi
lek wérdd pacjentéw, gtéwnie przed skutkami ubocznymi
leczenia.

Zgodnie z celami okreslonymi przez WHO w obszarze
strategii 90-90-90 jako$¢ zycia staje si¢ bardzo istotnym
czynnikiem, ktéry gwarantuje poprawe ogélnego stanu
0s6b zyjacych z HIV. Biorac pod uwage wieloaspektowos¢
czynnikéw warunkujacych dobra jakos¢ zycia, takich jak
wspomniane dziatania uboczne lekéw antyretrowirusowych,
choroby wspdlistniejace, czynniki spoleczno-ekonomiczne,
wedlug wielu autoréw jakos¢ zycia powinna by¢ brana pod
uwage przy ukladaniu dlugofalowego programu leczenia.
Dlatego coraz czeéciej proponuje sie dodanie do strategii
UNAIDS czwartej 90, oznaczajacej, ze 90% oséb zyjacych
z HIV osiaga dobrg jako$¢ zycia [20].
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WNIOSKI

Odczuwana jako$¢ zycia silnie zalezy od wielu czynnikéw,
takich jak stan fizyczny, rodzinny i stosunek otoczenia do
chorego.

Pozytywne nastawienie i akceptacja wlasnej choroby ma
duzy wplyw na dalsze leczenie i jako$¢ zycia.

Wsparcie i pomoc ze strony najblizszych zwigksza poczucie
bezpieczenstwa oséb zakazonych i poprawia ich jako$¢ zycia.

Problem dyskryminacji i stygmatyzacji w dalszym ciggu
dotyka pacjentéw zakazonych HIV, co wynika z niedosta-
tecznej wiedzy polskiego spoleczenistwa na temat tej choroby.

Jakos¢ zycia pacjentéw z HIV wyglada dos¢ optymistycz-
nie, biorgc pod uwagg, ze sa to osoby cierpiace na choroby
przewlekle. Jednak osoby z HIV doswiadczajg wcigz w swoim
zyciu bardzo wiele deficytow.

PISMIENNICTWO

1.Kostecka A. Terapie dwulekowe — nowy kierunek w leczeniu HIV.
Warszawa; 2019.

2.https://aids.gov.pl/hiv_aids/450-2-2/ (dostep: 18.02.2019).

3.http://wwwold.pzh.gov.pl/oldpage/epimeld/hiv_aids/index.htm (do-
step: 18.02.2019).

4.https://www.gov.pl/web/zdrowie/hiv-i-aids. (dostep: 18.02.2019).

5.Bakowska E, Rogowska-Szadkowska D. Leczenie antyretrowirusowe
(ARV). Materialy informacyjne dla oséb zyjacych z HIV, Krajowe
Centrum ds. AIDS, Warszawa; 2018.

6.https://www.unaids.org/en/resources/909090 (dostep: 18.02.2019).

7.Badanie rynku przeprowadzone przez IQS na zlecenie GSK 2019: ,,Per-
spektywa o0sob zyjacych z HIV w Polsce oraz ich podejscie do farma-
koterapii antyretrowirusowe;j”.

8.European Centre for Disease Prevention and Control/ WHO Regional
Office for Europe. HIV/AIDS surveillance in Europe 2015. ECDC:
Stockholm; 2016.

9.Wiercinska-Drapato A. Wirusem HIV zarazi¢ si¢ moze kazdy - nie
tylko osoby o ryzykownych zachowaniach. Zdrowie. 2017; 11.

10.Earnshaw V, Smith L, Chaudoir S. Stereotypes about people living with

HIV: implica-tions for perceptions of HIV risk and testing frequency
among at-risk populations. AIDS Educ Prev; 2012; 6.

11.Neuman M, Obermeyer C. Experiences of stigma, discrimination,
care and support among people living with HIV: a four country study.
AIDS Behav. 2013; 5.

12. Wojciechowska J. Przyczyny dyskryminacji oséb zyjacych z HIV: nowe
ujecie teore-tyczne i jego implikacje dla edukacji zdrowotnej. Uniwer-
sytet Gdanski: Gdansk; 2011.

13. Ankiersztejn-Bartczak M. Psychospoteczna sytuacja oséb zyjacych
z HIV i chorych na AIDS w Polsce. Warszawa; 2013.

14.Goffman E. Pietno. Rozwazania o zranionej tozsamo$ci. Gdanskie
Wydawnictwo Psychologiczne: Gdansk; 2007.

15.The People Living With HIV STIGMA INDEX. Aspekty — Biuletyn
Krajowego Centrum ds. AIDS. 2011; 47.

16.Kalan ME. Quality Of Life An Stigma Among People Living With HIV/
AIDS IN Iran, HIV/AIDS. Anclond, NZ. 2019; 11.

17.Baggaley R, Dalal S, Johnson C. Ponowne ukierunkowanie zapobiegania
HIV w ramach globalnej odpowiedzi na HIV. J Int. AIDS Soc; 2016.

18. Miners A, Phillips A, Kreif N. Jakos¢ zycia oparta na zdrowiu osob z HIV
w dobie skojarzonego leczenia przeciwretrowirusowego: przekrojowe
poréwnanie z populacjg 0gélng, Lancet HIV; 2014.

19.Stonka J, Siewaszewicz E, Hildebrandt I. Znaczenie i ocena jako$ci zycia
0s6b zyjacych z HIV (HRQol), zaleznej od zdrowia. Praca pogladowa,
Zakazenia XXI w. 2019; 1.


http://wwwold.pzh.gov.pl/oldpage/epimeld/hiv_aids/index.htm
https://www.gov.pl/web/zdrowie/hiv-i-aids
https://www.unaids.org/en/resources/909090

	_Hlk33010355

