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Poczucie sensu zycia u chorych na stwardnienie rozsiane

Wprowadzenie

Stwardnienie rozsiane (MS — multiple sclerosis) jest przewlekla zapalno-
-demielinizacyjna choroba osrodkowego ukladu nerwowego. Obok urazéw méz-
gu i dzieciecego porazenia mézgowego jest jedna z najczestszych przyczyn neu-
rologicznego inwalidztwa u ludzi mlodych. Stwardnienie rozsiane najczesciej
rozpoczyna sie miedzy 20 a 40 rokiem zycia, cho¢ zdarzaja sie przypadki juz
w wieku dzieciecym, a bywa, ze choroba zaczyna sie rozwija¢ w wieku pézniej-
szym. U kobiet stwardnienie rozsiane wystepuje okolo dwukrotnie czesciej niz
u mezczyzn. Charakterystyczne jest geograficzne rozprzestrzenienie choroby,
dowodzac roli czynnikéw Srodowiskowych w patogenezie MS. Polska zalicza sie
do strefy wysokiego zagrozenia MS, o wsp6lczynnikach chorobowoéci w grani-
cach 60-100/100 000 mieszkaficéw (Losy, Selmaj 2007). W patogenezie stwardnie-
nia rozsianego istotna role odgrywaja czynniki genetyczne. Geny wydaja sie wa-
runkowaé podatno$é na MS, typ przebiegu, jak réwniez ciezko$¢ objawow. Jest to
choroba spotykana gltéwnie u rasy bialej, natomiast jej czesto$¢ u pozostalych ras
jest znacznie mniejsza. Chociaz dokladna rola poszczegélnych genéw w MS do
tej pory jest jeszcze niejasna, badania ostatnich lat moga wskazywadé na role ge-
néw warunkujacych odpowiedZ immunologiczna, np. iloé¢ uwalnianych cytokin
czy wrazliwo$¢ ukladu nerwowego na immunologiczny atak (Lassmann 2005).

W MS charakterystyczne jest rozsianie zmian w czasie i miejscu. W pelni roz-
winietej chorobie spotyka sie takie objawy, jak: niedowlad spastyczny koficzyn,
objawy mézdzkowe (ataksja, drzenie, dyzartria, oczoplas), zaburzenia funkgji pe-
cherza, zaburzenia czucia glebokiego. Wyrézniamy cztery typy przebiegu klinicz-
nego MS. Sa to:

1) Posta¢ rzutowo-remisyjna — charakteryzuje sie wystepowaniem zaostrzen
choroby (rzutéw) z calkowitym lub czeSciowym powrotem funkcji. Okresy
pomiedzy rzutami cechuje brak progresji choroby.
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2) Postaé pierwotnie postepujaca — cechuje sie postepem choroby od poczatku
z dopuszczalnymi okresami stabilizacji badZ okresowa niewielka poprawa
stanu klinicznego.

3) Postaé wtoérnie postepujaca — charakteryzuje sie progresja choroby po okresie
rzutowo-remisyjnym. W postaci tej mogag wystepowac okazjonalne rzuty,
niewielkie remisje oraz okresy stabilizacji.

4) Postaé postepujaco-rzutowa — cechuje sie progresja choroby od poczatku
i wyraznymi rzutami. Okresy miedzy rzutami cechuja sie wyrazna progresja
objawow (Losy, Selmaj 2007).

Objawy, ktérych doswiadczaja chorzy z SM, moga by¢ ograniczone tylko do
fizycznych, ale moga takZze obejmowac trudnosci intelektualne (klopoty z pamie-
cia, koncentracja uwagi, meczliwo$é proceséw poznawczych) i psychiczne (obni-
zony nastréj, depresja, zaburzenia psychotyczne). Ta réznorodnosé objawow kli-
nicznych powoduje, ze chorzy oceniaja chorobe zaréwno jako cierpienie lub
obciazenie, jak i jako wyzwanie (Kossakowska 2003). Zaburzenia poznawcze sa
juz widoczne na wczesnym etapie MS. Gléwnie dotycza uwagi, pamieci, szybkosci
przetwarzania informacji, hamowania i konceptualizacji. Oslabienie funkcji
poznawczych jest zazwyczaj stopnia lekkiego lub umiarkowanego. U tylko 5% do
20% chorych z MS rozwija si¢ demencja (Buchanan i in. 2005). W sferze emocjo-
nalno-osobowosciowej Grant (1986, za: Cendrowski 1993) wyodrebnil dwie gru-
py zaburzen sfery emocjonalno-osobowosciowej:

1) zmiany psychiczne wywolane procesem demielinizacyjnym, w tym: depresje
endogenna, euforie, chwiejnoé¢ emocjonalna, manie, psychozy urojeniowo-
-omamowe, charakteropatie oraz zaburzenia emocjonalne wystepujace na tle
otepienia;

2) zmiany zachowania spowodowane reakcjami adaptacyjnymi, w tym: depre-
sje egzogenna, reakcje nerwicowa, zespoly hipochondryczne, reakcje psycho-
tyczne lgcznie ze stanami majaczeniowymi. W literaturze wiele miejsca
poséwieca sie stanom euforii u chorych z MS. Euforia charakteryzuje chorych
z nasilonymi objawami neurologicznymi i deficytami poznawczymi, ale czas
trwania choroby nie jest czynnikiem warunkujgcym jej pojawienie si¢. Zda-
niem Bauma (1991, za: Cendrowski 1993) podiozem euforii sa rozlegte, obu-
stronne, podkorowe, przedczolowe obszary demielinizacji oraz blizny glejowe,
ktére funkcjonalnie rozrywaja polaczenia czolowo-limbiczne. Inne wyniki ba-
dan (Fourier, Bensing 1999) wykazuja tez mozliwos¢, ze nadmierny opty-
mizm chorych z MS jest wypracowana postawg zyciowa w trakcie procesu
przystosowywania sie do choroby.

W podjetych badaniach w grupie 0séb ze stwardnieniem rozsianym starano
sie okresli¢ poczucie sensu Zycia, ktére stanowi nieodlaczny element refleksyjnej
oceny wlasnego zycia. Poczucie sensu zycia to wedtug Frankla (1972) stan pod-



Poczucie sensu zycia u chorych nn stwinrdnienie rozsinne 73

miotowej satysfakcji jednostki zwigzany z dzialaniem celowym i ukierunkowa-
nym na wartosci. Ze wzgledu na pelniona funkcje stanowi ono metapotrzebe,
ktorej realizacja determinuje zdrowie psychiczne i rozwéj osobowosci. Brak reali-
zacji tej metapotrzeby prowadzi do frustracji egzystencjalnej, ktéra przybliza
czlowieka do nerwicy noogennej. Symptomami charakterystycznymi dla nerwicy
noogennej sa: nuda, cynizm, nihilizm, depresja, negacja, agresja, ucieczka od zy-
cia. Gdy symptomy sa zachowaniami okresowymi, méwimy o frustracji egzysten-
cjalnej. Kiedy pojawiaja sie jako utrwalony sposéb radzenia sobie przez jednostke
z trudnymi zachowaniami, to mozna stwierdzi¢ nerwice noogenna. Popielski
(1994) méwi nawet o noetycznym wymiarze osobowosci (gr. noetikos — zdolnosé
do my$lenia), ktéry wiaze sie z wyjasnianiem stosunku czlowieka do takich war-
tosci, jak godnos¢, wolnosé, odpowiedzialnosé i sens Zzycia. Badania empiryczne
(Popielski 1987) wykazaly, ze osoby o rozwinietej motywacji noetycznej glebiej
i czeSciej doswiadczaja poczucia sensu zycia.

Sens zycia moze by¢ poszukiwany przez dazenie do tzw. wartosci ostatecz-
nych (Rokeach 1968), ktére okreslaja stan finalny dazen ludzkich. Sa to np. piek-
no, pokoj, wolnosé, dojrzala milosé. Wartodciami instrumentalnymi (np. ambicje,
zdolnosci) beda natomiast pozadane sposoby zachowania, pozwalajace osiagna¢
wartoSci ostateczne. Frankl (1984) utozsamiat sens bytu ludzkiego poprzez reali-
zacje wartosci, ktérymi sa:

1) wartosci tworcze — zwigzane z ekspresja siebie, praca, ksztaltowaniem Swiata;
2) wartosci przezyciowe — zwigzane z odczuciami estetycznymi, z realizacja sie-
bie poprzez wyrzeczenie sie siebie dla piekna natury, Swiata lub sztuki;

3) wartosci postawy — zwiazane ze stosunkiem do czlowieka, zdarzen losowych

i cierpienia, ktdre sa realizowane przez podejmowanie wyzwan losu i cierpienie.

Ta ostatnia kategoria wydaje sie szczegélnie istotna w odniesieniu do badan
poczucia sensu zycia u 0s6b niepelnosprawnych, ktére sg pozbawione w sferze
psychofizycznej warunkéw dobrej jakosci zycia. Poszukiwania sensu zycia u os6b
niepelnosprawnych mozna by wpisa¢ w budowanie szczescia nie na wartosciach
witalnych i przetrwania, ale na wartosciach transcendentnych. Ten nurt dociekan
nad dobrym zyciem mozna by wywie$¢ od Arystotelesa i stoikéw, ktérzy utozsamiali
szczescie z eudajmonia, czyli naszym ,prawdziwym ja”. Miara szczescia powinno
by¢ Zzycie autentyczne, podkreélajace podstawowe cnoty, zapewniajace samo-
realizacje, ale niekoniecznie przy tym przyjemne.

Badania wlasne

W przedstawionych ponizej badaniach starano sie okresli¢ poziom i strukture
poczucia sensu zycia u 0oséb ze stwardnieniem rozsianym. Sformulowano naste-
pujace pytania badawcze: 1) Czy profile wymiaréw sensu zycia 0s6b chorych na
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stwardnienie rozsiane i oséb zdrowych réznia sie? 2) Czy istnieja réznice miedzy
osobami chorymi na stwardnienie rozsiane a osobami zdrowymi pod wzgledem
badanych wymiaréw sensu zycia? Grupe eksperymentalna stanowilo 20 os6b
chorych na stwardnienie rozsiane w wieku od 20 do 60 lat. Najwiecej 0s6b (7) bylo
w przedziale wiekowym od 41 do 50 lat. Wszystkie osoby nalezaly do Kota Pol-
skiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w Koscierzynie (oddziatu woje-
wodzkiego w Gdansku). Grupe kontrolng stanowilo 20 0séb w wieku 20 do 55 lat
bez probleméw zdrowotnych. W obu grupach przeprowadzono badania testem
PIL (Purpose in Life Test) Crumbaugha i Maholicka. Skala ta jest kwestionariu-
szem powstalym na podstawie teorii Frankla, zaadaptowanym przez Pluzek.
Kwestionariusz ten sklada sie z dwdch czesci. Pierwsza z nich zawiera 20 twier-
dzent dotyczacych celu, sensu zycia, afirmacji zycia, oceny wlasnego zycia, odpo-
wiedzialnoscii wolnosci oraz stosunku do $mierci i samoboéjstwa. Kazde ze stwier-
dzeni badany ma oceni¢ na siedmiostopniowej skali. Druga czes¢ skali PIL sklada
sie ze zdan niedokoficzonych typu projekcyjnego, np. Moje Zycie jest..., Moja naj-
wieksza ambicja jest..., Choroba i cierpienie moga by¢... W tej czesci skali badany
moze swobodnie wypowiada¢ sie na temat dazen, ambicji oraz zaplanowanych
celéw zyciowych.

Przeprowadzona analiza podobiefistwa profilowego wykazala, ze profile
wynikéw w obu grupach réznig sie (wspdtczynnik podobienstwa profilowego
Spearmana wynidst 0,17). Oznacza to, ze réznice miedzy grupami sg nie tyle
jakosciowe, ile ilo§ciowe. Sens Zycia jest tworzony w inny sposéb u 0séb chorych
na stwardnienie rozsiane i 0s6b zdrowych.
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Rys. 1. Profile wymiaréw sensu Zycia w obu badanych grupach
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Tab. 1. Srednie i odchylenia standardowe wynikéw w tescie PIL w grupie eksperymentalnej

i kontrolnej
Osoby zdrowe Osoby chore )
Ogoétem
Wymiar sensu zycia (N=20) (N=20) §

M SD M SD M SD
Cele zycia 6,05 0,63 4,31 1,38 5,18 1,38
Sens zycia 5,97 0,67 3,93 1,17 4,95 1,40
Afirmacja zycia 5,79 0,69 3,90 1,38 4,84 144
Ocena samego siebie 6,03 0,64 3,65 1,54 4,84 1,67
Ocena wlasnego zycia 5,95 0,86 4,13 143 5,04 1,49
Odpowiedzialnos¢ 6,00 0,49 4,50 1,12 5,25 1,14
i wolnosé
Stosunek wobec $mierci | 54 1,33 4,53 1,42 4,55 1,36
i samobdjstwa
Wynik ogblny 5,82 047 4,13 1,18 4,97 1,23

M —$rednia; SD — odchylenie standardowe.
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Rys. 2. Poziom poszczegdlnych wymiaréw sensu zyda w obu badanych grupach
Stupki bleddw na wykresie oznaczajg 95% przedzial ufnosci dla sredniej

Aby odpowiedzieé na pytanie, czy badane grupy r6znia sie pod wzgledem na-
tezenia poszczego6lnych wymiaréw sensu zycia, zastosowano test t-Studenta.

Powyzsza tabela ukazuje, Ze istnieja znaczace i silne r6znice miedzy obiema
grupami pod wzgledem kazdego wymiaru sensu zycia oprécz stosunku wobec
$mierci i samobdjstwa. Osoby chore na stwardnienie rozsiane w wigkszo4ci skal tes-
tu PIL uzyskuja nizsze wyniki niz osoby zdrowe. Wynik statystki t (t=5,948) na po-
ziomie istotnoéci 0,001 wskazuje, ze w zakresie ogélnego poziomu sensu zycia oso-

by ze stwardnieniem rozsianym uzyskaly istotnie nizszy wynik niz osoby zdrowe.
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Tab. 2. Wyniki poréwnaf testem t-Studenta grup kontrolnej i eksperymentalnej
pod wzgledem kazdego wymiaru sensu zycia

Wymiar sensu zycia t df °)
Cele zycia 5112 38,000 0,0012%**
Sens zycia 6,721 30,330 0,001***
Afirmacja zycia 5,480 28,097 0,001***
Ocena samego siebie 6,372 25,340 0,001***
Ocena wlasnego zycia 4,892 31,065 0,001***
Odpowiedzialnoé¢ i wolnos¢ 5477 25,883 0,001***
Stosunek wobec $mierci i samobodjstwa 0,115 38,000 0,909
Wynik ogélny 5,948 24,925 0,001***

*p <0,05; **p <0,01;*** p <0,001.

Dopelnieniem i poszerzeniem analizy iloSciowej sa dane uzyskane w poréw-
nawczej analizie jakosciowej na podstawie drugiej czedci kwestionariusza PIL.
W wypowiedziach na temat ogélnej oceny wlasnego zycia 55% oséb ze stward-
nieniem rozsianym ocenialo je pozytywnie. Méwili o swoim Zyciu, Ze jest: bardzo
ciekawe, piekne i pelne niespodzianek, udane, wesote. Obie grupy (eksperymen-
talna i kontrolna) udzielily podobnych odpowiedzi, chociaz 10% wiecej optymi-
stycznych odpowiedzi na temat swojego Zycia udzielila grupa eksperymentalna.
W innym pytaniu 40% badanych z grupy eksperymentalnej odpowiedzialo, ze
zycie jest darem, skarbem, pelne niespodzianek, 20% moéwilo natomiast, Ze jest
udreka i ciezarem, jest niesprawiedliwe, stresujace, trudne. Odpowiedzi w grupie
kontrolnej byly bardzo podobne. 50% badanych ze stwardnieniem rozsianym
uwaza, ze zycie jest najwiekszym i najcenniejszym skarbem, darem i wszystkim,
spelnieniem marzen, jest taskawe. Obie grupy w ocenie zycia byly zgodne i udzie-
laly zblizonych odpowiedzi.

W wypowiedziach dotyczacych dotychczasowych osiagnie¢ 50% osob ze
stwardnieniem rozsianym deklarowalo, ze osiagnelo: wiele, cel, wszystko, wy-
ksztalcenie, natomiast 25% osiaggnelo dno, troche, niewiele. Odpowiedzi w grupie
kontrolnej byly bardzo podobne, chociaz 10% mniej 0s6b udzielito pozytywnych
odpowiedzi niz grupa ze stwardnieniem rozsianym.

75% badanych ze stwardnieniem rozsianym wskazywalo na cele, ktére doty-
czyly podstawowej egzystencji i osobistych potrzeb. Padaly takie wypowiedzi,
jak: pragne zdrowia, zy¢, szcze$cia. Grupa kontrolna w wiekszym stopniu wska-
zywala na cele szczegélowe zwiazane z praca zawodowa. W sferze ambicji 55%
badanych ze stwardnieniem rozsianym wskazywalo na rodzine, prace, szczescie,
niepoddawanie sie, pomaganie innym, doksztalcanie sie, podrézowanie dookota
$wiata. Najwazniejsza wspdlna cecha w obu grupach w sferze ambicji byla praca
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zawodowa. Uzupelniajac zdanie: Jedynym celem mojego Zycia jest..., 45% grupy
eksperymentalnej jako cel wskazalo mieé¢ rodzine, 35% by¢ zdrowym. Osoby zdrowe
z grupy kontrolnej wskazywaty czesciej na: szczescie, prace i awans (po 25%) oraz ro-
dzine, samorealizacje, bycie sprawiedliwym, zdobycie wyksztalcenia.

Znajac cele badanych, fatwiej odnies¢ sie do wyznawanych przez osoby bada-
ne wartosci. 75% badanych ze stwardnieniem rozsianym wymienialo, Ze najwaz-
niejsze dla nich w Zyciu jest: rodzina, zdrowie, szczescie, wszystko, milos¢, wiara.
Podobne wypowiedzi padaly w grupie kontrolnej. Dla 60% grupy eksperymental-
nej prawdziwym sensem zycia jest rodzina, dla 40% mitos¢isamo zycie. W grupie
kontrolnej 50% odpowiadalo, Ze rodzina i praca, 20% deklarowalo, Ze: samo Zycie
i istnienie, realizowanie marzen.

Analiza wypowiedzi na temat wartoSci cierpienia uwidocznila dwa skrajne
wobec niego stanowiska. 50% ankietowanych ze stwardnieniem rozsianym trak-
towalo cierpienie jako cenne do$wiadczenie, ktére jest do przezycia, zbawienne,
uzasadnione, pouczajace, uszlachetniajace, sensem zycia. 35% odpowiedzialo na-
tomiast, Ze choroba i cierpienie moga by¢ przykrym do$wiadczeniem, straszne,
okropne, meka, utrapieniem, bezlitosne. Odpowiedzi w grupie kontrolnej byly
réwniez zréznicowane — od: zrozumieniem, nadzieja na uzdrowienie, nowym
mottem, pokora w zyciu (20% badanych) do: udreka, bolesne, koszmarem, okrop-
ne (35% badanych). 45% respondentéw w grupie ze stwardnieniem rozsianym
odpowiedzialo, Zze przykros¢ sprawia im: niepelnosprawnos¢, brak poruszania
sie, pesymizm ludzi zdrowych, bezczelnos¢, oszustwo, bdl, bycie samotnym, brak
zaufania, brak kultury, falsz ludzi. W tym pytaniu zanotowano r6zne odpowiedzi
w badanych grupach. Grupa eksperymentalna Zle sie czuje z niepelnosprawnoscia
i brakiem poruszania sie spowodowanym choroba, grupa kontrolna — ze zdrada,
falszem i wobec $mierci bliskiej osoby.

W obszarze stosunku do $§mierci, samobdjstwa i narkomanii w obu badanych
grupach zaznaczyly sie znaczace podobiefistwa. W odpowiedzi na pytanie, czym
jest $mier¢, pojawily sie stwierdzenia wyrazajace zaréwno lek przed $miercia, jak
i odpowiedzi mogace $wiadczy¢ o tym, Ze Smier¢ jest przejéciem do lepszego
$wiata i czym$ normalnym. Szukanie zapomnienia w alkoholu i narkotykach 90%
respondentéw w obu grupach uwazalo za: glupie, beznadziejne, slabos¢, na
chwile, nie do przyjecia. Pytani o my$l o samobéjstwie badani w 95% deklarowali,
ze: nie istnieje, to glupia mysl, nigdy, jest bez sensu.

Duza zgodno$é (po 100% badanych w obu grupach) dotyczyla réwniez
dopelnienia stwierdzenia: Mam nadzieje, Ze potrafie... Grupa eksperymentalna
(podobnie jak kontrolna) koficzyla zdanie w 100% w tonie optymistycznym,
piszac: to przetrwad, cieszy¢ sie do konica, by¢ szczesliwa i bra¢ z zycia najwiecej
jak potrafie, dalej walczy¢, zwyciezaé, przenosi¢ gory, zrobié jeszcze duzo, cieszy¢
sie z zycia, zy¢ z choroba, wszystko zmienic.
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Podsumowanie

Przeprowadzone w grupie oséb ze stwardnieniem rozsianym badania wyka-
zaly, ze grupa ta uzyskala istotnie nizsze wyniki w poczuciu sensu zycia w poréw-
naniu z kontrolna grupa oséb zdrowych. Réznice te dotyczyly ogélnego poziomu
sensu zycia oraz poszczegélnych jego wymiaréw, z wyjatkiem stosunku do $mier-
ciisamobéjstwa. Jednakze analiza jako$ciowa uzyskanego materialu badawczego
ukazala cechy wspoélne pomiedzy obiema grupami. Wiekszos¢ os6b ze stwardnie-
niem rozsianym (podobnie jak w grupie kontrolnej) ocenia swoje zycie jako uda-
ne, piekne, pelne niespodzianek. Sensem i jednocze$nie celem Zzycia jest dla nich
szczedcie, mitos¢, rodzina, w dalszej za$ kolejnosci nauka i praca. Postawione cele
dotycza wlasnego rozwoju i perspektyw na przyszlosé, zakladaja samorealizacje
i organizowanie zycia rodzinnego w ciagu dluzszego okresu zycia. Badani ze
stwardnieniem rozsianym satysfakcje najczesciej czerpia z wlasnych osiagniec,
realizacji planéw oraz z samego zycia.
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A feeling of sense of life at patients with multiple sclerosis
(Summary)

The aim of research was a statement, how incurable disease which is multiple sclerosis
{MS),influences the consciousness of sense of life. The research refered to20 people with
MS from Polish Association with Multiple Sclerosis and 20 healthy people constituting
a control group. To estimate the consciousness of sense of life was used Purpose in Life Test
of Crumbaugh and Maholick. The analysis of Spearman’s profile similarity demonstrated
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that the profiles of dimensions of consciousness of life sense are different in the group with
MS( experimental group) and the control group. It has been demonstrated that in the gen-
eral range of consciousness of life sense (t=5,948; p=0,001) and particular dimensions ex-
perimental group obtains significant lower results. The qualitative analysis has shown
some common features among two groups. For example 55% people with MS (similar like
in the control group) estimate their life like successful and beautiful. People with MS more
often emphasized the role of family like a source of satisfaction and disabilities like a cause
of suffering.In the area of relation to death and drug habit existed also a big agreement in
the valuation these phenomenons among two groups (experimental and control group).



