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wKazdy czlowiek zastuguje na wspolczucie, kaidy czlowiek zastuguje na szacunek
i wreszcie zastuguje na to, by by¢ kochanym. Dlaczego o tym mowig? PoniewaZ AIDS jest
wywolywane przez wirusa, ale epidemia AIDS juz nie. Epidemia AIDS jest napedzana przez

stygmatyzacje, przemoc i obojetnoscé.”

Elton John — Milos¢ jest lekarstwem. O Zyciu, pomaganiu i stracie.






Szanowni Panstwo

Z roku na rok ros$nie liczba zachorowan na choroby zakazne. Choroby zakazne stanowig
obecnie obszerng dziedzing medycyny, ktora ciggle zaskakuje i budzi kontrowersje wsrod $wiata
medycznego. Wspodlczesni lekarze wceigz zmierzajg si¢ nie tylko z nowo powstajacymi chorobami
zakaznymi, ale takze ze schorzeniami, ktére maja dluga histori¢. Do jednej z wielu galgzi chorob
zakaznych zalicza si¢ choroby przenoszone droga plciowa. Wsrdd nich wysoko pod wzgledem
szybkos$ci rozprzestrzeniania si¢ plasuje si¢ zespot chorob zwany AIDS, wywolywany przez wirus
HIV. Aktualnie wirus ten obecny jest we wszystkich panstwach na wszystkich kontynentach.
Zachorowalno$¢ na AIDS stwierdzono na calym $wiecie, co stanowi problem ogo6lnoswiatowy.
Szacuje si¢, ze obecnie liczba zakazonych wynosi 60 mln 0sob, a rocznie umiera z tego powodu
okoto 2 min ludzi. Choroba, ze wzgledu na swoja zlozonos¢, do dzi§ stanowi wyzwanie dla
medycyny. To schorzenie, mimo trwania juz okoto 30 lat, wciagz jest zagadka dla wspdtczesnej

praktycznej medycyny.

Oddajemy Panstwu monografi¢, w ktorej poruszamy wazny problem jakosci zycia oraz
dyskryminacji 0osob zakazonych HIV i chorych na AIDS. Osoby zyjace z HIV/AIDS (PLWHA)
napotykaja nie tylko problemy medyczne, ale takze problemy spoleczne zwigzane z ta choroba.
Jedng z barier w dotarciu do zagrozonych lub zakazonych wirusem HIV/AIDS jest stygmatyzacja.
Badania nad stygmatem HIV/AIDS pokazuja, Ze ludzie, ktorzy kieruja si¢ uprzedzeniami, kojarza
HIV/AIDS z zachowaniami uznawanymi przez nich za spolecznie nieakceptowane (np. dozylne
wstrzykiwanie  narkotykow, czeste zmiany  partneroOw/partnerek  seksualnych, czy
homoseksualizm). W wigkszosci sytuacji, aby zapobiec odrzuceniu spotecznemu, PLWHA nie

ujawnia swojego statusu HIV.

Mamy nadziej¢, ze monografia przyblizy Panstwu problem stygmatyzacji i dyskryminacji
osob z HIV/AIDS oraz jakosci ich zycia w kraju, w ktorym wcigz istnieje wiele btednych
przekonan na temat HIV i AIDS.

Dr n. o zdr. Justyna Sarosiek

Dr hab. n. o zdr. Cecylia R. Lukaszuk
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STYGMATYZACJA I DYSKRYMINACJA OSOB ZYJACYCH Z HIV/AIDS W KONTEKSCIE JAKOSCI ZYCIA NA
PRZYKEADZIE PACJENTOW PRZYCHODNI I HOSPICJUM MATKI BOZEJ MILOSIERDZIA
W ZAMBII

HISTORIA WIRUSA HIV

Wirusy HIV naleza do grupy retrowirusow (fac. Retroviridae) i rodzaju lentiwiruséw (lac.
Lentiviridae). Wiekszo$¢ naukowcoOw od wielu lat byta przekonana, iz HIV-1 lub patogen zblizony
do niego, transferowat si¢ do populacji ludzkiej z populacji matp w potowce lat 50-tych lub nawet
o wiele wczesniej. W historii medycyny kilkukrotnie zauwazono, ze bardzo powszechnym
zjawiskiem jest przenoszenie si¢ czynnikdw chorobotworczych pomi¢dzy gatunkami zwierzat
oraz z rodziny zwierzat na populacj¢ ludzka [1,3].

Badania pochodzace z przelomu epok ukazaly, iz zaraza zakazen HIV-1 jest skutkiem
przejscia matpiego wirusa uposledzenia odpornosci szympansow (ang. simian immunodeficiency
virus), SIVcpz) z matp naczelnych Pan troglodytes troglodytes na czlowieka, co moglo zdarzy¢ si¢
w zachodniej Afryce rownikowej. Zespdt uczonych z placowki naukowej w Los Alamos (USA),
na podstawie przegladu ukladu genotypowego wirusoéw pochodzacych z réznych okreséw czasu,
datowal istnienie ostatniego wspdlnego przodka dla wszystkich podtypow HIV grupy M na rok
1931. Analizujac przebieg historii mozna zauwazy¢, ze rok 1675, wedlug poszukiwaczy z Rega
Institute for Medical Research w Belgii, byl rokiem pojawienia si¢ ostatniego z przodkow dla
wiruséw HIV-1 grupy M i SIVcepz [1,3].

Natomiast emisja HIV-1 ze zwierzat na ludzi musiata odbywaé si¢ przed latami
dwudziestymi XX wieku, gdyz w tym wiasnie czasie szukano réznic w podtypach wirusa u ludzi.
Wylowienie bezposredniego pokrewienstwa miedzy sekwencjami env SIV szympansow w
Kamerunie a HIV-1 grupy N w tej samej krainie geograficznej, bylo kolejnym faktem
potwierdzajacym pochodzenie ludzkiego wirusa od szympansow [2,3].

Jednakze w styczniu 2002 roku wylonity si¢ niepewnosci. Wirus SIVcpz pojawial si¢
dotad wylacznie u szympansdOw pozostajacych w niewoli, a w nieinwazyjnych badaniach w
Santiago, polegajacych na poszukiwaniu swoistych przeciwciat w moczu i wirusowego RNA w
kale matp zyjacych samodzielnie 1 niezaleznie, udziat wirusa wykazano tylko u jednej sposrod 58
malp czlekoksztattnych. Szympans nalezal do gatunku Pan troglodytes schweinfurthii, pochodzit z
Parku Narodowego Gombe w Tanzanii, natomiast wyizolowany od niego patogen, na podstawie
przegladu kolejnosci genow pol/vif, réznit sie zarowno od szczepu SIVcepz, jak 1 od HIV-1 grup
M, N i O. Wiadomos$¢ ta ponowita dylemat o umiejscowienie endemicznych ognisk infekcji

SIVcepz wérdd szympansow [2,3,4].
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Przeniesienie HIV ze $wiata zwierzat na ludzko$¢ nastgpowalo poczatkowo
w jednostkowych populacjach Afryki Srodkowej, co powodowato, iz dhigo pozostawalo
niedostrzegane. Zmiany S$wiatopogladowe, przemieszczanie si¢ znacznych grup spolecznych z
prowincji do miast, ktore mialo miejsce w wielu krajach Afryki w latach sze$¢dziesiatych i
siedemdziesigtych XX wieku przyczynilo si¢ do sytuacji, iz odosobnienie oso6b zakazonych
stawalo si¢ coraz mniej prawdopodobne. Transmisja HIV spotegowata si¢ wsrod osob
wykazujacych duze ryzyko zakazenia, jakim sa osoby handlujace ustugami seksualnymi, a pdzniej
na osoby majace z nimi bezposredni kontakt. Do rozprzestrzeniania si¢ wirusa przyczynialy si¢
réwniez inne drogi zakazenia. W eksperymentach w stolicy Konga, Kinszasie, prowadzonych w
potowie lat osiemdziesigtych poprzedniego wieku, wykazano zalezno$¢ pojawienia si¢ zakazen
HIV od wykonywania niejalowych iniekcji i zabiegéw medycznych u dzieci niezakazonych HIV
matek, wsrod hospitalizowanych dzieci w wieku 2 — 14 lat i w$roéd pracownikow stuzby zdrowia
[2,3].

Do rozprzestrzeniania zakazen przyczynialo si¢ rowniez duze zapotrzebowanie na
transfuzje, w tych czasach niezbadanej, krwi w kierunku HIV. Transfuzje wymagane byly ze
wzgledu na anemia zwigzang z malarig, powiklaniami cigzy oraz anemig sierpowatg. Tak wigc
duza ilo$¢ sktadnikow zwigzanych z migracja zbiorow ludnosci, urbanizacja, zmiang zachowan
seksualnych, a takze praktykami medycznymi moglo odgrywaé role w rozprzestrzenianiu si¢
zakazen HIV w poczatkach lat osiemdziesiatych w Afryce Srodkowej [3,5].

Angielski dziennikarz Edward Hooper, pod koniec 1999 roku wyjawil ciekawa teorie. W
swojej ksigzce "The River” po raz kolejny przedstawit przekonanie, iz HIV trafit do Afryki w
latach 1957-1960, w ramach wprowadzania doustnych szczepien afrykanskich dzieci przeciwko
chorobie Heinego-Medina. Koncepcja opierata si¢ na zalozeniu, iz produkowana doustna
szczepionka CHAT zawierala w sobie wirus hodowany przy uzyciu nerek szympansow.
Podejrzewano, ze wiasnie wtedy odbyla si¢ transmisja wirusa SIV ~ z malp na ludzi.
Potwierdzeniem domystu Hoopera bylo wykazanie, iz najstarsze znane dotad schorzenie AIDS
datowano na rok 1959. Wtedy to takze, na terenie  6wczesnego Konga Belgijskiego,
zidentyfikowano po raz pierwszy wirusa w tkankach zmarlego pacjenta oraz wykazano
powigzanie, iz akcja podawania doustnych szczepien dotyczyla obszaréw obecnej Rwandy,
Burundi i Konga, na ktorych najprawdopodobniej rozpoczela si¢ epidemia AIDS [6].

W Wistar Institute w Filadelfii (USA), gdzie ponad 40 lat temu prowadzono obserwacje
nad ta szczepionka, pozostaty jej probki, ktére przekazano do dalszej diagnostyki trzem

niezaleznym od siebie osrodkom wirusologicznym [5].
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W 2000r., podczas konferencji Royal Society w Londynie, zaprezentowano wyniki badan
przetrwatych resztek szczepionek: nie znaleziono wowczas w nich SIV, HIV ani materialu
genetycznego szympansOow, a jedynie makakow. Stanley Plotkin, ktoéry byl jednym z
uczestniczacych w badaniach, w 2001r. w swoim artykule wykazal brak powigzania migdzy
stosowaniem tej szczepionki a patogenem HIV [3,5].

Kolejnym badaczem, ktorego posadzano o wdrozenie HIV byl Wolf Szmuness, rowniez
uczony polskiego pochodzenia, prowadzacy badania wsrod amerykanskich homoseksualistow.
Zarzucano mu, iz szczepionka, ktorej uzywat przeciwko wirusowemu zapaleniu watroby typu B
przyczynita si¢ do wybuchu zarazy AIDS [2,5].

Zespol nieznanych schorzen budzil niepokd) wsrdod owcezesnej medycyny. Poczatkowo
lekarze nie potrafili nigdzie zakwalifikowa¢ wspolistniejacych i niewyjasnionych zaburzen.
Klinicy$ci w Stanach Zjednoczonych Ameryki 1 w kilku krajach Europy obserwowali od potowy
lat siedemdziesigtych przypadki zachorowan mlodych 1ludzi na zaburzenia trudne do
zdefiniowania i leczenia, prowadzace szybko do zgonu. Wspolczesna epidemia, ktora rozptywata
si¢ na caly §wiat rozpoczela si¢ przypuszczalnie w latach siedemdziesiatych XX wieku [2,5].

W wykonanych wiele lat pdZniej analizach zamrozonych probek surowic krwi, zbieranych
do badan nad wirusowym zapaleniem watroby typu B w Nowym Jorku, San Francisco i Los
Angeles potwierdzono, koniec lat 70. XX wieku jest okresem kiedy to wirus mogt przedostac si¢
do ludnos$ci amerykanskiej. Na podstawie zamrozonych wcze$niej probek surowic pobranych od
grupy pacjentéw okazato si¢, ze 4,5% mezczyzn z badanej grupy z San Francisco posiadalo w
swojej krwi  przeciwciata anty-HTLV-III/LAV[2,3]. Tego samego roku stwierdzono takze
obecnos$¢ tych przeciwciat w surowicy u chorego na hemofili¢ z Kalifornii oraz wykazano je
w zamrozonych probkach surowic pochodzacych z roku 1984 w Szwajcarii. Najwczesniej
obecno$¢ przeciwciat anty-HTLV-III/LAV wykryto jednak na kontynencie afrykanskim. W
Ugandzie — zawieralo jeaz 50 sposrod 75 probek surowic zamrozonych w  dystrykcie
Zachodniego Nilu. Czas diagnostyki przypadat na okres pomig¢dzy sierpniem 1972 a czerwcem
1973r. [2,3].

5 czerwca 1981 r. zostaly opublikowane pierwsze wiadomos$ci na temat tajemniczego
wirusa. Osrodek Kontroli Chorob (ang. Centers for Disease Control- CDC) w Tygodniowym
Raporcie Zachorowalnosci i Smiertelnosci (Morbidity and Mortality Weekly Report) opisat 5
przypadkoéw niespotykanego zapalenia ptuc o etiologii Prneumocystis carinii, nazwanej obecnie
Pneumocystis jiroveci oraz zachorowan na réwnie rzadki nowotwor - migsaka Kaposiego.

Przypadlosci te zdiagnozowano u zdrowych, mtodych homoseksualnych mezczyzn [3].
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3 lipca 1981r. ujawniono opis kolejnych 36 pacjentow o tajemniczych objawach, o
podobnej etiologii, pochodzacych z Nowego Jorku i Kalifornii [1,2].

Nieznany doktadnie patogen atakowat zdrowy 1 prawidlowo funkcjonujacy uktad
odpornosciowy, co stato si¢ przyczyng do glebszego poszukiwania przyczyn ostabienia uktadu
odpornosciowego pacjentow. Ostatecznie doprowadzilo to do wprowadzenia medycznego
nazewnictwa [3,5].

Poniewaz nieznane schorzenie coraz bardziej zbieralo swoje zniwo, 15 wrzesnia 1981r.
odbyla si¢ finansowana przez amerykanski Narodowy Instytut Raka (National Cancer Institute -
NCI) konferencja w Bethesda, dotyczaca zakazen oportunistycznych oraz przewodniego
nowotworu wywolywanego przez wirus HIV — mieska Kaposiego. Konferencja zgromadzita 50
lekarzy [5].

W grudniu 1981r. zidentyfikowano pierwsze przypadki zaburzen odpornosci wsrod osob
stosujacych substancje odurzajace w iniekcjach [3].

3 marca 1982r. amerykanski Instytut Publicznej Stuzby Zdrowia (Public Health Service)
zorganizowat w Atlancie (USA) pierwsze sympozjum dotyczace nowej choroby, podczas ktorej
dyskutowano na temat przyczyn schorzenia: rozwazano, czy wywoluja ja czynniki zakazne, czy
immunosupresyjne. Na poczatku czerwca 1982r. opisano ognisko zachorowan w Kalifornii; byto
to pierwsze zgloszenie mowiace, iz ,.czynnik zakazny moze by¢ przenoszony w kontaktach
seksualnych” [3,5].

27 czerwca 1982r., podczas sympozjum w Waszyngtonie, naukowe $rodowisko
zdecydowalo si¢ wprowadzi¢ nazwe GRID (Gay-related Immune Deficiency — zespot niedoboru
odpornos$ci gejow), z racji na zachorowalno$¢ gtéwnie wsréd homoseksualistow - dla choroby
dotad nazywanej ,,rakiem gejow” [5].

W po6zniejszym czasie zanotowano wzrost przypadkow rowniez wsrodd osdb zazywajacych
dozylne narkotyki, osob chorych na hemofilie, partnerek seksualnych pacjentéw chorych na AIDS
oraz biorcéw krwi bez zadnych oczywistych w tamtym czasie czynnikdw ryzyka. Dowiedziono, iz
choroba powodowana jest przez czynnik zakazny. We wrze$niu 1982r. oficjalnie wprowadzono
nazwe¢ nowej jednostki chorobowej - AIDS (Acquired Immune Deficiency Syndrome), jako
zespol nabytego niedoboru odpornosci [3,5].

16 lipca 1982r. CDC doniosto, iz preparaty krwiopochodne moga przenosi¢ zakazenie. U
chorego na hemofili¢ rozpoznano zapalenie ptuc spowodowane Pneumocystis carinii. Skutkiem

takiego zakazenia najprawdopodobniej byto stosowanie koncentratow czynnikow krzepnigcia VIII
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1 IX, nabytych od 2 500 do 25 000 platnych dawcow krwi lub plazmy. Taki proces znacznie
zwigkszat ryzyko przenoszenia zakazen [1,5].

W tym samym czasie pojawily si¢ takze pomysty, iz nowy zespdt chorobowy powoduje
uzywany przez homoseksualistow azotyn amylu (tzw. poppersy), charakterystyczne rodzaje
aktywnosci seksualnej - ,,fisting” 1 ,,rimming” lub wirus zapalenia watroby typu B [3,5].

W San Francisco (USA) Bay Area Physicians for Human Rights (stowarzyszenie lekarzy
gejow 1 lesbijek) opublikowato folder z informacjami o gldwnej chorobie wskazniowej AIDS -
migsaku Kaposiego. Broszura zawierata tez wskazowki, jak unikna¢ zakazenia nowym,
niezidentyfikowanym dotad skladnikiem wywolujagcym AIDS. W tym samym roku - 1982 -
ogloszono, iz $miertelny drobnoustr6j oficjalnie przeniost si¢ na kontynent afrykanski. Pierwsze
zachorowania na AIDS (nazywanego wtedy wowczas ,,zla chorobg” — ang. ,slim disease”)
zarejestrowano w prowincji Rakai, nad brzegami Jeziora Wiktorii w Ugandzie [5].

W pazdzierniku 1982r. w USA przedstawiono 5 przypadkow AIDS u kobiet — czterech
zazywajacej dozylne narkotyki i jednej, u ktorej prawdopodobnie doszlo do zakazenia wytacznie
poprzez kontakt heteroseksualny [3,5].

5 listopada 1982r. stwierdzono, ze wirus HIV moze by¢ zagrozeniem
dla pracownikow medycznych, dlatego CDC opublikowatlo restrykcyjne zalecenia majace na celu
ochrong¢ personelu medycznego i laboratoryjnego, majacego kontakt z chorymi na AIDS i
pochodzacym od nich materialem biologicznym [2,3].

W grudniu 1982r. CDC zaraportowalo o zachorowaniu na AIDS zdrowego wczesniej
dziecka,  ktoremu  wielokrotnie = przetaczano  krew. W  USA  zawiadomiono
o kolejnych przypadkach AIDS zwigzanych z przetaczaniem krwi i produktow krwiopochodnych
[3,5].

W dalszych miesigcach wprowadzono dodatkowe nazewnictwo dla grup ryzyka.
Zdefiniowano 4 grupy dla AIDS — ,4 H”: hemofilitycy, heroini$ci (osoby zazywajace dozylnie
heroine ), homoseksuali$ci, Haitanczycy [5].

Rok 1983 przynosit coraz wigcej zachorowan i zgonow z powodu AIDS, dlatego zaczgto
precyzowaé grupy ryzyka. Do grup wysokiego ryzyka dla AIDS, poza hemofilikami,
homoseksualistami, heroinistami i Haitanczykami, dodano takze osoby wspotzyjace seksualnie z
chorymi na AIDS oraz partnerow seksualnych osob nalezacych do grup podwyzszonego ryzyka

[5].
Z powodu rozszerzajacej si¢ epidemii wirusa HIV w Atlancie (USA) doszlo do spotkania

pracownikow CDC z organizacjami bankow krwi, podczas ktorego dyskutowano o badaniach
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przesiewowych dawcow krwi oraz wykluczaniu o0s6b wykazujacych zwigkszone ryzyko
zachorowania na AIDS. Wprowadzono konieczno$¢ samoidentyfikacji takich oséb poprzez
ankiety lub przeprowadzane wywiady. Ostatecznie nie podjeto natomiast decyzji o utylizacji
prawdopodobnie zakazonych zapasow krwi i preparatow krwiopochodnych. W podzniejszych
raportach okazalo si¢, ze w poczatkach epidemii w USA 1 na 100 jednostek przetaczanej krwi
przenosita HIV [5].

W marcu 1983r. we Francji doniesiono o 5 przypadkach AIDS u 0s6b pochodzacych z
okolic Afryki Srodkowej [2,3].

W marcu 1983r. CDC wydato zalecenia dotyczace profilaktyki
w rozprzestrzenianiu si¢ AIDS poprzez wigzy seksualne i poprzez transfuzje krwi. Poproszono
takze osoby nalezace do grup ,,zwigkszonego ryzyka” zachorowania na AIDS o wstrzymanie
si¢ od oddawania krwi [5].

Podczas forum dotyczacego zdrowia lesbijek 1 gejow w Denver niewielka liczba
0sob zyjacych z AIDS z USA przygotowala tak zwane zasady z Denver — Denver principles, ktore
obecnie uwazane s3 za podstawe ruchu dzialaczy zajmujacych si¢ AIDS. Zasady te obejmowaty
zalecenia dla wszystkich. Dotycza wsparcia w walce przeciwko tym, ktorzy wyrzucaja z pracy,
domoéw, odmawiajg dotknigcia, oddzielajg od rodziny, przyjaciol, ukochanych, cho¢ dostepne
dowody nie popieraja pogladu, iz AIDS moze si¢ przenosi¢ przez zwykle, socjalne kontakty.
Denver principles obejmuja zaréwno zalecenia, jak i prawa osob zakazonych wirusem HIV oraz
chorych na AIDS. Gléwnym zalozeniem zasad jest to, iz ludzie chorujacy na AIDS nie
moga by¢ oskarzani o epidemi¢. Zalecenia dla ludzi z AIDS obejmuja: formowanie grup dla
wyboru wlasnych petnomocnikow do kontaktow z mediami, do planowania wiasnych koncepcji
dziatania, uczestniczenia we wszystkich spotkaniach dotyczacych AIDS na tych samych prawach,
co inni; modyfikacj¢ zachowan seksualnych na pociagajace mate ryzyko zakazenia dla tych,
ktorzy moga zagrazaé sobie lub partnerom (,czujemy, ze ludzie z AIDS ponosza
etyczng odpowiedzialno$¢ za informowanie swoich potencjalnych partneréw seksualnych o swoim
stanie zdrowia”).

Sformutlowano takze prawa ludzi z AIDS: prawo do prowadzenia pelnego
i satysfakcjonujacego zycia seksualnego jak wszyscy inni; prawo do opieki zdrowotnej
i socjalnej prowadzonej bez dyskryminacji z jakichkolwiek przyczyn, w tym z powodu sktonnosci
seksualnej, plci, diagnozy, statusu materialnego i rasy; prawo do zupelnego wyjasniania
wszystkich procedur medycznych i zwigzanego z nim ryzyka, wyboru lub odmowy zmian

leczenia, niewyrazenie zgody na uczestnictwo w badaniach bez zagrozenia dotychczasowego
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leczenia i do podejmowania dojrzatych decyzji o swoim zyciu; prawo do prywatnosci, poufnosci
danych medycznych, poszanowania czlowieczenstwa i decydowania kto jest wazna, bliskg osoba;
prawo do $mierci — i do zycia z godnoscig [1,2,5].

Bardzo trudno bylo zidentyfikowa¢ czynnik wywolujacy ostabienie ukladu
immunologicznego, przypuszczenia jednak w duzej mierze padaty na retrowirusa. Ludzki wirus
uposledzenia odpornosci  HIV ~ zostal  przez grup¢  badaczy =~ Montagniera
z Instytutu Pasteura w Paryzu po raz pierwszy wyizolowany z hodowli komorek limfocytow T,
pochodzacych od chorego z przewlektym powiekszeniem weztdéw chlonnych i nazwany LAV
(lymphadenopathy-associated virus) [2,5].

W czerwcu 1983r. pojawilo si¢ doniesienie o 4 przypadkach AIDS ws$rod osob
pracujacych z chorymi, podejrzewa si¢, ze do zakazenia doszio na skutek wykonywanych
procedur medycznych w stuzbie zdrowia [3,5].

W zwiazku z zaistnialg sytuacjg wsérdd pracownikéw medycznych, Narodowe Instytuty
Zdrowia (National Institutes of Health - NIH) i CDC upowszechnily zalecenia dotyczace
srodkow ostroznosci oraz zasady postgpowania z osobami zakazonymi HIV. Przestrzeganie tych
zasad mialo na celu ochron¢ zatrudnionych i bylo konieczno$cia w pracy zawodowej w opiece
nad chorym na AIDS [5].

W USA powstato Multicenter AIDS Cohort Study (MACS), ktore postanowito doglgbniej
zbada¢ problem o0sob z tzw. grup ryzyka, czyli osob, ktore wykazuja potencjalnie wysokie ryzyko
zakazenia. Badano i obserwowano przebieg kliniczny zakazenia, wplyw zapobiegania infekcjom
oportunistycznych oraz sposoby leczenia w grupie homoseksualnych mezczyzn. Od kwietnia
1984r. do marca 1985r. badaniami objeto 4 954 mezczyzn z obszarow Baltimore, Chicago,
Pittsburga i Los Angeles [3,5].

Z powodu licznych zgonoéw spowodowanych AIDS zaczeto klas¢ nacisk na profilaktyke i
nauke zapobiegania zakazeniom HIV. We Francji z tego powodu zalozono organizacj¢ AlDeS,
ktora wspierata osoby zakazone wirusem, a takze rodziny, ktore stracity osoby bliskie na skutek
choroby AIDS. Byla to pierwsza organizacja zaloZzona z inicjatywy prywatnej, zajmujaca
si¢ profilaktyka HIV/AIDS [3,5].

Poczatek roku 1984 okazat si¢ bardzo burzliwy, poniewaz do 13 stycznia
na liste osob chorych na AIDS wpisano az 24 przypadki [5].

W 1984r. zespol Gallo z Narodowego Instytutu Raka opisat nowy retrowirus, HTLV-III
(human  T-lymphotropic ~ virus  type III) 1 udokumentowal jego identycznos$¢

z LAV. W tym samym czasie przewodniczaca DHHS, Margaret Heckler, oglosila przelom w
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diagnostyce HIV/AIDS. Na rynek miatly by¢ wprowadzone testy pozwalajace na wykrycie
obecnos$ci wirusa we krwi. Owe testy na stwierdzenie obecnos$ci przeciwciat anty-HTLV-III/LAV
staly si¢ dostgpne juz rok pdzniej. Szefowa organizacji zapewnila tez, Ze trwaja prace nad
szczepionka przeciwko AIDS i powinna pojawi¢ si¢ ona w przeciggu niespetna 2 lat [3,5].

Zespot Jay’a Levy’ego (San Francisco) wyizolowat wirusa nazwanego AIDS related virus
(ARV) — wirus zwigzany z AIDS. Wykazal tez — po raz pierwszy — istnienie bezobjawowego
stadium zakazenia [3,5].

Poniewaz  przybywalo  zachorowan ws$rd6d narkomanéw, CDC  stwierdzilo,
iz powstrzymanie si¢ od przyjmowania narkotykow w iniekcjach i zaprzestanie wspdlnego
stosowania zuzytych igiel przez wiele os6b moze okazac si¢ ogromna profilaktyka w przenoszeniu
wirusa. Mimo to w wielu rejonach Ameryki Pdtocnej kupienie, bez recepty od lekarza, igly i
strzykawki bylo wowczas 1 przez wiele nastepnych lat - wykluczone [5].

Z powodu wcigz zwigkszajacej sie pandemii AIDS naukowcy zaczgli badania
w kierunku lekow oraz szczepionek pomocnych w walce z ta S$miertelng choroba.
W pogoni za lekiem przeciwko AIDS wykazano, iz suramina, ktéra stosowana jest
w leczeniu $pigczki afrykanskiej, wywolywanej przez Trypanosoma rhodesiense, hamuje
aktywno$¢ odwrotnej transkryptazy wielu wirusoOw. Ponadto, w badaniach do$wiadczalnych

hamuje takze zakazno$¢ i efekt cytopatyczny HTLV-III w dawkach osigganych u ludzi [2,3].

W 1984r. odkryto, iz czasteczka CD4 na limfocytach pomocniczych T4 ma zwiazek z
AIDS 1 jest receptorem umozliwiajagcym wniknigcie HIV do komorek [5].

W tym samym roku w San Francisco ze wzgledu na rozpowszechnianie si¢ plagi AIDS
wsrdéd homoseksualistow zdecydowano si¢ na zamknigcie tazni i prywatnych klubow, w ktorych
dochodzito do intymnych spotkan pomiedzy mezczyznami [5].

Tego samego roku 1984 po raz pierwszy opisano objawy kliniczne zwigzane
z infekcja pierwotng HIV [3,5].

Rok 1985 byt rokiem przetomowym, ktory sprawit, iz wiedza na temat HIV/AIDS stala si¢
bardziej dostepna i przejrzysta [5].

Dyskusja dotyczaca pierwszenstwa w odkryciu wirusa powodujacego AIDS przyczynita
si¢ do wycofania si¢ Francji z zakupu amerykanskich testow na obecno$¢ wirusa HIV. Poniewaz
testy staly si¢ dostepne na rynku w sierpniu 1985 roku, Francuzi tg zwloka doprowadzili do
zakazenia HIV okoto 4 000 oséb, w tym 1 000 chorych na hemofili¢ [3,5].
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W 1984 roku pojawily si¢ doniesienia, iz francuski LAV 1 amerykanski HTLV-III
sg identyczne, a w dniach 15 - 17 kwietnia 1984 roku odbyla si¢ w Atlancie (USA) I
Migdzynarodowa Konferencja AIDS, ktdéra zgromadzita ponad 2 000 uczestnikow [5].

Zdefiniowano takze infekcje pierwotng HIV (okreslang takze jako ostra infekcja, zespot
mononukleozopodobny,  zesp6t grypopodobny)  jako  zespdlkliniczny — poprzedzajacy
serokonwersj¢ [3,5].

Podejrzenia wzbudzily zaburzenia odpornosci u zdrowych Senegalczykéw, dlatego
stwierdzono konieczno$¢ przebadania probek krwi Afrykanczykow.
Na podstawie badania ich surowic wykazano znacznie silniejsza odpowiedz humoralng na SIV
(ang. simian immunodeficiency virus — matpi wirus upos$ledzenia odpornos$ci) niz na znany dotad
wirus HTLV-III/LAV68,69 [5].

Z powodu narastajacego ogolnoswiatowego problemu zaczgly masowo powstawaé ruchy
jednoczace osoby zakazone oraz chore na AIDS [5].

Powstata American Foundation for AIDS Research (amfAR), ktérej przewodniczacymi
zostali lekarze Michael Gottlieb i Mathilde Krim, a narodowym przewodniczagcym — Elizabeth
Taylor. AmfAR jest glowng amerykanska organizacja nonprofit, wspierajaca osoby zyjace z
HIV/AIDS, badania naukowe dotyczace tego zjawiska, profilaktyke, leczeniem oraz niezbgdng
edukacje.

W Szwajcarii, z inicjatywy osob homoseksualnych, powstata organizacja AIDS -Hilfe
Schweiz, majaca na celu poczynania  zapobiegajace  zakazeniom  HIV, za$
w Niemczech, takze z polecenia 0s6b homoseksualnych, powstalo Stowarzyszenie Deutsche AIDS
Hilfe (DAH), ktorego celem bylo dostarczanie wiadomosci o HIV/AIDS, profilaktyka zakazen,
opieka oraz wsparcie os6b zyjacych z HIV. Haslo instytucji brzmiato ,,Nie daj szansy AIDS”
[3,5,6].

W 1986r. wyizolowano LAV-2/HTLV-IV od chorych w Afryce Zachodniej,
w Angoli i Mozambiku. Nazewnictwo obu wiruséw zostato zmienione przez Komitet Taksonomii
Wirus6w; wprowadzono nazwy HIV-1 oraz HIV-2, jako oficjalne nazwy wirusow powodujacych
AIDS [2,5].

Rozpoczeto badania kliniczne nad AZT (zydowudyna, Retrovir) u pacjentéw
w objawowym stadium infekcji HIV. Pacjentow podzielono na dwie grupy: czes¢ pacjentow
otrzymywata lek, pozostali placebo — po 6. miesigcach z grupy leczonych AZT zmarl 1 pacjent, z

grupy leczonych placebo — 19. Zdecydowano si¢ na przerwanie badan przed planowanym
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terminem, uznajac za nieetyczne dalsze aplikowanie placebo (pacjentom przyjmujacym placebo
zaoferowano AZT) [1,3].

W jednej z 1 213 zamrozonych surowic pobranych w rejonach kontynentu afrykanskiego
do badan immunogenetycznych ~ w  latach 1959 — 1982, stwierdzono
obecno$¢ przeciwciat anty-HIV. Okazalo si¢, ze surowica pochodzila z 1959 roku
i nalezata do osobnika z plemienia Bantu, mieszkajacego wowczas w Leopoldville (Kongo
Belgijskie), chorujacego na anemig¢ sierpowatg. Przypadek ten byt potwierdzeniem, iz jest to
najstarszy znany przypadek zakazenia HIV na $wiecie [1,2,5].

Po trwajacej przez 15 lat wojnie domowej w Ugandzie 1 dojsciu
do wladzy prezydenta Yoveri Museveniego, zrozumiano powage oraz rozmiar epidemii AIDS. Na
jego polecenie utworzono Narodowy Komitet ds. Profilaktyki AIDS, ktorego gldéwnym zadaniem
byta ochrona 1 walka wobec AIDS. W profilaktyce AIDS wdrozone zostalo charakterystyczne dla
spolecznos$ci ugandyjskiej IEC — Information, Education, Communications. W skiad tej komisji
zasiedli lekarze, naukowcy, pracownicy administracji, sit zbrojnych, politycy, przywoddcy
kosciolow 1 organizacji pozarzadowych [5,6].

Tymczasem na Kubie, na przedmiesciach Hawany, utworzono pierwsze sanatorium majace
na celu separowanie osob zakazonych HIV do konca zycia (Santiago de Las Vegas AIDS
Sanatorium); pierwszymi jego mieszkancami byli Zotierze powracajacy z rejonéw afrykanskich,
w nast¢gpnych latach trafialo tam coraz wigcej 0s6b cywilnych. Warunki zycia w ambulatorium
systematycznie poprawiano i w potowie lat 90. XX wieku obejmowato ono domy, mieszkania,
urzadzenia rekreacyjne, biblioteke¢ oraz szpital. Warunki bytowe przewyzszaly znacznie standardy
mieszkaniowe pozostalych obywateli Kuby. Osoby zakazone HIV nie musialy placi¢ za
mieszkanie, wyzywienie 1 opiek¢ medyczng. Zdecydowano si¢ takze na rekompensate finansowa
0s0b  zakazonych. Otrzymywaly one swoje wcze$niejsze wynagrodzenia, a je$li dawniej nie
pracowaly wyptacano im stypendia. Wraz z uplywem czasu na potrzeby ludzi powickszata si¢
ilo$¢ kolejnych sanatoriow i w potowie lat dziewigcédziesiatych istniato ich 14, w kazdej z regionie
kraju [1,3,7].

W 1987 roku sprawg HIV/AIDS zainteresowata sic Swiatowa Organizacja Zdrowia
(WHO). W styczniu 1988r. powolano Special Programme on AIDS, Global Programme on AIDS
(GPA), ktérego pierwszym dyrektorem zostal dr Jonathan Mann. Podczas jego kadencji program
ten stal si¢ najwickszym programem w historii WHO. Jonathan Mann odstaniat i aktywnie
promowal idee oglaszajace, iz zdrowie 1 prawa czlowieka sa integralnie ze sobg zwigzane,

akcentowat takze rolg wzmianek w zapobieganiu rozprzestrzeniania si¢ epidemii (promocja
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prezerwatyw, edukacja seksualna, udoskonalenie leczenia chorob przenoszonych droga plciowa,
propagowanie wymiany igieti strzykawek, dzialania na rzecz poprawy bezpieczenstwa
preparatéw krwiopochodnych). Odcinajac si¢ od wcze$niejszych zwyczajow WHO, zaprosit do
wspOtpracy wiele organizacji pozarzadowych z calego $wiata. Dlatego tez w ciagu 3 lat
kierownictwa Jonatana Manna GPA stalo si¢ najbardziej znanym i popularnym programem na
swiecie [5,7].

Podczas Sesji Zgromadzenia Ogélnego Narodow Zjednoczonych Jonathan Mann walczac
o prawa osob zakazonych przedstawil reprezentantom krajow cztonkowskich informacje o
HIV/AIDS. Kategorycznie sprzeciwit si¢ dyscyplinarnej polityce, w tym obowigzkowym testom
w kierunku obecnos$ci przeciwciat anty-HIV, odosobnieniu 0s6b zakazonych i tym podobnym
dziataniom przyczyniajacym si¢ do nasilenia  stygmatyzacji, dyskryminacji 0sOb
seropozytywnych. Zbuntowal si¢ takze wobec przedkladaniu praw wigkszosci nad prawa
jednostki podkreslajac, ze kazdy czlowiek jest istotng wazna, bez wzgledu na swoj status. Mann o
oficjalnie przyjat poglad, iz ochrona wigkszo$ci populacji zalezy bezposrednio od ochrony praw
1 godno$ci zakazonych osdb. Podczas tego posiedzenia Zgromadzenie Ogdélne ONZ po raz
pierwszy dyskutowato o jakiejkolwiek chorobie [5,6,7,9].

W marcu FDA zarejestrowata w bardzo krotkim czasie AZT (zydowudyna - ZDV —
wczesniej okreslana jako azydotymidyna - AZT, RETROVIR) jako pierwszy lek w terapii AIDS.
Okazalo sig, iz byt to najdrozszy lek w historii, cena rocznej kuracji wynosita wowczas 10 000$,
natomiast 29 kwietnia FDA zarejestrowalo pierwszy test Western blot [6,7].

W 1987r. Peter Duesberg, amerykanski wirusolog, wspdélodkrywca retrowirusow
zanegowatl poglad, iz jeden wirus moze powodowaé zespdt chorob zwanym AIDS. Naukowiec
uwazal, ze jest to zbyt pochopna opinia i tym samym zapoczatkowal ruch tak zwanych
,»dysydentow” AIDS. Propaganda ta miala negatywny wplyw na wiele organizacji pozarzadowych
przede wszystkim w Stanach Zjednoczonych, ale takze w innych krajach. Jedynym panstwem
$wiata, ktore oficjalnie uznal poglady Duesberga to Republika Poludniowej Afryki, w ktorej
rzadzacy ciagle odrzucaja zalezno$¢ chorobotwoércza pomiedzy HIV a AIDS. Niestety taka
postawa przyczynita si¢ do gwattownego wzrostu liczby zakazen HIV w tym kraju [3,7].

Rzad ugandyjski, wraz z prezydentem Museveni, rozpoczat kolejng dziatalnos¢
ostrzegajaca  spoleczenstwo przed niebezpieczenstwem, dostarczajac odpowiedniga ilo$¢
wiadomos$ci o sposobach zmniejszenia ryzyka, prowadzac edukacje, usilujagc wzmocni¢ pozycje

kobiet i mlodych dziewczat oraz walczy¢ z pietnem i dyskryminacja z powodu AIDS. W
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kampanii tej kladziono nacisk na konieczno$¢ otwartej komunikacji o HIV/AIDS, a takze
rekrutowano przywddcoé6w organizacji religijnych [6,7].

W 1989r. w badaniu MACS wykazano, iz liczba komorek CD4 nizsza od 200/ul wywohije
zwickszone ryzyko zachorowania na zapalenie ptuc PCP [6].

W Chinach rozpoznano pierwsze zakazenia HIV. Doniesienia te dotyczyly gldwnie osob
przyjmujacych srodki psychoaktywne w iniekcjach, zamieszkujace prowincje graniczace z Birma,
p6zniej takze w sgsiednich miastach [3,7].

W ciaggu roku liczba zachorowan wzrosta o 61,9%, najwigcej] w Szwajcarii, Francji,
Hiszpanii, Danii i Wloszech [8].

W  Chinach zakazenie HIV, bedace skutkiem wspdlnego uzywania igiel
i strzykawek, stwierdzono u 146 os6b z prowincji Yunnan [2].

W stolicy Ugandy, Kampali powstal pierwszy w Afryce AIDS Information Center (AIC),
osrodek, w ktérym mozna uda¢ si¢ celem znalezienia odpowiedzi na nurtujgce mieszkancow
pytania. W o$rodku mozna wykona¢ dobrowolnie i anonimowo testy w kierunku obecnosci
przeciwcial anty-HIV. Ponadto w centrum wprowadzono profesjonalne poradnictwo przed i po
tescie. W nastepnych latach powigkszono znacznie liczbe takich o$rodkow, wprowadzono takze
stosowanie szybkich testow, pozwalajacych na uzyskanie wyniku tego samego dnia. Dla 0sob,
ktore poddaly si¢ testom, niezaleznie od uzyskanego wyniku, powstawaty Post Test Clubs,
wykazujace dlugotrwate wsparcie w dokonywaniu zmian zachowan seksualnych [7].

Na Florydzie (USA) rozpoznano AIDS u mlodej kobiety, ktéra nie nalezata do Zadnej z
powstalych grup ryzyka. Nie dokonywala wcze$niej zadnych ryzykownych, ale leczyta si¢ u
stomatologa, prawdopodobnie chorego na AIDS. Byt to pierwszy z trzech do 2009r. przypadkow
przeniesienia zakazenia lekarza na pacjenta, ktory jednak nie zostal w zaden sposob potwierdzony
[7,8].

W 1991r. we Francji osoby chorujac na hemofili¢, zakazeni HIV przez transfuzje
nieprzebadanej krwi postanowili wytoczy¢ proces przedstawicielom §wiata medycznego i rzadu,
oskarzajac osrodki transfuzji krwi o dopuszczenie do stosowania zakazonej HIV krwi, mimo iz
byty dostepne testy do jej badania i metody niszczenia w produktach krwiopochodnych [6].

Upowszechniono nowiny o zakazeniu HIV 1 094 dzieci w Rumunii, jako skutek
podawania niewielkich ilosci krwi, ktorej nie badano w kierunku obecnos$ci przeciwciat anty-HIV,
jak 1 niewystarczajacej sterylizacji sprz¢tu do iniekceji [6].

FDA zarejestrowata drugi lek antyretrowirusowy —ddlI (didanozyna, VIDEX) [6].
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W 1991r. rowniez CDC dokonalo ostatniej, jak dotad, rewizji definicji AIDS.
Postanowiono doda¢ do niej nowe choroby takie jak: gruzlice pluc, nawracajace zapalenia phuc 1
raka szyjki macicy u kobiet. Wprowadzono takze kryterium laboratoryjne dla rozpoznania AIDS —
liczbe komorek CD4. W USA rozpoznaje si¢ AIDS u osob, ktorych liczba komoérek CD4 jest
nizsza od 200/pl. Kryterium to nie obowiazuje w Europie i w Polsce [7].

FDA zarejestrowala trzeci nukleozydowy inhibitor odwrotnej transkryptazy —
zalcytabine (ddC) — HIVID [8].

Wyliczono, iz w Rumunii na 1 446 przypadkow AIDS zarejestrowanych - 79% (1 142
przypadki) dotyczylo dzieci, z ktérych 32% miatlo mniej nizrok, a 67% bylo
w wieku od 1 do 4 lat [8].

W 1994 roku analiza badania ACTG 076, prowadzonego wsrdd kobiet brzemiennych
zakazonych HIV, prowadzonych pod kontrolg placebo wykazaly, iz przyjmowanie AZT w czasie
cigzy, porodu i przez nowonarodzone dziecko przez pierwszych 6 tygodni Zycia zmniejsza
znaczaco ryzyko przeniesienia zakazenia HIV z matki na dziecko (z 25,5% w grupie
otrzymujacych placebo do 8,3% w grupie leczonych AZT) [8].

Zarejestrowano takze czwarty nukleozydowy inhibitor odwrotnej transkryptazy -
stawudyne (d4T) — ZERIT [8].

W USA oraz w Wielkiej Brytanii CDC zdecydowalo si¢ na wprowadzenie kampanii
reklamowych dotyczacych zasad bezpiecznego seksu, stosowania lateksowych prezerwatyw jako
glownej metody zapobiegania HIV/AIDS [7,8].

Na Kubie zakonczono przymusowe, dlugotrwale izolowanie osob zakazonych HIV w
sanatoriach; po 1994 r. wigkszos$¢ osob, u ktorych $wiezo rozpoznano zakazenie HIV spedza w
sanatoriach przynajmniej 3 miesigce, podczas ktorych zdobywa wiedz¢ na temat swojej choroby
oraz nabywa zdolnos$ci do adaptacji w srodowisku. Ponadto uczy si¢ jak dawkowac lekarstwa, jak
unikaé przenoszenia zakazenia. Mieszkancy ambulatoriow poznaja takze techniki
bezpieczniejszego seksu i swoje wlasne prawa [7,8].

W maju 1995r. zidentyfikowano 8 ludzki wirus herpes (Human Herpes Virus 8, HHV-8)
jako czynnik wywolujacy migsaka Kaposiego. W listopadzie — zarejestrowano kolejny
nukleozydowy inhibitor odwrotnej transkryptazy — lamiwudyne, natomiast na poczatku grudnia
FDA zarejestrowata sakwinawir — pierwszy lek nalezacy do grupy inhibitorow proteazy, lekow

najsilniej hamujacych replikacje HIV [2,8].
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W Stanach Zjednoczonych AIDS stal si¢ najistotniejszym powodem §mieci  0séb
w wieku od 25 do 44 lat, we Wioszech druga, po wypadkach samochodowych, przyczyng $mierci
mezezyzn w wieku 25 — 34 lata [3,7].

W 1996r. w USA zmieniono zasady kierowania gldéwnym kapitalem
na edukacje¢ seksualng mlodziezy szkolnej. Zaczeto propagowaé wylacznie programy nauczania
mowiacych tylko o abstynencji seksualnej (ang. Abstinence only) do czasu zawarcia zwigzku
matzenskiego 1 pdzniej wierno$ci. Zapomniano natomiast o rownoczesnej edukacji dotyczacej
zapobieganiu zakazeniom HIV, choréb przenoszonych droga piciowa poprzez antykoncepcje czy
prezerwatywy [7,8].

Kilka miesiecy pozniej, w czerwcu 1996r., podczas XI Swiatowej Konferencji AIDS w
Vancouver (Kanada), ktora odbywala si¢ pod hastem ,,One Word One Hope”, ukazano wigcej
zgloszen o skuteczno$ci terapeutycznej inhibitorow proteazy stosowanych w polaczeniu z
nukleozydowymi inhibitorami odwrotnej transkryptazy. Takie powigzanie lekow nosi nazwe
wysoce aktywna terapia antyretrowirusowa (,,highly active antiretroviral therapy”. Taka
skojarzona terapia zaczela si¢ rozpowszechnia¢ i funkcjonuje do dzisiejszych czasow [7,8].

Rowniez w czerwcu 1996 roku FDA zarejestrowato jeden z lekow odwrotnej transkryptazy

- newiraping [8].
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SYTUACJA EPIDEMIOLOGICZNA HIV/AIDS

Do roku 1981 rozpoczyna si¢ rozwdj epidemii HIV/AIDS na $wiecie. Z roku na rok
odnotowywany jest wzrost zachorowan na t¢ chorobe [7].

CDC 28 sierpnia 1981r. potwierdzito 111 przypadkow zachorowan na migsaka Kaposiego,
a takze na zapalenie ptuc o etiologii Pneumocystis carinii wsrod mtodych mezczyzn. W tozsamym
czasie zdiagnozowano pierwszy przypadek AIDS w Wielkiej Brytanii. Natomiast do konca roku
1981 w USA rozpoznano objawy u 159 os6b [7,8].

Dane epidemiologiczne podaja, iz 1982r. w USA rozpoznano az 771 zachorowan na AIDS,
z ktorych 618 0s6b zmarto. W kolejnym roku 33 kraje §wiata zglosity zachorowania na AIDS. W
USA chorobie poddato si¢ 2 807 oséb, z ktérych 2 118 zmarto [7,8].

W roku 1984 liczba chorych na AIDS w Stanach Zjednoczonych potroifa si¢. Zachorowato
7 239 0s6b, z ktérych zmarlo 5 596, wykryto wowczas 762 przypadki choroby w Europie [6,7].

51 krajow $wiata w 1985r. zaraportowaly przypadki zachorowan na AIDS. W Stanach
Zjednoczonych zdiagnozowano 15 527 os6b, zmarto natomiast 12 529 oséb [3,7,8].

Natomiast do konca 1986r. juz 85 panstw zglosito do Swiatowej Organizacji Zdrowia
38 401 przypadkow AIDS, a w samych USA rozpoznano niemal 29 tysigcy osoéb z AIDS i zmarto
ok. 25 tysiecy [7,8].

Do WHO, do potowy roku 1987, zaraportowano ponad 51 tysigcy przypadkoéw
zachorowan na AIDS z 113 krajow $wiata. W przeciggu zaledwie pot roku liczba krajow, w
ktérych rozpoznano chorobe ulegla podwojeniu. W samych Stanach Zjednoczonych chorobe
potwierdzono u 50 378 osdb, zmarlo za$ az 40 849 oséb [8].

W 1989r. do CDC zaraportowano 35 238 zachorowan na AIDS (14,0 na 100 000
mieszkancoéw). Od rozpoczgcia si¢ epidemii w USA na AIDS zachorowato 117 508 osob, z czego
zmarlo 89 343 [8].

W Europie natomiast do 31 marca 1990r. zgloszone zostaly przez 32 kraje 35376
przypadkéw AIDS (przy czym w przeciagu roku zachorowania wzrosty o 61,9%). Najwigce]
przypadkow zarejestrowano w Szwajcarii, Francji, Hiszpanii, Danii i we Wloszech. W tym samym
czasie w USA u niemal 161 tysigcy osob potwierdzono AIDS i zmarto 120 453 pacjentow [7,8].

W USA z roku na rok wzrastaty gwattownie zachorowania na AIDS w tym:

e w 1991r. zachorowalo 206 563 0séb, zmarlo 156 143,

e w 1992r. zachorowalo 254 147 os6b, zmarlo 194 476.
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e w 1994r. zachorowalo 441 528 0s6b, zmarlo 270 870.

Dopiero w 1996r., po raz pierwszy od wystgpienia epidemii AIDS, liczba zgonow w
Stanach Zjednoczonych zmniejszyta si¢. AIDS rozpoznano u 581 429 osob, zmarlo 362 004
pacjentow [8].

Wedlug najbardziej aktualnych danych epidemiologicznych, z lat 2011-2012 na calym
$wiecie jest 2,5 miliona 0s6b zakazonych wirusem HIV [7].

Karaiby, ktore sa drugim, zaraz po Afryce Subsaharyjskiej, najbardziej dotknietym przez
HIV regionem $wiata, osiagnely 42% spadek przypadkéw nowych zakazen HIV [7,9].

Niemniej jednak w innych cze$ciach $wiata tendencja ta nie jest zachowana.
W rejonie Srodkowego Wschodu i Afryki Ponocnej od 2001 roku zaobserwowano wzrost nowych
zakazen o ponad 35%. Wzrost w ostatnich latach zostal zarejestrowany takze w Europie
Wschodniej 1 Azji [7,8].

Z powodu AIDS w 2011 zmarto okoto 1 700 000 oséb na $wiecie tj. o 24% mniej niz w
roku 2005 [7].

Wedlug $witowych statystyk w tym samym roku zanotowano ponad pét miliona mniej
zgondéw w stosunku do roku 2005 [7,8].

Znaczacy spadek zgonow spowodowanych AIDS na $wiecie w latach 2005 - 2011
odnotowano w: Afrycie Subsaharyjskiej — ich liczba spadla o prawie 1/3, na Karaibach
odnotowano 48% spadek, a w Oceanii 41% [8].

W tym samym czasie odnotowany zostal znaczacy wzrost zgondw zwigzanych
z AIDS w Europie Wschodniej i w Azji Centralnej (21%), a takze na Srodkowym Wschodzie i w
Afryce Potnocnej (17%) [8].

W 2011r. zarejestrowano 34 miliony 0s6b zakazonych wirusem HIV [7,8].

Afryka Subsaharyjska jest wcigz terenem najbardziej dotknigtym przez epidemi¢. Niemal 1
na 20 dorostych mieszkancow jest zakazona wirusem HIV. Wérod wszystkich zakazonych HIV na
$wiecie, mieszkancy Afryki Subsaharyjskiej stanowia 69% [8].

Wedtug danych z dnia 9 lipca 2019 r. leczeniem ARV objeto okoto 11 842 osdb, w tym 99
dzieci. 36,9 mln ludzi z catego $wiata choruje na HIV/AIDS. W 2017r. stwierdzono zakazenie
HIV wéréd 1,8 mln osob, a leczeniem antyretrowirusowym objetych zostato 21,7 mln osob z
HIV/AIDS, co stanowi 59%. W 2016r. leczeniem objeto 19,6 mIn 0séb, natomiast 940 tys. ludzi
zmarto z powodu HIV/AIDS [9].
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Wedhug Narodowego Instytutu Zdrowia Publicznego od wdrozenia badan

w 1985r. do 31 marca 2019r. zanotowano w Polsce:

e 24 236 osoby zakazone wirusem HIV
e 3 682 zachorowania na AIDS

e 1414 pacjentéw zmarto [10].

Od 1985r. do 30 kwietnia 2019r. potwierdzono zakazenie wirusem HIV wsrdéd 24.303 na
terenie Polski, w tym obywateli oraz 0sob przebywajacych w Polsce innego obywatelstwa.
Glowne przyczyny zakazen spowodowane byly uzywaniem narkotykow - 20,7%, co najmniej
6.381 osob zakazonych, 1848 zakazonych zostalo poprzez kontakt heteroseksualny, co stanowi
19,9%, oraz 3892 osob poprzez kontakt seksualny pomigdzy mezczyznami (24,8%). Lacznie
zarejestrowano 3692 przypadki zachorowan na AIDS, z ktérych 1418 chorych zmarto [10,11,12].

Najwigcej zachorowan w Polsce odnotowano w wojewodztwie mazowieckim (4,7
przypadkéw na 100 000 ludnosci), nastgpnie wojewodztwie dolnoslaskim (4,5 przypadkow na 100
000 ludnosci). Najmniej za$ zarejestrowano w wojewodztwie §wietokrzyskim (1,2 przypadkéw na
100 000 ludnosci ) [10,11].

Statystycznie w  Polsce kazdego dnia prawie 2,5 osoby dowiaduja si¢
o zakazeniu wirusem HIV. Zazwyczaj sa to przypadki, ktéorych mozna uniknaé¢ stosujac
odpowiednig profilaktyke. Pierwsze lata wystgpowania epidemii w Polsce wskazuja,
ze glowng 1 najczestszg drogg zakazenia bylo stosowanie dozylnych narkotykow oraz kontakty
homoseksualne pomiedzy mezczyznami. Weigz obserwowana jest podobna tendencja. Jednakze,
lata 2014-2018 wskazuja na WZrost zachorowan wsrod obywateli
o orientacji heteroseksualnej, jednocze$nie bez narkomanii dozylnej. Zakazenia te spowodowane

sa ryzykowanymi zrachowaniami seksualnymi [10,11].
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DROGI ZAKAZENIA WIRUSEM HIV

Wirus HIV nalezy do wirusow zakaznych, natomiast jest bardzo nietrwaly poza
organizmem. Wirusa HIV niszcza zwykle srodki odkazajace i temperatura 56°C [9,10].
Rezerwuarem wirusa jest cialo czlowieka. HIV jest przenoszony tylko wtedy, gdy dotrze
wprost do ukladu krwiono$nego innego czlowieka. Aby wirus  dostal  si¢
do organizmu, musi doj$¢ do naruszenia ciaglosci skory i bezposredniego kontaktu zakazonej krwi
lub plynu ustrojowego z rang, $wiezym otarciem naskdrka lub blony s$luzowej, zadrapaniem
[10,11,12].
Drogi przenoszenia si¢ wirusa HI'V:
e seksualna  (sperma,  preejakulat,  $luz  szyjkowy);  kontakty =~ homo-,  bi-
1 heteroseksualne (bez uzycia prezerwatyw)
e krwiopochodna:
- transfuzje krwi i preparatow krwiopochodnych,
- stosowanie zanieczyszczonych igiet i strzykawek,
- kontakt z zakazong krwig w warunkach zawodowych (personel medyczny),
e wertykalna (przez lozysko chorej matki na ptdd podczas komplikacji porodowych),
¢ 7z mlekiem zakazonej matki (karmienie piersia),
e przez sztuczne zaplodnienie (nasienie od zakazonego me¢zczyzny),

e przez przeszczepy narzadowe [10].

Zasadniczg przyczyna sg obecnie kontakty seksualne (prawie 90%), z czego 29% dotyczy
0sOb heteroseksualnych. Dominujace ryzyko stanowi seks analny dla partnera biernego. Sluzéwka
odbytu jest wiotka i nieodporna na urazy, wigc podczas stosunkéw czesto ulega uszkodzeniom i w
ten sposob wirus moze wnikna¢ do organizmu. Stosunki tradycyjne wymienia si¢ jako nast¢gpne w
kolejnosci. Niebezpieczenstwo zakazenia zwigkszaja inne choroby przenoszone droga plciowa
[13]. Obserwuje si¢ rozkwit kity, ktorej towarzysza okaleczenia na narzadach ptciowych, torujace
droge HIV. Nalezy podkresli¢, ze nie kazdy stosunek ryzykowny z osobg zakazong musi oznaczaé
chorobe. Szacuje sie, ze zakazny jest 1 na 100-200 kontaktéw seksualnych z osobg zakazong
[10,14].

Kazdy jest podatny na zakazenie, aczkolwiek badania epidemiologiczne stwierdzaja, iz
kobiety zakazaja si¢ latwiej. Wynika to z ich anatomii, poniewaz maja wigksza powierzchni¢

blony $luzowej narzadow piciowych, przez ktora przenika HIV. Zdecydowanie wigcej jest wirusa
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w wydzielinach m¢zczyzn niz kobiet, a takze ejakulat po wytrysku pozostaje w narzadach kobiety,
co wydtuza kontakt wirusa z wrazliwg blong §luzowa. Ryzyko zakazenia zwigksza stan zapalny
miejsc intymnych i niedostateczne nawilzenie pochwy [15]. Ze wzgledu na to, ze w krajach
rozwinigtych odnotowuje si¢ wiecej zakazen ws$rdd mezczyzn, jest tez wigksze
prawdopodobienstwo, ze kobieta spotka zakazonego mezczyzng niz odwrotnie [10,14,15,16].

W pierwszych latach epidemii podejrzewano, ze wirus moze by¢ przenoszony przez $line,
pot, {zy oraz poprzez codzienny kontakt z osobami zakazonymi. Jednak bardzo szybko obalono t¢
teori¢ [10,14].

Wydawalo si¢ wtedy takze, ze AIDS dotyczy tylko nielicznych oséb. Przyjeto teze, iz
wirusem tym moga by¢ zakazone tylko osoby, ktére naleza do grup ryzyka. Obecnie wiadomo, ze
wirus HIV atakuje ludzi bez wyjatku, niezaleznie od wieku, pici, preferencji seksualnej lub rasy.
Zamiast grup ryzyka istnieja grupy ryzykownego zachowania si¢. Do takich zachowan mozna
zaliczy¢ kazdy rodzaj kontaktu ukladu krwionosnego z pltynem tkankowym, potencjalnie
zawierajagcy wirus HIV. Dotyczy to glownie dzielenia si¢ iglami przy zazywaniu narkotykow
dozylnych oraz stosunkéw seksualnych bez zabezpieczenia [14].

Obecna wiedza pozwala stwierdzi¢, iz wirus HIV nie jest wirusem transmisyjnym, tj. nie
jest przenoszony przez owady. Nie jest obecny w wodzie, powietrzu, zywnosci. Nie mozna si¢
nim zakazi¢ poprzez codzienny kontakt z osobami zakazonymi, przez podanie reki, calowanie w
policzek, uzywanie tych samych sztué¢coéw, korzystanie z tej samej toalety, od osoby kaszlacej, z

powodu przypadkowego zakhucia igla znajdujaca sie np. na lawce w parku [10,14].
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DIAGNOSTYKA LABORATORYJNA WIRUSA HIV

Wyrdznia si¢ dwa rodzaje wirusa: HIV-1 szczegdlnie popularny w Stanach Zjednoczonych
1 Europie oraz wirus HIV-2 wystepujacy gldéwnie w populacji Afryki Zachodniej. Do dzisiaj nie
wynaleziono testu, ktory doktadnie znajdowatby wirusa HIV we krwi czlowieka [16,17]. Istnieja
rézne rodzaje testow, natomiast wszystkie ograniczajg si¢ do wykrywania jedynie przeciwcial
anty-HIV. Ze wzgledu na powagg sytuacji medycznej i spotecznej dotyczacej AIDS, wynik testu
na obecno$¢ wirusa HIV ma kluczowe znaczenie. Nie ma tu miejsca na pomytke, wyniki badania
powinny by¢ szczegdlowe, a ich interpretacja prawidtowa [18,19,20].

Przeciwciata anty-HIV sa nie do wykrycia w 6-12 tygodni od ekspozycji
na wirusa, a sg prawie zawsze wykrywalne po 12. miesigcach od zakazenia [21].

W marcu 1985r. Federal Drug Administration (FDA) zatwierdzila pierwszy test
wykrywajacy przeciwciata anty-HIV [21,22].

Najbardziej rozpowszechnionym serologicznym testem przesiewowym jest test
immunoenzymatyczny ELISA (EIA, enzyme linked immunosorption assay) oraz
chemiluminescencyjny (CIA, chemiluminescent immunoassay) wykrywajacy przeciwciata
przeciwko HIV we krwi 1 osoczu. Testy te wykonuje si¢ jako pierwsze
1 podstawowe badanie w diagnostyce HIV/AIDS [21]. Testy te traktowane sa jako podstawowe
badania przesiewowe wsrod osob, u ktorych podejrzewa si¢ nosicielstwo wirusa HIV. Ponadto
testem ELISA mozna zbada¢ krew od dawcéw oraz wszelkie preparaty krwiopochodne. Ze
wzgledu na to, Ze nie wykrywaja antygendw wirusowych, nie sg w stanie wykry¢ zakazenia we
wczesnym etapie  (przed powstaniem przeciwciat) [20,21,22,23].  Serokonwersja u oséb
zakazonych nastgpuje zazwyczaj po 2-12 tygodni, a czasem nawet po 6 miesigcach. Okres ten
nazywa si¢ okienkiem serologicznym. Tak samo jak w odniesieniu do konwencjonalnych testow
immunoenzymatycznych w poszukiwaniu przeciwcial anty-HIV, testy ELIA s3 tylko badaniami
przesiewowymi i w przypadku wyniku dodatniego potrzebuja potwierdzenia [23,24].

W przypadku testu dodatniego, $wiadczacego o zakazeniu HIV, wykonywanym testem
ELISA nalezy powtérzy¢ badanie na obecno$¢ przeciwciat tym samym testem. W przypadku
powtdérnego dodatniego wyniku, wykonuje si¢ test potwierdzajacy [24].

Jezeli wynik testu serologicznego jest nadal dodatni przeprowadza si¢ wtedy badanie
potwierdzajace (najczesciej test Western blot lub IFA). Test Western blot zostat po raz pierwszy

wprowadzony 29 kwietnia 1987r. [25,26].
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Test Western blot nie jest odpowiedni jako test przesiewowy, poniewaz jest drozszym,
wymagajagcym  wigkszego  nakladu  pracy 1 bardziej  czasochlonnym  testem,
a czesto jego wyniki pozostaja nierozstrzygnigte lub niemozliwe do zinterpretowania [26].

W tescie Western blot poszukuje si¢ takze przeciwcial, ale przeciwciat skierowanych
przeciwko poszczegdlnym antygenom wirusa. Test polega na barwnej, szczegdlowej analizie
surowicy pacjenta z poszczegdlnymi antygenami wirusa. Jesli surowica zawiera przeciwciata
przeciwko réznym biatkom wirusa, wowczas wchodzi ona w reakcje z obszarem paska, na ktory
naniesiono odpowiadajace im antygeny. Jesli dojdzie do reakcji antygen-przeciwcialo, wowczas
na pasku testu mozna zauwazy¢ widoczny prazek, ktory jest potwierdzeniem dodatniego wyniku.
[21,25,26].

Wynik testu Western blot moze by¢ ujemny, dodatni lub nieokre§lony. Tylko dodatni wynik
testu s$wiadczy o zakazeniu HIV [26].

Wynik ujemny testu oznacza, iz w badanej probce nie znaleziono przeciwciat anty-HIV,
nie musi to oznacza¢ braku zakazenia (test mogt by¢ wykonywany w okresie ,,0kienka
serologicznego™). Je$li jednak test zostal wykonany po uplywie czasu ,okienka
immunologicznego”, po 3-6 miesigcach od momentu prawdopodobnego kontaktu z HIV (a osoba
nie miala zadnych kontaktéw ryzykownych w tym okresie czasu), wowczas ujemny wynik testu
wyklucza zakazenia HIV [26,27].

Wynik watpliwy jest w przypadku niecatkowitego wzoru prazkéw na pasku. Jesli nie da on
wyraznego rezultatu, wynik traktuje si¢ jako nieokreslony i po 3-6 miesigcach wymagane jest
powtdrzenie testu [26,28].

Oprécz diagnostyki skierowanej przeciwko przeciwcialom anty—HIV zakazenie wirusem
HIV mozna zdiagnozowa¢ poprzez wykrycie RNA wirusa HIV (bezposrednie). Test na obecnos¢
antygenu p24 jest testem typu ELISA, umozliwiajacym ujawnienie wirusowego biatka p24 we
krwi obwodowej osob zakazonych HIV, w ktérej wystepuje ono jako wolny antygen lub w
kompleksie z przeciwciatami anty-p24 [21,29].

Antygen p24 moze zosta¢ wykryty po 2.-6. tygodniach od zakazenia. Badanie
w kierunku antygenu p24 moze by¢ wykorzystane do analizy rezultatdow przeciwwirusowego
leczenia anty-HIV. Badanie to mozna réwniez wykorzysta¢ w diagnozowaniu noworodkowych
zakazen wirusem HIV, wypatrzeniu wirusa wérdd dawcow krwi, a takze w okreslaniu postepow w
leczeniu AIDS [20,21,28].

Kolejng, trzecig kategorig badania jest hodowla wirusa HIV z komorek lub ptynu

tkankowego pobranych od osoby zakazonej. Hodowle komodrkowe sa rekomendowane
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do potwierdzenia infekcji w  przypadkach trudnych do zdiagnozowania oraz
w diagnostyce niemowlat [21].

Szczegolnie popularnym w krajach Trzeciego Swiata jest szybki, domowy test w kierunku
HIV (rapid test) (Fot. 1). Sklada si¢ on z testera, w ktérym znajduja si¢ dwa okienka, pipety oraz
odczynnika. Krew nalezy pobra¢ z palca i krople przenies¢ na okienko, a nastgpnie doda¢ dwie
krople odczynnika. Wynik uzyskuje si¢ w przeciggu 15 minut [28]. Pozytywny wynik §wiadczy o
obecnosci przeciwcial anty-HIV. Jest on gldwnie stosowany w krajach afrykanskich, gdzie dostep

do opieki zdrowotnej jest trudny. Nalezy pamigtac, ze testy wymagaja zawsze potwierdzenia w

specjalistycznym osrodku [20,21,28] (Fot. 2).

Fotografia 1. Szybki test w kierunku HIV stosowany w Zambii [zbiory wlasne]

Fotografia 2. Testy potwierdzenia Western blot stosowane w Zambii [zbiory wlasne]

Z powodu wielu barier, zwigkszajacej si¢ stygmatyzacji oraz ogolnej spotecznej niecheci

do testowania si¢ w kierunku HIV w wielu krajach afrykanskich zorganizowano mobilne kliniki.
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Mobilne jednostki oferujace ustugi testowania HIV okazaly si¢ skutecznym narz¢dziem dla grup
zagrozonych na catym $wiecie [30,31,32]. W mobilnych klinikach zostaly zredukowane bariery
zwigzane z testami na HIV. Zgodnie z ostatnimi mi¢dzynarodowymi badaniami w Afryce
Subsaharyjskiej stosowanie testOw na obecno$¢ wirusa wzrosly czterokrotnie, gdy dobrowolne
poradnictwo, badania i ushugi referencyjne sa §wiadczone w nietradycyjnych warunkach [32,33].

Testowanie w mobilnych klinikach moze stuzy¢ jako realistyczne uzupehienie
stacjonarnych, dobrowolnych poradni, testow i1 ustug referencyjnych oraz jako sposob na
dostarczenie ushug testowych do populacji o wysokiej czgstosci wystepowania oraz osdb bez
stalego dostepu do ushug doradczych i testowych [31,33].

Szybkie testy na HIV mogg zwigkszy¢ skuteczno$¢ mobilnej kliniki przesiewowe;j
HIV/choréb przenoszonych droga piciowa w zagrozonych populacjach, ktore zwykle nie szukaja
opieki. Celem wyjazdowych mobilnych klinik jest zaoferowanie klientom poszukujacym
poradnictwa HIV 1 ushig testowania z ulicy w ustalonych lokalizacjach w obszarach o wysokie;j

chorobowosci z chorobami przenoszonymi droga ptciowa [30,31,32] (Fot. 3, 4).

Fotografia 3. Szybkie testy kierunku HIV wykonywane w mobilnej klinice w Zambii  [zbiory

wlasne]

Fotografia 4. Wykonywanie szybkich testow w kierunku HIV w mobilnej klinice [zbiory wiasne]
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Natomiast w USA obecnie mozna znalez¢ zestawy do samodzielnej diagnostyki w domu
(point-of-care home kits, przyldzkowe szybkie testy diagnostyczne). Zapewniaja anonimowsg
rejestracje¢ 1 konsultacj¢ telefoniczng przed badaniem. Pobieranie probek w domu badanego,
wykonanie badanie oraz konsultacje po badaniu sg element procesu diagnostycznego. Procedura
wymaga naklucia palca specjalnym nakluwaczem, umieszczenia kropli krwi na specjalnie
przygotowanej karcie, a nastgpnie przestaniu owej karty do specjalistycznego laboratorium

[19,30,31].
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OBJAWY KLINICZNE ZAKAZENIA WIRUSEM HIV ORAZ ZESPOLU
NABYTEGO UPOSLEDZENIA ODPORNOSCI (AIDS)

Whnikanie wirusa HIV do wnetrza komorki odbywa si¢ przy udziale limfocytow CD4 i
licznych koreceptorow, z ktorych najlepiej poznane s3 CCRS 1 CXR4.

Whniknigcie wirusa do organizmu oraz uwolnieniu wirusowych enzymow rozpoczyna
proces odwrotnej transkrypcji, polegajacej na przemianie wirusowego RNA na prowirusowy DNA
limfocytu T4. Nastepnie dochodzi do powielenia wirusa HIV [33]. Ostatecznie dochodzi do
powstania wirusowej czasteczki zakaznej, ktora w procesie dzielenia si¢ opuszcza komorke,
jednoczes$nie prowadzac do jej rozpadu.

Objawy pierwszej fazy zakazenia HIV nosza nazwe ostrej choroby retrowirusowej i
pojawiaja sie¢ po 1-8 tygodniach od zakazenia i utrzymujg si¢ przez nastgpne kilkanascie
tygodni.. Najczesciej objawy przypominaja infekcje grypopodobng. Moze wystapi¢: podwyzszona
temperatura ciata, bdle glowy, uczucie zmeczenia, powigkszenie weztdw chlonnych [33]. Jest to
okres bardzo duzej wiremii, czgsto liczonej w milionach kopii. Z tego powodu organizm
gospodarza mobilizuje wszystkie swoje sity odpornosciowe i wytwarza tzw. odpowiedz
immunologiczng, na skutek czego dochodzi do spowolnienia replikacji HIV. W tym okresie
objawy infekcji mijaja, a chory przechodzi w przewlekla, bezobjawowa faz¢ zakazenia.
Po kilkunastoletnim okresie bezobjawowym zaczynaja pojawia¢ si¢ objawy uszkodzenia ukladu
immunologicznego. Pacjent zapada na choroby, tzw. infekcje oportunistyczne [33,34,35].

W 1992r. Centrum Kontroli Chorob w Atlancie wprowadzito klasyfikacje objawow
wystepujacych w przebiegu HIV oraz kryteria AIDS. System klasyfikacji obejmuje kryteria
kliniczne (A, B i C) oraz laboratoryjne (Tab. 1) [33,34,35].

Kategoria A

Do kategorii A  naleza osoby doroste i milodziez powyzej 13. roku zycia

z potwierdzonym pozytywnym wynikiem testu w kierunku HIV, u ktorych wykluczono zakazenia

kategorii B 1 C. Naleza do nich:

e pierwotna infekcja HIV  (ostra choroba retrowirusowa) z  towarzyszacymi
jej objawami chorobowymi badz infekcja HIV w wywiadzie - po kilkunastu tygodniach
wystapity objawy przypominajace ostrg grype czy mononukleoze zakazng: goraczka, zle
samopoczucie, ogolne ostabienie, wzmozona potliwo$¢, bdle mig$ni, wymioty $§wiattowstret.
Po kilku dniach pojawia si¢ wysypka o charakterze plamistym lub plamisto-grudkowatym
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zlokalizowana na tulowiu, twarzy i konczynach, utrzymujaca si¢ przez kilka dni. Ten etap
zakazenia moze takze przebiega¢ bezobjawowo. Poniewaz objawy te maja charakter
zrdznicowany, zakazenie HIV nie zawsze jest rozpoznawane. Dodatkowg przeszkod¢ w dobre;j
diagnostyce stanowi tzw. okienko serologiczne, czyli brak przeciwcial anty-HIV
lub ich obecnos¢ w ilosciach, ktorych nie da si¢ wykrywaé¢ zadnymi metodami
diagnostycznymi [34],

e przetrwala, uogolniona limfadenopatia - moze wystapi¢ juz w okresie ostrej choroby
retrowirusowej, chociaz czeéciej pojawia sie¢ w kilka miesiecy po ustgpieniu ostrego
zakazenia.  Kryterium rozpoznania  stanowi powigckszenie = wezldow  chlonnych,
co najmniej w dwoch okolicach (poza pachwinami) oraz trwanie tych symptoméw przez
ponad 3 miesigce. W wiekszosci przypadkéw powickszeniu ulegaja wezly chionne w
okolicach  pach, karku, zauszne, w zgigciach lokciowych; sa niebolesne,
nie zrastaja si¢ ze sobg ani z otoczeniem,

e Dbezobjawowe zakazenie HIV - o zakazeniu $wiadczy tylko pozytywny wynik testu w kierunku

HIV- bez objawow klinicznych [34,35,36].

Kategoria B

Do kategorii klinicznej zalicza si¢ zmiany u oséb dorostych oraz mtodziezy powyzej 13.

roku zycia zakazonych wirusem HIV, ktére nie s3 =zaliczane do kategorii A

1 C. Naleza do nich:

e objawy ogoélne, jesli nie mozna ich zaliczy¢é do innej jednostki chorobowe;j
i utrzymujg si¢ przez 1 miesigc, jak gorgczka powyzej 38,5°C lub biegunka,

e choroby zapalne narzadéw plciowych i miednicy, szczeg6lnie gdy powiktane s3 ropniami
jajnikow lub jajowodow,

e drozdzyca sromu i pochwy (nie reagujaca na leczenie),

e drozdzyca gardta i krtani,

e nawracajacy pdlpasiec,

e rozlegle zakazenia wirusem brodawczaka (HPV),

e neuropatic obwodowe, inne choroby, ktore definiujag AIDS, przypisywane infekcji HIV i
wskazujace na znaczne uposledzenie odpornosci komoérkowej,
np. bakteryjne, wirusowe, grzybicze, alergiczne lub pasozytnicze choroby skory:

e ropne zapalenie mieszkéw wlosowych, liszajec,
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e grzybice skory gladkiej, tupiez pstry,

e wyprysk lojotokowy skory gladkie;j,

e micczak zakazny: na twarzy, w jamie ustnej i w okolicy odbytu,

e brodawki zwykle: na twarzy, w jamie ustnej i w okolicy odbytu,

e opryszczka zwykle utrzymujaca si¢ przewlekle w okolicy ust, odbytu 1 narzadéw piciowych,
o tradzik,

e luszczyca o cigzkim przebiegu, staba na leczenie i ujemnym wywiadzie rodzinnym,

e uogoblniony §wiad skory [34,35,37,40,41,42,45].

Kategoria C

Do kategorii C zalicza si¢ zmiany wystepujace u dorostych i mlodziezy powyzej 13. roku
zycia, zakazonych HIV, ktore naleza do chordb wskaznikowych AIDS:
Grupa A - zakazenia oportunistyczne:
e bakteryjne, powtarzajace si¢ zapalenie pluc (dwa lub wiecej epizodow w ciagu
12 miesigcy), posocznica,
e gruzlica plucna lub pozaphucna,
e zakazenia innymi mykobakteriami,
e drozdzyca przetyku,
e drozdzyca oskrzeli, tchawicy lub ptuc,
e biegunka utrzymujaca si¢ przez ponad 1 miesiac,
e toksoplazmoza mozgu,
e zakazenie wirusem opryszczki zwyktej (utrzymujace si¢ ponad 1 miesiac),
e zakazenie wirusem cytomegalii (zapalenie siatkowki z utrata widzenia lub inne lokalizacje
poza watroba, §ledziong i weztami chtonnymi),
e postepujaca, wieloogniskowa leukoencefalopatia [38,39,42,40,45].
Grupa B - inne choroby wskaznikowe:
e encefalopatia zwigzana z zakazeniem HIV,
e zespoOt wyniszczenia w przebiegu zakazenia HIV,
¢ chloniak immunoblastyczny lub Burkitta, lub pierwotny mézgu,
e inwazyjny rak szyjki macicy,

e migsak Kaposiego [38,39,43,44,45].
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Grupa C - choroby wskaznikowe o niepelnej informacji:

e blizej nieokreslone zakazenia oportunistyczne,

¢ chioniaki o nieokreslonej klasyfikacji [39,45,46].

Zgodnie z wyzej wymienionymi objawami i kryteriami AIDS mozna rozpozna¢, jesli u

osoby z potwierdzonym laboratoryjnie zakazeniem HIV wystapiag objawy przynajmniej jedne;j

choroby znajdujacej si¢ na licie chordb wskaznikowych kategorii klinicznej C [39,40].

Tabela 1. Klasyfikacja objawow w przebiegu zakazenia HIV oraz kryteria rozpoznawania AIDS

wedtug CDC [41]
Kryteria o
. _ Kryteria kliniczne
immunologiczne
C
. . A B
Liczba limfocytow . . choroby
bezobjawowa, ostra | choroba objawowa, stany .
CD4+ . . . . wskaznikowe
(pierwotna) infekcja HIV | nie nalezace do A lub C
AIDS
>500/mm? Al B1 Cl
200-499/mm’ A2 B2 C2
<200/mm? A3 B3 C3
Zrédlo:  Rogowska-Szadkowska D.: Przebieg zakazenia HIV w dobie skojarzonej —terapii

antyretrowirusowej. Krajowe Centrum ds. AIDS, 2006.

Dzieci ponizej 13. roku zycia

U dzieci ponizej 13. roku zycia warunkiem rozpoznania AIDS jest wystgpowanie jedne;j

lub wigcej chorob wskaznikowych. Jest to metoda rozstrzygajaca, nawet jesli nie ma dowodow

laboratoryjnych na zakazenie HIV. Do chor6b wskaznikowych naleza:

e drozdzyca przelyku, tchawicy, oskrzeli lub phuc,

e pozaplucna kryptokokoza,
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e zakazenie wirusem cytomegalii zwykle] wywotujace owrzodzenie skory i blon $luzowych,
utrzymujace si¢ ponad 1 miesigc, u dziecka ponizej 1. miesigca zycia,

e migsak Kaposiego,

e pierwotny chloniak mozgu,

e $rodmigzszowe, limfoidalne zapalenie phuc,

e zapalenie phuc,

e toksoplazmoza mozgu u dziecka powyzej 1. miesigca zycia [38,39,41].

Nalezy pamigtaé, ze w przypadku dzieci, jesli nie ma potwierdzenia laboratoryjnego
zakazenia HIV, nalezy w pierwszej kolejno$ci wyeliminowaé inne przyczyny uposledzenia

odpornosci [41,42].
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PROFILAKTYKA I ZAPOBIEGANIE HIV/AIDS

Niestety, do chwili obecnej nie wynaleziono dostatecznie dobrego Ileku, ktory

by niszczyt wirusa HIV badz szczepionki przeciwko zakazeniu HIV [42,51].

Profilaktyka wynika z wiedzy na temat drog przenoszenia wirusa:
e seksualna:
- pozostawanie w stalym, wiernym zwiazku,
- stosowanie prezerwatyw,
e krwiopochodna:

rezygnacja z oddawania krwi przez osoby, ktére maja $wiadomosci, ze byly

w sytuacji grozacej zakazeniom HIV,
- badanie w kierunku zakazenia HIV krwi pobranej do przetoczen,
- stosowanie sterylnego sprzetu podczas zabiegéw chirurgicznych,
- stosowanie sprz¢tu jednorazowego uzytku (igly, strzykawki) przez narkomandéw
[21,23,25,47],
e stosowanie u zakazonej matki i noworodka odpowiedniego postgpowania i leczenia w czasie
akcji porodowej i w okresie potogu
e zaniechanie karmienia piersia,
e odstgpienie od zaptodnienia in vitro od zakazonego mezczyzny,

e odstapienie od transplantacji narzadéw od zakazonych osob [47,48,49,50,54,55].

Strategia ABC, zwana inacze] edukacja seksualna oparta na abstynencji,
to polityka edukacji seksualnej, ktora polega na redukcji czynnikéw ryzyka zakazenia sig¢

chorobami przenoszonymi drogami ptciowymi [51,52].
e A (ang. Abstinence) program sugeruje opdznienie wieku inicjacji seksualnej wsréd mlodziezy,
czyli przestaniem jest abstynencja,

e B (ang. Be faithful), dorostych begdacych w zwigzkach =zaleca si¢ informowac,

Ze najpewniejsza metoda zabezpieczenia jest wiernos¢ obojga partnerow

e C (ang. use a Condom) polega na udostepnianiu prezerwatyw osobom aktywnym seksualnie,
informujac jednak, ze skuteczne sg one jedynie w 80-90%. Jezeli nie wiadomo do konca, czy
partner jest zdrowy, nalezy umozliwi¢ mu testy oraz wspiera¢ w poprawnym i statym

uzywaniu prezerwatyw [23,52,53].
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Strategia ABC zostata rozwinigta w Afryce i przyniosta dobre rezultaty w wielu panstwach
catego $wiata, szczegolnie w Ugandzie. Program zakfada odpowiednig rownowage miedzy A, B i
C, ale jest tez otwarty na wszelkie aspekty ogdlnopogladowe, moga z niego korzysta¢ wszyscy.

W Afryce Subsaharyjskiej epidemia HIV/AIDS osiggngta niespotykane dotad rozmiary
[49]. Dlatego pilnie potrzebne sa bezpieczne, skuteczne i1 niedrogie szczepionki przeciwko
HIV/AIDS dla Afrykanczykow, aby powstrzymac ten problem zdrowia publicznego [51,53].

Chociaz istniejag wyzwania, istniejg rowniez mozliwosci i strategie naukowe, ktdre mozna
wykorzysta¢ w opracowywaniu szczepionek przeciwko HIV/AIDS w Afryce. Niedawne badanie
III fazy RV144 w Tajlandii wykazato, ze mozliwe jest opracowanie szczepionki, ktéora moze
potencjalnie wywota¢ skromng odporno$¢ ochronng przeciwko zakazeniu HIV [53].

HIV/AIDS pozostaje ~ powaznym  problemem  zdrowotnym w  Aftryce,
a opracowywanie bezpiecznych, skutecznych i niedrogich szczepionek dla regionu pozostaje
trudnym wyzwaniem. Jednakze podjeto juz wiele wysitkow w celu opracowania potencjalnych

szczepionek [51,52,53].
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LECZENIE HIV/AIDS

Niemal od poczatku zarazy szukano specyfiku, ktore mogloby pomodc osobom zakazonym
HIV. Do dzi$ nie wynaleziono skutecznej metody na catkowite pozbycie si¢ wirusa z organizmu,
ale opracowano inne drogi leczenia, ktore potrafig zmniejszy¢ ilo§¢ wirusa w organizmie oraz
spowolni¢ jego namnazanie si¢. Pozwala to na poprawe¢ funkcji uktadu immunologicznego, a u
0sob, ktore pdzno rozpoczety leczenie — na ich odbudowanie [56].

Na poczatku w terapii antyretrowirusowej stosowano jeden lub dwa leki rownocze$nie.
Niestety nie przynosito to oczekiwanych rezultatow i nie zwalniato postgpu zakazenia HIV [56].

Wprowadzenie do terapii w roku 1996 nowej grupy lekéw — inhibitorow proteazy HIV —
zrodzilo przetlom w leczeniu oséb zakazonych HIV [57]. Okazalo si¢, ze przyjmowanie
jednocze$nie 3 lekdéw antyretrowirusowych, najczesciej dwoch nukleozydowych inhibitoréw
odwrotne] transkryptazy i jednego inhibitora proteazy przyczynilo si¢ do znacznej poprawy
samopoczucia 0sob, u ktoérych zdiagnozowano juz AIDS. Natomiast u pacjentéw, u ktorych
leczenie rozpoczgto w bezobjawowym okresie znacznie dluzej utrzymywaty dobry stan zdrowia,
bez klinicznych objawow [56,58].

W Polsce to leczenie skojarzone zawierajace inhibitor proteazy HIV wprowadzono pod
koniec 1996r. Taka terapia antyretrowirusowa nosi nazwe¢ HAART, pochodzacym od angielskiego
skrotu highly active antiretroviral therapy, okresla wysoce aktywna terapi¢ antyretrowirusowa
[58,59].

W  leczeniu antyretrowirusowym (ARV) stosowanych jest wiele grup lekow

z wykorzystaniem ré6znych mechanizmoéw dzialania. W terapii uzywane sa:

nukleozydowe inhibitory odwrotnej transkryptazy (NRTI) — hamuja dzialanie enzymu- odwrotne;j
transkryptazy, ktory przepisuje materiat genetyczny z RNA na DNA wirusa.

- zydowudyna (AZT, ZDV, RETROVIR) — 1987r. wprowadzenia

- amiwudyna — (3TC, EPIVIR) — 1995r. wprowadzenia

- abwakir (ABC, ZIAGEN)

- emtricitabina (FTC, EMTRIVA)

- tenofowir (TDF, VIREAD) [58,60].

Coraz czgsciej stosowane sg kombinacje 2 lub 3 lekow antyretrowirusowych, aby ulatwi¢
pacjentowi przyjmowanie lekow. Obecne dostepne potaczenia:

COMBIVIR = lamiwudyna (3TC) + zydowudyna (ZDT, AZT)
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KIVEXA = lamiwudyna (3TC) + abakawir (ABC)

TRIZIVIR = lamiwudyna (3TC) + zydowudyna (ZDV, AZT) + abakawir (ABC)
TRUVADA = emtricitabina (FTC) + tenofowir (TDF),

ATRIPLA = tenofowir (TDF), emtricitabina (FTC) + efawirenz (EFV) [49,50].

nienuklozydowe inhibitory odwrotnej transkryptazy (NNRTI) - silnie hamuja replikacj¢ wirusa
HIV:

- efawirenz (EFV, STOCRIN)

- newirapina (NVP, VIRAMUNE)

- etrawiryna (INTELENCE) [59, 60].

Inhibitory proteazy (PI)

Pojawienie si¢ inhibitorow proteazy miedzy rokiem 1995 a 1996 okazalo si¢ wielkim
przelomem w leczeniu oséb zyjacych z HIV/AIDS. Juz w tamtych czasach wiadomo bylo, iz
najskuteczniejszg metoda leczenia jest stosowanie dwoch lekow (a nie jednego) nalezacych do
NRTI. Dofgczenie do tego inhibitoréw proteazy znacznie obnizylo poziom wiremii, zmniejszyto
zachorowania zwigzane z zakazeniem HIV, co przyczynilo si¢ do redukcji zgondéw [59,61].
saquinavir (SQV, INVIRASE)

- indinavir (IDV, CRIXIVAN)

- ritonavir (RTV, NORVIR)

- nelfinavir (NFV, VIRACEPT)

- lopinavir + ritonavir (LPV, KALETRA)
- amprenavir (APV, AGENERAZA)

- fosamprenavir (FPV, TELZIR)

- atazanavir (ATV, REYATAZ)

- tripranavir (TPV, APTIVUS)

- darunavir (DRV, PRESISTA) [59,60].

Inhibitory fuzji
Inhibitory ~ fuzji  powstrzymuja  potaczenie si¢ wirusa HIV ~z  komorka
i przeniknigcie do niej. Obecnie stosuje si¢ tylko jeden lek z tej grupy:
- enfuwirtyd (ENF, FUZEON) [59].
Lek ten jest dostepny w postaci zastrzykow podskornych, ktore pacjenci moga wykonywac

sami w domu. Lek jest stosowany glownie u oséb, u ktorych nie sprawdzily si¢ inne metody
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leczenia, ktorym bardzo trudno dobraé jest odpowiednie leczenie. Fuzeon, jak wszystkie leki
antyretrowirusowe, nie moze by¢ stosowany pojedynczo, zawsze stanowi jeden ze skladnikéw

terapii skladajacej si¢ co najmniej z trzech lekow [59,62].

Blokery koreceptora CCR5

Wirus HIV do wniknigcia do komorki, oprocz receptora CD4, potrzebuje takze innych
koreceptoréw, miedzy innymi CCRS5 oraz CX. Zablokowanie receptora CCRS5 utrudnia wnikanie
wirusa HIV do wrazliwych na zakazenie komoérek. W sierpniu 2007r. w USA zarejestrowano
jeden lek z grupy blokerow:

- maraviroc (MVC, CELSENTRI) [58].

Inhibitory proteazy
Integraza jest lekiem hamujacym replikacje genomu wirusow, poprzez hamowanie
enzymOw koniecznych w cyklu jego namnazania si¢. W pazdzierniku 2007r. zarejestrowano
pierwszy lek z tej grupy:
- raltegrawir (RAL, ISENTRESS) [58].

Na poczatku skojarzonej terapii twierdzono, iz wczesne Wwilaczenie terapii
antyretrowirusowej doprowadzi w ciagu 3 lat do wyeliminowania wirusa z organizmu. Niestety,
szybko okazalo sig, ze jest to niemozliwe. Leki retrowirusowe nie s3 w stanie usung¢ catkowicie
wirusa, mozliwe jest natomiast zwolnienie postepu choroby [56].

Na poczatku epidemii zalecano, aby terapie stosowa¢ u wszystkich osob zakazonych,
niezaleznie od liczby komorek CD4 i poziomu wiremii. Z uptywem lat zmienily si¢ wytyczne co
do rozpoczynania terapii, zwlaszcza u 0séb w bezobjawowym stadium zakazenia [56].

Aktualne rekomendacje zalecaja bezwzgledne rozpoczgcie leczenia w przypadku spadku
liczby komodrek CD4 ponizej 200/mm?®, a takze w kazdym przypadku wystgpienia chordb
wskaznikowych AIDS [56,63].

Jezeli liczba komorek jest nizsza niz 350/mm?®, a wyzsza od 200/mm?, wowczas decyzja o
rozpoczeciu leczenia zalezy od wielu czynnikéw. Rozstrzygniecie dylematu powinno by¢ oparte
na aktualnym stanie zdrowia pacjenta, poziomu jego wiremii, szybkosci spadku liczby komorek
CD4, ale przede wszystkim od stanu psychicznego pacjenta i jego stosunku do rozpoczecia terapii.
Rozpoczecie terapii antyretrowirusowej powinno by¢ kontynuowane przez cate zycie, az do

$mierci pacjenta [46].
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Przy wyborze lekéw nalezy uwzgledni¢ wczesniejsze leczenie, histori¢ choroby, leki
przyjmowane z innych przyczyn niz zakazenie HIV, a takze tryb Zycia pacjenta, jego prace,
sytuacje rodzinng, nawyki, odlegto$¢ dzielaca go od lekarza oraz ewentualne uzaleznienia
[56,58,64].

Rozpoczecie leczenie antyretrowirusowego zazwyczaj wigze si¢ z wystagpieniem dziatan
niepozadanych. Najczesciej dotycza one objawdéw ze strony uktadu pokarmowego, takich jak:
biegunki, nudno$ci, wymioty, béle brzucha. Dodatkowo moze pojawi¢ si¢ uczucie zmegczenia,
bezsennos¢, wypadanie wlosow. Objawy te pojawiaja si¢ gfdéwnie na poczatku terapii, powinny
ustapi¢ w ciggu dwodch tygodni [60,61].

Leki antyretrowirusowe nalezy przyjmowaé przez cale zycie. Terapia trwajaca wiele
miesigcy moze powodowac wystapienie péznych dziatan niepozadanych,

do ktorych naleza:

e lipodystrofia — tkanka tluszczowa zanika na catlym ciele, ale przede wszystkim
w okolicach konczyn goérnych 1 dolnych oraz na twarzy; gromadzi si¢ natomiast
w obrgbie jamy brzusznej oraz karku,

e zaburzenia gospodarki weglowodanowej, cukrzyca — przyjmowanie lekow moze obnizaé
poziom glukozy we krwi, zwlaszcza po przebudzeniu,

e zaburzenia gospodarki lipidowej — obserwowanie s3 zmiany st¢zen cholesterolu
i trojglicerydow. Zobowigzuje to pacjentow z HIV to stosowania odpowiedniej diety i
umiarkowanych wysitkow fizycznych,

e choroby uktadu krazenia — przy dlugotrwatym stosowaniu lekow moga wystapi¢ takie

schorzenia, jak: choroba wiencowa, udar mézgu, zawat serca [56,59,60,61, 65,66].
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PROBLEM DYSKRYMINACJI ORAZ STYGMATYZACJI LUDZI
ZAKAZONYCH WIRUSEM HIV ORAZ CHORYCH NA AIDS W POLSCE I
NA SWIECIE

Jako$¢ zycia jest pojeciem wieloznacznym, ktore moze by¢ odbierane obiektywnie badz
subiektywnie. W inny sposob interpretujg je specjaliSci nauk psychologicznych, pedagogicznych
czy przedstawiciele nauk medycznych. Subiektywnos$¢ dotyczy stopnia w jaki sposoéb dana
jednostka jest w stanie wskaza¢ swoje potrzeby oraz oceni¢ zadowolenie w poszczegdlnych
sferach zycia.

Miarg definiowane] jakosci zycia jest zalezno$§¢ pomigdzy podmiotowymi potrzebami
jednostki w stosunku do poziomu satysfakcji z jej wlasnego zycia [15,67, 68].

Nauki medyczne koncentruja si¢ na pojeciach zdrowia i1 choroby, jako jakosci zycia
uwarunkowanej stanem zdrowia. Schipper okresla ja jako sposob interpretowania danej sytuacji
zdrowotnej oraz przezywania przez pacjenta choroby i przebiegu leczenia [68].

Wiadomo$¢ o pozytywnym wyniku HIV bywa szokujaca i1 zawsze trudna do
zaakceptowania. Dla wigkszosci pacjentow jest zwigzania z bolem i zaskoczeniem. Reakcje na
niag moga by¢ rozne. Zaliczymy do nich: wstrzas, odrzucenie, gniew, zamknigcie w sobie, z
czasem dopiero przychodzi pogodzenie si¢ i akceptacja. Pacjenci wowczas zastanawiajg si¢ nad
mozliwo$ciami pomocy i1 wsparcia. Poszukuja wtedy miejsc, w ktorych mogliby podzieli¢ si¢ ta
wiadomoscig. Moze si¢ to wigzac z ujawnieniem spraw najbardziej osobistych, ale czgsto
wazniejsza jest mozliwos¢ rozmowy [68].

Zakazenie HIV jest jednym z wielu zjawisk fizycznych, poniewaz jest zakazeniem
przenoszonym droga piciowa badz tez poprzez krew. Jednak oprocz aspektu fizycznego
zakazenie to wywoluje silne psychologicznie emocje 1 reakcje spoleczne. Osobom
zyjacym z HIV  trudno jest rozmawia¢ o swoim statusie choroby. Spoleczny stygmat i
dyskryminacja czesto wplywaja na codzienne funkcjonowanie w spoleczenstwie [69,70].

Epidemia HIV/AIDS pojawita si¢ niespodziewanie zarowno w Polsce, jak i na $wiecie.
Szybki  rozwoj choroby oraz jej konsekwencje  zaskoczyly  nieprzygotowane
do walki spoteczenstwo. Reakcje na catym $wiecie byly podobne i przypominaty zachowania oraz
postawy znane od wiekow, lecz odnoszace si¢ do innych plag i zaraz [68].

W pierwszych latach epidemii osoby seropozytywne izolowano

w specjalistycznych o$rodkach oraz poradniach. Pojawienie si¢ w rodzinie osoby

50



STYGMATYZACJA I DYSKRYMINACJA OSOB ZYJACYCH Z HIV/AIDS W KONTEKSCIE JAKOSCI ZYCIA NA
PRZYKEADZIE PACJENTOW PRZYCHODNI I HOSPICJUM MATKI BOZEJ MILOSIERDZIA
W ZAMBII

o dodatnim statusie wywotywalo charakterystyczng niech¢¢ powigzang ze strachem, rozpacza,
czesto prowadzaca do wykluczenia danej osoby ze srodowiska.

Znamiennym zachowaniem spolecznym, ukazujagcym si¢ na forum publicznym, byt
paniczny lgk czy wrecz histeria, nawet tam, gdzie osoba zakazona nie stanowila Zadnego
niebezpieczenstwa. Obecnie przy rozwijajacej si¢ medycynie oraz stopniowym wzroscie wiedzy
na temat HIV/AIDS sytuacja spofeczna 0sob zyjacych z ta chorobg powinna si¢ zmieni¢ [68].

Dynamika AIDS pokazuje, ze jest to nie tylko problem medyczny, ale
1 spoleczny. Zniszczenie powodowane przez HIV/AIDS jest specyficzne, poniewaz dotyka catych
srodowisk zaréwno rodziny, spotecznosci jak i narodow. Epidemia wzmaga ubdstwo, degeneruje
dokonania ludzkiego postepu, poglebia nieréwnos$ci ptciowe, zmniejsza wydajnos$¢ pracy i podaz,
a takze powoduje zahamowanie wzrostu gospodarczego [69,70].

Osoby zyjace z HIV/AIDS wcigz odczuwaja stygmatyzacje 1 dyskryminacje
w spoleczenstwie. Cierpig z powodu odczuwanego odtracenia, bywaja izolowani od rodzin oraz
partnerow 1 przyjaciol. Badania nad stygmatem HIV/AIDS dowodza, ze ludzie z HIV/AIDS sa

stygmatyzowani, poniewaz:

- HIV/AIDS jest kojarzony z zrachowaniami, ktore w spoleczenstwie s3 juz napi¢tnowane lub
uznawane za dewiacyjne, w szczeg6lnosci homoseksualizm i dozylne wstrzykiwanie
narkotykow

- ludzie z HIV/AIDS s3 uznawani za odpowiedzialnych i winnych za zakazenie si¢ HIV,

- ludzie odczuwaja strach przed zakazeniem si¢ wirusem HIV,

- HIV/AIDS jest choroba zagrazajaca zyciu,

- ze zakazenie si¢ HIV/AIDS jest skutkiem przewinienia moralnego wedlug przekonan

religijnych lub moralnych niektérych ludzi [67,68].

Goffman definiuje stygmat jako “atrybut znaczaco dyskredytujacy osobe niepozadanej
odmienno$ci”. Stygmat jest jednym z najmocniejszych srodkow kontroli spotecznej, stosowany do
marginalizowania, wykluczenia, demonstracji, wladzy wobec 0s6b o niepozadanych cechach.
Przez dyskryminacj¢ rozumie si¢ nieusprawiedliwione i negatywne badz szkodliwe dzialania,
skierowane przeciw uczestnikom jakiej$ grupy tylko dlatego, ze do tej grupy naleza lub tylko sa
postrzegani jako nalezacy do niej [67,68,70].

Stygmat jest niezwykle dotkliwg etykieta spoleczna, ktéra radykalnie zmienia sposdb
patrzenia na siebie samego. Pietno calkowicie zmienia postrzeganie nas samych oraz takze

przeksztatca perspektywe tego jak nas oceniajg inni [71].

51



STYGMATYZACJA I DYSKRYMINACJA OSOB ZYJACYCH Z HIV/AIDS W KONTEKSCIE JAKOSCI ZYCIA NA
PRZYKEADZIE PACJENTOW PRZYCHODNI I HOSPICJUM MATKI BOZEJ MILOSIERDZIA
W ZAMBII

Stygmat i1 dyskryminacja taczace si¢ z HIV/AIDS sa silne zwigzane
z pierwotnym stygmatem seksualno$ci. Powodem istnienia tego zwigzku jest wydarzenie, iz
HIV/AIDS przenosi si¢ droga plciowa, a ponadto w wigkszosci obszarow $wiata epidemia HIV
rozpoczela si¢ podczas praktyk seksualnych odbiegajacych od normy [72].

Do dzi§ trwa poglad 1 przekonanie, ze cala wing za epidemie AIDS ponosza
homoseksualisci. Podobnie twierdzenia kieruje si¢ do kobiet majacych stosunki pozamatzenskie.
Ponadto czgsto nadal uwaza si¢ Ze sg to jedyne grupy narazone na zakazenie HIV [71,72].

Pierwotny stygmat i dyskryminacja ze wzgledu na ple¢, uposledzenia kobiet ekonomiczne,
edukacyjne, spoteczne i kulturowe sg rowniez kojarzone ze stigma zwigzang z HIV/AIDS.

Stygmat wykazuje si¢ takze ze wzgledu na ras¢. Z jednej strony rasistowskie poglady
przypisuja epidemi¢ np. seksualno$ci afrykanskiej, a z drugiej w krajach afrykanskich panuje
przekonanie, iz na skutek upadlo$ci moralnosci w Europie to wlasnie rasa biala jest
odpowiedzialna za epidemi¢ HIV/AIDS [73].

Obecnie wcigz powigksza si¢ liczba zmarginalizowanych grup na zakazenie si¢
HIV/AIDS, poniewaz zaistniata wrogo$¢ 1 niechg¢ do ubogich, bezdomnych potgguje to zjawisko
[71,73].

Wielu autorow opracowalo teorie i1 modele stygmatyzacji, ale najbardziej trafna
klasyfikacj¢ stygmatyzacji stosuje Gilmore i Somerville w chorobach przenoszonych droga
plciowa. Twierdzili oni, ze kazda stygmatyzujaca odpowiedz ma co najmniej cztery procesy:

1. Problem, ktéry Goffman opisuje jako zdyskredytowany atrybut, a Link i Phelan opisuja w
komponencie konceptualizacji stygmatyzacji jako rozrdéznienia i etykietowania. Problem musi
by¢ taki, aby reakcja w pewien sposob pozwalata zaoszczedzi¢ i zapisa¢ go lub data wiadze
osobom kontrolowania problemu.

2. Identyfikacja osoby lub grupy, ktérej celem jest stygmatyzacja. Oznacza to,
ze PLWHA musi by¢ rozpoznawalna i dlatego posiada pewne cechy identyfikacyjne, ktore
mozna wykorzystac do ich  prawidtowego lub btednego rozpoznania,
na przyklad utraty masy ciala, wysypki skorne i tak dalej. Proces ten zostal rowniez opisany
przez Link i Phelana w komponencie konceptualizacji stygmatyzacji jako rozrdzniania i
etykietowania.

3. Zastosowanie  stygmatyzacji do  osoby docelowej. Tutaj konkretne  osoby
s3 oznaczone napi¢tnowaniem. Pigtno 1 zwigzane z nim negatywne cechy

sa postrzegane jako nalezace do nich, na przyklad osoba, ktéra jest stygmatyzowana, jest
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postrzegana jako niemoralna. To wedlug Link i Phelana w komponencie konceptualizacji
stygmatyzacji odnosi si¢ do negatywnego stereotypu.

4. Rezultatem jest zwykle reakcja na osob¢ stygmatyzowang, tak ze sga zdystansowani,
pozbawieni kontroli lub kontrolowani przez inne osoby. W tym procesie nast¢puje zmiana w

relacji lub interakcji migedzy osobami, ktore stygmatyzuja a stygmatyzacja [67,68].
Stygmatyzacja moze by¢ wewngtrzna badz zewnetrzna [70].

Zewngtrzne stygmatyzowanie odnosi si¢ do faktycznego doswiadczenia dyskryminacji.
Wewngtrzne stygmatyzowanie jest wstydem zwigzanym z HIV/AIDS 1 obawa  przed
dyskryminacja. Wewngtrzne stygmatyzowanie to potezny mechanizm przetrwania, majacy na celu
ochrong przed zewnetrznym pigtnem i czesto skutkuje myslami lub zachowaniami, takimi jak
odmowa lub nieche¢ do ujawnienia pozytywnego statusu HIV, odmowa oséb zakazonych i
niech¢¢ do zaakceptowania pomocy [71,73].

Wszedzie HIV/AIDS towarzyszylo pigtno i dyskryminacja, ale stygmatyzowanie w Afryce
Subsaharyjskiej wydaje si¢ szczegdlnie powszechne. To, co dzieje si¢ z jedng osoba, dotyczy catej
spoteczno$ci. Wspolne zycie samo w sobie stanowi dylemat, poniewaz z jednej strony moze
doprowadzi¢ do stygmatyzacji, gdy ludzie zyjacy z HIV/AIDS nie sa w stanie wchodzi¢ ze soba
w interakcje ze wzgledu na strach przed ujawnieniem, ale z drugiej strony zycie spoleczne
zapewnia takze pomoc i opieke chorym [72,73].

Stygmat na temat HIV/AIDS negatywnie wplywa na otwarto$¢ ludzi
na wykonywanie testow w kierunku HIV, og6lng opieke po uslyszeniu diagnozy, jako$¢ zycia
$wiadczong pacjentom zakazonym oraz leczenie pacjentdéw zakazonych [75]. Wszystkie te
czynniki powoduja izolacj¢ i wykluczenie spoza spolecznosci, co znacznie wpltywa na jakos¢

zycia ludzi [74].

Czynniki, ktore wydaja si¢ posredniczy¢ w stygmatyzacji obejmuja:
- konstrukcje kulturowe, stereotypy i1 okre§lone przekonania,
- dostep irola terapii antyretrowirusowe;j,
- religia,
- ple¢[70].
HIV/AIDS  stygmatyzuje, poniewaz niesie wiele symbolicznych skojarzen
z niebezpieczenstwem. Uznanie zakazenia, nieuleczalno$ci, niemoralnosci 1 kary

za czyny grzeszne jest powszechne w wielu spoteczenstwach [70].
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Stygmatyzacja w Afryce ma szczegdlne znaczenie w przypadku stosowania lekow
retrowirusowych przez osoby chore, wplywajac w ten sposob na ich jako$¢ zycia 1 rosnace
komplikacje. Prowadzi to rowniez do zbiorowego publicznego zaprzeczania HIV/AIDS, co nie
pomaga w ograniczeniu zakazenia HIV/AIDS i nie pomaga w zwalczaniu stygmatyzacji [68].
Pogarsza to stres, z ktorym Zyja osoby chore, poniewaz zmuszeni sg milcze¢ o swoim statusie, co
samo w sobie jest uciazliwe, zwlaszcza dla osob, ktore musza zachowaé zrédlo utrzymania,
utrzymujac swoje miejsca pracy. Utrudnia to zapobieganie HIV i dziatania promocyjne, poniewaz
ludzie moga nie by¢ gotowi uczestniczy¢ w programach edukacyjnych majacych na celu
zmniejszenie rozprzestrzeniania si¢ HIV/AIDS [78,79].

Nawet w obecnych czasach ludzie unikaja os6b zakazonych, wyrzucaja z pracy lub domu,
izoluja, odmawiaja im pomocy lekarskiej i opieki pielggniarskiej. Takie postgpowania sa
spowodowane brakiem wiedzy na temat choroby, przekonan religijnych na temat seksu, norm
kulturowych, zagadnien prawnych dotyczacych uzywania narkotykéw [68].

Poniewaz problem stygmatyzacji i dyskryminacji narastal wsrdd spoleczenstwa, dosé
wczesnie zaczely tworzyC si¢ organizacje zmierzajace si¢ z problemami spotecznymi. Juz w
1982r. w Nowym Jorku powstat Gay Men’s Health Crisis (GMHC), organizacja utworzona przez
wolontariuszy, ktorej celem bylo i jest zapobieganie zakazeniom HIV wsrdd homoseksualistow
[67,68].

Dzigki staraniom Krajowego Centrum ds. AIDS, lekarzy i organizacji pozarzadowych,
sytuacja w tym obszarze jest w Polsce coraz lepsza, ale z badania przeprowadzonego przez ,,Sie¢
Plus” migedzy lipcem a pazdziernikiem 2011r. wynika, ze wciaz co trzeci cztowiek zyjacy z HIV
czuje si¢ z tego powodu dyskryminowany, a co 15. wrecz drgczony. W dodatku prawie 10%
respondentéw jest niezadowolonych z rezultatoéw leczenia antyretrowirusowego [57,70].

W zwigzku z szybkim rozprzestrzenianiem si¢ choroby na przestrzeni krotkiego czasu
zaczely powstawa¢ w USA kolejne organizacje pozarzadowe zajmujace si¢ AIDS: w San
Francisco - San Francisco AIDS Foundation (SFAF), w Los Angeles - AIDS Project Los Angeles
(APLA) [5,47].

Natomiast w Wielkiej Brytanii powstat Terry Higgins Trust — p6zniej Terrence Higgins
Trust (THT). Byla to jedna z pierwszych organizacji charytatywnych w Europie, ktora wzigta
swa nazwe od nazwiska pierwszego chorego na AIDS, zmartego w Londynie w czerwcu 1982r.
Organizacja zajmuje si¢ wieloma aspektami HIV/AIDS. Po raz pierwszy wyrazono wsparcie dla
0s0b zyjacych z AIDS i uczczono pami¢¢ zmartych na AIDS. Uroczysto$ci odbywaja si¢ co roku,

do dnia dzisiejszego w trzecig niedziele maja. Swietowanie organizowane przez Global Health
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Council nosi nazwg International Candlelight Memorial Day. Podczas obchodéw dnia
upamigtniajacego zmartych z powodu AIDS na liScie znajduja si¢ osoby z 14 krajow §wiata [68].

Obecnie w Polsce wcigz powstaja organizacje i grupy wsparcia dla osob zyjacych z HIV 1
chorych na AIDS, takie jak: Polska Fundacja Pomocy Humanitarnej Res-humanae, BadZ z nami,
Dadu, Fundacja Edukacji Spolecznej, Stowarzyszenie ,Plus Minus”, Stowarzyszenie
Wolontariuszy wobec HIV/AIDS Razem, Pozytywni w teczy. Organizacje te dzialaja na rzecz
ochrony praw oso6b dotknietych problemem HIV/AIDS. Badania pokazuja, iz problem
stygmatyzacji wcigz odgrywa duza rolg i istnieje potrzeba wdrozenia programoéw edukacyjnych
wsrod spoleczenstwa wplywajacych na ograniczenie nieréwnosci 0sob zyjacych z HIV/AIDS
[68].

Mimo ze leczenie antyretrowirusowe zwigksza dlugo$¢ zycia os6b zyjacych
z HIV, wcigz trwaja walki z ta chorobg. Niemal kazde zakazenie HIV przemienia si¢
w AIDS. Choroby wskaznikowe w przebiegu AIDS uniemozliwiaja normalne Zzycie
1 pacjenci czgsto wymagaja opieki w specjalistycznym osrodku opieki paliatywnej. Opieka nad
ludzmi w koncowych stadiach choroby moze by¢ prowadzona w hospicjach lub szpitalach. Opieka
paliatywna chorych na AIDS poprawia jako$¢ ostatnich dni zycia poprzez zmniejszanie
dolegliwosci oraz przygotowanie chorego i jego rodziny do godnej i spokojnej $mierci [68].

Przebieg opieki paliatywnej jest zaskakujacy, poniewaz zakazenia oportunistyczne oraz
inne dolegliwosci moga by¢ trudne do leczenia. U chorych wystgpuje cuchnacy zapach,
przewlekta biegunka, wymioty, ubytki skoéry, demencja, zaburzenia orientacji, agresja i depresja.
Prowadzenie opieki terminalnej wymaga wiec wspolpracy osoby chorej, jej rodziny i opiekundw,

pracownikow stuzby zdrowia oraz opieki spotecznej [68].
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ZALOZENIA I CEL PRACY

Konstruujac badanie odniesiono si¢ do definicji WHO, ktéra okresla jakos¢ zycia jako
postrzeganie przez osob¢ wlasnej sytuacji zyciowej w odniesieniu do kultury i systeméw wartosci,
w ktorych zyje, a takze w relacji do osobistych celow, oczekiwan, standardow i zainteresowan.
Pojecie to jest bardzo subiektywne na poziomie indywidulanym. Najczesciej jest okreslane jest
jako poziom zbiezno$ci migdzy oczekiwaniami, czy nawet aspiracjami, a faktycznym sposobem
ich realizacji. Kluczowe jest tu ustalenie poziomu odczuwania zadowolenia, satysfakcji,
subiektywnej oceny wilasnych losow. Waznym elementem oceny jakos$ci zycia jest badanie stopnia
spetnienia warunkéw zaspokojenia podstawowych i rozszerzonych potrzeb sfery materialnej [79].

Celem badan bylo dokonanie analizy cech spoleczno-demograficznych  o0sob
seropozytywnych, zebranie informacji o jakosci zycia z wirusem, sytuacji spolecznej, satysfakcji
zyciowej oraz poziomu dyskryminacji wérdd spoleczenstwa zambijskiego.

W badaniu ujeto tez zmienne spoleczne oraz obszary sfery materialnej, ktore
hipotetycznie mogly ré6znicowa¢ badang populacj¢. Narzedzia badawcze — ankiety skonstruowane
zostaty, w taki sposob, aby da¢ mozliwo$¢ wyrazenia badanym opinii na temat swojego statusu
spolecznego, poziomu satysfakcji, samooceny stanu zdrowia oraz mozliwosci osobistych w sferze
zawodowej czy rodzinnej. Analizie poddano czynniki potozenia materialnego, bioragc pod uwage
status materialny, zarobki, dostepnos$¢ do ustug medycznych, czy tez mozliwosci perspektywiczne
wzrostu standardu zycia. Uwzgledniono rowniez odczucia zwigzane ze spoleczng izolacja i
zauwazaniem zwigkszenia dystansu pomiedzy sobg a otoczeniem po otrzymaniu rozpoznania
zakazenia HIV. Szczeg6lng uwage zwrdcono na niezwykle wazny czynnik - dostepnos$¢ do opieki
zdrowotnej. Reasumujac, kwestionariusz badawczy zostat skonstruowany w taki sposob, aby
umozliwial ocen¢ jakosci zycia w wymiarze emocjonalnym, materialnym, spolecznym i

medycznym w grupie oso6b zakazonych HIV [8,9].

Sformulowano nastepujace problemy badawcze:

Jakie sa czynniki wplywajace na jakos$¢ zycia zyjacych z HIV oraz chorych na AIDS?

Czy istnieje zwigzek migdzy samooceng jakosci zycia zyjacych z HIV a: wiekiem, plcig, stanem
cywilnym i wyksztalceniem?

Czy istnieje korelacja miedzy poczuciem dyskryminacji zyjacych z HIV a: ich wiekiem, stanem
cywilnym, wyksztatceniem i picig?
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Czy istnieje korelacja miedzy satysfakcja zyciowa zyjacych z HIV a: wiekiem, stanem cywilnym,
wyksztalceniem i picig?
Czy istnieje zwigzek migedzy poczuciem akceptacji choroby a: ich wiekiem, stanem cywilnym,

wyksztalceniem i picig?

Przyjeto nastepujace hipotezy:

Istnieje wiele czynnikdw psychosomatycznych oraz socjoekonomicznych — warunkujacych

poczucie jakosci zycia zyjacych z HIV.

Istnieje zwigzek migdzy samooceng jakosci zycia zyjacych z HIV a: wiekiem, stanem cywilnym,

wyksztalceniem, plcig.

Istnieje zwigzek migdzy poczuciem dyskryminacji zyjacych z HIV a: ich wiekiem, stanem

cywilnym, wyksztatceniem, picia.

Istnieje zwigzek migdzy satysfakcja zyciowa zyjacych z HIV a: wiekiem, stanem cywilnym,

wyksztalceniem, plcig.

Istnieje zwigzek miedzy poczuciem akceptacji choroby a: ich wiekiem, stanem cywilnym,

wyksztalceniem, plcia.
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METODYKA BADAN

Organizacja badan

Badanie zostalo przeprowadzone od wrzesnia do grudnia 2016 roku wsrod 207 osob
zakazonych wirusem HIV, pacjentow przychodni i hospicjum Matki Bozej Mitosierdzia w Zambii
(fot. 6). Zgode na jego realizacj¢ wydala Komisja Bioetyczna Uniwersytetu Medycznego w
Biatymstoku, numer uchwaty R-1-002/2/2017.

Fotografia 5. Hospicjum Matki Bozej Mitosiernej w Chilandze, w Zambii [zbiory wiasne]

Zastosowano sondaz do przeprowadzenia badan — jedna z najpopularniejszych metod
badan spotecznych. Przeprowadzone zostaty wywiady bezposrednie
z respondentami. Technika ta zostata wybrana ze wzgledu na badanych, ich czg¢$¢ nie potrafi pisac
oraz czyta¢. Badania przeprowadzono w obecnos$ci pracownika medycznego przychodni, ktory
thumaczyt badanym pytania ankiety z jezyka angielskiego na jezyk lokalny. Jako narzg¢dzie
badawcze zastosowano autorski kwestionariusz wywiadu zlozony z 4 pytan, ktéry dotyczyt
danych osobowych badanej grupy: tj. pte¢, wiek, miejsce zamieszkania, wyksztalcenie. Zawierat
takze pytania dotyczace ich zycia z wirusem oraz specjalistyczne kwestionariusze ankiet.

Przed rozpoczgciem badania respondentéw poinformowano, ze ankieta jest
w pelni anonimowa, przedstawiono cel badan, oraz ze uzyskane wyniki badan zostang poddane

zbiorczej analizie statystycznej i ogolnie przedstawione w postaci graficznej.
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Opis narze¢dzi badawczych

II.

I11.

Standaryzowana Skala Satysfakeji z Zycia (SWLS - The Satisfaction with Life
Scale) - jest przeznaczona do badania indywidualnego lub zbiorowego dorostych
0s6b (zdrowych lub chorych). Skala zawiera pie¢ stwierdzen. Respondent dokonuje
oceny, w jakim stopniu kazde stwierdzenie odwotuje si¢ do jego zycia. Wynik
pomiaru nazwany jest ogdélnym wskaznikiem poczucia zadowolenia z zycia.
Skrécona Wersja Ankiety Oceniajacej Jako$¢ Zycia (WHOQOL-BREF) - ktora
ustala profil jakosci zycia w 4 dziedzinach. Zawarta w ankiecie skala oddzielnie
analizuje zagadnienia dotyczace indywidualnej og6lnej percepcji jakosci zycia —

pytanie 1 oraz indywidualnej, ogdlnej percepcji wlasnego zdrowia — pytanie 2.

Skala Akceptacji Choroby (AIS) — kwestionariusz ma zastosowanie do badania
osob chorych. Wykorzystywany jest do mierzenia stopnia akceptacji choroby.
Sklada si¢ z o$miu stwierdzen zawierajacych opis negatywnych konsekwencji

zlego stanu zdrowia.

Kwestionariusz stygmatyzacji HIV wg Berger (HIV Stigma Scale) — oceniajacy
poziom stygmatyzacji i dyskryminacji 0sob zyjacych z HIV.

Metody statystyczne

Metody  statystyczne  zastosowane w  przeprowadzonej  analizie = wynikoéw

kwestionariuszowych badan sondazowych umozliwily udzielenie odpowiedzi na okreslone w

zalozeniach problemy oraz zweryfikowaty postawione hipotezy badawcze.

Dokonano analizy liczbowej charakterystyki badanych poshugujac si¢ nastgpujacymi

parametrami statystycznymi:

warto$¢ maksymalna i minimalna;

$rednia arytmetyczna — okreslajaca przecigtny poziom wartosci danej zmienne;j;

mediana (kwartyl drugi, warto$¢ srodkowa) — dzieli szereg odpowiedzi na polowe, wskazuje,

ktore pomiary osiagaja warto$ci mniejsze, a ktére wieksze od mediany;

odchylenie standardowe (s) — “przecigtne” odchylenie od warto$ci $redniej;

centyl 25. i 75. — warto$ci wskazujace poziom, ponizej lub powyzej ktorego znajduje si¢ co

czwarty (25%) z najnizszych, czy najwyzszych pomiarow.
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W analizie wynikoéw, w celu porownania obu grup zastosowano test Manna-Whitneya.
Jest on nieparametryczng alternatywa testu ¢ dla prob niezaleznych. Zastosowano test Manna-
Whitneya, gdyz nie wymaga on spehienia zalozef o normalnosci rozktadu w kazdej grupie, a
takze o tzw. jednorodnosci wariancji, w przeciwienstwie do testu z. W celu przeprowadzenia
poréwnania rozkladu cech liczbowych w wigcej niz 2 grupach zastosowano test Kruskala-
Wallisa. Jest on testem nieparametrycznym, niewymagajacym spetnienia restrykcyjnych zalozen,
wystgpujacych w  parametrycznych testach analizy wariancji. W  przypadku, gdy
prawdopodobienstwo testowe p przybierze niskie warto§ci mozna stwierdzi¢, Ze czynnik

grupujacy réznicuje sredni poziom analizowanej cechy liczbowe;.

Natomiast w celu zbadania zaleznos$ci migdzy dwiema cechami liczbowymi zastosowano
wspolczynnik korelacji rang Spearmana. Przyjmuje on warto$ci z przedziatu 1 do I, nie
uwzglednia obserwacji odstajacych i ukazuje zaleznosci majace charakter monotoniczny. Warto$¢
bezwzgledna wskaznika §wiadczy o sile korelacji, natomiast znak o jego kierunku. Zatem,
wspotczynniki korelacji przyjmujace wartos¢ np. 0,3 czy —0,3 $wiadcza o tozsamej (bardzo stabej)
sile korelacji, jednocze$nie prezentuja przeciwstawne wnioski, wyciggane na ich podstawie.

Przyjeto nastgpujaca skale przymiotnikowg sity korelacji:

e |R| <0,3 —brak korelacji;
e 0,3|R|<0,5- slaba korelacja;
e 0,5]|R]| <0,7— przecigtna korelacja;
e 0,7|R]| <0,9 - silna korelacja;
e 09]|R| <1 - bardzo silna korelacja;
¢ |R| =1 —idealna korelacja.
Jako potwierdzenie zalezno$¢ panujacej relacji w catej populacji wykluczajace przypadek,

wyniki zostaty uzupetniane rezultatami testu istotnosci wspotczynnika korelacji (p).

Wyliczona z danych uzyskanych z badanej proby, $rednia warto$¢ okreslonej cechy
liczbowej niekoniecznie odzwierciedla¢ bedzie warto$ci sredniej dla calej populacji docelowe;.
Wkracza tu pojecie przedzialu ufnoéci. Na podstawie przecigtnej z proby mozliwe jest jedynie
ustalenie z pewna ufnos$cig zakresu, w ktérym warto$¢ przecigtna dla catej populacji odnajduje
swoje odzwierciedlenie. Zazwyczaj ustala si¢ 95% przedziaty ufnosci dla wartosci przecigtne;.
Zatem 95% przedzial ufno$ci wyznacza przedziaty, ktore z duzym prawdopodobienistwem miesci

si¢ prawdziwa warto$¢ przecietna badanej wielkosci w calej populacji.
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Powinno zawiera¢ si¢ w nim ok. 70% dokonanych w danej grupie pomiarow,

z zastrzezeniem rozkladoéw zblizonych do normalnego.
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Charakterystyka badanej zbiorowosci

Analiza dotyczy 207- osobowej zbiorowosci oso6b zakazonych wirusem HIV. Ponizej
przedstawiono ogodlne informacje o badanej zbiorowosci — dotyczace cech demograficznych i
sytuacji rodzinnej oraz zwigzanych z choroba. Niestety, na niektére pytania wiele osob nie
udzielito odpowiedzi, dlatego ich warto$¢ poznawcza nie bedzie duza (dotyczy to na przykiad

prawdopodobnego roku zachorowania).

Rozktad ptci w badanej grupie jest niemal rownomierny (Ryc. 1).

Ptec

meiczyzna
48,79%

kobieta 51,21%

Rycina 1. Ple¢ ankietowanych

Jak wynika z danych zaprezentowanych na Ryc. 2 dominujg osoby w wieku srednim, 20-

39 lat (51%).
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Rycina 2. Wiek respondentow
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Udziat 0s6b z kazdym wyodrebnionym poziomem wyksztalcenia jest niemal identyczny —

wynosi okoto 22-27%. W przypadku dwdch os6b nie uzyskano informacji o wyksztalceniu (Ryc.

3).

Wyksztatcenie
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Rycina 3. Wyksztalcenie ankietowanych
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Zdecydowana wigkszo$¢ ankietowanych jest stanu wolnego

w zwigzku malzefiskim (44%) (Ryc. 4).

Stan cywilny

(34%) hub zyje

wolny 34%

matzenstwo

zwigzek partnerski 1%

w separacji 6%
- I

po rozwodzie 6%

wdowiec/wdowa 8%

brak odpowiedzi 1%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Procent os6b

Rycina 4. Stan cywilny respondentow
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Co ciekawe rozklad ocen stanu zdrowia jest catkiem pozytywny — ponad polowa ocenia
swoje zdrowie jako dobre (44%) lub bardzo dobre (12%). Pozostale wyniki zaprezentowano na

Ryc. 5.

Samoocena stanu zdrowia

bardzo dobre 2%
zte 9%

przecietne 23%

dobre | 44%

bardzo dobre 12%

brak odpowiedzi []1%

)
0% 10% 20% 30% 40% 50%

Procent oséb

Rycina 5. Samoocena stanu zdrowia respondentow

Odpowiedzi na pytanie dotyczace samos$wiadomosci choroby koresponduja
z faktem, iz wigkszo$¢ ankietowanych osob nie uznaje si¢ za chore — w momencie wykonywania

badania ankietowego (Ryc. 6).

Czy ankietowana osoba uznaje sie za chorg?

rak odpowiedzi; 2,42%

nie; 75,859

ak; 21,74%

Rycina 6. Samoswiadomos¢ choroby wsrod respondentow
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Kolejny wykres (Ryc. 7) prezentuje stan zaawansowania AIDS — dominuje stan

bezobjawowy. Niemal co czwarta osoba (23%) nie umiata lub nie chciala udzieli¢ odpowiedniej

informac;ji.
Stan zaawansowania AIDS
I 1 I 1 I 1 I 1
bezobjawowy 44%
objawowy 31%
petnoobjawowy 1%
brak odpowiedzi 23%
f f f f f |
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

Procent oséb

Rycina 7. Stan zaawansowania choroby wsrod ankietowanych

Kolejny wykres (Ryc. 8) zawiera dokladny rozklad czasu od postawienia diagnozy do
momentu  uczestnictwa w  badaniu  ankietowym. Jak wida¢, u  wiekszosci
z ankietowanych osob choroba zostata zdiagnozowana stosunkowo niedawno — wynika to
zapewne nie tyle z czasu zakazenia, ile z faktu, iz w ostatnich latach w krajach afrykanskich
kladzie si¢ coraz wigkszy nacisk na wykonywanie testow na obecnos$¢ wirusa HIV.

Na wykresie pokazano rozklad czasu od zdiagnozowania choroby, przy czym osoby, dla

ktorych wynosit on co najmniej 10 lat potaczono w jedng grupg.

ts ] 17% 17%
16% | | 14%
14%
R 11%
g w% | 8% 2% 8%
S 8% | . 7%
e
4% 3%
2% | . . .
0%
1 2 3 4 5 6 7 8 9 210

Czas od diagnozy [w latach]

Rycina 8. Rozklad czasu od postawienia diagnozy do momentu uczestnictwa w badaniach
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Jesli chodzi o sposéb zakazenia, to dominowaly kontakty seksualne. Zestawienie
wykonano oddzielnie dla kobiet i mezczyzn — zachowania seksualne i ryzyko zakazenia w trakcie

stosunku seksualnego sa najczesciej inne wsrdd kobiet 1 mezczyzn.

a) mezczyzni

W grupie me¢zczyzn potowa (50%) zarazila si¢ w czasie seksu heteroseksualnego, a mniej
wiecej jedna trzecia (35%) podczas transfuzji krwi. Mniej niz 10% ankietowanych oséb zarazito

si¢ jeszcze w ciazy, od swojej matki (Ryc. 9).

Sposdb zarazenia

sekszmeizczyzna 2%
seks z kobieta 50%
transfuzja zarazonej krwi 35%
zarazenie w ciazy %
brak odpowiedzi 5%
T T T
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Procent oséb

Rycina 9. Sposob zakazenia sie wsrod ankietowanych mezczyzn

b) kobiety

W grupie kobiet jeszcze bardziej dominuje zakazenie podczas seksu heteroseksualnego
(62%), mniej  wigcej  podobny  odsetek, co u mezczyzn  zarazil  si¢

w wyniku transfuzji krwi (32%) (Rye. 10).

Sposadb zarazenia

seks zmeiczyzng 62%
transfuzja zarazonej krwi

zarazenie w ciazy

brak odpowiedzi

1 T T I
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Procent oséb

Rycina 10. Sposob zakazenia si¢ wsrod ankietowanych kobiet
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ANALIZA WYNIKOW BADAN

Jakos¢ zycia i czynniki nan wplywajace (WHOQoL-BREF)

Na podstawie kwestionariusza WHOQoL-BREF wyznaczono oceny jako$ci zycia w
czterech obszarach: dziedzinie somatycznej, psychologicznej, socjalnej
1 srodowiskowej. Dla kazdej z miar ocena moze przyjmowa¢ wartosci z zakresu 0-100 pkt, przy
czym wyzsze wartos$ci oznaczaja lepsza jakos$¢ zycia. W badanej zbiorowos$ci ocena jakosci zycia
byla raczej na przecietnym poziomie — $rednio wynosita ok. 50 pkt., przy czym nieco lepiej od
pozostatych zostata oceniona dziedzina psychologiczna.

Szczegblowe informacje o rozkladzie skladowych ~WHOQoL przedstawiono
w ponizszej tabeli statystyk opisowych (Tab. 2) oraz w formie graficznej, gdzie zgrupowano

oceny jakos$ci zycia w przedziaty o rozpigtosci 10 pkt. (Ryc. 11).

Tabela 2. Ocena jakos¢ zycia w czterech obszarach zZycia

Jakos¢ zycia (WHOQoL-

BREF) N Me s 25 c7s min | max

dziedzina somatyczna 207 | 47,3 | 50,0 | 15,3 | 39,3 | 60,7 | 10,7 | 75,0

dziedzina psychologiczna 207 | 53,2 | 54,2 | 149 | 458 | 62,5 | 12,5 | 87,5

dziedzina socjalna 207 | 47,6 | 50,0 | 20,0 | 33,3 | 66,7 | 0,0 | 91,7

srodowisko 207 | 46,6 | 46,9 | 11,7 | 37,5 | 53,1 | 15,6 | 78,1
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Dziedzina somatyczna Dziedzina psychologiczna
<10 <10
[10; 20) [10; 20) 1%
[20;30) | [20;30) | 8%
[30;40) | [30; 40) %
[40;50) | 8% [40;50) | 169
[50; 60) | . , 127% [50; 60) | . . . , 132%
[60;70) | [21% [60;70) | |20%
[70;80) | 4% [70; 80) 11%
[80;90) | [80;90) [[]29
290 290
0% 10% 20% 30% 40% 0% 5% 10% 15% 20% 25%30% 35%
Procent oséb Procent oséb
Dziedzina socjalna Srodowisko
<10 % <10
[10; 20) 5% [10;20) J1%
[20;30) | 14% [20; 30) 9%
[30; 40) | 12/% [30; 40) | 16|%
[40;50) | 11% [40;50) | i , 127%
[50; 60) | . i ] |29% [50; 60) | |318%
[60;70) | [17% [60;70) | 6%
[70;80) | 4% [70;80) [13%
[80;90) | 3% [80;90) |
290 1% 290
0% 5% 10% 15% 20% 25%30% 35% 0% 10% 20% 30% 40%
Procent os6b Procent oséb

Rycina 11. Ocena jakos¢ Zycia w czterech obszarach zycia

W tej czesci dokonano analizy wptywu poszczegdlnych czynnikow demograficznych i
zdrowotnych na oceny uzyskane dla miar z kwestionariusza WHOQoL. Jesli rozwazany czynnik
miat charakter jakosciowy (np. pte¢, wyksztalcenie, stan zaawansowania choroby), analiza
polegala na zestawieniu statystyk opisowych WHOQoL w poréwnywanych grupach i ocenie

roéznic w ich rozkladzie za pomocg odpowiedniego testu statystycznego.

W  przypadku, gdy rozwazany czynnik miat charakter liczbowy (wiek, czas

od diagnozy) dokonywano analizy korelacji rang Spearmana.

Ple¢ roznicuje w pewnym stopniu jako$¢ zycia osdéb chorych na AIDS jedynie dla

dziedziny socjalnej — znamiennie wyzszg jako$¢ zycia w tym obszarze wykazuja kobiety (Tab. 3).
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Tabela 3. Jakosc zycia a plec respondentow w czterech obszarach

Jak Pleé
akos$¢ zycia ; . p
k t
(WHOQoL-BREF) mezezyzna obieta
Me s Me s

dziedzina somatyczna | 45,8 46,4 16,3 48,8 50,0 14,2 0,1480

dziedzina 510 | 542 | 151 | 545 | 583 | 147 | 02476

psychologiczna

dziedzina socjalna 45,1 50,0 19,8 50,0 58,3 20,1 0,0289*

srodowisko 45,1 46,9 12,1 48,1 46,9 11,1 0,1448

Wyniki  zilustrowano za pomoca wykresu typu ramka-wasy (Ryc. 12),

na ktérym zaznaczono warto$¢ $rednig miar jakosci zycia, 95% przedzial ufnosci dla wartosci

przecigtnej oraz tzw. typowy przedzial zmiennosci.

[O] Dziedzina somatyczna Dziedzina psychologiczna

[©] Dziedzina socjalna [A] Srodowisko
75

70 | s
65 | -
60 |

s | T <]

50 <&

il - > [A] LDJ [a]
40 + -
35+ =
30 = =1 =
25 ¢ —t=

Ocena jakosci zycia (pkt)

20
mezczyzna kobieta

Ptec

Rycina 12. Jakos¢ zycia a ple¢ respondentow w czterech obszarach

Wptyw  wieku ankietowanych o0s6b na ocene ich jakosci
za pomocg wspllczynnika korelacji rang Spearmana, a wyniki

w postaci wykresOw rozrzutow.

zycia  zbadano

zwizualizowano

Jak wida¢ z ponizszego zestawienia (Tab. 4), wiek nie ma duzego wplywu na oceng jakosci

zycia przez ankietowane osoby. Jedynie w przypadku oceny korelacji pomigedzy wiekiem a

jakoscig zycia w dziedzinie socjalnej wystgpuje statystycznie istotna zalezno$¢, ale jej sita jest

bardzo znikoma (R co do warto$ci bezwzglednej jest ponizej 0,20).
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Tabela 4. Jakosc zycia a wiek respondentow w czterech obszarach zycia

Jakos¢ zycia
iek [w latach
(WHOQoL-BREF) Wiek [wlatach]
Dyicdzi
ziedzina 0,10 (p = 0,1492)
somatyczna
Dziedzina
. -0,10 (p = 0,1395
psychologiczna w )
Dziedzina socjalna -0,14 (p = 0,0423%)
Srodowisko -0,10 (p =0,1539)

Analizowane relacje zwizualizowano za pomocg wykresow rozrzutu (Ryc. 13).

R=-0,10; p = 0,1492 R=-0,10; p= 10,1395
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Rycina 13. Jakosc zycia a wiek respondentow w czterech obszarach Zycia
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Wyksztatlcenie w  bardzo wyrazny sposdb roznicuje jako$¢ Zycia oceniang
za pomoca kwestionariusza WHOQoL-BREF. Szczegdlnie duze zroznicowanie dotyczy ocen w
dziedzinie somatycznej i psychologicznej. Analizujac ponizsze zestawienie oraz prezentacje
graficzng zauwazamy, ze jako$¢ zycia jest lepsza dla 0sob z wyksztalceniem $rednim i wyzszym

niz dla pozostatych dwoch grup osob (Tab. 5, Ryc. 14).

Tabela 5. Jakosc zycia a wyksztatcenie respondentow w czterech obszarach zycia

Jako$é zycia Wyksztalcenie )2
(WHOQoL- brak podstawowe Srednie WyZsze

BREF) Me | s Me | s Me | s Me | s

dziedzina 1, o |46 41133 |41.8 44,6 |17.2 [48.8 50,0 |15.3 [52.0 [53.6 |13.2 [0.0095%
somatyczna

dziedzina o) 515451135 [47.9 50,0 | 16,0 [54.5 |58.3 |16.1 [58.5 [62.5 |12.0 [0,00247
psychologiczna

dziedzina 1, 15001215 |43.5 41,7 |19.1 [48.6 |54.2 |19.2 [53.1[58.3 |19.8 | 0.0681

socjalna

srodowisko [46,1 46,9 | 9,1 (43,6 (45,3 |13,0 47,3 50,0 (13,9 [49,5 (50,0 | 9,6 | 0,0577

[B] Dziedzina somatyczna Dzied;ina psychologiczna
[©] Dziedzina socjalna Srodowisko

=2
o

~
(=]

=
(=]

8 °

(2]
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Ocena jakosci zycia (pkt)
£y (5,
o o
o ]
| - | :
—{>
| o | .
b |
o |
L% |
>

N
o

brak podstawowe srednie wyzsze

Wyksztalcenie

Rycina 14. Jakos¢ zycia a wyksztatcenie respondentow w czterech obszarach zZycia

Zbadano powigzanie oceny jakosci zycia przez osoby chore na AIDS z ich stanem
cywilnym. Na potrzeby tej analizy, aby zapewni¢ odpowiednig liczno$¢ pordéwnywanych grup,
dokonano polgczenia niektorych kategorii (osob¢ zyjaca w zwigzku partnerskim polaczono z

osobami zyjacymi w zwiazku matzenskim, a osoby w separacji z osobami po rozwodzie).
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Stan cywilny réznicuje przede wszystkim jako§¢ zycia w dziedzinie srodowiskowej — tu
najgorzej wypadaja osoby pozostajace w zwigzku matzenskim. Znamienne statystycznie badz
zblizone do takowych sa tez réznice pomigdzy pordwnywanymi grupami osob w zakresie jakosci
zycia w dziedzinie somatycznej i psychologicznej — w tej pierwszej relatywnie najgorzej wypadaja
takze osoby bedace w zwigzku matzenskim, za§ w przypadku dziedziny psychologicznej takze

jako$¢ zycia os6b owdowiatych jest niska (Tab. 6, Ryc. 15).

Tabela 6. Jakosc zycia w czterech obszarach Zycia a stan cywilny respondentow

Stan cywilny p
Jakos$¢ zycia 0 wdowiec/
(WHOQoL- wolny malzenstwo rozvl:O dzie wdowa
BREF)
Me | s Me | s Me | s Me | s
dtedzina gy 153 6 11,1 |45,3 [46.4 14,3 [46,7[53.6 16,8 [44,0|51.8 |18.2 | 0,0455*
somatyczna
dziedzina oy \sg 31147 (50,7 |54,2 |14,3 [54,5 [58.3 14,8 |50.3 52,1 18,0 | 0,0508
psychologiczna
dziedzina 15, ¢150.0(19.8 [46,0 45,8 18,9 [45,0 50,0 [22,7 |49,0 58,3 [24,5 | 0,5022
socjalna
Srodowisko  [49,750,0 |11,2 43,9 45,3 10,8 ]146,5|50,0 |11,3 ]50,0 50,0 |16,4 [0,0057**

[O] Dziedzina somatyczna Dziedzina psychologiczna

[¢] Dziedzina socjalna [A Srodowisko
80

70 | T

“ Li
o BT | L

30 ¢ =

|

40 ¢

[o] I:

Ocena jakosci zycia (pkt)

20

wolny matzenstwo po rozwodzie wdowiec/wdowa

Stan cywilny

Rycina 15. Jakos¢ zycia w czterech obszarach zZycia a stan cywilny respondentow
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Zbadano zalezno$§¢ pomiedzy samooceng stanu zdrowia a jakoscia Zycia.
Na potrzeby tej analizy nieliczna grupg osdb oceniajagcych swoje zdrowie jako bardzo zle,

potaczono z grupa 0so6b oceniajacych je jako zle.

Jak nietrudno bylo przypuszcza¢, samoocena stanu zdrowia jest powigzana
z oceng jakosci zycia. Zalezno$¢ ta wystgpuje dla kazdej dziedziny jako$ci zycia, przy czym,
poréwnujac zréznicowanie pomi¢dzy grupami widoczne na ponizszym wykresie najsilniejsza,
zalezno$¢ wydaje si¢ wystepowacé pomigdzy samooceng stanu zdrowia

i jakoscig zycia w dziedzinie psychologicznej i socjalnej (Tab. 7, Ryc. 16).

Tabela 7. Jakosc zycia a samoocena stanu zdrowia respondentow

Jako$¢ zycia Samoocena stanu zdrowia
(WHOQoL- zle przeci¢tne dobre bardzo dobre P
BREF) Me | s Me | s Me | s Me | s
dziedzina 1,0 (133 91131 (492 [46.4 |13.2 [50.5 [53.6 [15.0 [55.1 |53.6 |11.1 |0.0000%%
somatyczna
dziedzina 1.0 4130 61135 [55.9(58.3 |13.2 [56.2 [58.3 [13.2 [62.0 |62.5 |11.5 |0.0000%*
psychologiczna
dziedzina 1.7 4133 31193 [51.6[58.3 |17.7 [49.8 [58.3 [16.8 [60.1 |66.7 [22.1 |0.0000% %
socjalna

srodowisko 39,5 40,6 |10,2 |47,9 46,9 |11,8 [48,1 50,0 |11,5 |51,7 |53,1 [10,1 |0,0000%**

[0 Dziedzina somatyczna Dziedzina psychologiczna

[¢] Dziedzina socjalna Srodowisko
90
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70 t -

 sop| B

20 ¢

Ocena jakosci zycia (pkt)

10

zte przecietne dobre bardzo dobre

Samoocena stanu zdrowia

Rycina 16. Jakos¢ zycia a samoocena stanu zdrowia respondentow
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Osoby, ktore uwazaja si¢ za osobe chora w momencie przeprowadzenia badania
ankietowego maja zdecydowanie gorsza jakos¢ zycia niz pozostali respondenci. Réznica dotyczy

wszystkich komponentow skali jako$ci zycia (Tab. 8, Ryc. 17).

Tabela 8. Jakosc zycia a samoswiadomos¢ choroby respondentow

Czy ankietowana osoba uznaje si¢ za chora?

Jakos¢ zycia p
tak i
(WHOQoL-BREF) 2 e
Me s Me s
Dziedzina somatyczna | 40,5 | 42,9 15,9 49,3 50,0 14,6 |0,0005%**
Dziedzina 42,7 | 41,7 | 143 | 56,1 | 583 | 13,9 |0,0000%%*
psychologiczna
Dziedzina socjalna 37,2 333 20,1 50,6 58,3 19,1 ]0,0002%***
Srodowisko 422 | 43,8 11,6 48,0 | 50,0 11,5 |0,0031%**

[O] Dziedzina somatyczna Dzied;ina psychologiczna
[0] Dziedzina socjalna [A] Srodowisko
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Ocena jakosci zycia (pkt)

tak hie

Czy ankietowana osoba uznaje sie za chorg?

Rycina 17. Jakos¢ zycia a samoswiadomos¢ choroby respondentow

Osoby z objawowym stanem zaawansowania AIDS maja gorsza, nizsza jakos$¢ zycia we
wszystkich jej obszarach, niz osoby bedace w bezobjawowym stanie choroby. R6znice pomigdzy

grupami s3 do$¢ wyraznie i si¢gaja nawet ponad 10 pkt. (Tab. 9, Ryc. 18).
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Tabela 9. Jakos¢ zycia a stan zaawansowania choroby respondentow

Jakos$¢ zycia (WHOQoL- p

Stan zaawansowania AIDS

bezobjawowy objawowy
Me S Me S

BREF)

Dziedzina somatyczna 50,3 51,8 15,4 40,4 42.9 13,3 ]0,0000%**

Dziedzina psychologiczna | 57,5 58,3 14,4 45,8 45,8 13,6 0,0000%***

Dziedzina socjalna 52,6 58,3 18,9 41,0 41,7 18,7 0,0003***

Srodowisko 49,3 | 50,0 12,0 41,4 | 43,8 10,3 |0,0000%**

[O] Dziedzina somatyczna Dziedzina psychologiczna

[6] Dziedzina socjalna [A] Srodowisko
80
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Ocena jakosci zycia (pkt)

20

bezobjawowy objawowy
Stan zaawansowania AIDS

Rycina 18. Jakos¢ zycia a stan zaawansowania choroby respondentow

Czy czas zycia ze §wiadomos$cig bycia chorym na nieuleczalng chorobg wplywa na jako$¢
zycia? Aby odpowiedzie¢ na to pytanie zbadano korelacje czasu

od postawienia diagnozy ze skfadowymi jakosci zycia wyliczonymi za pomoca kwestionariusza

WHOQoL-BREF.

Jak wida¢, nie ma zadnych statystycznie istotnych korelacji pomigdzy czasem od diagnozy

a jakoscig zycia (warto$¢ prawdopodobienstwa testowego p powyzej 0,05) (Tab. 10).

Tabela 10. Jakosé¢ zycia a czas od postawienia diagnozy

Jakos$¢ zycia (WHOQoL-BREF) Czas od diagnozy [w latach]
Dziedzina somatyczna 0,08 (p = 0,2600)
Dziedzina psychologiczna 0,01 (p = 0,8590)
Dziedzina socjalna -0,02 (p =0,7654)
Srodowisko 0,05 (p = 0,4459)
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Ostatnia analiza w tej czeSci dotyczy powigzania sposobu zakazanie si¢ HIV
z jakoscig zycia. W tej czgsci wykorzystano dychotomiczny podzial na osoby zakazone w wyniku

stosunku seksualnego i pozostalte osoby.

Sposéb zakazenia nie wptywa na aktualng jako$¢ zycia, co jest poniekad zrozumiate, gdyz
zdarzenia to mialo miejsce w przesziosci. Jest jednak wyjatek, osoby zakazone w wyniku
stosunku seksualnego maja znamiennie nizsza jakosé zycia
w dziedzinie socjalnej. Swiadomo$¢, iz kontakt seksualny spowodowat tak negatywne
konsekwencje zdrowotne, zapewne spowodowatl ich obnizong samoocen¢ w zakresie poczucia

bezpieczenstwa spotecznego, socjalnego (Tab. 11, Ryc. 19).

Tabela 11. Jakos¢ zycia a sposob zakazenia sie HIV wsrod respondentow

Czy zakazenie nastapilo w wyniku stosunku

Jako$¢ zycia seksualnego? p
(WHOQoL-BREF) tak nie
Me s Me s
dziedzina somatyczna | 46,9 48,2 14,8 48.4 50,0 15,5 0,5124
dziedzina 524 | 542 | 158 | 548 | 583 | 135 | 03726
psychologiczna
dziedzina socjalna 45,2 50,0 20,0 51,5 58,3 20,1 0,0413*
srodowisko 46,3 46,9 11,9 47,6 50,0 11,2 0,5875
[O] Dziedzina somatyczna Dziedzina psychologiczna
[¢] Dziedzina socjalna [A] Srodowisko
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w wyniku stosunku seksualnego?

Rycina 19. Jakos¢ zycia a sposob zakazenia sie HIV wsrod respondentow
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Poziom stygmatyzacji chorych na AIDS (HIV-Berger Stigma Scale)

Na podstawie 40 pytan zawartych w kwestionariuszu Berger HIV Stigma Scale
wyznaczono cztery miary szczegotowe, ktore pokazujg skale ucigzliwosci zyciowych zwigzanych
z zachorowaniem na AIDS. Wyznaczono takze miar¢ sumaryczng. Miary szczegblowe moga
przyjaé wartosci z réznych zakresow punktowych — co wynika
z liczby pytan sktadowych, na podstawie ktorych wylicza si¢ ich warto$¢ — a wigc nie powinno si¢

poréwnywac wartos$ci statystyk opisowych dla ro6znych podskal.

W ponizszej Tabeli 12 zestawiono informacje o rozkladzie tych miar w postaci zestawienia

statystyk opisowych.

Analiza statystyk opisowych pozwala oceni¢ przecigtny poziom kazdej z miar

w badanej zbiorowosci, jak rowniez poziom ich zréznicowania.

Tabela 12. Skala ucigzliwosci Zyciowych zwiqzanych z zachorowaniem na AIDS

HIV-Berger Stigma Scale Me s €25 c75 | min | max

zindywidualizowana podskala 61.0 | 61.5 | 3.9 59 63 47 7

stygmatu
podskala ujawnienia 33,6 | 34 2,8 33 35 21 40
podskala negaty\;v;e;g; obrazu wlasnej 441 | 45 35 4 46 30 50

podskala spotecznych postaw 68,1 | 69 4,5 66 71 52 79

sumaryczny poziom stygmatyzacji | 135,3 | 137 | 9,4 | 133 | 140 | &9 155

Zroznicowanie poczucia stygmatyzacji a wybrane czynniki demograficzne

W tej czgsci zbadano wplyw na poziom stygmatyzacji, oceniany za pomocg skali HIV-
Berger Stigma Scale, wybranych czynnikow demograficznych, a takze zdrowotnych. Poniewaz,
jak wynika z zestawienia statystyk opisowych dla calej zbiorowosci, warto§¢ mediany i $redniej sa
niemal identyczne dla miar HIV-Berger Stigma Scale, w tabelach podano jedynie wartos$¢ $rednig i

odchylenie standardowe, rezygnujac z podawania mediany.
Na wykresach przedstawiono wyniki istotne statystycznie.

W pierwszej kolejnosci dokonano poréwnania poczucia stygmatyzacji wsrdd kobiet i

mezczyzn. Odpowiedzi dotyczace poziomu stygmatyzacji nie zalezg od pici ankietowanych osob.
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Wyjatek to obszar stygmatyzacji zindywidualizowanej, gdzie nieco wyzsze warto$ci mozna
zaobserwowa¢ wsrdod mezczyzn (61,3 vs 60,6 pkt; p = 0,0343*). Tylka ta roznica byta istotna
statystycznie (Tab. 13, Ryc. 20).

Tabela 13. Poczucie stygmatyzacji a pte¢ badanych

Ple¢
HIV-Berger Stigma Scale meicZvIna Kobieta
(obszary stygmatyzacji) ezezy P
s s
zindywidualizowana 61,3 3.9 60,6 3.9 0,0343*
ujawnienie 33,6 2,7 33,6 2,9 0,9538
t tasnej
negatywny obraz whasnej | ) 5 3,2 43,9 3,7 0,5331
osoby

postawy spoteczne 68,5 4,3 67,7 4,6 0,1045
catkowita stygmatyzacji 135,8 9,3 134,8 9,6 0,2851

@ srednia [] 95% przedziat ufnosci
T typowy przedziat zmiennosci
66 ‘ .

65 |
64 |
63 |
62 |
61| i
60 |
59 |
58 |
57 |
56

Zindywidualizowana
stygmatyzacja
0

mezczyzna kobieta
Plec

Rycina 20. Poczucie stygmatyzacji a pte¢ badanych

Za pomocy analizy korelacji rang Spearmana zbadano powigzania poczucia stygmatyzacji

z wiekiem o0s6b chorych na AIDS.

Jak wida¢, réwniez wiek nie jest czynnikiem, ktory wplywatby na poczucie stygmatyzacji
z powodu zachorowania na AIDS. Wszystkie korelacje s3 nieistotne statystycznie (wartos$¢

prawdopodobienstwa testowego p powyzej 0,05), a wartosci wspdtczynnikéw korelacji nawet bez
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brania pod uwagg ich istotnos$ci statystycznej nie pokazuja zadnych silnych zaleznosci (R jest w

zasadzie nie wigksze niz 0,10, co oznacza niemal calkowity brak korelacji) (Tab. 14).

Tabela 14. Poczucie stygmatyzacji a wiek badanych

HIV-Berger Stigma Scale

. Wiek [w latach]
(obszary stygmatyzacji)

zindywidualizowana 0,05 (p = 0,4400)

ujawnienie -0,11 (p =0,1167)

negatywny obraz wlasnej 20,08 (p = 0,2403)
osoby

postawy spoteczne -0,02 (p = 0,7667)

catkowita stygmatyzacji -0,02 (p = 0,8140)

Jak wynika z kolejnego zestawienia, takze wyksztalcenie nie roznicuje poczucia

stygmatyzacji z powodu zakazenia wirusem HIV (Tab. 15).

Tabela 15. Poczucie stygmatyzacji a posiadane wyksztatcenie badanych

Wyksztalcenie )2
HIV-Berger Stigma Scale . - :
.. brak podstawowe | Srednie WyZsze
(obszary stygmatyzacji)
s s s s
zindywidualizowana 61,6 | 3,1 | 61,4 | 3,9 [60,5| 42 |60,3 | 42 | 0,4442
ujawnienie 33,8 1 2,4 | 33,6 | 3,0 33,524 [33,6] 34 | 07562
negatywnzszl;rjz WISI) | 43 | 33 [ 440 |34 [43.9 |34 [442] 38 | 09062

postawy spoteczne 684 | 3,8 | 68,5 | 43 |67.6 |47 |67,7] 5,0 0,8379

catkowita stygmatyzacji |136,4| 7,4 |136,0 | 7,9 |134,1|10,7 |134,6| 11,2 | 0,9652

Kolejnym rozwazanym czynnikiem, ktorego wplyw na poczucie stygmatyzacji okazat si¢
by¢ nieistotny statystycznie jest stan cywilny. Warto$¢ prawdopodobienstwa testowego p dla

wszystkich przeprowadzonych poréwnan przekracza znaczaco 0,05 (Tab. 16).
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Tabela 16. Poczucie stygmatyzacji a stan cywilny badanych

Stan cywilny P
HIV-Berger Stigma Scale L, po wdowiec/
. wolny malzenstwo .
(obszary stygmatyzaciji) rozwodzie wdowa
S S S S
zindywidualizowana 61,0 | 40 |60,8 | 42 |614 |24 |60,9 | 3,9 0,9678
ujawnienie 33,526 |33,7 3,1 |338] 1,8 339 |27 0,7097

negatywnzsc:)l;razwlasnej 442 | 3.4 44,2 | 3,7 |44,2 | 2,0 |43,5| 3,4 | 0,6497
y

postawy spoteczne 684 | 45 |679 | 4,7 |68,0| 3,3 |67,7| 44 0,7920

catkowita stygmatyzacji |135,3| 9,5 |135,2 (10,3 |136,2| 4,7 [134,7| 8,4 0,6330

Samoocena stanu zdrowia wplywa w pewnym stopniu na poczucie stygmatyzacji w
obszarze osobistym (warto$¢ prawdopodobienstwa testowego p = 0,0052**). Z ponizszego
zestawienia wynika, Zze im gorszy stan zdrowia tym wyzsze poczucie stygmatyzacji w tym
obszarze (od 59,6 dla os6b o bardzo dobrym zdrowiu do 62,2 pkt w przypadku oceny stanu
zdrowia jako bardzo ztego) (Tab. 17, Ryc. 21).

Tabela 17. Poczucie stygmatyzacji a samoocena stanu zdrowia respondentow

Samoocena stanu zdrowia

. . bardzo y/]
HIV-Berger Stigma Scale zle przeci¢tne dobre dobre
s s s s
zindywidualizowana 62,2 | 44 160,5 | 3,6 60,9 | 3,6 |59,6 | 43 |0,0052%*
ujawnienie 33,7 1 3,0 |33,6 | 2,7 [33,6 |28 |333 |29 | 08054
negatywny obraz whasnej | () 5o | 4361 40 (444 | 27 440 | 43 | 08581
osoby

postawy spoteczne 68,8 | 51 |67,5]| 45 168,22 | 4,1 |67,2 | 4,8 0,2715
catkowita stygmatyzacji [136,8| 9,7 |133,6| 11,0 |136,1| 7,1 |132,7|12,7 | 0,2020
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Rycina 21. Poczucie stygmatyzacji a samoocena stanu zdrowia respondentow

Osoby uznajace si¢ za chore maja znamiennie wyzsze poczucie stygmatyzacji

w obszarze osobistym (Tab. 18, Ryc. 22).

Tabela 18. Poczucie stygmatyzacji a samoswiadomos¢ choroby badanych

Czy ankietowana osoba uznaje si¢ za chora?
HIV-Berger Stigma Scale tak nie
(obszary stygmatyzacji) P
s s
zindywidualizowana 62,1 4,1 60,7 3.8 0,0040**
ujawnienie 33,8 2,7 33,6 2,8 0,7012
t b 1 j
HeglyWhy 0z WSS 1 437 3,7 443 34 0,3155
osoby

postawy spoteczne 68,7 4,7 67,9 4.4 0,1955
catkowita stygmatyzacji 135,6 11,4 135,3 8,8 0,3010
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Rycina 22. Poczucie stygmatyzacji a samoswiadomos¢ choroby badanych

Stan zaawansowania AIDS nie roznicuje poczucia stygmatyzacji ankietowanych osob

(Tab.19).

Tabela 19. Poczucie stygmatyzacji a stan zaawansowania AIDS

Stan zaawansowania AIDS
HIV-Berger Stigma Scale . .
.. bezobjawowy objawowy D
(obszary stygmatyzacji)
s s
zindywidualizowana 60,6 3.8 61,0 4,6 0,2588
ujawnienie 33,6 2,7 33,1 3,6 0,5919
negatywny obraz wlasnej 442 33 435 43 0.5106
osoby
postawy spoteczne 67,8 4,3 67,9 5,3 0,6236
catkowita stygmatyzacji 134,9 8,9 134,1 11,9 0,5457

Analiza korelacji rang Spearmana nie wykazala zadnej znaczacej korelacji poczucia

stygmatyzacji z czasem od postawienia diagnozy (Tab. 20).
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Tabela 20. Poczucie stygmatyzacji a czas od postawienia diagnozy wsrod ankietowanych

HIV-Berger Stigma Scale

i latach
(obszary stygmatyzacji) Czas od diagnozy [w latach]

zindywidualizowana 0,02 (»p =0,8210)

ujawnienie -0,02 (p =0,8207)

negatywny obraz wlasnej 20,05 (p = 0.4626)
osoby

postawy spoteczne -0,03 (»p = 0,6836)

catkowita stygmatyzacji -0,04 (p = 0,6085)

Ostatnim rozwazanym w tej cze¢sci czynnikiem byfa informacja o sposobie zakazenia. Na
poczucie stygmatyzacji nie wptywa znaczaco fakt zakazenia w wyniku stosunku seksualnego

(Tab. 21).

Tabela 21. Poczucie stygmatyzacji a sposob zakazenia wirusem HIV badanych

Czy zakazenie nastapilo
HIV-Berger Stigma Scale w wyniku stosunku seksualnego?
(obszary stygmatyzacji) tak nie P
s s
zindywidualizowana 61,0 3,9 60,9 3,9 0,9339
ujawnienie 33,6 3,0 33,7 2,3 0,8894
negatywny obraz wlasnej 443 34 43.9 3.6 0.3739
osoby

postawy spoteczne 68,2 4,6 68,0 4.4 0,8048
catkowita stygmatyzacji 135,6 9,6 134,9 9,3 0,4050

Jakos¢ zycia a poziom stygmatyzacji

W tej cze$ci opracowania zbadano kwestie wzajemnych relacji jakosci Zycia
1 poziomu stygmatyzacji. Mozna domniemywac, iz osoby majace wigksze poczucie stygmatyzacji
beda deklarowaly nizsza jako$¢ zycia — szczegdlnie w sferze psychicznej. Z drugiej strony, istnie¢
moze tyle czynnikow wplywajacych na oba poréwnywane konstrukty psychometryczne, ze

zalezno$¢ pomiedzy nimi bedzie §ladowa.
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W ponizszej Tabeli 22 zestawiono korelacje rang Spearmana mig¢dzy czterema miarami

jakosci zycia 1 pigcioma miarami HIV-Berger Stigma Scale.

Jak wida¢, pewne korelacje sa istotne statystycznie, a ich znak jest ujemny,
co potwierdza sformulowang powyzej hipotezg. Sita tych korelacji jest bardzo niewielka (R w
zasadzie nie przekracza co do wartosci bezwzglednej 0,20), ale wobec istotnosci statystycznej
tych relacji nalezy je zinterpretowal. Pamigta¢ przy tym nalezy, ze w przypadku poroéwnan

r6znych skal psychometrycznych bardzo czgsto korelacje nie maja duzej sity.

Im wyzsze poczucie stygmatyzacji zindywidualizowanej, tym nizsza jako$¢ Zycia —
zwlaszcza w dziedzinie somatycznej i psychologicznej (R = -0,21 1 -0,18). Rowniez wartos¢
stygmatyzacji w zakresie postaw spotecznych oraz catkowita warto$¢ stygmatyzacji s3 powigzane

z oceng jakosci zycia w niektorych dziedzinach (Ryc. 22).

Tabela 22. Poczucie stygmatyzacji a jakos¢ zycia badanych

Jakos$¢ zycia (WHOQoL-BREF)

HIV-Berger Stigma Scale — — —
dziedzina dziedzina dziedzina

(obszary stygmatyzacji) ) ) srodowisko
somatyczna |psychologiczna socjalna

zindywidualizowana ((:;’2=1 0,18 -0,14 -0,14
0,0028+%) (» =0,0083**) | (p = 0,0479%) | (p = 0,0450%)

S -0,03 -0,03 0,06 0,03
tjawnienie (p=0,6565) | (p=0,6668) | (p=0,4139) | (p=0,6997)

negatywny obraz wlasnej -0,05 0,01 0,03 0,04
osoby (p=04641) | (»p=0,9418) | (p=0,6412) | (p=0,6145)

postawy spoleczne 0,17 0,16 0,06 -0,12
(»=10,0120%) | (p=0,0239%) | (p =0,4283) | (p=0,0780)

-0,14 -0,11 -0,07 -0,09

catkowita stygmatyzacji

(=0,0510) | (p=0,1069) | (p=0,3188) | (p =0,2042)

Na wykresach rozrzutu zwizualizowano cztery przykladowe zaleznosci — pomigdzy
jakoscig zycia w dziedzinie somatycznej i psychicznej, a miarami HIV-Berger Stigma Scale w

obszarze indywidualnym i spotecznym (Ryc. 22).
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Rycina 23. Poczucie stygmatyzacji a jakos¢ Zycia badanych

Korelacje w obr¢bie HIV-Berger Stigma Scale

Interesujace wydaje si¢ tez rozwazenie, jak sg ze soba powigzane cztery miary syntetyczne
wyliczane na podstawie kwestionariusza HIV-Berger Stigma Scale. W tym celu wyznaczono

korelacje rang Spearmana pomi¢dzy tymi miarami. Wyniki przedstawiono w Tabeli 23.

Jak  wida¢, informacja o badanej zbiorowosci w  zakresie stygmatyzacji
zindywidualizowanej jest w duzym stopniu tozsama ze stygmatyzacja w obszarze postaw
spolecznych. Korelacja pomiedzy tymi miarami jest bardzo wysoka (R = 0,85). Najstabiej dla
odmiany powigzane jest miara stygmatyzacja zindywidualizowana
1 stygmatyzacja ujawnienia (R = 0,42). Niezaleznie od sity powigzan, wszystkie korelacje sa
istotne statystycznie, co oznacza, ze wnioski o tych zalezno$ciach moga by¢ uogolniane poza

badang zbiorowo$¢, na calg populacje¢ chorych na AIDS (Tab. 23).
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Tabela 23. Obszary stygmatyzacji wedtug skali HIV- Berger Stigma Scale

HIV-Berger Stigma
negatywny
Scale ) . . ) . . postawy
zindywidualizowana | ujawnienie | obraz wlasne;j
(obszary spoteczne
stygmatyzacji)
0,42
zindywidualizowana 1 =
0,0000%**)
ujawnienie 0,42 1
) (p = 0,0000%*)
negatywny obraz

wlasnej osoby

postawy
spoleczne

Najsilniejszag 1 najstabsza korelacj¢ pomiedzy miarami HIV-Berger Stigma Scale

przedstawiono na wykresach rozrzutu (Ryc. 24).

R =0,85; p=0,0000"** R=10,42; p = 0,0000*
85 42

40
38
36
34
32
30
28
26
24
22

Postawy spoteczne
Ujawnienie

0 20
46 48 50 52 54 56 58 60 62 64 66 68 70 72 74 46 48 50 52 54 56 58 60 62 64 66 68 70 72 74
Stygmatyzacja zindywidualizowana Stygmatyzacja zindywidualizowana

Rycina 24. Obszary stygmatyzacji wedtug skali HIV- Berger Stigma Scale
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AIS — poziom akceptacji choroby

Oceny akceptacji choroby dokonano za pomoca standaryzowanego kwestionariusza AIS

(ang. Acceptance of Illness Scale).

Pytania zawarte w kwestionariuszu AIS dotycza ograniczen narzuconych przez chorobe,
braku samowystarczalnosci, poczucia zalezno$ci od innych i obnizonej wlasnej wartosci. Kazde
pytanie zawiera pigciostopniowa skalg, a badana osoba okre$la swoj obecny stan zdrowia,
zaznaczajac odpowiednio cyfre: 1 — zdecydowanie zgadzam sig, 2 — zgadzam si¢, 3 — nie wiem, 4

— nie zgadzam si¢, 5 — zdecydowanie nie zgadzam sig.

Zdecydowana zgoda oznacza zle przystosowanie do choroby, natomiast brak zgody —

akceptacj¢ choroby.

Miarg stopnia akceptacji obecnego stanu zdrowia jest suma wszystkich punktow,

mieszczaca si¢ w zakresie od 8 do 40.

Do okreslenia stopnia akceptacji tworzy si¢ trzy przedziaty punktowe, dokonujac w ten
sposob kategoryzacji skali punktowej do trojstopniowej skali przymiotnikowej. Liczba punktow
od 8 do 18 oznaczata brak akceptacji choroby, od 19 do 29 — $rednig akceptacje i od 30 do 40 —
dobra akceptacje.

Poziom akceptacji choroby w calej badanej zbiorowosci
Ponizej przedstawiono, w formie statystyk opisowych liczbowej miary wyznaczonej z
kwestionariusza AIS, poziom akceptacji choroby w calej badanej zbiorowosci.

Jak wida¢, poziom akceptacji choroby w badanej zbiorowosci jest bardzo niski — $rednia
warto$¢ liczbowej miary AIS wynosi zaledwie 15 pkt., co jest niskim wynikiem, jesli wezmie si¢

pod uwage mozliwy zakres wartosci miary AIS wynoszacy od 8 do 40 pkt. (Tab. 24).

Tabela 24. Poziom akceptacji choroby w catej badanej zbiorowosci

AIS (pkt)
Me s 25 C75 min max
15,7 15 2.4 14 17 12 25
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Potwierdza to wynik klasyfikacji wedlug zaproponowanych w literaturze norm, wedhg

ktorych ponad 90% ankietowanych chorych nie akceptuje swojego schorzenia (Ryc. 25).

sredni 9%

brak 91%

Rycina 25. Poziom akceptacji choroby przedstawiony w procentach

Wplyw wybranych czynnikéow na akceptacje¢ choroby przez chorych na AIDS

Zbadano  wplyw  wybranych  czynnikbw na  poziom  akceptacji  choroby.
Dla kazdego czynnika, w miar¢ mozliwo$ci analitycznych, prezentowano zaro6wno wyniki dla
liczbowej miary AIS, jak i dla klasyfikacji poziomu akceptacji choroby, cho¢ ten ostatni byt
bardzo jednorodny (ponad 90% os6b nie akceptuje choroby), co utrudnia przeprowadzenie

wiarygodnych analiz.

W przypadku wieku, wyznaczono wartosci wspotczynnikow korelacji rang Spearmana z
liczbowa miarg AIS. Wyniki przedstawiono w formie wykresu rozrzutu. Warto$¢ wspotczynnika
korelacji jest niemal rowna 0, co oznacza oczywiscie zupelny brak zaleznosci. A wigc wiek nie

wplywa na poziom akceptacji choroby (Ryc. 26).
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R=0,02; p=0,7466
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Rycina 26. Wiek badanych a poziom akceptacji choroby

Rowniez ple¢ nie roznicuje niemal w ogole poziomu akceptacji choroby ($rednia wartos¢
miary AIS rézni si¢ pomigdzy kobietami i m¢zczyznami zaledwie o 0,1 pkt.) (Tab. 25). Brak
zaleznos$ci wida¢ takze wyraznie dla porownania klasyfikacji wedlug poziomu akceptacji choroby

(p = 0,5263) (Tab. 26).

Tabela 25. Ple¢ badanych a akceptacja choroby

) AIS (pkt) (p = 0,8953)
Pleé -
Me S min max
meZCezyzna 15,6 15 2,2 12 25
kobieta 15,7 15 2,5 12 25
Tabela 26. Poziom akceptacji choroby a pte¢ badanych
Poziom akceptacji Ple¢ (p = 0,5263) Razem
choroby mezczyzna kobieta

brak 93 (92,1%) 94 (89,5%) 187

$redni 8 (7,9%) 11 (10,5%) 19

Razem 101 105 206
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Wyksztalcenie do pewnego stopnia rdznicuje poziom akceptacji choroby (p = 0,0708, czyli
niewiele powyzej granicy istotnego wyniku wynoszacego zwyczajowo 0,05). Nieco wigkszym
poziomem akceptacji choroby w stosunku do pozostatych grup charakteryzuja si¢ chorzy z

wyksztalceniem podstawowym (Tab. 27).

Tabela 27. Wyksztalcenie badanych a akceptacja choroby

Wyksztalcenie AIS (pKt) (p = 0,0708) -
Me s min max
brak 15,4 15 1,7 12 20
podstawowe 16,3 16 2,6 13 25
Srednie 15,5 15 2,1 12 23
wyzsze 15,5 15 2,7 12 25

Zalezno$¢ nie jest tak wyrazna dla pozioméw akceptacji choroby — réznice w udziale osob
nieakceptujacych choroby pomiedzy porownywanymi grupami nie przekraczaja w zasadzie kilku

punktow procentowych (Tab. 28).

Tabela 28. Poziom akceptacji choroby a wyksztatcenie badanych

Poziom akceptacji Wyksztalcenie (p = 0,2137) Razem
choroby brak podstawowe | S$rednie Wyzsze
brak 44 (97,8%) | 50(89,3%) | 43 (91,5%) | 48 (85,7%) | 185
$redni 1 (2,2%) 6 (10,7%) 4 (8,5%) 8 (14,3%) 19
Razem 45 56 47 56 204

Nie stwierdzono wplywu czasu od postawienia diagnozy na poziom akceptacji choroby.
Wspotezynnik korelacji rang Spearmana jest niemal réwny 0 i nie jest istotny statystycznie (p

znacznie przekracza 0,05) (Ryc.27).
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R=0,04; p=0,6165
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Rycina 27. Poziom akceptacji choroby a czas od postawienia diagnozy

Poziom akceptacji choroby jest znamiennie zréznicowany wzgledem stanu cywilnego (p =
0,0286%*). Jest on nieco wyzszy w grupie osob owdowialych. By¢ moze to traumatyczne przezycia

wplywa na wigkszy spokoj psychiczny i pogodzenie si¢ z choroba (Tab. 29).

Tabela 29. Stan cywilny a akceptacja choroby

. AIS (pkt) (p = 0,0286%)
Stan cywilny -
Me s min max
wolny 15,8 15 2,8 12 25
malzenstwo 15,4 15 2,1 12 22
po rozwodzie 15,8 15 2.4 12 23
wdowiec/wdowa 17,0 17 1,9 13 20

Réwniez poréwnanie wynikéw klasyfikacji wedlug wartosci AIS daje istotng statystycznie
zalezno$¢ od stanu cywilnego. Tu takze, jak mozna si¢ bylo spodziewaé, wyrdznia si¢ grupa osob

owdowiatych (Tab. 30) (Ryc. 28).
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Tabela 30. Poziom akceptacji choroby a stan cywilny badanych

. . Stan cywilny (p = 0,0362%) Razem
Poziom akceptacji -
., po wdowiec/
choroby wolny malzenstwo .
rozwodzie wdowa
brak 63 (88,7%) | 88(95,7%) | 22 (88,0%) | 11 (73,3%) 184
Sredni 8 (11,3%) 4 (4,3%) 3 (12,0%) 4 (26,7%) 19
Razem 71 92 25 15 203
Poziom akceptacji choroby
1 96%
100% / 89% 88%
90%
73%
80%
70% |
:g 60%
S sw
S P B brak
g (] 27%
e 30%
20% o
10% =
(] ‘_'_'_._J k.- /_J

0%

wolny matzeristwo po wdowiec/
rozwodzie wdowa
Stan cywilny

Rycina 28. Poziom akceptacji choroby a stan cywilny badanych
Osoby z bardzo dobrg samooceng stanu zdrowia w najwigkszym stopniu akceptuja

chorobe. Analizowana zaleznos¢ jest istotna statystycznie (p = 0,0338%) (Tab. 31).

Tabela 31. Samoocena stanu zdrowia a akceptacja choroby

Samoocena stanu AIS (pkt) (p = 0,0338%)
zdrowia Me S min max
zle 15,8 16 2,2 12 22
przeci¢tne 16,0 16 2,1 13 25
dobre 15,2 15 2,0 12 25
bardzo dobre 16,9 16 3,7 13 25
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Jeszcze wyrazniej (p = 0,0024**) roznice te s3 widoczne, gdy poréwnamy wzgledem

oceny stanu zdrowia klasyfikacje poziomu akceptacji choroby (Tab. 32).

Tabela 32. Poziom akceptacji choroby a samoocena stanu zdrowia respondentow

. .. Samoocena stanu zdrowia (p = 0,0024%*%*) Razem
Poziom akceptacji
choroby zle rzecietne dobre bardzo
P € dobre
brak 40 (90,9%) | 45 (95,7%) | 85(93,4%) | 16 (69,6%) 186
$redni 4 (9,1%) 2 (4,3%) 6 (6,6%) 7 (30,4%) 19
Razem 44 47 91 23 205

Poziom akceptacji choroby

96%
100% "/91% . L 2

90%
80%

70%

70%
60%

50% brak

40% 30%

Procent oséb

30%

20%
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10%

—

zte przecietne dobre bardzo dobre

0%

Samoocena stanu zdrowia

Rycina 29. Poziom akceptacji choroby a samoocena stanu zdrowia respondentow

Kolejne trzy czynniki, a mianowicie: fakt uwazania si¢ za osobg¢ chora, stan
zaawansowania AIDS oraz sposob zakazenia nie réznicujg poziomu akceptacji choroby, co
wynika z ponizszych zestawien (warto$¢ prawdopodobienstwa testowego

p przekracza 0,05) (Tab. 33, 34, 35).
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Tabela 33. Samoswiadomos¢ choroby a akceptacja choroby

Czy ankietowana AIS (pkt) (p = 0,9400)
osoba uznaje si¢ za i
Me S min max
chorg?
tak 15,6 15 1,9 13 22
nie 15,8 15 2,5 12 25
Tabela 34. Stan zaawansowania AIDS a akceptacja choroby
Stan zaawansowania AIS (pkt) (p =0,1678)
AIDS Me S min max
bezobjawowy 15,5 15 2,5 12 25
objawowy 15,9 16 2,5 12 25
Tabela 35. Sposob zakazenia si¢ a akceptacja choroby
Czy zakazenie nastapilo w AIS (pkt) (p =0,7301)
wyniku M )
stosunku seksualnego? © S min max
tak 15,6 16 2,3 12 25
nie 15,6 15 2,3 13 25

Poziom akceptacji choroby a poziom stygmatyzacji

Zbadano korelacje pomiedzy poziomem akceptacji choroby (punktowa miarg AIS) a

miarami Wyniki w Tabeli 36, warto$ci

stygmatyzacji. przedstawiono zawierajacej
wspotczynnikdw korelacji rang Spearmana wraz z ocenami istotnos$ci statystycznej analizowanych
zalezno$ci. Wystepuja istotne statystycznie korelacje pomiedzy akceptacja choroby a poziomem
stygmatyzacji. Korelacje te maja niewielkg site i sa ukierunkowane ujemnie — wraz ze wzrostem
poziomu akceptacji choroby spada poziom odczuwanej stygmatyzacji. Wyniki dla miar

szczegdlowych HIV-Berger Stigma Scale przedstawiono na wykresach rozrzutu (Ryc. 30).
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Tabela 36. Poziom akceptacji choroby a wybrane aspekty stygmatyzacji

HIV-Berger Stigma Scale
(obszary stygmatyzacji)

AIS (pkt)

Zindywidualizowana -0,17 (p = 0,0147%)

Ujawnienie -0,20 (p = 0,0041*%)

Negatywny obraz wlasnej 20,19 (p = 0,0069%%)
osoby

Postawy spoteczne

-0,21 (p = 0,0020**)

Catkowita stygmatyzacji

-0,24 (p = 0,0005**%*)

R=-0,17; p=0,0147*

R =-0,20; p = 0,0041*
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Rycina 30. Poziom akceptacji choroby a wybrane aspekty stygmatyzacji
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SWLS — satysfakcja z zycia

Poziom zadowolenia z zycia badano za pomoca skali SWLS. Skala ta nie jest
normalizowana, to znaczy jej warto$ci nie sa przeksztalcane na zakres 0-100 pkt., a jej mozliwy
zakres wartosci to 5-35 pkt., przy czym wyzsze liczby odpowiadaja wigkszemu zadowoleniu z

zycia. Wartos$ci punktowe skali SWLS przeksztatca si¢ do 7-stopniowej skali przymiotnikowe;.

Ocena satysfakeji z zycia w calej badanej zbiorowosci

Miary SWLS scharakteryzowano wyliczajac wartosci statystyk opisowych. Zaréwno
liczbowa ocena satysfakcji, jak i dokonana na jej podstawie klasyfikacja wskazuja na bardzo mata
satysfakcja z zycia ankietowanych chorych na AIDS. W dalszej analizie uwzglgdniana bedzie
tylko liczbowa miara SWLS, poniewaz klasyfikacja przymiotnikowa wykazuje bardzo male
zrdznicowanie. Skale 1 poziomy satysfakcji z zycia przedstawiono w Tabeli 37, w Tabeli 38 oraz

na Rycinie 31.

Tabela 37. Satysfakcja z zycia ankietowanych chorych na AIDS

SWLS (pkt)
Me s 25 C75 min max
8,4 8 3,1 7 8 5 25

Tabela 38. Satysfakcja z zycia ankietowanych chorych na AIDS

P iotnik kal
rzymlosal]LoSw a skata Licznos¢ Procent
ZFlecydowanie 174 84.5%
niezadowolona
bardzo niezadowolona 23 11,2%
raczej niezadowolona 4 1,9%
raczej zadowolona 5 2,4%

96



STYGMATYZACJA I DYSKRYMINACJA OSOB ZYJACYCH Z HIV/AIDS W KONTEKSCIE JAKOSCI ZYCIA NA
PRZYKEADZIE PACJENTOW PRZYCHODNI I HOSPICJUM MATKI BOZEJ MILOSIERDZIA
W ZAMBII

Przymiotnikowa skala SWLS

zdecydowanie niezadowolona 85%

bardzo niezadowolona 11%

raczej niezadowolona 2%

raczej zadowolona 2%

T
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Procent oséb

Rycina 31. Satysfakcja z zycia ankietowanych chorych na AIDS

Wplyw wybranych czynnikow na satysfakcje z zycia chorych na AIDS

W pierwszej kolejnosci rozwazono wplyw wieku na satysfakcje z zycia ankietowanych
osob. Jak wida¢ z danych zawartych na Ryc. 32, wiek nie roznicuje

w ogole satysfakcji z zycia os6b chorych na AIDS (R = 0,01; p = 0,9185).

R=0,01; p=0,9185
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Rycina 32. Wiek a satysfakcja z zycia ankietowanych

Rowniez ple¢, wyksztalcenie, ani stan cywilny nie réznicujg satysfakcji z zycia osob

chorych na AIDS (Tab. 39, 40, 41).
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Tabela 39. Plec¢ a satysfakcja z zZycia ankietowanych

i SWLS (pkt) (p = 0,8553)
Ple¢ -
Me s min max
mezezyzna 8,3 8,0 3,1 5 24
kobieta 8,4 8,0 32 5 25

Tabela 40. Wyksztalcenie a satysfakcja z Zycia badanych

Wyksztalcenie SWLS (pkt) (p = 0’8713)_
Me s min max
brak 8,0 8,0 1,9 5 14
podstawowe 8,7 8,0 3,7 5 24
Srednie 8,2 7,0 3,1 5 24
wyzsze 8,6 8,0 34 5 25

Tabela 41. Stan cywilny a satysfakcja z zycia badanych

. SWLS (pkt) (p = 0,8075)
Stan cywilny -
Me s min max
wolny 8,8 8,0 4,1 5 25
malzenstwo 8,2 8,0 2,7 5 23
po rozwodzie 8,5 8,0 2,1 6 14
wdowiec/wdowa 7,8 8,0 1,5 5 11

Nieco wigksze roznice wida¢ pomiedzy grupami o rdznej ocenie stanu zdrowia —
najwigkszy poziom satysfakcji z zycia dotyczy oséb o bardzo dobrym stanie zdrowia. Jednak
zalezno$¢ ta nie jest istotna statystycznie (warto$¢ prawdopodobienstwa testowego p=0,2283)

(Tab. 42).
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Tabela 42. Samoocena stanu zdrowia a satysfakcja z zycia badanych

Samoocena stanu SWLS (pkt) (p = 0,2283)
zdrowia Me s min max
zle 8,4 7,0 3,8 5 24
przecietne 8,6 8,0 2,6 5 17
dobre 8,0 8,0 2,5 5 24
bardzo dobre 9,2 8,0 4,6 6 25

Natomiast kolejne rozwazane czynniki, czyli fakt uwazania si¢ za osobe chora, stan

zaawansowania AIDS oraz sposob zakazenia nie wplywaja na poziom satysfakcji
z zycia. | wreszcie ostatni z rozwazanych czynnikow, czyli czas od postawienia diagnozy nie jest

takze skorelowany z satysfakcja z zycia (Tab. 43, 44, 45) (Ryc. 33).

Tabela 43. Samoswiadomos¢ choroby a satysfakcja z Zycia badanych

Czy ankietowana SWLS (pkt) (p = 0,7040)
osoba uznaje si¢ za i
Me S min max
chorg?
tak 8,6 8,0 3,9 24
nie 8,3 8,0 2,9 25
Tabela 44. Stan zaawansowania AIDS a satysfakcja z Zycia badanych
Stan zaawansowania SWLS (pkt) (p = 0,3304)
AIDS Me S min max
bezobjawowy 8,2 8,0 2,9 5 25
objawowy 9,1 8,0 39 5 24
Tabela 45. Sposob zakazenia wirusem HIV a satysfakcja z zycia badanych
Czy zakazenie nastapilo w SWLS (pkt) (p = 0,4873)
wyniku M )
stosunku seksualnego? © s min max
tak 8,5 8,0 3.4 5 24
nie 8,1 8,0 2,6 5 25
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Rycina 33. Czas od postawienia diagnozy a satysfakcja z zycia badanych

Poziom satysfakcji z zZycia a poziom stygmatyzacji

Zbadano korelacje pomigdzy poziomem satysfakcji z zycia (punktowa miarg SWLS) a
Wyniki w Tabeli 46,

wspotczynnikdw korelacji rang Spearmana wraz z ocenami istotnos$ci statystycznej analizowanych

miarami  stygmatyzacji. przedstawiono zawierajagcej wartosci

zaleznosci.

Stwierdzono wystgpowanie statystycznie istotnych zaleznosci — sa to korelacje
ukierunkowane ujemnie o raczej stabej sile, co jednak w badaniach socjologicznych jest i tak
cieckawym rezultatem. Wyzsza satysfakcja z Zycia wptywa na mniejsze poczucie stygmatyzacji i

odwrotnie (Tab. 46, Ryc. 34).

Tabela 46. Poziom satysfakcji z Zycia a obszary stygmatyzacji

HIV-Berger Stigma Scale

LS (pkt
(obszary stygmatyzacji) SWLS (pkt)

Zindywidualizowana -0,19 (p = 0,0077*%)
Ujawnienie -0,25 (p = 0,0003**%*)
Negatywny obraz wlasnej _ s
osoby -0,30 (p = 0,0000%*%*)

Postawy spoteczne

-0,18 (p = 0,0082**)

Catkowita stygmatyzacji

20,25 (p = 0,0004%*)
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Rycina 34. Poziom satysfakcji z Zycia a obszary stygmatyzacji
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DYSKUSJA

Osoby zyjace z HIV/AIDS (PLWHA) napotykaja nie tylko problemy medyczne, ale takze
problemy spoleczne zwigzane z ta choroba. Jedng z barier w dotarciu do zagrozonych lub
zakazonych wirusem HIV/AIDS jest stygmatyzacja. Stygmat wzmacnia tajemnic¢ i zaprzeczanie,
ktore sa takze katalizatorami transmisji HIV. Obecnie ros$nie liczba badan dotyczacych
stygmatyzacji zwigzanej z HIV w Afryce Subsaharyjskiej. Coraz czgéciej przyznaje si¢ jednak, ze
skuteczne strategie leczenia i opieki wymagaja zrozumienia kontekstu kulturowego, w ktorym
istnieje pigtno. Stygmatyzacja moze prowadzi¢ do szkodliwych dzialan i mysli wéréd rzadow,
spolecznosci,  pracownikdw  shizby  zdrowia,  pracodawcéw,  czlonkow  rodziny
1 kolegow. Pacjenci z HIV/AIDS moga mie¢ wiele probleméw zdrowotnych, takich jak:
samotnos¢, izolacja, niskie poczucie wilasnej wartosci, kryzysy tozsamosci i brak zainteresowania
profilaktyka HIV/AIDS [79].

Szerokim problemem, z ktorym borykaja si¢ chorzy na AIDS jest problem jakosci zycia.
Pojecie jakoS$ci zycia stale jest obecne przy cztowieku w zasadzie od czasu powstania cywilizacji.
Juz starozytni filozofowie zwracali uwage na dazenia czlowieka, ktore sa ukierunkowane na
doznania przyjemnosci, satysfakcji z dokonywanych wyboréw i dobrego samopoczucia w ciagu
catego zycia. W koncepcjach filozoficznych jako$¢ zycia byla komponenta pomiedzy
dobrostanem i sumg wszystkich przyjemnosci czlowieka a iloscig cierpien, ktérych cziowieka
doswiadcza w ciagu zycia [74].

Zgodnie z definicja Swiatowej Organizaciji Zdrowia (WHO, World Health Organization)
jako$¢ zycia to ,,indywidualny sposob postrzegania przez jednostke jej pozycji zyciowej w
kontekscie kulturowym 1 systemu warto$ci, w ktérym zZyje oraz w odniesieniu do zadan,
oczekiwan i standardow wyznaczonych uwarunkowaniami §rodowiskowymi” [74]. Wskaznikami
jako$ci zycia s3: umiejetnos¢ wchodzenia w dotychczasowe, wilasne role zyciowe, zdolnos¢
przystosowania si¢ do réznych sytuacji, dobrostan psychologiczny oraz przynalezno$¢ do
okreslonych grup spotecznych [74].

Pacjenci zakazeni wirusem HIV badz chorzy na AIDS réwniez dotknigci sa problemem
niskiej jakosci zycia. Ponadto pacjenci nie maja motywacji do stosowania S$rodkow
profilaktycznych, ich zachowanie zwigzane z opieka jest niskie [75] i nie biorg udzialu w
rutynowych badaniach na obecnos$¢ wirusa HIV [76]. Wiele kobiet w cigzy unika dobrowolnych

porad i testow [77]. Postrzegane stygmaty HIV maja posredni wptyw na jakos$¢ zycia ludzi [78].
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W systematycznym przegladzie przeprowadzonym w Indiach okolo jedna trzecia
respondentéw, w tym pracownicy stuzby zdrowia, obwinili PLWHA za wniesienie choroby do
spolecznosci [79].

W wigkszosci sytuacji, aby zapobiec odrzuceniu spotecznemu, PLWHA nie ujawni
swojego statusu HIV, aby unikna¢ izolacji od udzialu w wydarzeniach spoteczno-kulturalnych
[79]. Stygmatyzm zwigkszy powszechnos¢ HIV/AIDS poprzez wstrzymanie dostarczania
skutecznego wsparcia spolecznego i medycznego, poniewaz PLWHA nie s3 w stanie wchodzi¢ w
interakcje z rodzinami i1 spotecznosciami, co ma sprawi¢, ze poczuja si¢ kompletni, zabezpieczeni
i beda czescia spoteczenstwa.

Wyniki badan dotyczace chorych na HIV/AIDS, przeprowadzone w Libii pod nadzorem
National Infectious Diseases Control Center [80] wykazaly, iz istnieje zwigzek pomig¢dzy jakoScia
zycia a obrazem klinicznym AIDS. Udowodniono, iz nizsze parametry jako$ci zycia i stanu
zdrowia oraz wigksze nasilenie stanow chorobowych pacjentoéw wystgpuja w poczatkowym i
bardzo zaawansowanym stadium choroby. Jako$¢ zycia pacjentdw najbardziej obniza fakt
postawienia diagnozy o ich zachorowaniu. Odczuwany stan jakosci zycia silnie zalezy od wielu
czynnikow, takich jak stan fizyczny, rodzinny i stosunek otoczenia do chorego. Pragnienia
chorego ewaluuja w czasie, przechodzac rézne okresy, a stosunek do wilasnej choroby zalezy od
stopnia zaakceptowania swojego stanu zdrowia. Okazuje si¢, ze parametry fizjologiczne i
sytuacja materialna nie zawsze decyduja o jakos$ci zycia chorego, gdyz znaczny na nig wptyw ma
zycie rodzinne i wspolnotowe. Jako§¢ zycia chorych w zaawansowanym stanie choroby jest
oceniana przez nich samych czesto wyzej niz chorych w poczatkowym stadium choroby.
Przyczyna takiej sytuacji prawdopodobnie s3 obronne mechanizmy psychologiczne, ktére
odgrywajace tutaj znaczng role, a dzigki nim chorzy potrafig odnalezé wyzsza satysfakcje ze
swojego zycia, w porownaniu z osobami w korzystniejszej sytuacji zyciowej [80].

Ankiersztejn-Bartczak, dokonujac analizy odpowiedzi osob zakazonych wirusem HIV w
Polsce, dotyczacych oceny jakosci zycia wykazala, ze kobiety oceniajg ja troch¢ gorzej niz
mezezyzni (16,3% vs. 10.3%) [81]. Na postawione pytanie: jak ocenia Pan/Pani swoja jako$¢
zycia - 39,1% respondentow odpowiedzialo, ze ich jako$¢ zycia jest dobra; 39,6% - $rednia.
Najlepiej swoja jakos$¢ zycia w Polsce oceniaja osoby homoseksualne — 56,8% 1 zakazeni w
ostatnich 5 latach — 51,6%. W grupie 0sob zakazonych migdzy 5 a 10 lat odnotowano najwigkszy
odsetek badanych oceniajacych swoja jako$¢ zycia jako zla lub bardzo zta. 45,3% badanych,
ktorzy sa na terapii antyretrowirusowej sa réwniez zadowoleni ze swojej jakosci zycia.

Interesujacy wydaje si¢ fakt, ze znacznie gorzej oceniaja swoja sytuacje osoby z miejscowosci
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powyzej 100 tys. Wydawaloby si¢, ze osoby z duzych miast maja lepszy dostep do lekarza,
réwniez organizacje pozarzadowe dziatajagce na rzecz pacjentdw maja swoje siedziby w duzych
miastach, stad oferta wsparcia jest znacznie wicksza [81].

W badaniach wtasnych przeprowadzonych w Zambii wykazano, Zze ocena jakos$ci zycia
pacjentéw byla raczej na przeci¢tnym poziomie - 50% respondentéw odpowiedzialo, iz jako$¢ ich
zycia jest srednia. Ponadto wykazano, iz samoocena stanu zdrowia jest powigzana z oceng jakos$ci
zycia. Osoby, ktore uwazaja si¢ za osob¢ chorg w momencie przeprowadzenia badania
ankietowego maja zdecydowanie gorsza jako$¢ zycia niz pozostali respondenci. Osoby z
objawowym stanem zaawansowania AIDS maja gorsza, nizsza jako$¢ zycia we wszystkich jej
obszarach, niz osoby bedace w bezobjawowym stanie choroby. Prawdopodobnie wigze si¢ to z
ucigzliwo$cia objawow fizycznych oraz brakiem natychmiastowego dostepu do leczenia.

Wykazano, iz ple¢ w pewnym stopniu wplywa na jako§¢ zycia, zwlaszcza
w dziedzinie socjalnej. Wyzszg jakos$¢ zycia badanych w przeprowadzonych badaniach wiasnych
wykazaty zambijskie kobiety. Podobnie mozna zauwazy¢, ze lepsza jakos$¢ zycia posiadaja osoby
z wyksztalceniem $rednim 1 wyzszym w stosunku do osob z wyksztalceniem podstawowym.
Natomiast, jesli chodzi o stan cywilny, na podstawie przeprowadzonych badan mozna stwierdzi¢,
ze najgorsza jako$¢ zycia wykazuja osoby pozostajace w zwigzkach malzeniskich. Trudno
stwierdzi¢, dlaczego akurat osoby pozostajace w zwigzkach matzenskich wskazaly tak niska
jako$¢ zycia, ale moze to by¢ spowodowane brakiem komunikacji w zwiazku, lgkiem przed
rozwodem lub ztym traktowaniem przez matzonka po ujawnieniu statusu, obawa przed
zakazeniem przez wspotmalzonka badz lgkiem przed $miercig jednego z matzonkéw.

Na samoocen¢ moga mie¢ wplyw rozmaite czynniki: wyglad, stan zdrowia, rodzaj
doswiadczen zyciowych, sytuacja finansowa czy wptyw srodowiska. Samoocena moze mie¢ duzy
wplyw na dokonywanie wiasciwych decyzji oraz sprawia, ze potrafimy dostrzega¢ wiasciwg dla
siebie perspektywe zyciowa, warunkujac tym samym zachowania. Efektem samooceny s3
zachowania: od aktywnego, charakterystycznego dla wysokiej samooceny, do biernego — w
przypadku niskiej. Niektore badania prowadzone w §rodowiskach osob, ktore choruja dlugotrwale
wskazuja, ze moment diagnozy jest trudnym przezyciem i poczatkuje zmiany w samoocenie, a w
$lad za tym réwniez w ocenie jakos$ci zycia. Niezaleznie od tego, subiektywnie odczuwana jako$¢
wlasnego zycia jest glownym czynnikiem, ktory w najsilniejszy sposob wplywa na zadowolenie,
poczucie bezpieczenstwa, relacje z rodzing 1 otoczeniem [82].

Raport z badan dotyczacych jakosci zycia kobiet zakazonych wirusem HIV opracowany

przez Krzysztofa Malawko [83], a odnoszacy si¢ do satysfakcji seksualnej nie roznicuje
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respondentek. Wedlug badan na relacje z partnerem nie ma wigkszego wplywu takze czas, jaki
uptynal od zdiagnozowania zakazenia. Dos¢ wyraznie widaé, ze udane zycie matzenskie taczy si¢
z zadowoleniem z Zycia oraz ma wplyw na postrzeganie siebie jako osoby waznej w
spoteczenstwie. Mozna sadzi¢, ze udane relacje z osobami bliskimi podwyzsza samooceng i
poczucie wiasnej wartosci [83].

W przeprowadzonych w Zambii badaniach wlasnych nie wykazano, aby stan cywilny oraz
relacje z partnerem byly czynnikami, ktore maja jakikolwiek wpltyw na satysfakcje z zycia
pacjentow.

W badaniach przeprowadzonych w Warszawie w 2016 roku wykazano,
iz posiadanie zadawalajacego wyksztalcenia wykazuje mocng zalezno$¢ przy generalnej ocenie
zycia i odczuwaniu polozenia spotecznego, poniewaz az 79% respondentek wskazato taka

odpowiedz [83].

W badaniach Polakéw zrealizowanych przez GUS w 2014 roku, dotyczacych sytuacji
gospodarstw domowych w $wietle wynikow badania budzetéw gospodarstw domowych [83],
ponad potowa okreslita SWO0ja sytuacje materialng jako przecietna,
a 27% jako dobrg lub bardzo dobra. W grupie zakazonych kobiet 25% okreslito swoja sytuacje
jako dobra, a 42,2% jako $rednig. ROznica zaznaczylta si¢ w grupie oceniajacej swoja sytuacje jako
zla, GUS 2014- 17,8%, w 2015 — 28,9% [83]. W badaniu GUS nie podano wynikéw w grupie
kobiet. Mozna uzna¢, ze generalnie poziom zadowolenia ze swojej sytuacji finansowej w grupie
kobiet jest podobny do $redniego poziomu ogoétu polskiego spoteczenstwa. Jedynie 4% Polakow
wykazuje niski poziom zadowolenia z zycia w badaniach GUS z 2015 r. Szczegdlnie zadowoleni
sg ludzie w mlodym wieku, a poziom zadowolenia spada wraz z wiekiem. Wsrdd kobiet
zakazonych jest 27.3% niezadowolonych z zycia [83].

Satysfakcja z zycia (satisfaction with life- SWL) jest pojeciem wieloznacznym
1 wielowymiarowym. Najczes$ciej jest rozumiana jako poznawczy aspekt subiektywnego
dobrostanu osoby. Satysfakcja z zycia odnosi si¢ do sposobu osadzania, w jaki dana jednostka
ocenia jako$¢ swojego zycia na podstawie wlasnego, unikalnego zestawu kryteriow. Satysfakcja z
zycia stanowi rezultat refleksji w dlugiej perspektywie czasowej, Jest to ocena zycia jako catosci i
jako taka jest wzglednie trwala [84].

W przeprowadzonej analizie danych w badaniach wlasnych wykazano matg satysfakcje z
zycia ankietowanych chorych na AIDS. Na postawione pytanie dotyczace zadowolenia z Zycia

ponad 84% wypowiedzialo si¢, ze jest zdecydowanie niezadowolonych oraz bardzo
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niezadowolonych (okoto 12%). Natomiast wykazano, ze ani pleé, wyksztalcenie, stan
zaawansowania choroby, sposob zakazenia si¢ nie wptywaja na poziom satysfakcji z zycia.

W raporcie badan na temat jakosci Zycia i stanu emocjonalnego kobiet chorych na AIDS,
polskie kobiety zapytane o ocen¢ swojego aktualnego stanu zdrowia wskazuja w zdecydowane;j
wigkszosci na bardzo dobry lub dobry (88.3%). Przeciwnego zdania jest niecate 12% [83].

Takie samo pytanie postawiono mieszkancom Zambii, w przeprowadzonych badaniach
wiasnych. Wyniki, jakie uzyskano w Afryce r6znig si¢ nieco od tych uzyskanych w Polsce. W
Zambii niemal 60% badanych ocenia swoéj stan zdrowia jako dobry lub bardzo dobry. Na
postawione pytanie dotyczace oceny stanu swojego zdrowia Zambijczycy odpowiedzieli, iz w
44% ich stan zdrowia jest dobry, a wg 12% bardzo dobry. 76% Afrykanczykéw zadeklarowato, iz
uznaje si¢ za osobe zdrowa. Warto zauwazy¢, ze wsrdd osob, ktore zadeklarowaty si¢ jako osoby

zdrowe, ponad 30% posiadalo juz objawy zakazenia wirusem HIV.

Horter Shona i wsp. przeprowadzali w Szwajcarii badania na temat akceptacji statusu
seropozytywnego u osob zakazonych [85]. Analiza danych uzyskanych z badania przez nich
przeprowadzonego wykazata, iz brak akceptacji statusu HIV byt szczegdlnie widoczny wsrod
tych, ktoérzy nie czuli si¢ zle lub nie odczuwali objawdw, co zostalo powtoérzone przez
pracownikow stuzby zdrowia [85].

Brak akceptacji swojego statusu HIV zostal opisany jako bariera dla ujawnienia wirusa
HIV, poniewaz niedowierzanie, postrzegane pigtno i strach przed negatywnym osadem moga
zmusi¢ osoby zakazone HIV do ukrycia pozytywnego wyniku [85].

Utrzymanie dobrego stanu zdrowia i samo$wiadomos$¢ zakazenia wigzato si¢ nie tylko z
korzy$ciami zdrowotnymi, w tym z unikaniem ryzyka $mierci, ale bylo rowniez widoczne pod

wzgledem redukcji stygmatyzacji [85].

Szwajcarscy naukowcy udowodnili, ze chociaz dostep do terapii retrowirusowej zostat
opisany jako umozliwiajacy redukcj¢ stygmatyzacji, niektdrzy pacjenci odczuwali niech¢¢ do
odwiedzania przychodni lekarskich z obawy, Zze dzialanie spoleczne ujawni ich status HIV.
Obawiali si¢ naruszen zasad poufnosci przez lekarzy lub stawania w kolejce do ustug zwigzanych
z ART, co mogloby wzbudzi¢ poczucie wstydu. Te obawy moga by¢ szczegdlnie wpltywowe dla
tych, ktorzy nie zaakceptowali w petni swojego statusu HIV [85].

Powyzsze dane maja odzwierciedlenie w badaniach witasnych przeprowadzonych wsrod

Zambijczykow dotyczacych akceptacji choroby. Wykazano bardzo niski poziom akceptacji
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choroby. Analiza wynikow badan wykazata, ze 90% pacjentow w badanej zbiorowos$ci nie
akceptuje swojego statusu HIV.

Mozna zauwazy¢ podobienstwo takze w zalezno$ci miedzy stanem zdrowia
a akceptacja choroby. W Zambii rowniez osoby, ktére czuja si¢ zdrowe lub nie posiadaja objawow
w najwigkszym stopniu akceptuja chorobe.

W autorskich  badaniach  zaobserwowano, podobnie jak w  badaniach
w Szwajcarii  [85], redukcj¢ stygmatyzacji. Wraz ze wzrostem akceptacji choroby
u Afrykanczykéw spada poziom stygmatyzacji. Mozna $mialo stwierdzi¢, iz osoby, ktoére
akceptuja swoj status i1 zdazyly pogodzi¢ sie ze swoja chorobg mniej odczuwaja stygmat i pigtno
choroby.

Kolejng rzecza, z ktorg nalezy si¢ zgodzi¢, to stosowanie leczenia wsérdd zakazonych osob.
Z obserwacji i doswiadczen wlasnych wynika, ze lepsze samopoczucie, ktore uzyskuje si¢ poprzez
stosowanie terapii retrowirusowych przyczynia si¢ do zmniejszenia stygmatyzacji.

Natomiast prawdg jest, ze faktycznie wstyd i Igk przed spotkaniem sgsiadéw badz rodziny
w osrodkach zdrowia chorych na AIDS powoduje, iz osoby zakazone niech¢tnie korzystaja z
pomocy w specjalistycznych osrodkach. Takie pojawienie w os$rodku jest poniekad przyznaniem
si¢ do choroby. Wielu respondentow w badaniach wskazalo, Zze miejscowe kobiety nie
rozpoczynaja lub nie kontynuuja ART, poniewaz leki sg trudne do ukrycia.

Powigzanie z konkretnymi zachowaniami seksualnymi, ktére przez wiele o0sob sa

spotecznie niedopuszczalne, przyczynia si¢ do stygmatyzacji zwigzanej z zakazeniem HIV.

W badaniach przeprowadzonych przez Ankiersztejn-Bartczak wsrod ankietowanych w
Polsce [81], najczgstsza podawang przez respondentéw droga zakazenia byty kontakty seksualne -
47,2%, poprzez narkotyki przyjmowane droga dozylng doszto prawdopodobnie do zakazenia u
42,0% badanych osob. Co dziesigta osoba nie zna swojej drogi zakazenia. Czg$¢ badanych
wskazatlo zaréwno droge seksualng, jak i1 poprzez narkotyki, gdyz nie wiedza dokladnie, w
ktérym momencie i jak doszto do zakazenia.

Analizujac sposob zakazenia ludzi z krajow afrykanskich, w literaturze przedmiotu
mozna znalez¢, iz gtdwna droga zakazenia wirusem HIV s3 kontakty seksualne (Tanzania - 82%,
Uganda - 80%, Malawi - 88%), na kolejnych miejscach znajduje si¢ droga wertykalna (okoto
20%), a droga krwiopochodna to mniej niz 1% [86].

Jesli za$§ chodzi o sposob zakazenia wsréd badanych Zambijczykéw, zdecydowanie

dominowaty kontakty seksualne. W grupie me¢zczyzn polowa zakazita si¢ w czasie kontaktu
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heteroseksualnego, a mniej wigcej jedna trzecia (35%) podczas transfuzji krwi. W grupie
zambijskich kobiet 62% zakazila si¢ podczas stosunku z mezczyznag, a 32% deklaruje transfuzje
krwi jako sposob zakazenia.

Na podstawie obserwacji wilasnych mozna stwierdzi¢, iz zdecydowana przyczyna
zakazenia si¢ wirusem HIV stanowia kontakty seksualne (56%). Mozna wnioskowaé, iz osoby
celowo wskazujg droge wertykalng, aby nie przyznawac si¢ i nie zosta¢ poddanym stygmatyzacji.
Mozna stwierdzi¢, iz latwiej jest przyznaé si¢ do zakazenia wirusem HIV, jesli do zakazenia
doszlo przypadkowo poprzez droga krwiopochodng, niz w wyniku ryzykownych zachowan
zwigzanych z seksualnoscig.

Jako przyktad warto poda¢: jest chodzagcym trupem [87] lub Kakokoolo (strach na wréble),
lub Kamuyoola (ztapany w putapke) w Ugandzie [88] i Ashawo (prostytutka) w Nigerii.

PLWHA s3 postrzegane jako odbicie zta i grzechu, co prowadzi do silnego pietna wobec
tych, ktorzy zachorowali. W badaniu przeprowadzonym w Tanzanii wykazano rozrdéznienie
miedzy "prawdziwymi" AIDS 1 "falszywymi" AIDS, z ktorych pierwsza jest bardziej
napi¢tnowana i uwazana za bardziej beznadziejng niz ta ostatnia, co przypisuje si¢ ztej woli, takiej

jak czary [88].

Stygmatyzacja zwigzana z HIV towarzyszylta od poczatku istnienia wirusa
1 obecnie ma negatywny wptyw na zdrowie i samopoczucie 0so6b zyjacych z HIV, przez co ma
takze szkodliwy wplyw na ich opieke, leczenie i jako$¢ zycia [89].

HIV pasuje do profilu stanu, ktéry niesie ze soba wysoki poziom stygmatyzacji. Po
pierwsze, osoby zakazone HIV sa czgsto obwiniane za ich stan i wielu ludzi wierzy, ze HIV
mozna unikna¢, jesli jednostki podejma lepsze decyzje moralne. Po drugie, chociaz AIDS jest
uleczalny, to jednak jest postepujaca, nieuleczalng choroba, a zwlaszcza w krajach Trzeciego
Swiata, gdzie nie wszyscy potrzebujacy leczenia maja do niego dostep. Po trzecie, transmisja HIV
jest slabo rozumiana przez niektorych ludzi w ogdlnej populacji powodujac, ze czuja si¢ oni
zagrozeni samg obecnoscig choroby [90].

Wreszcie, poniewaz zakazenie HIV jest bezobjawowe, czgsto mozna je ukry¢. Jednak
objawy choréb zwigzanych z AIDS nie moga: objawy te moga by¢ uznane
za odpychajace, brzydkie i zakiocajace interakcje spoteczne [91].

Celem oceny poziomu stygmatyzacji nalezy poshuzy¢ si¢ specjalistyczna skala HIV-Berger.
Aby oceni¢ wplyw interwencji na pigtno zwigzane z HIV, zbadano ogoélny

1 czteroczynnikowy poziom stygmatyzacji wedtug Bergera. Zindywidualizowane pigtno wskazuje
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na osobista podskale stygmatu, czyli obawy przed odrzuceniem z powodu zakazeniem wirusem
HIV; podskale ujawnienia - obawy dotyczace ujawnienia statusu HIV; podskalg negatywnego
obrazu samego siebie - dotyczy posiadania ztych uczu¢ w stosunku do wlasnej osoby z powodu
zakazenia wirusem HIV oraz podskale spotecznych postaw, przejawiajaca si¢ w niestosownych i
dyskryminujacych zachowaniach publicznych z powodu ich statusu seropozytywnego.

Karl Peltzer wraz z zespolem [92] przeprowadzil badania w$rdd osob zakazonych wirusem
HIV w prowincji Mpumalanga, w Poludniowej Afryce. Ogélny wspdtczynnik, ktory uzyskali
wskazuje na wysoki poziom pi¢tna i dyskryminacji badanych osob.

Ponadto poréwnano tam cztery komponenty pigtna zwigzanego z HIV. Badania wykazaty,
iz najwyzsze sa obawy dotyczace ujawnienia, nastepnie pictno zindywidualizowane, obawy
zwigzane z postawami publicznymi i negatywny obraz siebie. Podobne wyniki uzyskano wsrod
mlodych ludzi, ktorzy wskazali, Ze najbardziej obawiaja si¢ ujawnienia HIV [92].

Podobne badania zostaly przeprowadzone w Chinach [92]. Zhen Li wraz
z zespolem takze poshuzyli si¢ 0gdlng i szczegdlowa skalg oceniajaca poziom stygmatu.

Ogolny wynik pietna HIV byl wysoki, a zgodnie z obliczonym percentylem pigtna HIV,
uczestnicy dostrzegli wigksze pigtno zwigzane ze spersonalizowanym pig¢tnem i stosunkowo
nizsze pigtno zwigzane z ujawnianiem [92].

Dodatkowo w badaniach w Chinach stwierdzono, iz pi¢tno zindywidualizowane bylo
istotnie skorelowane ze wzrostem wieku, wzrostem poziomu wyksztatcenia, aktualnym stanem
malzeniskim 1 ujawnieniem statusu HIV. Obawy zwigzane z ujawnieniem byly istotnie zwigzane z
wiekiem, wzrostem poziomu wyksztalcenia i1 historig zakazen oportunistycznych. Negatywny
obraz siebie byt istotnie zwigzany z wiekiem, aktualnym stanem matzenskim i historig zakazenia
oportunistycznego. Obawy zwigzane z postawami publicznymi byly istotnie zwigzane ze
starzeniem si¢, wzrostem poziomu wyksztalcenia, stanem matzefiskim i ujawnieniem statusu HIV
[93].

Jesli chodzi o cztery podskale stygmatyzacji stwierdzono, ze spersonalizowane pi¢tno bylto
dodatnio skorelowane ze statusem zonaty i negatywnie zwigzane z wiekiem; obawy zwigzane z
ujawnieniem byty dodatnio skorelowane ze wzrostem poziomu wyksztalcenia i historig zakazenia
oportunistycznego, podczas gdy negatywnie wigzaly si¢ ze wzrostem wieku i lat od rozpoznania
HIV. Negatywny obraz samego siebie byt pozytywnie skorelowany z historig zakazenia
oportunistycznego i negatywnie zwigzany ze wzrostem wieku i lat od diagnozy. Troska o postawy
publiczne byla dodatnio skorelowana z matzenstwem i oportunistyczng infekcja historyczna, a

negatywnie z wiekiem [93].
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Stan cywilny byl czynnikiem wplywajacym na zindywidualizowane pigtno
1 troske o postawy spoleczne. Respondenci, ktorzy obecnie mieszkaja z malzonkami, zglaszali
doswiadczanie wigkszego napigtnowania HIV. Tylko 53,6% uczestnikow ujawnilo malzonkom
status HIV. Mozna wywnioskowa¢ wigc, ze osoby, ktore mieszkaja z matzonkami, odczuwaja
wigkszg presj¢ i pietno, aby utrzymac swoj status HIV w sekrecie [93].

Uczestnicy badania przeprowadzonego w okregach Rongo 1 Migori w rejonie Nyanza w
Kenii [94] zard6wno w zakresie leczenia, jak i kontroli bardzo dobrze zdawali sobie sprawe z
dominujacych negatywnych postaw, ktore czlonkowie spotecznosci zywili przeciwko osobom z
HIV (odczuwali stygmatyzacj¢) i czesto byli izolowani, i wykluczani ze wzgledu na swoja
seropozytywnos¢ (wprowadzone pigtno). W tym $rodowisku uczestnicy badania sami
zaakceptowali te negatywne postawy 1 przewazajace stereotypy jako zindywidualizowane
stygmaty, co skutkowalo wstydem, cierpieniem psychicznym i samoizolacja. Podczas wywiadoéw
bylo jasne, ze stygmatyzacja HIV spowodowala ogromne cierpienie emocjonalne u wielu
uczestnikow [94,95].

Podobng skale uzyto w badaniach witasnych wérdd pacjentéw przychodni Matki Bozej
Milosierdzia w Zambii, poréwnujac takze cztery komponenty skali HIV- Berger. Mozna
zauwazy¢ zasadnicza réznicg w wynikach. Mieszkancy Zambii w pierwszej kolejnosci wskazali,
ze najbardziej boja si¢ dyskryminacji dotyczacej postaw spotecznych z powodu ich statusu
seropozytywnego. Dos$¢ mocno wskazali takze obawg osobistg przed odrzuceniem z powodu tego,
ze sg zakazeni wirusem HIV. Kolejny obszar stygmatyzacji, ktéry wskazali to negatywny stosunek
do siebie w zwigzku z zakazeniem oraz w najmniejszym stopniu wskazali obawy w zwiazku z
ujawnieniem swojego statusu.

W analizie materialu badan wlasnych zbadano takze korelacje w obrebie obszarow
stygmatyzacji. Okazalo, si¢, iz informacja o badanej zbiorowosci w zakresie stygmatyzacji
zindywidualizowane] jest w duzym stopniu tozsama ze stygmatyzacja
w obszarze postaw spolecznych. Najstabiej dla odmiany ksztaltuje si¢ zalezno$¢ miedzy
stygmatyzacja zindywidualizowang a stygmatyzacja ujawnienia. Oznacza to, ze prawdopodobnie
spoteczno$¢ zambijska najbardziej obawia si¢ dyskryminacji wérdd zachowan spotecznych, mnie;j
za$ odczuwa lek przed ujawnieniem swojego statusu.

Badania Peltzera w RPA [92] wykazaly zalezno$¢ miedzy pietnem a wiekiem. Okazato
si¢, ze kobiety starsze oraz osoby z obnizonym zaangazowaniem ze strony swoich mgzczyzn

czegsciej wykazywaly wyzszy poziom stygmatyzacji w ciggu 12 miesi¢cy od badania [92].
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Dalsza analiza tych istotnych zmiennych wykazata, ze je$li grupa wiekowa jest
skorelowana z samg skalg stygmatyzacji, mozna znalez¢ niewielka korelacje, ktora jednak byta
istotna, co oznacza, ze wiek jest skorelowany ze stygmatyzacja w skromnym, ale znaczacym
stopniu [92].

Jednokierunkowa analiza wariancji w powyzszych badaniach w Poludniowej Afryce nie
pozwolila znalez¢ istotnego zwiazku miedzy réznymi kategoriami statusu zwiazku (tj. Zonaty i
mieszkajacy razem, zonaci, ale zyjacy oddzielnie, w zwigzku, ale zyjacy oddzielnie, rozwiedzeni,

samotni lub wdowcy) a poziomem stygmatyzacji.

W Afryce Subsaharyjskiej kobiety tradycyjnie spodziewaja si¢ rodzi¢ dzieci, gotowac dla
rodziny 1 poddawac si¢ seksualnym pragnieniom swoich mezow. Nierowno$¢ pici jest jednym z
glownych czynnikow wplywajacych na niezdolnos¢ kobiety do ochrony siebie. Wiele kultur
uwaza ignorancj¢ spraw seksualnych za znak czystosci sprawiajac, ze kobiety niechetnie szukaja
informacji 1 ushug zwigzanych ze zdrowiem reprodukcyjnym [88,96].

Spoteczenstwo jest bardziej nietolerancyjne wobec kobiet zyjacych z HIV/AIDS niz
wobec mezczyzn [97,98,99]. Badanie przeprowadzone w Kenii pokazuje, ze 56% kobiet jest
powszechnie postrzeganych jako cele stygmatyzacji, w poréwnaniu z 12% mezczyzn [100].
Znaczna cze$¢ spolecznej kontroli nad ruchami, glosem i szansami kobiet opiera si¢ na
przekonaniu, ze niewiasty stang si¢ rozwigzle, jesli uzyska si¢ zbyt duza swobodeg, co moze
doprowadzi¢ do skazenia patriarchalnego rodowodu. PLWHA staly si¢ ofiarami na ogot [101], ale
kobiety doswiadczaja zwigkszonej intensywno$ci tego zjawiska, podwojnej stygmatyzacji z
wigkszg niekorzyscig spoteczng [98,99,102]. Kobiety sa czesto obwiniane jako nosiciele wirusa
HIV, wbrew faktycznemu procesowi [87,88]. Wiekszos$¢ spoteczenstw w Afryce oczekuje, ze ich
kobiety beda monogamiczne, ale spodziewaja si¢, ze mezczyzni beda mie¢ pozamatzenskie
sprawy [98 | lub Ze beda poligamiczni.

Jednak monogamia kobiety nie chroni jej przed infekcja, jesli jej wspotmatzonek ma
innych partneréw seksualnych. Ten aspekt pici jest jeszcze silniejszy w Afryce Subsaharyjskiej,
poniewaz wigkszo$¢ kobiet jest uzalezniona od swoich me¢zow poprzez jedzenie, schronienie i
odziez [98,103]. Jesli chodzi o wszystkie aspekty stygmatyzacji, wiele kobiet powstrzymuje si¢ od
testowania w kierunku HIV 1 (je$li sa pozytywne) raczej ukrywa swdj status. Badanie
przeprowadzone w Ghanie wykazalo, Zze tajno$¢ wplynela na dostgp kobiet do leczenia oraz

wsparcie finansowe i emocjonalne ze strony rodzin [103].

111



STYGMATYZACJA I DYSKRYMINACJA OSOB ZYJACYCH Z HIV/AIDS W KONTEKSCIE JAKOSCI ZYCIA NA
PRZYKEADZIE PACJENTOW PRZYCHODNI I HOSPICJUM MATKI BOZEJ MILOSIERDZIA
W ZAMBII

Chociaz wigkszos¢ badan wskazuje na stygmatyzacje kobiet, badanie przeprowadzone w
Potudniowej Afryce [97] wykazalo, ze m¢zczyzni czgséciej niz kobiety nigdy nie rozmawiali o
AIDS z przyjaciotmi, czesciej byli traktowani inaczej niz podczas testow, czgsciej zglaszali
doswiadcza zinternalizowanej stygmatyzacji i bardziej prawdopodobne, Ze utracito miejsce pobytu
lub pracy z powodu AIDS. Cz¢éciowym wytlumaczeniem tego moze by¢ fakt, ze mezczyzni
cze¢$ciej pracuja przed chorobg i sa gldownie odpowiedzialni za zapewnienie schronienia [97].

W autorskich obserwacjach zwrocono uwage na pte¢ badanych. Poréwnano poczucie
stygmatyzacji mi¢dzy me¢zczyznami a kobietami. W badaniach ogdlnych nie wykazano zaleznosci
miedzy poziomem stygmatyzacji a plcig badanych, natomiast wyjatek stanowi podskala
zindywidualizowanego stygmatu, ktora wykazuje, ze to gldéwnie mezczyzni czuja wigksza
stygmatyzacj¢ w tym obszarze. Mozna wigc stwierdzi¢, ze podobnie jak w przypadku badan w
RPA [97], grupa m¢zczyzn bardziej obawia si¢ odrzucenia z tytutu zakazenia niz kobiety.

Natomiast dalsza analiza wynikow badan wiasnych ukazata, ze wiek nie jest czynnikiem,
ktéry wplywalby na stygmatyzacje z powodu zachorowania na AIDS.

Rowniez stan cywilny nie wplywa na poczucie stygmatyzacji wéréd Zambijczykéw w
przeprowadzonych badaniach wlasnych.

Zebrany material oraz uzyskane wyniki badan wskazuja, ze w spoleczenstwie zambijskim
wystepuje wysoki poziom stygmatyzacji i pi¢tna, ktory ma wplyw na wiele czynnikéw zyciowych
pacjentow. Negatywne przekonania wsrdd spoleczenstwa wokot zakazenia wirusem HIV sktaniajg
do umys$lnego badz mimowolnego obwiniania, dyskryminowania 1 unikania 0sob
seropozytywnych. Na podstawie dokonanej analizy wida¢, iz istnieje ogromny problem spoteczny
wokol HIV/AIDS wynikajacy z braku wiedzy i edukacji spolecznej. Przeprowadzone badania
moga wigc sta¢ si¢ motywatorem do przeciwdzialania stygmatyzacji i dyskryminacji osob
szczegblnie narazonych na ryzyko zakazenia. Ponadto, na podstawie przeprowadzonych badan
nalezy stwierdzi¢, iz spoteczno$¢ w Zambii wymaga poglebienia wiedzy na temat HIV/AIDS
oraz wdrozenia programow edukacyjnych adresowanych do 0s6b w réznym wieku. Dziatania te
maja na celu ostabienie mitow i stereotypow dotyczacych HIV/AIDS, zmniejszenie poziomu
dyskryminacji oraz 0g6lng poprawe jakosci zycia 0sob seropozytywnych.

Wykorzystanie wynikow przeprowadzonych badan moze sta¢ si¢ takze podstawa do

dalszej, glebszej analizy problemu zakazenia HIV i zachorowan na AIDS.
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WNIOSKI

Przeprowadzone badania w spolecznosci Zambijczykow zakazonych wirusem HIV oraz

chorych na AIDS dotyczace jakosci zycia oraz poczucia stygmatyzacji pozwolity na wyciagnigcie

nastgpujacych wnioskow:

1.

10.

11.

12.

Pte¢ roéznicuje w pewnym stopniu jakos¢ zycia osob chorych na AIDS jedynie dla dziedziny
socjalnej — znamiennie wyzszg jako$¢ zycia w tym obszarze wykazuja kobiety.

Jako$¢ zycia jest lepsza dla osob z wyksztalceniem $rednim 1 wyzszym niz dla grupy z
wyksztalceniem podstawowym.

Stan cywilny réznicuje przede wszystkim jako$¢ zycia w dziedzinie $rodowiskowej —
najgorzej wypadaja osoby pozostajace w zwigzku matzenskim.

Osoby, ktore uwazaja si¢ za osob¢ chora w momencie przeprowadzenia badania
ankietowego maja zdecydowanie gorszg jako$¢ zycia niz pozostali respondenci.

Osoby z objawowym stanem zaawansowania AIDS maja gorsza, nizszg jako$¢ zycia we
wszystkich jej obszarach niz osoby bedace w bezobjawowym stanie choroby.

Osoby zakazone w wyniku stosunku seksualnego maja znamiennie nizsza jako$¢ zycia w
dziedzinie socjalne;j.

Poziom stygmatyzacji nie zalezy od pici ankietowanych osob. Wyjatek to obszar
stygmatyzacji osobistej, gdzie nieco wyzsze wartoS§ci mozna zaobserwowaé wsrod
mezezyzn.

Wiek, wyksztalcenie, stan cywilny oraz stopien zaawansowania choroby nie sg czynnikami,
ktére wptywatyby na poczucie stygmatyzacji z powodu zachorowania na AIDS.

Im gorszy stan zdrowia tym wyzsze poczucie stygmatyzacji. Osoby uznajace si¢ za chore
maja znamiennie wyzsze poczucie stygmatyzacji w obszarze osobistym.

Im wyzsze poczucie stygmatyzacji zindywidualizowanej tym nizsza jako$¢ zycia —
zwlaszcza w dziedzinie somatycznej i psychologiczne;.

Ponad 90% ankietowanych chorych nie akceptuje swojego schorzenia. Jedynie osoby z
bardzo dobra samooceng stanu zdrowia w najwiekszym stopniu akceptuja chorobe.

Wiek, pte¢, wyksztalcenie nie wptywaja na akceptacj¢ choroby. Poziom akceptacji choroby
jest znamiennie zrdznicowany wzgledem stanu cywilnego. Jest on nieco wyzszy w grupie

0s0b owdowiatych.
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Fakt uwazania si¢ za osobg¢ chora, stan zaawansowania AIDS oraz sposob zakazenia nie
r6éznicuja poziomu akceptacji choroby oraz nie wptywaja na satysfakcje zycia tych osob.

Wraz ze wzrostem poziomu akceptacji choroby spada poziom odczuwanej stygmatyzacji.

POSTULAT

Uzyskane wyniki badan wskazuja, iz spoleczenstwo zambijskie wymaga poglebienia
wiedzy na temat problemu HIV/AIDS. Nalezy wprowadzi¢ programy i dziatania edukacje
dotyczace bezpiecznego seksu, péznego podejmowania wspolzycia i ograniczenia liczby
partnerow seksualnych. Poglebienie wiedzy na temat problemu HIV/AIDS bedzie wptywalo
na zmiang¢ postrzegania osob seropozytywnych. Dziatania te maja na celu zmniejszenie
poziomu dyskryminacji i stygmatyzacji, a takze poprawe jakosci i satysfakcji z zycia 0sob

zakazonych  wirusem HIV
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