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POSTRZEGANIE ZYCIA, JEGO CELU I SENSU
PRZEZ CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE
PO PRZESZCZEPIE PLUC

Abstract: The perception of the purpose and sense of life among cystic fibrosis patients after lung
transplantation

Patients with cystic fibrosis keep struggling with their disease despite the improvement of their
lung function after lung transplantation. Also, they often have to define and verify their purpose
and sense of life once again. Therefore, an attempt to search answers to the questions: what health
is, what one is expecting form his/her life, and what value this life after lung transplantation has
for him/her; seems significant.
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WSTEP

Przeszczep pluc u chorych na mukowiscydoze jest i przez najblizsze lata bedzie
rozwijajaca sie metoda leczenia. Statystyki swiatowe podaja, ze z 1700 prze-
prowadzonych transplantacji ptuc u dorostych okoto 17% stanowia chorzy na
mukowiscydoze. Rocznie przeprowadza sie 60-70 operacji tego typu, w wiek-
szosci u mtodocianych chorych [1, 2]. Z uwagi na malg ilos¢ transplantacji ptuc
w Polsce chorzy na mukowiscydoze po przeszczepie ptuc stanowia nieliczna
grupe.

Wiekszos¢ opublikowanych prac i badan dotyczacych skutecznosci leczenia
chorych na mukowiscydoze zaklada hipotezy, ze leczenie powinno poprawic
nie tylko wyniki kliniczne, ale takze jakos¢ zycia. Jakos¢ zycia postrzegana jest
jako wazny i czesto obowiazkowy wynik oceny skutecznosci leczenia, szczeg6l-
nie nowych terapii. Transplantacja dla chorych na mukowiscydoze jest zrodlem
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optymistycznej przysztosci i jedyna droga powrotu do zdrowia oraz szansg na
yshormalne zycie” i szczescie.

Jednakze chorzy na mukowiscydoze po przeszczepie pluc pomimo poprawy
wydolnosci ptuc, jak i jakosci ich zycia, nadal zmagaja sie z choroba. Czesto
zmuszeni sa na nowo okresli¢ swoje mozliwosci i zweryfikowa¢ poczucie celu
i sensu swojego istnienia. Nalezy mie¢ na uwadze, ze konfrontacja oczekiwan
co do swojego zycia pacjentéw przed transplantacjg z otaczajaca rzeczywistos-
cia po transplantacji moze by¢ dla nich bolesna i trudna do zaakceptowania,
rzutujac na satysfakcje z zycia.

Istotnego zatem znaczenia nabiera ocena postrzegania swojej egzystencji
ijej celu przez pryzmat kontekstu fizycznego, psychologicznego czy srodowisko-
wego. Poznanie oczekiwan i wartosci zyciowych chorych po przeszczepie pozwoli
na lepsze zorganizowanie opieki medycznej dla oczekujacych na przeszczep, jak
i bedacych juz po nim.

MATERIAL I METODY

Badania prowadzone byly w Klinice Pneumonologii i Mukowiscydozy Instytutu
Gruzlicy i Chorob Ptuc Oddziat Terenowy w Rabce Zdréj. Grupe badana stano-
wilo 11 pacjentéw w wieku powyzej 18 lat, hospitalizowanych z powodu prze-
prowadzenia badan kontrolnych, po przeszczepie ptuc wykonanym w Wiedniu,
w Departament of Cardiothoracic Surgery. Wszyscy respondenci byli poinfor-
mowani o celu badania. Badania byly anonimowe a udzial w nich dobrowolny.
Na badania uzyskano zgode Dyrekc;ji.

W badaniu poshuzono sie polska wersja standaryzowanego narzedzia — Kwe-
stionariuszem Oceny Jakosci Zycia WHOQOL-BREF w adaptacji Wotowickiej
i Jaracz [3]. Dzieki niemu dokonano oceny ogoélnej percepcji zdrowia i jakosci
zycia w zakresie czterech dziedzin: fizycznej, psychologicznej, spotecznej, Srodo-
wiskowej. Do interpretacji odpowiedzi wykorzystano 5-stopniowg skale Likerta.
Pierwsze dwa pytania, dotyczace ogolnej percepcji jakosci zycia i zdrowia, in-
terpretowano oddzielnie. Wynik oceny jakosci zycia poszczegélnych dziedzin
wyrazony jest jako wynik transformowany w skali od 0 do 100 punktéw (im
wyzszy wynik, tym lepsza jakos¢ zycia) [3]. Dla utatwienia interpretacji przyjeto
zaloZenie, Ze odpowiedzi na poszczegolne pytania przyjmujace wartos¢ 2 i mniej
(wynik surowy) swiadcza o niskiej jakosci zycia.

Ponadto wykorzystano Test Celu i Sensu Zycia (Purpose in Life Test), adap-
towany do warunkow polskich przez Pluzek, shuzacy do oceny celu i sensu
zycia [4]. Na potrzeby pracy wykorzystano czes¢ B testu, ktéra ma charakter
projekcyjny i sklada sie z 26 zdan niedokoniczonych. Analize odpowiedzi roz-
poczeto od pogrupowania zakonczen zdan (odpowiedzi) do grup kategorii two-
rzonych ze wzgledu na podobienstwo tresci psychologicznych tych zakonczen.
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Kategorie tworzono w oparciu o tres¢ zakonczenia zdania oraz czesto$S¢é wy-
stepowania wypowiedzi. Powstate kategorie pozwolily na pogrupowanie itemow
(zdan niedokonczonych) w kategorie wyzszego rzedu. Wyodrebniono katego-
rie: ogélna ocene zycia oraz postawe wobec zycia, choroby, $§mierci, cierpienia,
samobobjstwa, przeszlosci i przyszlosci. Pogrupowane odpowiedzi w zdaniach
niedokonczonych i wypowiedzi wolne pacjentéow oraz wyodrebniona na tej pod-
stawie kategoryzacja byta dokonana przez Cepuch, poddana ocenie przez Kate-
dre Chor6b Psychicznych Akademii Medycznej w Gdansku i uznana za trafna.
Ze wzgledu na malg grupe badanych przeprowadzono interpretacje wyni-
kéw jakosciowa, bez analizy statystycznej. IloSciowa interpretacje zastosowano
tylko do interpretacji oceny jakosci zycia w poszczegdlnych dziedzinach funk-
cjonowania, podajac wartosci §rednie z odchyleniem standardowym.

WYNIKI BADAN

Ocena jakosSci zycia wedlug kwestionariusza
WHOQOL-BREF

Analizujac odpowiedzi na pytanie: ,Jak zadowolony/a jestes ze zdrowia i jako-
Sci zycia?”, wykazano, iz wszyscy badani deklaruja swoje zadowolenie.

Ocena jakosci zycia wykazala, ze najwyzszy poziom wystepuje w dziedzi-
nie fizycznej — 70 + 6,27 pkt. i psychologicznej — 68 + 11,56 pkt., nastepnie
w spotecznej — 65+ 28,13 pkt., a w dziedzinie Srodowiskowej jest najnizsza
— 56+ 12,31 pkt. (tab. 1).

Tabela 1 — Table 1

Jakos¢ zycia w poszczegélnych dziedzinach funkcjonowania

Quality of life in different areas of functioning

dziedzina dziedzina dziedzina dziedzina
fizyczna psychologiczna spoteczna Srodowiskowa
N 11 11 11 11
M/SD 70+£6,27 68+11,56 65+28,13 56 £12,31
Min. 63 44 0 31
Max. 81 81 100 75

W odniesieniu do wszystkich pytan wykorzystywany byl caly zakres skali
odpowiedzi. Srednia punktéw odpowiedzi na pytania wynosita od 1,4 +0,5 do
4,8 + 1,54. Najwiekszg ilos¢ odpowiedzi negatywnych (w skali wartos¢ 2 lub
mniej), swiadczacych o niskiej jakosci zycia, zaobserwowano tylko dla pojedyn-
czych pytan w poszczeg6lnych dziedzinach, tj. dla pytan: 4, 7, 21, 12.
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Dla pozostatych pytan odpowiedzi przyjmuja wartos¢ 3 i wiecej, co swiad-
czy o dobrej jakosci zycia (zakres odpowiedzi pozytywnych stanowi od 91% do
100%).

W dziedzinie fizycznej tylko 4 osoby podaja, ze bodl fizyczny ogranicza ich
w robieniu tego, na co maja ochote. Pozostali nie odczuwaja takiego ogranicze-
nia. Wiekszos¢ badanych (n = 9) jest zadowolona ze swoich zdolnosci fizycznych
(pracy, prowadzenia domu itp.). Wszyscy badani sa zadowoleni z mozliwosci
prowadzenia normalnego zycia i poruszania sie oraz maja do tego wystarcza-
jaco duzo energii. Trudnosci w tej dziedzinie zauwaza 7 badanych. W ocenie
tych pacjentow ich zycie jest podporzadkowane leczeniu, ktore ogranicza ich
mozliwosci.

Z analizy dziedziny psychologicznej wynika, ze wszyscy badani deklaruja
rados$¢ z zycia, jednoczesnie dla czesci pacjentow (n = 7) zycie ma sens w stop-
niu niezwykle mocnym i rzadko przezywaja oni nieprzyjemne nastroje (n = 8).
Akceptuje swoj wyglad i jest zadowolonych z siebie 9 badanych oséb, a u 6 cho-
rych wystepuja trudnosci w skupieniu uwagi.

W dziedzinie spotecznej wiekszosé (n = 8) zadeklarowala, ze jest zadowolona
lub bardzo zadowolona (n = 9) ze swoich osobistych zwiazkow i z otrzymywa-
nego ze strony przyjaciol wsparcia, a takze ze swojego zycia seksualnego. Nie-
zadowolenie z zycia seksualnego zadeklarowaly 3 osoby.

Ocena odpowiedzi dotyczacych dziedziny srodowiskowej pozwala na stwier-
dzenie, ze badani, pomimo zadowolenia z warunkéw mieszkaniowych oraz ota-
czajacego ich srodowiska naturalnego, maja poczucie bezpieczenstwa jedynie
w stopniu Srednim. Trudnosci, jakich doswiadczaja w dziedzinie srodowisko-
wej, deklaruje 6 ankietowanych — dotycza one kwestii ekonomicznej oraz nie-
zadowolenia z dostepnosci do opieki medyczne;j.

Ocena poczucia celu i sensu zycia
przy uzyciu czesci B testu Purpose in Life Test
wg wyodrebnionych kategorii

Pozytywnie swoje zycie w aspekcie emocjonalnym ocenito 6 chorych po prze-
szczepie ptuc. W odczuciach 5 ankietowanych oséb choroba i réznego rodzaju
inne przeszkody przyslaniaja pozytywne aspekty zycia. Dla ankietowanych naj-
wazniejszymi wartosciami zyciowymi, stanowiacymi jednoczesnie sens ich egzy-
stencji, sa zdrowie, rodzina i przyjaciele.

Nadzieje, ze potrafi zadbac o wlasny rozwdj i pokonac przeszkody, ma zdecy-
dowana wiekszos¢ respondentow (n = 9). W badanej grupie dominuje pragnie-
nie zdrowia i poczucie wlasnego szczescia. Taka sama liczba badanych pragnie
rozwijac sie, zdobywac¢ wyksztalcenie, prace itd. Jedynie dla 2 oséb posiadanie
lub zalozenie rodziny jest prawie tak samo waznym celem jak rozwoj wlasny.
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Swiat ocenia krytycznie 6 respondentéw. Natomiast perspektywa wojny wywo-
tuje lek i przerazenie prawie u potowy badanych.

Jednakze zasadnicza przyczyna odczuwanego leku sa obawy o wlasne zdro-
wie i najczesciej wymieniany ,niepokoéj o jutro”. Dla 4 os6b brak odwagi i lek
przed nieznanym jest przyczyna powstrzymywania sie od realizacji tego, czego
pragna najbardzie;j.

Zdecydowana wiekszos¢ ankietowanych (n = 9) ma poczucie pewnych osiag-
nie¢ w przesztosci, ale tylko 2 osoby osiagnely sukces i potrafilty go nazwac.

Na szczegb6lna uwage zashuguja wypowiedzi i stosunek respondentéw do
problematyki samobéjstw. Zdecydowany sprzeciw wobec samobédjstwa jako
formy rozwiazania problemow deklaruje tylko 4 osoby, a 6 wyraza swojg ak-
ceptacje; reszta respondentéw nie ma zdania na ten temat.

Dla 50% badanych zjawisko Smierci jest akceptowane i postrzegane jako
spoczatek innego istnienia”, ,spotkania z Bogiem”. Natomiast czeS¢ z tej grupy
(n = 4) ma zdecydowanie negatywny stosunek do $mierci w ogoble, nie akceptu-
jac i nie rozumiejac jej.

Choroba i cierpienie dla czesci ankietowanych (n = 7) moze by¢ czynni-
kiem ,przewartoSciowujacym”, ,darem” pozwalajacym rozumieé zycie, a dla
4 respondentow — przyczyna negatywnych odczué. Jednoczesnie na zrodlo
swoich negatywnych emocji prawie wszyscy badani wskazuja chorobe. W oce-
nie 9 uczestnikow badania ludzie i ich stosunek do niepelnosprawnosci oraz
otaczajace warunki sa czynnikami wzbudzajacymi w nich przykros¢ i rozcza-
rowanie.

Jednoczesnie niezbedna i nieoceniona jest dla zdecydowanej wiekszosci
(n = 9) pomoc uzyskiwana od innych. Natomiast negatywny lub obojetny sto-
sunek do otrzymywanego wsparcia ze strony innych ma 2 ankietowanych.

Zadna z 0s6b po przeszczepie nie akceptuje rozwiazania swoich problemow
poprzez szukanie zapomnienia w alkoholu i narkotykach.

Najwieksza pasja dla 50% badanych po przeszczepie pluc jest realizacja
wlasnych zainteresowan. Sukces w walce z choroba satysfakcjonuje prawie
wszystkich badanych. Dla wiekszosci (n = 8) rodzina i przyjaciele w duzej mie-
rze zajmuja czas i pochlaniaja energie. Polowa badanych uwaza, ze punktem
odniesienia pozwalajacym zrozumie¢ istnienie, jest Bog i religia, a dla 3 oséb
punktem odniesienia jest rodzina i przyjaciele.

DYSKUSJA

Zagadnieniem dotyczacym celu i sensu zycia zajmowatlo sie wielu badaczy. Naj-
wiecej miejsca poswiecit mu V.E. Frankl, ktory w istnieniu czlowieka dostrzegt
trzy wymiary: biologiczno-fizjologiczny, psychologiczno-socjologiczny oraz du-
chowy [5].
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Poczucie swiadomosci celu i sensu zycia jest istotnym czynnikiem zwiek-
szajacym integracje psychiczna czlowieka i wplywajacym na postrzeganie zycia.
Z drugiej strony, postrzeganie zycia w kontekscie jego jakosci stanowi jeden
z podstawowych miernikéw ciezkosci choroby oraz jej wplywu na funkcjonowa-
nie: fizyczne, psychiczne i spoteczne. Odnosi sie to do kazdej sytuacji zyciowej,
rowniez w obliczu choroby przewleklej, w ktorej leczeniu zastosowano nowa,
uznang i obiecujaca metode. U chorych na mukowiscydoze taka metoda stata
sie transplantacja ptuc, ktéra — jak wynika z klinicznych obserwacji — jest
jedynym sposobem na poprawe zadowolenia z zycia oraz na jego przedluzenie
[1, 2].

W literaturze przedmiotu zwraca sie uwage na istotna kwestie, jaka jest
subiektywne postrzeganie zdrowia i wplywu leczenia na rézne aspekty zycia
jako istotnego wskaznika oceny skutecznosci nowych terapii [6]. W badaniach
wlasnych, oceniajacych zadowolenie z funkcjonowania pacjentow po trans-
plantacji ptuc, postrzeganie zycia w kontekscie jego jakosci w poszczegolnych
dziedzinach osiaga rézne poziomy. Najwyzszy poziom jakosci zycia stwierdzono
w dziedzinie fizycznej. Natomiast najwiekszy deficyt wystepuje w dziedzinie spo-
lecznej oraz Srodowiskowej. Uzyskane wyniki sg czeSciowo zgodne z wynikami
w badaniach Debskiej [7, 9], w ktorych wykazano, ze chorzy na mukowiscydoze
dobrze funkcjonowali w zakresie fizycznym, spotecznym, emocjonalnym. Nato-
miast doswiadczali oni trudnosci w takich w obszarach jakosci zycia, jak: obraz
ciala, relacje interpersonalne, obawy o przyszlos¢ oraz prace/nauke, a w po-
rownaniu do chorych z innymi chorobami ukladu oddechowego réznice zaob-
serwowano w zakresie ogolnego zdrowia i zmian w zdrowiu. W badaniu Britto
i wsp. [8] jakos¢ zycia chorych na mukowiscydoze w poréwnaniu z populacja
zdrowa w zakresie: emocji, zdrowia psychicznego, spolecznego funkcjonowania,
energii/witalnosci byla podobna. Natomiast nizsze wyniki obserwowano dla
fizycznego funkcjonowania, ograniczenia w pelnieniu roél, postrzegania ogélnego
zdrowia.

Z przeprowadzonych badan wlasnych chorych na mukowiscydoze po prze-
szczepie pluc wynika, ze prawie wszyscy sa zadowoleni z jakoSci swego zycia
i zdrowia oraz z samego siebie, a najbardziej cenionymi wartosciami sa zdrowie
i rodzina. Analiza stopnia satysfakcji badanych w kontekscie przesztosci wska-
zuje, ze najwieksze zadowolenie ankietowani odnalezli w rodzinie, w osiagnieciu
zamierzonych dotychczas celow i sukcesow w nauce. Podobne wyniki uzyskali
Cepuch i Wordliczek [10] w badaniach prowadzonych wsréd mlodocianych pa-
cjentow z choroba nowotworowa i reumatyczna. Dla nich, tak samo jak dla
chorych na mukowiscydoze, zycie ma sens, w przeciwienstwie do ich zdrowych
rowiesnikow, u ktorych wykazano: frustracje egzystencjalna, poczucie pustki
oraz obnizenie poczucia sensu zycia [11].

Wobec powyzszego mozna wyciagnac¢ wniosek, ze choroba przewlekla nie
przesadza o braku poczucia sensu i satysfakcji z zycia. Z drugiej strony ocena
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postrzegania zycia w kontekscie jego celu i sensu jest wazna, szczegblnie gdy
nowa terapia przynosi nadzieje na lepsza jakos¢ zycia. Uzyskane z tych badan
wyniki pozwalajg na stwierdzenie, ze chorzy z mukowiscydoza po przeszczepie
ptuc optymistycznie patrza w przyszlosé, jednak z rozwaga i przez pryzmat
zaawansowania choroby i uporczywego leczenia planuja swoje cele oraz daze-
nia. Wiekszos¢ chorych ma nadzieje, ze potrafi pokonac przeszkody, daje sobie
szanse¢ na szczescie, na ,normalne zycie”. Wyniki sa zblizone z rezultatami
badan prowadzonych wsrod adolescentéw z cukrzyca typu 1 oraz zdrowych
rowiesnikéw, ktérzy nie pozostaja bierni, Swiadomie planuja swoj rozwdj i, co
najwazniejsze, oceniaja zycie jako satysfakcjonujace [12].

W sytuacji kryzysu psychicznego w zwiazku z diagnoza choroby zagrazajace;j
zyciu rodzi sie pytanie o cel i sens zycia, co zdaniem Pileckiej [13] moze wy-
wolaé¢ mysli i plany samoboéjcze. W badanej grupie chorych na mukowiscydoze
po przeszczepie ptuc niepokojacy jest fakt, ze pomimo nowego rozdziatu w zy-
ciu po udanym przeszczepie i szansy na normalne Zycie jest grupa pacjentow,
dla ktoérych samobdjstwo jest alternatywnym rozwiazaniem problemoéw. Nalezy
zatem w opiece nad pacjentami po transplantacji narzadéw uwzgledni¢ opieke
psychologiczna w celu rozpoznania zagrozen samobojczych, szczegbdlnie w sy-
tuacji nieradzenia sobie z trudami egzystencji i przypisanymi nowymi rolami.
Interwencja powinna obejmowac przede wszystkim pomoc choremu w lepszym
zrozumieniu wilasnych przezy¢, roztadowaniu negatywnych emocji i okresleniu
cenionych przez siebie wartosci [14]. Zupelnie odmienny stosunek do samo-
bojstwa ma mtodziez z chorobg nowotworowa oraz reumatyczng w badaniach
Cepuch [10]. Mozna zatem uznacd, ze przedmiotem troski i oddzialywan profi-
laktycznych powinna by¢ ta grupa, ktora akceptuje samobédjstwo jako forme
rozwiazania problemoéw. Nalezy rowniez ustosunkowac sie do sfery seksualnej
pacjentéw, ktora czesto jest pomijana, a stanowi znaczacy element Zycia, na co
wskazaly badania wlasne. Brak satysfakcji z zycia seksualnego czy inne prob-
lemy z tej dziedziny moga znaczaco determinowac jakos¢ zycia.

Bardzo budujacym i zastugujacym na szczegélna uwage jest fakt, ze zde-
cydowana wiekszos¢ ankietowanych nie szuka sposobu na rozwigzanie swo-
ich probleméw w alkoholu i narkotykach. Wyrazny i zdecydowanie wyrazony
sprzeciw wobec takich zachowan utwierdza w przekonaniu, ze zdrowie i zZycie
jest dla chorych na mukowiscydoze po przeszczepie ptuc wartoScia najwyzsza.
Zbieznos¢ wynikow mozna zaobserwowac w badaniach Binczyckiej [11], nato-
miast niepokojaco wysoki wskaznik akceptacji uzywek wykazano w badaniach
wsrod mlodziezy z wada stuchu [15].

W analizowanym piSmiennictwie zwraca sie uwage na to, ze poczucie celu
i sensu zycia wplywa na emocje, przede wszystkim determinuje rowniez poziom
odczuwanej przez czlowieka nadziei lub beznadziejnosci [10].

Analiza badan wlasnych wskazuje na zrédta negatywnych emocji i poczucia
beznadziejnosci. U chorych na mukowiscydoze po przeszczepie ptuc sprawca
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poczucia beznadziejnosci jest: choroba i zwiazane z nia ograniczenia oraz prze-
zwyciezanie wlasnych stabosci. Natomiast bezsilnosci i bezradnosci doswiad-
czaja z powodu braku wplywu na postep choroby oraz przykrosci, jakiej doznaja
ze strony Srodowiska zewnetrznego.

Mozna zaobserwowac zbieznos¢ tych wynikow z rezultatami badan oséb
z choroba Le$niowskiego—Crohna [16] oraz badan mlodocianych chorych na
cukrzyce, ktérzy uznaja swoje zycie za satysfakcjonujace i pomimo ograniczen
wynikajacych z choroby nadaja swojemu zyciu cel i sens [12].

Z przedstawionej analizy wynikow badan wlasnych mozna przyjac, ze wy-
stepujace u chorych z mukowiscydoza po przeszczepie pluc utrudnienia nie sa
wystarczajacym powodem, by obnizy¢ poczucie zadowolenia z zycia. Przemawia
za tym fakt, ze zdecydowana wiekszos¢ badanych po transplantacji ptuc uwaza,
iz najwiekszym powodem do satysfakcji jest sukces w walce z choroba. Jest to
tez dowod, ze ciagle i na nowo wyznaczaja sobie cele, oczekujac wsparcia i ade-
kwatnej pomocy. Te oczekiwania wskazuja, ze podstawowym warunkiem udzie-
lenia pomocy i wsparcia jest bez watpienia umiejetno$¢ empatycznego wczucia
sie w przezycia i problemy chorych.

Z drugiej strony, optymistyczne patrzenie w przyszlosS¢ pacjentow po prze-
szczepie i ich nadzieja na lepsze zycie pozwala im na weryfikacje sensu i celu
swojego zycia. Tym, ktorzy pomyslnie przeszli transplantacje ptuc, dodaje wiary
w swoje mozliwosci, dla tych, ktérzy ,walcza o oddech”, jest nadzieja na lepsze
zycie. Jest tez ,kotem ratunkowym” na przyszlosc¢ dla tych, ktérzy na co dzien
nie odczuwaja jeszcze powaznych skutkow choroby.

Badania prowadzone na temat postrzegania zycia, jego celu i sensu w tej
grupie chorych maja nie tylko charakter pionierski, ale przede wszystkim pi-
lotazowy. Uzyskane wyniki pozwolily na poznanie nie tyko stosunku do zycia
i oczekiwan zwigzanych z nowym jego etapem, ale réwniez lekow, obaw i ocze-
kiwan tych pacjentéw, ktérzy mieli szanse na skorzystanie z nowej terapii.

Jednakze zaprezentowane w niniejszej pracy wyniki badan oraz wysuwane
wnioski winny by¢ traktowane jako doniesienie wstepne, i to z duza ostroz-
noscia ze wzgledu na liczebnos¢ grupy. Stanowia one jednak pewien krok
i zachete do dalszych badan w tym zakresie. Warto by bylo w nastepnych ba-
daniach poréwnac poczucie celu i sensu zycia w roznych stadiach choroby
i leczenia.

WNIOSKI

1. Chorzy na mukowiscydoze po przeszczepie pluc optymistycznie patrza
w przysztose, sa zadowoleni z jakosci swojego zycia oraz zdrowia.

2. Najbardziej cenionymi warto§ciami stanowigcymi cel Zycia sa: zdrowie,
rodzina, zdobycie wyksztalcenia i wartosci wyzsze.
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3. Badana grupa jest zdolna do weryfikacji swojego celu i sensu zycia, czer-
piac satysfakcje z sukcesu w walce z chorobg oraz osiagania dotychczas wy-
znaczonych celow.

4. Najwiekszy deficyt w postrzeganiu jakosci zycia wystepuje w dziedzinie
spolecznej i Srodowiskowe;j.

5. W sytuacjach kryzysowych chorzy na mukowiscydoze po przeszczepie
pluc wymagaja wsparcia, szczegolnie ci, ktorzy dopuszczaja samobojstwo jako
forme rozwiazania problemoéw zyciowych.

GRAZYNA DEBSKA!, GRAZYNA CEPUCH?!, LIDIA PAWLIK®

THE PERCEPTION OF THE PURPOSE AND SENSE OF LIFE AMONG CYSTIC FIBROSIS
PATIENTS AFTER LUNG TRANSPLANTATION

Summary

Introduction. Patients with cystic fibrosis keep struggling with their disease despite the
improvement of their lung function after lung transplantation. Also, they often have to define and
verify their purpose and sense of life once again. Therefore, an attempt to search answers to the
questions: what health is, what one is expecting form his/her life, and what value this life after
lung transplantation has for him/her; seems significant.

Material and methods. The study included 11 cystic fibrosis patients after lung
transplantation. Polish version of the WHO Quality of Life — BREF questionnaire and the Purpose
in Life Test were applied.

Results. Cystic fibrosis patients were optimistic about their future and were satisfied with
their lives and health after lung transplantation. They were able to verify the purpose and sense
of life deriving satisfaction from their successful fight against the disease as well as realise their
particular objectives. However, some of them were afraid of being confronted with the difficul-
ties and believed that suicide was a solution to these problems. The most significant deficiencies
concerning quality of life were noted in social and environmental areas.

Conclusions. Patients who received lung transplants need support despite the improve-
ment in their perception of the purpose and sense of life. This support is especially important in
the area of patient’s social life and any crisis. It should be offered particularly to those patients
who believe that suicide may solve all their life problems.
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