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Cel i schemat badania

Dostarczenie informacji pomocnych przy realizaciji
kampanii spotecznej na rzecz osdéb chorych na SM, poprzez
zrozumienie i pogtebienie nastepujgcych zagadnien:

» Percepcja SM przez samych chorych oraz przez osoby z

otoczenia
A CELE + Czynniki pomagajgce i utrudniajgce radzenie sobie z
o
| BADANIA chorobg
» * Rola aktywnosci zawodowej w zyciu chorych na SM z
—~— perspektywy samych chorych, specjalistow oraz
otoczenia

Dodatkowym celem badania byto jakosciowe pogtebienie
danych pochodzgcych z wczesniej zrealizowanego
badania ilosciowego (w 2013 roku).

W ramach projektu badawczego zostaly przeprowadzone wywiady jakosciowe: J

@ Z osobami chorymi na Stwardnienie Rozsiane - 2 diady

' 9 ) Z osobami zdrowymi:
U * pracownikami PTSR - 1 diada
« osobami z bliskiego otoczenia oséb chorych na SM = 1 FGI (5 oséb)
« osobami z dalszego otoczenia oséb chorych na SM - 1 FGI (7 oséb)



Tozsamosc¢ os6b chorych na SM —
postrzeganie przez siebie i otoczenie




Osoby chore na SM same o sobie

Kim jestem?

,Jestem grafikiem, managerem
w firmie konsultingowej. Teraz
skupiam sie na moim brzuchu
(ciqzy), a w wolnych chwilach
lubie nurkowac. Nurkuje od 8
lat.” [kobieta, diagnoza 6 lat

femu]

,Jestem mocnq, silng kobietq.
Mam duzy dystans do siebie i
swiata. Ciggle sie go ucze,
pokonuje swoje stabosci ciezkq
pracq” [kobieta, diagnoza 3
lata temu]

,Pracuje przy produkcji ropy - ,Jestem mtodq, wesotq
naffowe]. Jestem sterowniczym dziewczynq. Ciekawq swiata i
odpowiedzialnym za przebieg chetng do pomocy innym

procesu. Mam zone | 2 corki. osobom. Muzyka, taniec,

Jestem rodzinnym cztowiekiem.” spacery, woda i stonce to moj

[mezczyzna, diagnoza 3 lata zywiot” [kobieta, diagnoza 12

femu] lat temu]




Tozsamos¢ osob chorych na SM

najwazniejsze

najmniej wazne
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Osoba akiywna

Osoba wierzgca

Kobieta/ mezczyzna

Pracownik

Partner/ partnerka

Polak/ Polka

Osoba chora na SM

Syn/ cérka

Tozsamos$¢ osob chorych na SM biorgcych udziat w
badaniu jest wyraznie przebudowana, odmienna od tego,
jak zwykle ludzie okreslajq siebie: najpierw pojawiagjg sie
aktywnos$c, potem wiara i bycie pracownikiem, a dopiero
w dalszej kolejnosci wymieniane sq role petnione w zyciu
osobistym (bycie partnerem, synem/ corkg).

Wydaije sie, ze wszystko jest wazniejsze od choroby: moze
to by¢ w pewnej mierze przejawem zaprzeczania,
udawania, ze nie jest sie chorym. Jednak
prawdopodobnie wynika to rowniez z postawy wobec
choroby: osoby chore na SM nie chcqg postrzegac siebie
przez pryzmat choroby, pragng zyé petniq zycia
pomimo tego, ze rozpoznano v nich SM. Diatego, dopdki
choroba rzeczywiscie nie uniemozliwia aktywnego zycia,
jej diagnoza moze paradoksalnie wzmocni¢ aktywnosce
zyciowq (np. zaangazowanie w sport czy prace). W
takiej sytuaciji sukcesy na tych polach symbolicznie
zaprzeczajq istnieniu choroby.

Takie podejscie do choroby moze by¢ zwigzane w
pewnym stopniu ze specyfikg respondentdow — byty to
osoby bedqgce w stanie przyjecha¢ na wywiad, a zatem
sprawne, mobilne, ktdre po kolejnych rzutach wracaty do
duzej sprawnosci, wiec tatwie] mogty zapomniec o
chorobie.



Tozsamos¢ osob chorych na SM - cytaty

MIEJSCE 1 Pozostanie aktywnym
jest wazne, bo oznacza
Osoba nie poddawanie sie
Kt chorobie, prowadzenie
aKkrtywna pomimo niej normalnego
Zyciq.
MIEJSCE 2 Wiara, nie tylko w
rozumieniu religijnym, ale
Osobdad tez wiara w przysztosé, w
. siebie, jest zrodtem sity
wierzqca emocji pomagajgcych
walczy¢ z chorobg.
MIEJSCE 4 Praca jest rowniez na
wysokiej pozycji, nawet
. onad partnerstwem —
Pracownik | P> 0~ P

aktywnos¢ zawodowa

jest wyrazem normalnego

Zycia pomimo choroby.

» Raczej nie mysle o chorobie. Tylko wtedy, jak
Cos sie zaczyna dziac. Nie definiuje mnie to.
Nie lubie siedziec przed telewizorem w domu,
lezec¢ na plazy. Lubie jak cos sie dzieje. Jak
adrenalina podskakuje. Rollercoaster, zjazdy
na linach - tego rodzaju aktywnosci” [kobieta,
diagnoza 6 lat temu]

,PO pierwsze wierze w lepsze jutro, po drugie, ze
CO nas nie zabije to nas wzmocni. Ta moja wiara
fo nie tylko w sferze religijnej, koscielnej, ale tez
taka moja wewnetrzna wiara. Podejscie do
zycia.” [kobieta, diagnoza 3 lata temu]

,Uwazam sie nawet za pracoholika. Czy przed
operacjq, czy po, czy o dwoch kulach, czy o
jednej — zawsze jestem gotowa do pracy.
Jezeli juz podejmuje prace, to na 200%,
niekiedy nawet kosztem zdrowia.” [kobietaq,
diagnoza 3 lata temu]



Miejsce SM w tozsamosci osob chorych

-> Osoba aktywna

-> Osoba wierzaca

-> Kobieta/ mezczyzna

I R

-~> Pracownik

-> Partner/ partnerka

-> Polka/ Polak

- -{Osoba chora na SM 1

r---=-=7""="="=""T~-=""r——7=°7

-> Syn/ cérka

Pomimo, ze respondenci nie opisujg siebie
przede wszystkim jako osoby chore, a
choroba zajmuje jedno z ostatnich miejsc
w ich rankingu wymiaréw tozsamosci,
przyznQjq oni, ze ma ona istotny wptyw na
ich zycie i rozne jego obszary:

» Choroba utrudnia realizacje roznych
celéw tak, ze dgzenie do nich wymaga
wiele sity i samozaparcia

» Choroba posrednio sprawia, ze wzrasta
wewnetrzna sita i motywacja oséb
chorych, a niektdre obszary ich zycia
stajg sie tym wazniejsze im wieksze
stanowig wyzwanie

,Ja czuje SM fizycznie caty czas. Choroba nie
pozwala mi o sobie zapomniec. Wstaje i bolg mnie
nogi. | juz wiem. Jednak SM jest w tej hierarchii fak
nisko, bo inne wartosci sq wazniejsze od choroby, ale
ona stale ze mnq jest.” [mezczyzna, diagnoza 3 lata
femu]



Inni 0 osobach chorych na SM: inaczej

Portret oséb chorych odmalowany przez osoby z bliskiego i dalszego otoczenia, w tym rowniez
osoby zawodowo pomagajgce osobom chorym na SM (pracownikdw PTSRu) ujawnia wiele
cech negatywnych ijest odmienny od tego, jak przedstawiali siebie respondenci z diagnozg SM.

TRUDNE GODNE PODZIWU

Roszczeniowosc . ,
= Wola|walki c)
Draxzliwosc¢

telizowanie

obja W ZyCiu

> Taka rozbieznos¢ moze w duzej mierze by¢ zwigzana ze specyfikq stanu oséb chorych biorgcych vdziat w
badaniu (0 czym wspomniano wczesniegj): byty to osoby o stosunkowo dobrym samopoczuciu, mobilne, otwarte
na to, by rozmawiac¢ (osoby w gorszym stanie odmaowity wziecia udziatu w badaniu). Natomiast osoby z
otoczenia miaty rowniez kontakt z osobami o frudniejszym, bardziej gwattownym przebiegu choroby i w bardziej
zaawansowanych, stqgd ich odmienne postrzeganie.

» Respondenci cierpigcy na SM moéwigc o sobie koncentrowali sie na obecnym momencie swojego zycia i
choroby (czyli lepszego momentu, ktéry umozliwit im wziecie udziatu w wywiadach), natomiast osoby z otoczenia

miaty bardziej holistyczne spojrzenie, patrzyty na rézne osoby z SM w kontekscie catosciowego przebiegu
choroby.

> Mozliwe rowniez, ze osoby chore nie dostrzegajq réznych swoich negatywnych reakcji i emociji, ktére jednak sg

/\f‘l higrmng YrN\NY"7/\"7 f\+/\f‘7QniQ
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Inni 0 osobach chorych na SM

CECHY TRUDNE DLA OTOCZENIA

Otoczenie dostrzega pewne cechy u 0séb z diagnozg SM, ktdre sg dla nich frudne, powodujg u otoczenia
poczucie bezradnosci, a czasami wrecz ztoS¢ na osoby chore. Oczywiscie cechy fe nie pojawiajq sie u wszystkich
chorych. Nie jest rowniez do konca jasne, w jakim stopniu te cechy sg wynikiem choroby, a w jakim statg cechqg
charakteru, ktéra zostaje wzmocniona przez chorobe.

» WYCOFANIE. Zdaniem otoczenia czes$¢ oséb z SM reaguje na chorobe wycofaniem, nie probuje utrzymac
dawnej aktywnosci, frudno do nich dotrze¢ z pomoca.

» POCZUCIE KRZYWDY. Osoby chore na SM czesto czujq sie skrzywdzone przez los, przez co czesto majqg wiele
pretensji i wymagan wobec otoczenia: tatwo jest je rozdrazni¢. Drazliwosé moze by¢ tez zwigzana z
mechanizmmami chorobowymi — jednym z objawow SM jest niestabilnos¢ emocjonalna, wybuchy agres;i.

> ROSICZENIOWOSC. Czesto wymieniang cechq jest tez roszczeniowo$é: zdarza sie, ze osoby chore oczekujg od
otoczenia duzo wiekszego wsparcia niz mozna im dac, uwazajq, ze wszystko im sie nalezy, majq pretensje do
otoczenia, ze nie ofrzymujg wystarczajgcej pomocy.

> BAGATELIZOWANIE OBJAWOW. Odwrotnoscig powyzszych trzech reakcji jest wystepujgca u niektdrych oséb
tendencja do bagatelizowania objawéw — co moze prowadzi¢ do zachowan ryzykownych, narazajgcych
zdrowie. Bagatelizowanie objawdw moze by¢ przejawem zaprzeczania, charakterystycznego dla SM, ale moze
tez by¢ rodzajem przystosowania do zycia z chorobg: aby mdéc normalnie funkcjonowac, osoby chore
pofrzebujg czasami oderwac sie od swojej choroby, zapomniec¢ o niegj.

Wydaije sie, ze bagatelizowanie objawdw czesciej wystepuje u 0sob, ktdre majg catkowity lub niemalze catkowity
powrdt do zdrowia po pierwszym rzucie. Natomiast negatywne reakcje bardziej charakteryzujg osoby, u ktérych
choroba ma przebieg gwattowny i nie daje petnych powrotéw do zdrowia po kolejnych rzutach.

CECHY WZBUDZAJACE PODIZIW

» Osoby z otoczenia czesto postrzegajg osoby z SM jako niezwykle cierpliwe i wytrwate, dzieki czemu sg w stanie
pozosta¢ aktywne, radzi¢ sobie z réznymi zadaniami i nie poddawac sie chorobie. W czasie wywiadow pojawito
sie wiele takich pozytywnych przyktadéw oséb walczgecych do kohca, mimo bardzo pogarszajgcego sie stanu
zdrowia.
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Inni 0 osobach chorych na SM - cytaty

CECHY GODNE PODZIWU

»MOj dziadek nigdy sie nie skarzyt.
Ma juz duze trudnosci, ale jak chce
wyjsC na spacer, to pol godziny sie
ubiera i poprosi o pomoc dopiero jak
naprawde nie moze sobie z czyms
poradzic. Stara sie jak najmniej
prosic.” [kobieta, dziadek choruje
odkqgd pamietq]

,Jest dzielna. Jest w niej heroizm.
Jezdzi na wozku i jezdzi autobusem
do swojej matki, ktora jest w domu
opieki. " [kobieta, znajoma choruje
od kilku lat]

CECHY TRUDNE

,Widze u nich poczucie krzywdy,
skrzywdzenia przez los, bo ich
dotkneta ta choroba i spieprzyta im
zycie. To poczucie krzywdy objawia
sie tez smutkiem, przygnebieniem. |
moze roszczeniowosciq.” [kobieta,
mQqz przyjaciotki choruje od 20 lat]

,Ja widze roszczeniowosc. Znajomi
przywiezli brata z Mazur na badania
do Warszawy. A on bedqc tutaj 2
fygodnie miat ogromne zale, ze nie
przyjadq i go nie odwiedzq. A miat
opieke w szpitalu i mnie.” [kobietq,
brat przyrodni choruje od 8 lat]
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Reakcje na chorobe — walka vs. wycofanie




Mozliwe reakcje osob dotknietych SM na chorobe

[

ZACHOWANIE

PODLOZE
PSYCHOLOGICINE
(PRZYCZYNA)

v

Wycofanie } <> [ Walka }
> Rezygnacja z pracy, z dotychczas > Utrzymanie dotychczasowych
lubianych aktywnosci aktywnosci, czasami nawet z ryzykiem
> Ostabienie lub rezygnacija z wiezi, dla zdrowia
kontaktéw spotecznych > Utrzymanie normalnych kontaktéw
spotecznych

Bezradnosé, brak prob
podejmowania roznych aktywnosci, > Dgzenie do zycia petniq zycia
mierzenia sie z codziennymi

o » Koncentracja na tuiteraz, na tym, cow
wyzwdaniami

danym momencie mozna zrobic¢
Koncentracja na chorobie, poczucie,

R , » Emocjonalnie: pozytywne nastawienie,
ze zycie sie juz skonczyto

optymizm, pogoda ducha
Emocjonalnie: zal, poczucie krzywdy,

przygnebienie, depresja

Rzadko jest tak, ze osoba przejawia tylko jeden rodzaj reakcji — czesciej wystepujg one
sekwencyijnie, zaleznie od etapu i od przebiegu choroby.

Generalnie postawa walki wydaje sie bardziej korzystna z punkiu widzenia radzenia
sobie z chorobqg, chociaz moze tez prowadzi¢ do zachowan ryzykownych (np.
uprawiania sportow ekstremalnych lub ponad sity zaangazowanie w prace).
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Czynniki majgce wptyw na to, jak osoba
radzi sobie z chorobaq

Na to, czy dana osoba sie raczej wycofuje, czy walczy, majg wplyw 3 gtéwne czynniki:

Gdy choroba istotnie utrudnia lub uniemozliwia
normalne funkcjonowanie, a po kolejnych
Przebieg choroby rzutach osoba z frudem wraca do sprawnosci,
trudniej jest utrzymac aktywnosc i pozytywne,
optymistyczne nastawienie

Kluczowe znaczenie ma wyjsciowa konstrukcja
., psychiczna danej osoby: osoby o silniejszej
Osobowosc osobowosci i pogodne czesciej przyjmujqg
postawe walki, osoby lekowe i depresyjne —
postawe wycofania.

Wazne sqg rowniez reakcje otoczenia, ktére
: mogqg wptywac na osobe chorg w sposdb
Otoczenie mobilizujgcy, zachecajgcy do walki lub
deprymujqgcy, sktaniajgcy do wycofania.

14



Wplyw cech osobowosci na radzenie

sobie z chorobg

@ OPTYMIZM

OTWARTOSC NA SWIATI NA
INNYCH

ODPORNOSC PSYCHICINA,
POGODA DUCHA

Osoby o silnej konstrukcji psychiczneji o
pozytywnym nastawieniu do zycia (majgce
sktonnos¢ do reagowania raczej pozytywnymi
emocjami na rézne wydarzenia), z natury
otwarte i pogodne lepiej radzg sobie z chorobg:
tatwiej uczqg sie z nig pogodzi¢, adaptowac do
nowej sytuaciji. Przejawiajq rowniez wyzszy
poziom motywaciji: nie rezygnujg ze swoich
dgzen, nie poddaqjg sie.

?
Hy

DEPRESYJNOSC, PESYMIZIM | (g

NEUROTYZIM, WYSOKI
POZIOM LEKU

WYCOFANIE SPOLECIZNE

Osoby o stabszej konstrukcji psychicznej, lekowe,
o0 negatywnym nastawieniu do zycia,
depresyjne, wycofane spotecznie i mniej otwarte
na nowe doswiadczenia, czesciej w wyniku
choroby wycofujq sie: przezywajg zatamania
psychiczne, rezygnujqg z dotychczasowych
aktywnosci.

Wydaje sie, ze choroba wzmacnia wczesniejsze cechy osobowosci i
schematy reagowania na sytuacje trudne

15



Wptyw otoczenia na radzenie sobie z

chorobq

Mobilizujgcy Deprymujgcy
q) OBECNOSC BLISKICH 7 DEPRESJA, PRZERAZENIE, 4
° ROZIPACI
ZACHEC:K“#:EV\?,?O%gfLAN'A' ﬂ LITOWANIE SIE, UZALANIE
WYRECZANIE WE WSZYSTKIM
REAGOWANIE NA POTRZEBY WSTYD

Osobom chorym pomaga sama obecnosé i
mitos¢ bliskich — majg poczucie sensu, checi
walki (majg dla kogo zy<).

Pozytywny wptyw majqg rowniez wszelkie zachety
do dziatania ptyngce z otoczenia, np. zachecanie
do pracy, wyjscia z domu (a nie wyreczanie),
skorzystania z porady psychologa.

Istotne jest reagowanie przez otoczenie na
potrzeby oséb chorych — tzn. pomaganie im
wtedy, gdy potrzebujg pomocy, pozostawianie
im samodzielnosci, gdy sg w stanie radzi¢ sobie
sami.

Na osoby chore bardzo zty wptyw majq reakcje
takie jak litowanie sie, uzalanie — sg dla nich
irytujgce, nie pozwalajg zapomnie¢ o chorobie.

Wyreczanie we wszystkim sprawiq, ze osoby
chore nie majg szansy sprobowac zachowad
zwyktego poziomu aktywnosci, nauczyc sie
funkcjonowa¢ mimo choroby.

Swiadomosié, ze bliscy z powodu choroby
cierpiq, rozpaczajq lub ze sie jej wstydzq dziata
przygnebiajgco na osoby chore, powoduje, ze
czujq sie osamotnione.
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Czynniki wptywajgce na radzenie sobie z

chorobq - cytaty

CECHY OSOBOWOSCI

,Zawsze byta pogodna i przy tym
wszystkim nie miata typowej depresji,
chociaz rozne momenty byty. Beata
zawsze byta optymistkq i nadal jest.
Dzieki temu tak dobrze sie trzyma.”
[kobieta, szwagierka choruje na SM
od 9 lat]

(= ,Czasami mamy reakcje zamkniecia
sie w sobie i zamiast woli walki
poddanie sie. Mariusz sie zupetnie
poddat. Jak przestat chodzic i
potozyt sie.” [kobieta, mqz
przyjaciotki choruje na SM od 20 Iat]

¢

WPLYW OTOCZENIA

,Zona jest najwiekszym wsparciem.
Caty czas byta przy mnie i potrafita
mnie pocieszyc, ze bedzie dobrze.
Dzieci, sama ich obecnos¢ pomaga
—fo, ze sq, ze mnie kochajq.”
[mezczyzna, diagnoza 3 lata tfemu]

»Nie znosze jak ktos sie nade mng
lituje, jak jestem w szpitalu i ktos mnie
po gtowie gtaszcze. Taka reakcja
sprawia, ze ja czuje sie gorzej niz
faktycznie fizycznie sie czuje. | mysle
sobie, ze moze jest gorzej niz mi sie
wydaje.” [kobieta, diagnoza 6 lat
temu]
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Praca z osobami chorymi na SM -
perspektywa pracownikow PTSR

Ztos¢

Zadowolenie .
Irytacja
Satysfakcja
Smutek
Lty i
N &

<

; - Praca z osobami chorymi bywa
F e tez trudna. Po pierwsze pracy tej
towarzyszy przygnebienie
wynikajgce ze swiadomosci
sytuaciji, w jakiej sie znajduje
chorzy. Po drugie pracy tej
towarzyszy niekiedy frustracja i
irytacja wywotywane przez
postawy samych chorychiich
rodzin: roszczeniowos¢, pretensije,
wytadowywanie frustracji na
pracowniku PTSR-u.

Praca w PTSR czesto jest
zrédtem satysfakcji — wielu
osobom udaje sie pomoc,
poprawic ich stan
psychiczny, zmotywowac do
walki z chorobg, wywalczy¢
dla nich lepsze warunki.
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Praca w PTSR - specyfika i wyzwania

Specyfika pracy

Do PTSR-u najczesciej trafiajg osoby:
a) tuz po rozpoznaniu, kidére sg na etapie przystosowywania sie do nowej sytuacji, radzenia sobie z

diagnozqg
b) w gorszym stanie, kiére majg trudnosci w codziennym funkcjonowaniu, fizycznie i/lub psychicznie nie

radzq sobie z chorobq lub sg skutkami choroby (np. warunki mieszkaniowe uniemozliwiajgce poruszanie

sie na wozku.
Oznacza to, ze pracownicy PTSR-u majg stosunkowo niewiele doswiadczenia z osolbami 0 mnie;j

ciezkim przebiegu choroby, w wysokim stopniu sprawnymi.

>

Wyzwania

Roszczeniowa postawa oséb chorychiich
bliskich — klienci PTSR-u czesto wytadowujqg
swoje frustracje na pracownikach — oczekujqg
od nich wiekszej pomocy, rowniez
materialnej, ktérej PTSR nie udziela. Majg
pretensje do pracownikdw, oskarzajgich o
brak zrozumienia, bezdusznosce.

Poczucie bezradnosci — pracownicy na co
dzien rozmawiajq z osobami w obiektywnie
bardzo trudnej sytuacji, ktérym pod wieloma
wzgledami (materialnym, zdrowotnym) nie sq
w stanie pomoc

,Czasem w kontakcie z osobami
chorymi lub bliskimi chorych osob
bywa taka postawa roszczeniowa
albo postawa pretensji. Taka ztos¢
na sytuacje materialng, zdrowotnq i
0golnq sytuacje zyciowq."” [kobietaq,
pracownik PTSR od 5 lat]

»Zdarzajq sie takie szantaze
emocjonalne, gdy ktos mi zarzuca,
Z€ nic nie rozumiem, bo nie jestem
chora.” [kobieta, pracownik PTSR od
3,5 roku]
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SM — stereotyp | stygmatyzacja




Stygmatyzacja SM

Podobnie jak w poprzednich edycjach badania, SM budzi nadal silne skojarzenia z ostatnimi,
zaawansowanymi stadiami choroby: unieruchomieniem, niemoznoscig normalnego
funkcjonowania, Smierciq.

Typowa reakcja na wiadomosc o tym, ze
ktos jest chory na SM zdaniem osoby chore;j:

Czy styszatas,
ze Kasia jest
choranaSM?

O Boze. Ale
jeszcze chodzi. Na
pewno w
przysztosci
wylgduje na

Skojarzenia z SM dalszego otoczenia oséb
chorych:

Wyrok,
cos
strasznego

Cos
przerazaja-
cego

Szybko
postepuje

Skonczy
sie na
wozku




Wizerunek oséb chorych na SM -
technika projekcyjna

CHORZY NA SM CHORZY NA CUKRZYCE

»Melancholia, brak nadziei. Brak usmiechu, taki , e osoby tqczy aktywnosc¢. Zawodowa i

potusmiech. Kgcikami ust, nie oczami. Te osoby spoteczna pewnie tez. Jezeli nawet nie pracujq, to

nie patrzq tak pusto. One tak jakos patrzg widac, ze sq sprawni. Wydaje sie, ze to osoby o

gteboko. Bardziej rozumiejqgco.” [wypowiedzi 0sob pogodnym usposobieniu, lubigce ludzi.”

Z grupy bliskiego otoczenia chorych] [wypowiedzi osob z grupy bliskiego otoczenia
chorych]

Osoby chore na SM sg w oczach otoczenia
bardziej doswiadczone przez los, mniej szczesliwe,
nie zywigce wielkich nadziei na przysztosc.

Osoby chore na cukrzyce w porownaniu z
chorymi na SM sq postrzegane jako sprawne,

radosne, prowadzg normalnhg zyciowq
aktywnosc.

SM w oczach oséb z otoczenia chorych to wyrok (duzo bardziej niz np. cukrzyca) - choroba ta
jest postrzegana jako uniemozliwiajgca zachowanie normalnej aktywnosci, powodujgca, ze
zycie chorych kreci sie wokot choroby,a sami chorzy sg mniej pogodni, bardziej wycofani.
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Mechanizm reakcji otoczenia na
wiadomos¢ o SM

Niepewnosé, jak sie zachowaé

Przekonanie o bezwzglednie ztej
sytuacji danej osoby

Wspoltczucie

» Brak wiedzy o tym, czym jest SM, czego mozna sie

PO nim spodziewac powoduje, ze 0soby z
otoczenia nie wiedzq, jak zareagowac na
wiadomosc¢ o chorobie, jakiej reakcji moze
oczekiwac osoba chora, jakiej pomocy
potrzebowac

Silne negatywne skojarzenia powodujq zarazem,
ze wspotczujg osobie chorej, cheg jej pomaoc,
okazac swoje wsparcie

W efekcie czesto ich zachowanie jest
nienaturalne i petne wspotczucia: z jednej strony
obawiajg sie rozmawiac wprost o chorobie, z
drugiej probujg okazywac swoje wspotczucie i
wsparcie, ktére jest odrzucane przez osoby chore,
pragngce zy¢ normalnie, aktywnie pomimo
choroby.

+Wszyscy chcieli jakos wesprzec, ale z tej
delikatnosci bali sie podejsc. Bali sie podejsc i
zapytac wprost. Widziatam, ze w srodowisku 0sob
wyksztatconych, z doktoratami ta wiedza jest
zerowa. Wiedzieli tylko, ze to straszna choroba.”
[kobieta, znajomy choruje od 10 lat]
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Czynniki wptywajace na utrzymywanie sie
hiewiedzy o SM

Pozne uvjawnianie choroby

Czesto w obawie przed stygmatyzujgcymi reakcjami otoczenia
osoby chore unikajg méwienia o swojej chorobie tak dtugo, jak to
tylko mozliwe, zas pézne ujawnianie choroby, gdy objawy sq juz
widoczne, sprzyja wzmacnianiu sie skojarzen o jej szybkim przebiegu
i nieuchronnych konsekwencjach.

Unikanie rozmawiania o chorobie

Osoby z otoczenia czesto obawiajq sie, ze pytanie wprost o chorobe
rozdrazni lub urazi osoby nig dotkniete. Dodatkowo wstydzq sie
swojej niewiedzy. W efekcie pozostajqg przy swoich przekonaniach i
watpliwosciach, co odbija sie na tym, jak podchodzq do osoby
chorej.
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Reakcje otoczenia na chorobe — co
pomaga a co przeszkadza




Reakcje otoczenia a potrzeby chorych

Osoby z otoczenia czesto koncentrujqg sie na samej chorobie, na tym, jakie moze miec
konsekwencje w dalszej przysztosci.

LitoSC okazywana przez otoczenie sprawia, ze osoby chore czujq sie witaczane w stereotyp
osoby chorej na SM, z ktérym sie nie identyfikujg: osoby smutnej, wycofanej, cierpigcej, dla
ktorej normalne zycie sie skonczyto

Otoczenie: SM to
ciezka choroba

)

Osoby chore: chce
normalnie zyé

Osoby chore na SM, bedgce w dobrym stanie fizycznym:
» Nie chcqg byc¢ postrzegane przez pryzmat choroby

> Chcqg by¢ widziane jako osoby aktywne, realizujgce swoje pasje,
petnowartosciowi pracownicy i koledzy
> Nie identyfikujqg sie ze stereotypem osoby chorej, cierpigcej,
zniedotezniatej, o wiele bardziej identyfikujq sie z wizja osoby silnej i petnej
energii
>  Koncentruia sie na tu i teraz. na co dzien czesto nawet nie mvsla o 26



Reakcje otoczenia a potrzeby chorych -

cytaty

»Kazdy mi wspodtczut, gtaskat mnie po
plecach. Prositam, zeby tego nie robili,
zeby przy mnie nie ptakali. Lepiej mnie
klepnqc i powiedziec¢ ‘do przodu'. Ja tak
wole. Nie chcemy wchodzi¢ w role
chorego.” [kobieta, diagnoza 3 lata temu]

»Staram sie nie pamietac o tej chorobie,
ale inni mi przypominajq — najblizsi, ciociaq,
babcia. Wszyscy pamietqjq. Ja ich prosze,
zeby mi tak bardzo nie przypominali.”
[kobieta, diagnoza 12 lat femu]

| dzwonity do mnie ciotki ‘o Boze Kaisa, co
wy teraz zrobicie? Ty jestes umierajqca!l’
Tak fo odbieratam, ze juz mnie do trumny
wktadajq.” [kobieta, diagnoza 3 lata temu]
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Terapeutyczna rola aktywnosci
zawodowej




Rola aktywnosci zawodowej

Zarowno osoby chore, jak i osoby zawodowo wspierajgce osoby chore na SM oraz osoby z
blizszego i dalszego otoczenia zgodnie uznajq, ze utrzymanie aktywnosci zawodowej w
przypadku osdb chorych jest potrzebne i bardzo wazne - jest elementem terapeutycznym,
pomaga lepiej pod wzgledem fizycznym i psychicznym radzi¢ sobie z chorobq.

Korzysci
psychologiczne
N
Korzysci
, spoteczne
Aktywnosc \ P
zawodowa
Korzysci
terapeutyczne
N

Motywuje do ogdinej aktywnosci zyciowej
Porzgdkuje zycie, ukierunkowuije je

Pozwala zachowac poczucie wtasnej
wartosci

Pomaga zapomniec o chorobie, zapobiec,
by stata sie osiowym elementem zycia

Pomaga utrzymac prawidtowe relacje z
otoczeniem

/mniejsza poczucie wykluczenia,
odrzuceniq, stygmatyzaciji

Pomaga utrzymac sprawnosc fizyczng i
intelektualng (wychodzenie z domu,
zajmowanie sie czyms waznym)
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Rola aktywnosci zawodowej — cytaty

Perspektywa oséb chorych

»Jak tysigce Polakow mam obowiqzki.
Chodze do pracy, ptace podatki, optaty.
Jestem normalnym cztowiekiem. Owszem,
choruje, ale czy to jest jakies specjalne, ze
na SM¢ Sq tysigce innych chorob.”
[kobieta, diagnoza 3 lata temu]

,Osoby z SM powinny pracowac. To tez
froche odcigga nas od mysli o chorobie.
Gdybym musiata tylko siedzie¢ w domu, na
pewno miatabym depresje. Praca daje
poczucie spetnienia i tego, ze nie jestem
chorym zdanym na panstwowq rente.”
[kobieta, diagnoza 6 lat temu]

,Praca dagje site, energie i motywacje. Sg
dni, kiedy jest taki dot, ze zostatoby sie w
tozku. A wtedy trzeba wstac, to mobilizuje i
Z godziny na godzine zycie nabiera
jakiegos sensu.” [kobieta, diagnoza 12 lat
femu]

Perspektywa otoczenia

,Praca to jest taka ich codzienna
rehabilitacja. Jak ma sie kogos kto wyrecza
we wszystkim, bardzo czesto nastepuje
wycofanie. Traci sie kontakt z ludzmi.
Przestrzegam przed czyms takim.” [kobietaq,
pracownik PTSR od 5 lat]

,Bardzo istotne jest miejsce w
spoteczenstwie, to czy cztowiek pracuje.
Dopdki funkcjonujemy i mamy jakies role
spoteczne, mamy rodzine, prace, to tatwiej
jest podtrzymac wiare. Wiare wygenerowac
Z patrzenia w sufit jest frudno.” [kobietaq,
przyjaciel choruje od 10 lat]

,Byta wydajna w pracy, byta lubiana, ze
wszystkimi sie dogadywata. Pod koniec
byto jej bardzo ciezko, po 8 godzinach nie
miata sity wstac z krzesta. Mysle, ze praca
wydtuzyta jej aktywnosé o pare lat. Zyta
pracq.” [kobieta, szwagierka choruje od 9
lat]
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Przyznanie sie do choroby w pracy

Aktywne zawodowo osoby chore na SM stajg przed dylematem: powiedzieC pracodawcy i
kolegom o chorobie czy ukrywac jg tak dtugo, jak to bedzie mozliwe? Kazde z rozwigzan ma
swoje zalety i wady, a to, ktdre osoba wybierze jest kwestig po czesci indywidualng, a po
czesci zwigzang z postrzegang przyjaznoscig srodowiska pracy — to znaczy na ile osoba ma
poczucie, ze wyjawienie stanu faktycznego nie zmieni jej sytuaciji zawodowej — stosunku
wspotpracownikdw do niej i mozliwosci dalszego zatrudnienia.

+

ZALETY

wapy

POWIEDZIEC

NIE POWIEDZIEC

Poczucie bycia w porzgdku wobec
przetozonych i wspotpracownikow

Poczucie bezpieczenstwa — w razie ktopotéw
zdrowotnych (ztego samopoczucia po wzieciu
lekdw, kolejnego rzutu choroby) mozna liczy¢
na zrozumienie ze strony przetozonych i
wspotpracownikow

Bezpieczenstwo zatrudnienia — dopdki osoba
chora jest w stanie normalnie funkcjonowac,
wykonywac swoje zadania nie musi sie
obawiac¢ zwolnienia

Rowne traktowanie — dopdki choroba sama o

sobie nie przypomina, osoby chore nie chcg o
niej pamietac — nie mowigc o niej zapewniajq
sobie to, ze bedq traktowane tak samo jak inni

Obawa przed zwolnieniem — Najsiinie|szg
obawaq, czesto decydujgcq o ukrywaniu
choroby, jest strach przed tym, ze pracodawca
bedzie dgzyt do zwolnienia

Obawa przed zmiang postrzegania — przed tym,
ze wspotpracownicy lub pracodawcy zaczng
postrzegac osobe przez pryzmat choroby;
bedg sie nad nig litowac, zmniejsza¢ albo
zwieksza¢ wymagania, lub ze ze wzgledu na
chorobe bedq inaczej traktowane (np. bardziej
wyrozumiale)

Obawy o przysztos¢ — osoby ukrywajgce swojg
chorobe funkcjonujg z obawaq, przed sytuacjq
gdy choroba uniemozliwi im prace, zmuszajgc
do wyjawienia prawdy

Poczucie bycia nie fair w stosunku do
przetozonych i wspotpracownikdéw — osoby
chore majqg $wiadomosc¢, ze zatajajqg
informacije, ktéra moze miec¢ duze znaczenie w
krytycznej sytuacii, czujqg, ze oszukujq innych
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Przyznanie sie do choroby w pracy -

cytaty

Osoby, ktdére powiedziaty o
chorobie:

W pracy powiedziatam od razu. Nie
miatam zadnych wqtpliwosci: wszyscy
bardzo sie lubimy i jest atmosfera
bezpieczenstwa. Ja raczej staram sie
udowodnic wszystkim, ze z tym sie
normalnie zyje i chyba w ich gtowach nie
siedzi za bardzo to moje SM. Staram sie by¢
fair w stosunku do ludzi z pracy” [kobietaq,
diagnoza 6 lat temu]

,Pracuje tam dtugo i nie mogtem nie
powiedzied. Zle bym sie z tym czut. Ale
niektorzy moi znajomi stracili prace z
powodu SM, choc nie to byto oficjalnym
powodem.” [mezczyzna, diagnoza 3 lata
femu]

Osoby, ktére nie powiedziaty o
chorobie:

»Nigdy bym nie powiedziata mojemu
pracodawcy o SM. Bratabym pod uwage
duzqg niewiedze na ten temat. Kazde moje
zachowanie wynikajgce z innego powodu,
mogtoby byc¢ uznane za ktopoty z psychikg
zwigzane z SM. No i mysle, ze ten
pracodawca zwolnitby mnie bez
mrugniecia okiem.” [kobieta, diagnoza 12
lat temu]

,Jezdzitam z interferonem do pracy. On
musi by¢ trzymany w loddowce, wiec
kamuflowatam go w opakowaniu po
chinskim jedzeniu. Krytam sie. Nie nalezy o
tym za bardzo trgbic, bo to nie jest jakis
dramat, a zrobiq z tego SM takie duze SM.”
[kobieta, diagnoza 3 lata temu]
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Podsumowanie wynikow




MGISER M)

Podsumowanie: tozsamos¢ osob chorych

W poprzednich edycjach badania koncentrowalismy sie na tym, jak osoby chore
postrzegajg SM jako taki — w tym badaniu sprawdzalismy, na ile w ogodle identyfikujq sie
z tg chorobg, jakg role odgrywa ona w ich tozsamosci.

Juz w poprzednich odstonach osoby chore podkreslaty, jak wazne jest pozostanie
aktywnym, cieszenie sie zyciem pomimo zdiagnozowanej choroby. W 2013 roku niemal
60% ankietowanych oséb chorych na SM deklarowato dos¢ optymistyczne podejscie
do swojej choroby (wiare w to, ze bedq sobie z nig w stanie radzic¢), a jedna dziesigta
podkreslata, ze stara sie zy¢ chwilg i nie mysle¢ o chorobie.

—~_——

Niniejsze badanie pokazato, ze osoby chore w stadium remisji choroby
postrzegajg siebie przede wszystkim jako osoby aktywne, przez pryzmat rdl
spotecznych i zawodowych.

Osoby badane nie postrzegajqg sie przez pryzmat SM-u, nie identyfikujqg sie z
wizerunkiem osoby chorej, jednak choroba ma istotny wptyw na to, kim sq:
po pierwsze, posrednio wptywa na wszystkie wazne dziedziny zycia,
utrudniajgc realizowanie sie w nich. Po drugie sprawia, ze tozsamos¢ jest
wyraznie przebudowana: na pierwszych miejscach znajdujq sie role
zaprzeczajgce chorobie, pomagajgce z nig walczy¢ (aktywnosé, wiara).




MGISER M)

Podsumowanie: osoby chore w oczach
ofoczenia

W poprzednich edycjach badania sygnalizowalismy, ze dla blizszego i dalszego
otoczenia frudne mogqg byc¢ rézne zachowania chorych zwigzane z charakterystyczng
dla SM drazliwosciq i labilnoscig emocjonalng.

—~

W niniejszym badaniuv oprécz charakterystyk bezposrednio zwigzanych z
chorobg ujawnity sie cechy posrednio z nig zwigzane: osoby chore czesto
majq poczucie krzywdy, ze to wlasnie je spotkata choroba, czesto tez majqg
poczucie, ze ofrzymujq niewystarczajgce wsparcie, by sobie radzi¢ z
chorobg, przez co majg pretensje do otoczenia: zaréwno do bliskich, jak i
do réznych instytuciji, takich jak rzgd, PTSR. Roszczeniowos$¢ ujawnia sie tez u
bliskich oséb chorych.

Przez otoczenie dostrzegany jest jednak takze heroizm i wola walki czesto
charakteryzujgce osoby z SM. Choroba potrafi wzmocni¢ ich motywacje do
dziatania, wbrew wszystkiemu pozostawania aktywnym, co wzbudza
podziw otoczenia.




M&isSon
Podsumowanie: reakcje na chorobe

W raporcie z sierpnia 2012 roku sygnalizowalismy, ze w zaleznosci od stadium choroby osoby
chore majg odmienne podejscie do niej: we wczesnym stadium, gdy sq w petni sprawne, zyjg
petniq zycia, zrozmachem. W pdzniejszym okresie, gdy objawy stajqg sie bardziej powazne,
chorzy sq zmuszeni do zmiany trybu zycia, zaczynajg sie wycofywac z réznych aktywnosci,
wyciszac¢, choc¢ czesto nadal walczg o zachowanie jak najwyzszej samodzielnosci, sprawnosci.

e

Najnowsze badanie rowniez wskazuje na dwie podobne postawy wobec choroby: postawe
walki i wycofania. Ktéra z tych reakcji wystqpi jest jednak uwarunkowane nie tylko fazg
rozwoju choroby, ale tez zwigzane z osobowosciq danej osoby i reakcjami otoczenia, z jakimi
sie spotyka.

W sierpniu 2012 sygnalizowalismy tez, jaok wazne sg dla chorych reakcje i postawy bliskich, ktorzy
potrafig by¢ w chorobie nieocenionym wsparciem, ale tez potrafig reagowac
niekonstruktywnie np.: nadopiekunczoscig, udawaniem, ze sie nic nie dzieje lub wrecz
wstydzeniem sie tej choroby wirdd swojego glamaania.

o

Najnowsze badanie pokazato, jak nadopiekunczosé bliskich moze vtrudniaé radzenie sobie z
chorobq: aktywnosé przedtuza okres sprawnosci, a poza tym ma znaczenie dla poczucia
wiasnej wartosci - osoba ma poczucie, ze sie nie poddata, ze jest w stanie sobie poradzic¢.
Duzo lepsze jest mobilizowanie chorej osoby, zachecanie jej do podejmowania réznych
aktywnosci.




M&isSon
Podsumowanie: odbior spoteczny SM

W poprzednich edycjach badania podkreslany byt problem niskiej spotecznej Swiadomosci SM
I zwigzanej z tym stygmatyzaciji chorych: stwardnienie rozsiane kojarzy sie przede wszystkim z
wozkiem inwalidzkim, niemoznoscig normalnego poruszania sie i funkcjonowania —w 2013 roku
blisko jedna trzecia respondentow zgadzata sie, ze SM musi sie skonczy< na wozku inwalidzkim

oraz ze osoby z SM nie mogqg pracowac. _

Niniejsze badanie potwierdzito, ze nadal - mimo niewqgtpliwych zmian
swiadomosci i pewnego oswojenia spoteczenstwa z chorobg - ogromnym
problemem jest brak wiedzy co do tego, jakg chorobg jest SM, jaki moze mieé
przebieg, a w zwigzku z tym jak zareagowaé na wiadomosé o tej chorobie.

We wczesniejszych raportach sygnalizowano, jak stygmatyzujgce stereotypy sg odbierane
przez osoby chore, ktére majg poczucie, ze odbiera im sie prawo decydowania o wtasnym
ZyCiu, wpisuje sie w schemat oséb niedoteznych, ktdre powinny sie oszczedzac, rezygnujgc z

dotychczasowego zycia.

Nowa odstona badania potwierdza te obserwacje: wspétczucie otoczenia
powoduje, ze chorzy czujqg sie skreslani, traktowani jako osoby, ktére nie mogq
zy¢, funkcjonowaé normalnie. Pragng by¢ tymczasem postrzegani tak jak osoby
zdrowe, przez pryzmat tego kim sqg i co robiqg, a nie poprzez swojg chorobe i jej
potencjalne konsekwencje.




M&isSon
Podsumowanie: rola aktywnosci zawodowej

W poprzednich edycjach badania respondenci wskazywali na to, jak istotna jest praca w zyciu
chorych na stwardnienie rozsiane: w 2013 roku blisko 20% ankietowanych na pytanie, czy osoby
chore na SM powinny decydowac sie na rozwijanie wtasnej kariery zawodowej i samorealizacje
zawodowq, odpowiadato ,,zdecydowanie tak” i raczej tak”.

—~_

Najnowsza odstona badania potwierdza te wyniki: zaréowno osoby chore, jak i osoby z ich
otoczenia podkreslajq, ze osoby chore na SM nie powinny rezygnowac¢ z aktywnosci zawodowej.
Dodatkowo pozwala ono na wskazanie powodéw, dla ktérych praca jest tak istotna w zyciu oséb
chorych na SM: petni role terapeutycznqg, mobilizujgc ich do dziatania, sprawiajgc, ze mniej myslqg
o chorobie, wzmacniajgc ich poczucie witasnej wartosci, zapewniajgc relacje spoteczne.
Aktywnosé zawodowa bez watpienia przedtuza okres aktywnosci i sprawnosci oséb z diagnozq
SM.

W raporcie z kwietnia 2013 roku wskazywalismy tez na to, ze czesto osoby chore obawiagjq sie w
pracy powiedzie¢ o swojej chorobie — przede wszystkim w obawie przed zwolnieniem, ale tez przed
zmiang postrzegania przez pracodawce i wspotpracownikow: dawania taryfy ulgowej, zaostrzania

wymagan, okazywania wspotczucia.

Nowa odstona badania potwierdza te wyniki. Zarazem jednak bardziej zaakcentowane zostaty
korzysci zwigzane z poinformowaniem o chorobie (poczucie bycia w porzgdku, poczucie
bezpieczenstwa) oraz to, ze osoby chore czesto chetnie méwityby i méwiq o swojej chorobie, gdy
mogq oczekiwaé empatycznej i zyczliwej reakcji otoczenia.







