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J Cel i schemat badania

Badanie z osobami chorymi na Stwardnienie Rozsiane:
- jakosciowe - 1 FGI
« ilosSciowe > CAWI (N=312)

Badanie z osobami zdrowymi:

- jakosciowe - 1 FGI

- ilosciowe - CAWI na reprezentatywnej grupie Polakéw dotyczqce postrzegania i
wiedzy na temat SM (N=1022)



Perspektywa chorych na SM

UWAGA: Préoba do tej czesci badania nie jest reprezentatywna dla grupy chorych na SM w Polsce -
ankiete vzupetnity osoby chetne do wziecia vdziatu w badaniu. W zwigzku z tym nie mozna wprost
generalizowaé¢ wynikéw na catq populacje chorych na SM w Polsce, mogq by¢ one jednak dobrym

obrazem tego, jak czujq sie chorzy.



_I Perspektywa osob chorych — podsumowanie

M

W obszarze pracy i rodziny chorzy na SM chcg zy¢ i funkcjonowac podobnie jak osoby zdrowe. Uwazajg czesto, ze
to one same powinny decydowac o tym, jak aktywnie bedq zyty, na jakie kroki sie zdecydujqg i jak pokierujg swoim
zyciem. Wiele oséb czuje jednak, ze odbidr spoteczny oséb z SM i postawa ludzi uniemozliwia im samodzielne, w
petni odpowiedzialne podejmowanie decyzji.

« Osoby ,gorszej kategorii”. Osoby chore na SM czesto czujq sie fraktowane gorzej niz reszta spoteczenstwa —
inni ludzie odbierajg im niejako prawo do samodzielnego podejmowania decyzji w obszarze pracy i rodziny,
uwazajgc, ze jako osoby chore, powinny zrezygnowac z prowadzenia ,normalnego” trybu zycia na rzecz
bardziej ,,0szczedzajgcego sie”.

« Niechciani pracownicy. Czesto ,,z gory” osobie chorej na SM przykleja sie tatke gorszego pracownika —
niezaleznie od tego, jakie osigga ona efekty w pracy i na ile choroba ma realny wptyw na jej zycie
zawodowe.

e Duzym problemem jest tu niewiedza, z ktérej wynika czes¢ barier zwigzanych z zatrudnieniem takiego
pracownika (np. na ile rzeczywiscie choroba moze wptywaé na dyspozycyjnosc i efektywnosé danej
osoby).

+ Osoby chore na SM czesto spotykajq sie takze z ,,logiczng kalkulacjq”, dlaczego bardziej optaca sie
pracodawcy zatrudni¢ osobe zdrowq niz osobe chorqg. 2 Stqd czeste ukrywanie swojej choroby tak
dtugo, jak sie da (dopdki objawy nie bedg bardzo widoczne lub dopdki stan fizyczny nie pogorszy sie
tak bardzo, ze osoba chora sama poczuje, ze dalej nie da rady funkcjonowac w dotychczasowym
trybie).

Czes¢ chorych dostrzega takze to, ze taka postawa spoteczenstwa wynika czasami z zachowania samych
chorych, ktérzy dowiadujgc sie o chorobie, sami wycofujq sie z zycia zawodowego, przechodzg na rente.
Widzqg takze, ze wcigz jest zbyt mato pozytywnych przyktaddw osdb, ktdére mimo choroby sg aktywne
zawodowo i dobrze wypetniajg swoje obowigzki jako pracownicy (uwaga: nie chodzi tu o skrajne przypadki
~wielkich sukceséw mimo SM”). Majg poczucie, ze media czesto pokazujg skrajnie negatywne przypadki,
ktére najsiiniej zapadajg w pamiec odbiorcodw.



_I Perspektywa osob chorych — podsumowanie

M

»,Obciqgzajgcy partnera”. Doswiadczenie czesci chorych na SM pokazuje, ze nadal czesc spoteczenstwa
dos¢ negatywnie odbiera zwigzki osdb chorych, sgdzgc, iz osoby przewlekle chore, wigzgc sie z kim$§ na
state, ,,obcigzajq” swojg chorobg innych ludzi i Swiadomie stajqg sie dla nich ciezarem (nawet jesli nie jest to
~feraz”, to bedzie tak ,,w przysztosci”). Co wazne — takze wsrdd osdb chorych pojawia sie czasami myslenie o
~Skazywaniu” drugiej osoby na pewien styl zycia, ktéry bedzie sie nieodtgcznie wigzat z opiekg nad chorym.
Wywotuje to czasami poczucie winy lub poczucie, ze naduzywa sie czyjejs dobroci.

~Matzenstwo tak, ale dzieci juz niekoniecznie”. Dos¢ siing — w ocenie chorych — postawqg w spoteczenstwie
jest przyznawanie chorym prawa do wchodzenia w state zwigzki (poniewaz tu decyzje podejmuje dwoje
dorostych ludzi, ktérzy sg w stanie rozwazy¢ wszystkie za i przeciw oraz wzigé odpowiedzialno$¢ za swoje
dziatania), ale juz niekoniecznie przyznawanie ,moralnego prawa” do posiadania dzieci. Osoby chore, ktére
decydujg sie na posiadanie dzieci sq odbierane jako lekkomysine, egoistyczne — myslgce o swoich
potfrzebach, a nie o dobru dziecka.

Duzy dylemat chorych - mie¢ dzieci czy nie. Kwestia decyzji o posiadaniu dzieci w najwiekszym stopniu
réznicuje tez samych chorych — w tym przypadku pojawia sie najwiecej watpliwosci takze wéréd SM-owcow.
Bariery w ich przypadku to gtéwnie obawa o to, czy poradzqg sobie w roli rodzicow (ktdra jest czesto frudna
takze dla osdb zdrowych), jak zareaguje organizm kobiety po cigzy (czy nie bedzie rzutu, nasilenia sie
objawdw). Zdecydowanie rzadziej pojawia sie kwestia ,,dobra dziecka” (i tego, ze juz decydujgc sie na jego
posiadanie, ,,projektuje” sie w pewnym stopniu jego zycie).

Dla wielu oséb objecie chorych kompleksowq opiekq lekarskg mogtoby w duzym stopniu poprawié nie tylko jakos¢
zycia chorych, ale tez ich postrzeganie przez innych ludzi, a co za tym idzie mozliwos¢ lepszego i petniejszego
uczestnictwa w zyciu spoteczenstwa.



Charakterystyka proby - badanie ilosciowe wsrod
~ osOb chorych na SM (1/2)

OGOLEM 312 100%
Ptec Kobieta 225 72.1%
Mezczyzna 87 27.9%
Wiek 18-24 lata 25 8.0%
25-34 |ata 138 44,2%
35-44 |ata 87 27 9%
45-54 |ata 39 12,5%
55 lat lub wiecej 23 7.4%
Miejsce zamieszkania wies 46 14.7%
Miasto do 19 tys. mieszkancow 27 8,7%
Miasto 20-49 tys. mieszkahcow 42 13,5%
Miasto 50-99 tys. mieszkahcow 41 13,1%
Miasto 100-199 tys. mieszkancow 40 12,8%
Miasto 200 tys. mieszkancow lub wiecej mieszkancow 78 25.0%

Warszawa 38 12,2%



Charakterystyka proby - badanie ilosciowe wsrod
~ osOb chorych na SM (2/2)

OGOLEM 312 100%
Wyksztatcenie Podstawowe 6 1,9%
Zawodowe 20 6,4%
Srednie 125 401%
Wyzsze 161 51,6%
Sytuacja zawodowa Pracuje na peten etat 119 38,1%
Pracuje na poét etatu 11 3,5%
Pracuje na umowe zlecenie, umowe o dzieto 15 4,8%
Samozatrudnienie (wtasna dziatalno$¢ gospodarczal) 29 7.1%
Nie pracuje 48 15,4%

Na rencie 97 31.1%



_| Doswiadczenie z SM
D)

Od ilu lat choruje Pan/i na Stwardnienie Rozsiane? Jaka jest obecna postac Pana/i choroby?
N=312 N=312

srednio: 8,5 roku

1-5 lat I 44%
6-10 lat I 29%
11-15 lat i 14%

16-20lat j 7% lle rzutéw choroby pojawito sie u Pan/i w ciggu
. ostatnich 3 late Prosze wpisac liczbe rzutdw.

21-25 |at ﬂ 3% ”
i srednio:
. 0 rzutow niemal 3
26 lat lub wiecej j 4% rzuty (2,58)
1-5 rzutéw
0% 20% 40% 60%

6-10 rzutdw
11 rzutdw lub wiecej

0% 20% 40% 60% 80% 100%



_| Leczenie i leki

M

Czy w ciggu ostatnich 3 lat byt/a Pan/i Czy w ciggu ostatnich 3 lat przyjmowata
hospitalizowana w zwigzku z SM2 Pan/i jakiekolwiek leki na SM<e
N=312 N=312

NIE;
19.67%

Prosze wpisac, ile razy przebywat/a

Pan/i w szpitalu w ciggu ostatnich 3 lat? A Czy obecnie przyjmuje

Pan/i jakiekolwiek leki na SM?2

srednio: 3 N=312
12% razy (2,94)

1-3razy

4-9 razy

10 razy lub wiecej

0% 20% 40% 60% 80% 10



_| Wplyw SM na sytuacje zawodowq
M

Prosze sprobowac ocenic, na ile choroba ma wptyw na lle lat uptywa od diagnozy do

Pana/i sytuacje zawodowq?

W ogdle nie ma wptywu (lub ma
naprawde znikomy wptyw) — moje zycie
zawodowe wyglgda tak, jakby
wyglgdato gdybym byt zdrowy

_ Od razu I 13%
Ma niewielki wptyw — ze wzgledu na |
chorobe musiatem(am) nieco zmieni¢ 28,2% 1-5 lat I 51%
swoje podejécie do zycia zawodowego l
Ma dos¢ duzy wptyw — od kiedy choruje | 6-10lat I 24%

moje zycie zawodowe nie wyglgda juz
tak, jak wczedniej / w duzym stopniu nie
bedzie ono wyglgdato tak, jak bym
tego chciat/a (jok mogtoby wyglgdac,
gdybym byt/a zdrowy/q)

Ma bardzo duzy wptyw — po diagnozie
wszystko w moim zyciu zawodowym
(takze w odniesieniu do perspektyw

zawodowych) sie zmienito

N=312

| 16,70%

‘ 23,4%
I 31,7%

0%

50%

100%

przejscia na rente? N=96

$rednio osoba przechodzi na rente
po prawie 5 latach od diagnozy

(4,78)

11-15lat _I 8%

16 lat lub wiecej ]4%

0% 20% 40% 60%

11



_I Wplyw SM na sytuacje zawodowq
)

Chorzy na SM dzielg sie na dwie — dos¢ rowne grupy — pod
wzgledem postrzegania wptywu SM na swojqg kariere zawodowaq:

« Osoby, ktére postrzegajg chorobe jako mato wptywajgcq na
ich prace - czujq, ze sg dni, w ktérych choroba ma wptyw na
to, jak funkcjonujqg, ale ogdlnie nie zmienita ona w duzym
stopniu ich podejscia do pracy. Tym, co bardzo sie wtedy liczy,
jest zrozumienie i wsparcie ze strony pracodawcow i
wspotpracownikdéw, ale tez ,,silna wola” i przekonanie osoby
chorej, ze chce pracowac.

« Osoby, w przypadku ktérych SM bardzo duzo zmienit — czesto
uniemozliwiajgc prace w uprzednio wykonywanym zawodzie
lub mocno jg utrudniajgc, co zardwno jest zwigzane z
czynnikami zewnetrznymi (np. obawy pracodawcy), jak i
wewnetrznymi (np. brak sity do pracy, ciggte zmeczenie).

AKTYWNOSC ZAWODOWA

« Osoby na rencie stanowiqg 31% wszystkich badanych chorych.
64% z nich przeszta na rente w okresie do 5 lat od postawienia
diagnozy.

e 15% przebadanych oséb chorych nie pracuje (nie jest ani na
rencie, ani nie jest zatrudniona - tu znalezli sie miedzy innymi
studencii osoby bezrobotne).

* PrzejScie na rente nie zawsze oznacza, ze osoba nie jest w stanie
pracowac — czasami po prostu boi sie tego, co moze jg spotkac
w pracy i tatwiej jest sie jej wycofac z zycia zawodowego.

Mimo ze tego nie widac, jednak
mam z tym duzy problem, ja sie
bardzo szybko mecze. | dla mnie
wysiedzenie 8 godzin w pracy jest
duzym wyzwaniem. Ja sie nquczytam
juz robi¢ w trakcie dnia pracy takie
dtuzsze przerwy, Wiec z tym na co
dzien mam problem. Ale kiedy mam
dobry dzien, kiedy nie jestem az tak
zmeczonaq, to raczej nie postrzegam
siebie w kategorii witasnie
pracownika z SM, tylko gdzies to SM
moze jest tam z tytu gtowy... Ale
tylko w te gorsze dni.

Kolega powiedziat: stuchaqj, ja
Ciebie nie zwolnie tak, ze Cie
zwolnie, po prostu ja Ci powiem w
ten sposob, ze ja nie mam dla
Ciebie stanowiska pracy.
Rozumiesz. Czyli na dobrq sprawe
on zwolnit mnie na tej zasadzie
tylko, ze nie ma dla mnie
stanowiska pracy. [...] doszedtem
do wniosku, ze jesli nie zatatwie
renty, no to sie moze okazaéd, ze juz
nikt za mnie tego nie zatatwi.
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_| Wplyw SM na sytuacje zawodowq
M

POINFORMOWANIE PRACODAWCY | WSPOLPRACOWNIKOW

Bardzo duzym dylematem, przed ktérym stajg osoby chore na
SM, jest to, czy powiedzie¢ o swojej chorobie pracodawcy.

MOoj pracodawca wcale nie jest swiadomy
fego, ze jestem chora. Nigdy sie nie
przyznatam, bo miatam we wczesniejszej
firmie nienajlepsze doswiadczenia. Znaczy,

» Dopdki nie widac objawdw i chory jest w stanie w miare tez nie moje wtasne, bo byta tam ksiegowa,

dobrze wykonywac swoje obowiqgzki, badane osoby
deklarujq, ze unikajg informowania pracodawcy o swojej
chorobie z obawy o:

ktora pracowata tez na czesc etatu, ona
poprosita o wiecej czasu wolnego, bo
jezdzita po leki do Niemiec, tez byta chora

na stwardnienie. No i skoniczyto sie to tym, ze
jag zwolnili. Wiec teraz mam taki maty opor
przed poinformowaniem pracodawcy o tym
fakcie. Na studiach chyba tylko raz albo
dwa razy zdarzyto misie przed egzaminem
poinformowac wyktadowce, bo nie bytam w
stanie sie pojawi¢ na egzaminie. Ale jesli nie
musze, to raczej tego nie robie.

» Utrate pracy — niekoniecznie ,,na wiadomos¢ o
chorobie”, ale w pdzniejszym okresie (oficjalny powod
bedzie inny, ale wiedza o chorobie moze by¢
dodatkowym czynnikiem)

» Imiane posirzegania osoby przez pracodawce i
wspotpracownikéw — dawanie ,taryfy ulgowej” lub
zaostrzanie wymagan (ktére miatoby na celu
»Sprawdzenie osoby chorej”).

Fakt, ze inni w pracy nie wiedzqg o chorobie, pozwala czesto w
miare normalnie funkcjonowac i — poniekgd — zapomniec o
swojej chorobie. Osoba nie naraza sie na litos¢ ze strony
innych — moze by¢ dzieki temu petnoprawnym cztonkiem
zespotu, fraktowanym tak, jak inni.

U mnie w pracy nikt nie wie. To jest
podstawa. Moze moja szefowa by fo
zrozumiata, ta bezposrednia przetozonaq i
kolezanki w pracy, nie byto by problemu.

Ale nie wiem, jakby zareagowata gora, bo
gora tak zwana to sq statystyki, tabelki, aha,
SM, bedq zwolnienia, bedzie cos tam, tutaj
nie wiadomo, czy przyjdzie do tej pracy czy
nie przyjdzie. Wiec na razie, dopoki nie musze
i nie mam statej umowy, to wole nie mowic.

e WSsréd osob na badaniu jakosciowym tylko jedna z wtasnej
woli poinformowata pracodawce o swojej chorobie, uznajgc,
ze taka postawa jest bardziej uczciwa i pozwoli unikngc w
przysztosci nieprzyjemnych sytuacii (np. koniecznosci
wymyslania wymaowek, gdy z powodu gorszego stanu nie

mozna przyjs¢ do pracy). 1



Chorzy na SM jako pracownicy - samoocena

M

Czy uwaza Pan/i, ze jako osoba chora na SM
moze byc¢ Pan/i rownie dobrym pracownikiem jak

osoba zdrowa?¢

Zdecydowanie tak

Raczej tak — z wyjatkiem
okreséw kiedy mam rzut
choroby i uniemozliwia mi ona

prace w petnym wymiarze

Raczej nie — moja choroba
jest na tyle zaawansowana, ze
miat(a)bym problem z byciem

dobrym pracownikiem

Zdecydowanie nie — moj stan
zdrowia mi na to nie pozwala

38,10%
| 43,9%
| 8,7%
| 9.3%
0% 0% A% 40% 80% 100%

N=312

Chorzy na SM czesto postrzegajqg siebie — i
chcq by¢ postrzegani przez innych — jako
rownie wartosciowi pracownicy, jak osoby
zdrowe. Jednoczesnie wielu chorych na SM
dostrzega, ze w gorsze dni majqg problem z
pracqg ,,na petnych obrotach”.

Wydaje sie jednak, ze osoby, ktére majq silng
motywacje do pracy, zalezy im na niej, sq
przekonane, ze dzieki pracy bedqg mogty
dtuzej aktywnie i ,,normalnie” funkcjonowac
w spoteczenstwie — starajqg sie niwelowac
wptyw gorszego samopocCczucia na prace
(zamieniajg sie godzinami pracy z kolegami,
wybierajg czas pracy, w ktérym lepiej
funkcjonujq, ,,rekompensujg” pracodawcy
sSWojq hiedyspozycje, wykonujgc swoje
obowigzki w innym czasie).

Ja choruje od blisko 7 Iat, z tym, ze ja pozostaje
nadal bardzo aktywna, bo i studiuje dziennie, i
pracuje. | czynnie uprawiam sporty —ja biegam,
fo jest moja pasja. [...] Ze wzgledu na studia
pracuje na pot etatu. | tez czesciowo pracuje
zdalnie, bo jestem mtodszym analitykiem, wiec

dla mnie to nie jest problem, jezeli mam zty dzien,

zeby wykonaé tq prace na komputerze w domu.
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Poczucie akceptaciji przez spoteczenstwo - w
~ obszarze ,praca”

Jak w Pana/i opinii odbierane sq przez spoteczenstwo osoby chore na SM, ktdre pozostajg
aktywne zawodowo? Na ile ma Pan/i wrazenie, ze osoby chore na SM sg akceptowane w Polsce

jako pracownicye

Pytanie otwarte. Odpowiedzi zostaty przypisane do

nastepujgcych typdw odpowiedzi:

Brak akceptacii, negatywny odbidr
spoteczny

Akceptacja, wsparcie, pozytywny
odbiér spoteczny

To zalezy od pracodawcy,

wspotpracownikdw, rodzaju..

Mata wiedza spoteczenstwa - stqd
rézne reakcje

Nie wiem, trudno mi powiedziec

Nie przyznaje sie w pracy, wiec nie
wiem, jaka bytaby reakcja

Inne

Brak odpowiedzi

| | 36%
= ||2J%
== | 15%

D 4%

j .

u 6%

Ll 4%

ﬂ 2%

0% 10% 20% 30% 40%

Przyktadowe odpowiedzi:

Jesli przyzna sie do choroby przysztemu pracodawcy w
wiekszosci prace ma sie stracongq. Ludzie bardzo staromodnie
podchodzq do tej choroby. SM=WOIZEK | PROBLEMY Z TAKIM
CIZtOWIEKIEM- myslenie wiekszosci pracodawcdw, z jakimi sie
spotkatam.

Uwazam, ze coraz wiecej oséb pozytywnie przyjmuje osoby
chore na SM. SM-owcy sq akceptowani w pracy, chociaz
zalezy to od stopnia stanu choroby, bo jesli choroba
poczynita juz spore spustoszenia to sam chory nie chce byé
czynny zawodowo.

Osoby chore na SM sq w rézny sposob spostrzegane przez
réznych ludzi (pracodawcow réwniez). Nie powinno sie tego
problemu vogdlniaé. Czesto jednak sq traktowane jak osoby
gorsze i gorsi pracownicy, co w rzeczywistosci jest niestuszne.
Ztym pracownikiem moze by¢ réwniez osoba zdrowa. To
wszystko zalezy od danej osoby, a nie choroby.

Jezeli jestesmy w miare sprawni traktuje sie nas normalnie.
Duzo zalezy od tego z jakimi ludZzmi mamy do czynienia.

Spoteczenstwo w dalszym ciggu zbyt mato wie na temat SM,
dlatego niektérzy wrecz nas sie bojq.

Utrzymuje w tajemnicy, ze choruje na SM.
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Poczucie akceptaciji przez spoteczenstwo - w
~ obszarze ,praca”

Ponizej znajduje sie kilka aspektow zwigzanych z pracq. Prosze zaznaczy<, na ile wedtug
Pana/i Polacy zaakceptowaliby osobe chorg na SM w takiej sytuacii:

| I I |
62% l 16% g

Osoba chora na SM pracuje w administracii

|

publicznej
Osoba chora na SM pracuje w prywatnej firmie i 57% I 18% EyYA
Osoba chora na SM jest wtascicielem/
gtownym szefem w firmie 50% I 20% 6%
Osoba chora na SM jest gtdwng osoba |
odpowiedzialng na przeprowadzanie i wyniki i 54% | 27% 7%
jakiegos projektu
Osoba chora na SMf.kieruje zespotem osdb w i 55% l 27% 4%
irmie
Osoba chora na SM pracuje z dziecmi (w l
szkole, przedszkolu, itp.) | 42% | | 35% |
0% 20% 40% 60% 80% 100%
™ /decydowanie by zaakceptowali ' Raczej by zaakceptowali
M Raczej by niezaakceptowali M Zdecydowanie by niezaakceptowali

N=312



Poczucie akceptaciji przez spoteczenstwo - w
~ obszarze ,praca”

Na ile wedtug Pana/i Polacy zaakceptowaliby osobe chorg na SM jako pracownika, jesli
osoba ta dzieki kompleksowej opiece lekarskiej bytaby w dobrej formie psychiczneji fizycznej?

Dobry stan psychiczny i fizyczny umozliwia chorym
podjecie aktywnosci — pracy, hobby, itd. — dzieki
czemu majg oni poczucie, ze mogq byc¢ czesciqg
spoteczenstwa, ze nie sg odsunieci na margines.

0,6%

Ze wzgledu na staby dostep do leczenia w Polsce
wielu chorych ma widoczne objawy, ktdre
utrudniajqg funkcjonowanie. Powoduje to tworzenie
sie w spoteczenstwie pewnego obrazu osoby
54,8% chorej, ktéra nie jest w stanie samodzielnie
wykonac¢ wielu czynnosci i wymaga ciggtej opieki
(ewidentnie negatywnego stereotypu), ktory
utrudnia wejscie i utrzymanie sie na rynku pracy.

To sie chyba bierze z tego, jak ta choroba jest

przedstawiana przez media. Ja nawet pisatem o tym w
™ Zdecydowanie by zaakceptowali pracy magisterskiej, ze wszelkie wiadomosci medialne sq
“Raczej by zaakceptowal spolaryzowane, bo tatwiej sie buduje tak narracje, tatwiej
sie uktada fabute narracji. No i musi byé albo przypadek
jakis skrajnie zty albo bardzo dobry, no. | tyle. A ze
skrajnie zle sie niestety sprzedajq lepiej, to wiekszos¢ jest
takich w mediach. | sobie pdzniej kazdy mysli, ze to jest
taka choroba.

“ Raczej by nie zaakceptowali
W Zdecydowanie by nie zaakceptowali

N=312 17



_| Potrzeba pracy
M

Na ile zgadza sie Pan/i ze stwierdzeniem ,,Od kiedy wiem o mojej chorobie praca (mozliwos¢ pracy),
jest dla mnie jeszcze wazniejsza niz przedtem — praca jest jednym z elementdw zycia, ktéry pomaga
lub mégtby mi pomdc w zachowaniu aktywnosci”

Praca moze byc¢ jednym ze sposobdw na
podtrzymanie aktywnego stylu zycia, ale tez
~wtopienia sie” w spoteczenstwo — poniewaz
ZAzZwWycCzaj osoby niepracujgce lub bedqgce
na rencie sq postrzegane jako ,,obywatele
gorszej kategorii”, dlatego tak wazna dla
wielu 0séb z SM jest normalna praca - taka, w
ktorej jest sie pracownikiem, a nie osobqg
chorg na SM.

29,5%

W pracy moge sie od tego totalnie odciqgc, bo
wiem, ze nikt nie wie, wiec jestem postrzegana bez
jakiegos tam pryzmatu czy bez zadnych szkietek,
nie jestem traktowana tagodniej, nie jestem
fraktowana inaczej po prostu. Oceniajqg mnie tylko
za to, co robie, a nie za to, ze jestem chora czy
zdrowa, czy jakakolwiek inna. Tylko za prace.

M 7decydowanie sie zgadzam
“Raczej sie zgadzam

“ Raczej sie nie zgadzam

m /decydowanie sie nie zgadzam

N=312



Podejscie chorych na SM do zakladania rodziny

M

Czy uwaza Pan/i, ze osoby chore na SM powinny
angazowac sie w state zwigzki (bycie razem,
mieszkanie razem, matzenstwo)?

5.4% 4,5%

29,8%

™ /decydowanie tak

“Raczej tak

MRaczej nie ® Zdecydowanie nie

N=312

Osoby chore, tak samo jak zdrowe chcg byc¢ szczesliwe
takze w obszarze osobistym — szukajg oséb, z ktdrymi
mogtyby spedzi¢ reszte zycia. Majq jednoczesnie
Swiadomose, ze w ich przypadku decyzja — z obu stron
(osoby zdrowej i osoby chorej) — jest trudniejsza niz w
przypadku oséb zdrowych. Osoby chore na SM maijg
Swiadomose, ze w przysztosci prawdopodobnie bedg
zalezne od tej drugiej osoby i bedzie ona sie nimi
opiekowac — w zwigzku z tym pojawiajqg sie takze
negatywne emocje w kontekscie wchodzenia w
zwigzek (np. poczucie winy, wyrzuty sumienia).

Po tym, jak jej powiedziatem, ze mam SM, to jedyne co mi
przyszto na mysl - ze ja zrozumiem, jak odejdziesz. No to
wtedy zostatem zryty, tak, powiedzmy [...] Ja mam do tej pory
wyrzuty sumienia. Bo jednak moze by¢ ciezko, prawda? Nie
wiadomo, jak to bedzie. To jest to samo — moze by¢ wypadek i
moze byc¢ tak samo albo jeszcze gorzej moze byc. Ale w tym
momencie Agnieszka sie np. skazuje juz, od poczgtku.

Teraz jestem od ponad 2 lat w zwigzku, ale ja dalej nie czuje sie
w tym zwiqzku pewnie. Moj chtopak jest typem raczej
karierowicza, on pracuje w wielkiej korporaciji. I ja sie
obawiam, ze ja nigdy nie bede nadqgzata za jego frybem
zycia. Ze jednak fizycznie nie dam rady.
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Poczucie akceptaciji przez spoteczenstwo - w
~ obszarze ,rodzina”

Jak w Pana/i opinii odbierane sq przez spoteczenstwo osoby chore na SM, ktdre decydujg sie na

wejscie w statych zwigzek/ slub z osobqg zdrowqg?

Pytanie otwarte. Odpowiedzi zostaty przypisane do

nastepujgcych typdw odpowiedzi:

Pozytywny odbidr - "fajnie, ze kogo$s majq"
Negatywny odbiér - "egoisci”

To zalezy: od otoczenia, od rodziny, od stanu zdrowia

Nie ma znaczenia, co méwi spoteczenstwo - to jest
decyzja dwojga ludzi

Nie ma znaczenia co méwi spoteczenstwo - osoby chore

majq takie same prawa jako zdrowe, kazdy ma prawo
do szczescia

Jest podziw i wspdtczucie dla osoby zdrowej, chory jest
fraktowany jako problem

Doswiadczenie pokazuje, ze zdrowi nie chcq sie wigzad,
odchodzqg, gdy dowiadujq sie o chorobie

Zdziwienie ze strony spoteczenstwa - "czemu to robiq"

Inne

Nie wiem, trudno powiedzie¢

Brak odpowiedzi

1 24%

|_|| 18%
I_ll 12%

| ‘l 12%
" A

_I_l 5%

_ﬂ 4%

_L| 3%

_|_| 4%

_ 1%

ﬂ 2%

0% 10% 20% 30%

Przyktadowe odpowiedzi:

Ja bede braé $lub z osobq zdrowq. Wszyscy sie cieszq naszym
szczesciem.

Osoby takie traktowane sq jako niepowazne i nieodpowiedzialne,
bo jak mogq "psué" zycie zdrowej osobie.

Czesto méwi sie o odwadze i sile partnera osoby chorej. Osoby
chore postrzegane sq jako mniej wartosciowe w zwiqzku,
wymagajqgce opieki i zalezne.

Z moich doswiadczen wynika, ze niestety dla partnera czesto jest to
diagnoza nie do zaakceptowania. Moze jesli ktos jest juz w zwigzku
matzenskim i ma dzieci sytuacja wyglgda nieco inaczej, ale
poznanie kogos$ i zaangazowanie sie w momencie, gdy ma sie juz
diagnoze jest dosyé ciezkie i nie chodzi tylko o partnera, ale réwniez
o opinie jego przyjaciét i rodziny na temat takiego zwiqzku. Czesto
zewnelrzne naciski potrafiq zniszczyé taki swiezy zwigzek.

Osoba chora ma takie same prawo do szczescia jak osoba zdrowa.

Niestety osobiscie doswiadczytam takiej sytuacji. Rodzice mojego
narzeczonego do momentu gdy nie wiedzieli, ze jestem chora
uwazali mnie za fantastycznq dziewczyne, gdy ich syn oswiadczyt
im, ze choruje sytuacja zmienita sie o 180 stopni. Kazali mu sie ze
mnq rozstaé. Niestety musimy obecnie ukrywaé nasz zwiqzek przed
nimi.

Spoteczenstwo jest po prostu zdziwione.
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Podejscie chorych na SM do zakladania rodziny

)

Czy uwaza Pan/i, ze osoby chore na SM powinny decydowac sie na posiadanie dzieci (chodzi o
sytuacje, gdy wiedzq juz o chorobie i stojg przed dylematem zatozenia rodziny) e

Dlaczego?

NIE, bo:

Dziecko moze zachorowad,
jest stabsze (ma gorszy
materiat genetyczny)

» Moze byc¢ Zle, nie da sie rady,
a wychowywanie dzieci to
ciezka praca (choroba jest
ciezka i nie ma sit na nic
innego)

e Pogarsza sie mocno stan
zdrowia kobiety w ciqzy i po
ciqzy

» Skazuje sie dziecko na
oglgdanie chorego rodzica

N=312

6,4%

21,5%

u /decydowanie tak
4Raczej tak
“Raczej nie
m /decydowanie nie

TAK, bo:

Kazdy ma prawo do
normalnego zycia - jesli ma
wsparcie, uwaza, ze da rade
powinien mie¢ dzieci (zycie
jest nieprzewidywalne i
osoba teraz zdrowa tez moze
na cos zachorowac i ulec
wypadkowi)

Rodzina daje site, a dzieci to
radosc i motywacja do walki
z chorobq, najwieksze
szczescie

To nie jest choroba
dziedziczna, nie ma
przeciwwskazan
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Poczucie akceptaciji przez spoteczenstwo - w

~ obszarze ,rodzina”

Jak w Pana/i opinii odbierane sq przez spoteczenstwo osoby chore na SM, ktdre decydujg sie na

posiadanie dzieci?

Pytanie otwarte. Odpowiedzi zostaty przypisane do
nastepujgcych typdw odpowiedzi:

Odbidr negatywny - potepienie, lekkomyslno$e,
brak odpowiedzialnosci, egozim

Odbidr pozytywny - odwaga, podziw l 17%

Bardzo rézne reakcje - zalezy od stanu zdrowia, 1%
od podejicia otoczenia j <

Nie ma znaczenia co myjéli spoteczenstwo - to nie 7%
ich sprawa °

Traktowanie jak w przypadku innych, zdrowych, 59
normalnych rodzicow

N

Nie wiedzq jok reagowad, bo nie wiedzqg co to 3%
SM 9

Inne ﬂ 3%

Nie wiem, trudno powiedzie¢ (czesto - nie ' 229

spotkatem sie z takim przypadkiem)

Brak odpowiedzi j 5%

27%

oN

0% 10% 20%

30%

Przyktadowe odpowiedzi:

Odbiér spoteczny jest straszny. Wystarczy poczytaé wpisy/posty
pod artykutami opowiadajgcymi o mtodych matkach z SM, ktére
pomimo diagnozy decydujq sie na posiadanie dziecka. 90%
takich wpiséw to obrzucanie btotem oséb chorych, oskarzanie ich
o brak odpowiedzialnosci i wyobrazni itd.

Zle. Bo jak kto$ jest na wézku to z zatozenia zmarnuje dziecku
zycie. W opinii duzej czesci ludzi.

Nie spotkatam sie z gtosami krytyki, wrecz przeciwnie, z gtosami
podziwu.

Zalezy. Niektdrzy uwazajq, ze to skrajna nieodpowiedzialnosé, inni,
ze duza odwaga, jeszcze inni podziwiajg za wole walki.
Mama/tata z SM potrafig daé tyle samo mitosci, ile zdrowy rodzic i
niektdrzy to na szczescie rozumiejq ,)

Mnie osobiscie namawiajg ma rodzine i dzieci, bo trzeba zyé
dalej, moze w koncu powstanie lek ktéry zwalczy tq chorobe.
Spoteczenstwo stato sie otwarte i patrzy z podziwem na osoby
ktére walczq o siebie.

To nie powinna byé sprawa spoteczenstwa. Kazdy chory czy nie
chory jest swiadomy swoich ograniczen.
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Poczucie akceptaciji przez spoteczenstwo - w
~ obszarze ,rodzina”

Czy uwaza Pan/i, ze inaczej spoteczenstwo ocenia

kobiete chorg na SM, ktéra decyduje sie na

posiadanie dziecka i mezczyzne chorego na SM,

ktory decyduje sie na posiadanie dziecka?

Podobnie — nie ma
znaczenia, czy jest to
decyzja kobiety czy
mezczyzny — poziom
akceptacji (akceptacja
badz jej brak) jest podobny

Ldecydowanie inaczej—
mniejsza jest akceptacja
tej decyzji, jesli podejmuje
ja kobieta

Zdecydowanie inaczej—
mniejsza jest akceptacja
tej decyzji, jesli podejmuje
ja mezczyzna

N=312

56,17

OoN

39,77

4,2%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Na ile wedtug Pana/i Polacy
zaakceptowaliby decyzje osoby chorej na SM
dotyczgcg posiadania dzieci (zostania
mamg/tatq), jesli osoba ta dzieki
kompleksowej opiece lekarskie| bytaby w
dobrej formie psychiczneji fizyczneje

1,0%

19.2%

59.3%

u 7decydowanie by zaakceptowali
4Raczej by zaakceptowali

4Raczej by nie zaakceptowali

m /decydowanie by nie zaakceptowali
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_| Poirzeba bycia w rodzinie

M

Na ile zgadza sie Pan/i ze stwierdzeniem ,,Od kiedy wiem o
mojej chorobie rodzina i relacje z innymi ludzmi staty sie dla

mnie jeszcze wazniejsze, niz byty przedtem”.

N=312

3.8%

41,3%

M Zdecydowanie sie zgadzam
“Raczej sie zgadzam

“ Raczej sie nie zgadzam

® 7decydowanie sie nie zgadzam

Podobnie jak w przypadku pracy dowiedzenie sie o
chorobie zmienia podejscie do rodziny — utrzymanie
kontaktéw z innymi staje sie jeszcze wazniejsze niz
wczesdniej. Jednoczesnie choroba powoduje
»Zrewidowanie™ grona znajomych i oséb z rodziny, z
ktérymi utrzymuije sie bliski kontakt — umacniajq sie kontakty
z osobami, ktére zaakceptowaty chorego i jego nowqg
rzeczywisto$¢ (a jednoczesnie nie zmienity lub zmienity w
niewielkim stopniu podejscie do danej osoby), urywajqg sie
natomiast kontakty z osobami, ktére nie byty w stanie
zaakceptowac tego, ze osoba jest chora i w zwigzku z tym
zmienia swoje podejscie do zycia lub swoj tryb zycia.

Ja juz chyba choruje tak dtugo, ze wiekszosé moich znajomych i
rodziny sie po prostu do tego przyzwyczaita. Ewentualnie, jak juz
czuje sie Zle, no to wtedy mamusia na mnie krzyczy, ze moze za
duzo, ze moze powinnam zrezygnowac z pracy. Z drugiej strony
mam sporo znajomych, ktérych znatam wczesniej, jeszcze przed
diagnozq i nie utrzymuje z nimi kontaktdw teraz, bo to sie
okazato zbyt trudne. No bo albo oni nie byli w stanie sobie
poradzi¢ z tym... Zresztqg moj pierwszy chtopak, juz pierwszego
dnia jak powiedziatam, na co jestem chora, fo powiedziat: ok., to
w takim razie sie rozstajemy.
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_| Perspektywa przysztosci
M)

W jaki sposob mysli Pan/i o swojej przysztosci w kontekscie chorowania na SM?¢ Prosze

zaznaczy< odpowiedz, ktdra jest najblizej Pana/i opinii

Z optymizmnem, patrze w przyszto$¢. Wierze w rozwdj
medycyny oraz leki, ktére bedqg w stanie wyleczy¢
mnie z SM, a nie tylko neutralizowac objawy.

Jestem umiarkowanym optymistq. Nie wierze, ze uda
mi sie wyleczy¢ z SM, ale wiem, jak radzi¢ sobie z
chorobq, przy wsparciu najblizszych i/lub medycyny.

Jestem peten/ petna obaw. Boje sie
niepetnosprawnosci i utraty kontroli nad wtasnym
zyciem.

W ogdle nie mysle o przysztosci. Chce jak najlepiej
wykorzystac kazdy dzien.

W ogdle nie mysle o przysztosci. Boje sie jej i tego, co
moze sie mi przytrafic.

30,10%

27,90%

26,6%

0% 20%
N=312

40%

60%

80%

100%
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Cytaty z wypowiedzi osob chorych dobrze oddajqce
postrzeganie SM-owcow w oczach innych ludzi

M

Czesto panuje takie przekonanie, ze osoba przewlekle chora powinna by¢é nieszczesliwa, fizycznie
niepetnosprawna . To jakby troche nie wypada robié kariery, nie wypada tak bardzo walczyé o
pienigdze. Bo wydaje sie wielu osobom, ze jak jest sie chorym, to nagle przewartosciowuje sie
cate swoje zycie i dla wszystkich niepetnosprawnych najwazniejsza jest rodzina, przyjaciele,
mito$é, akceptacja. | ze takie osoby jakby nie dqgiqg do zaspokajania innych potrzeb.

Wsréd znajomych mojej mamy jest matzenstwo, w ktérym pariner jest chory na SM. | czesto
jego zona jest postrzegana jako po prostu takie vosobienie wszelkich najwspanialszych cech,
Ze ona jest taka odwazna i dzielna, wspaniata, ze nie zostawita go, chociaz moze powinna...
Wiec ja sie czesto spotykam wtasnie z tym, ze umniejsza sie wartos¢ tej osoby chorej w zwigzku
i przypisuje sie pewne okreslone cechy jej partnerowi. Przede wszystkim to, ze jest odwazny...
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Perspektywa spoteczenstwa
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Perspektywa spoteczenstwa - podsumowanie

M

Najwieksza jest akceptacja spoteczna dla obecnosci i aktywnosci chorych na SM w obszarze zycia
zawodowego, mniejsza w przypadku wchodzenia w state zwigzki (matzenstwo, zwigzki partnerskie), a
najmniejsza w przypadku podejmowania decyzji o posiadaniu dzieci.

* Praca. Obawy zwigzane z obszarem pracy dotyczq z jednej strony tego, na ile osoba chora jest w
stanie poradzi¢ sobie z obowigzkami zawodowymi i ,,nadgzac” za tym, co dzieje sie w firmie, z
drugiej zas — na ile choroba bedzie miata wptyw na efektywnose, dyspozycyjnosc i
odpowiedzialnos$¢ pracownika (gtdwnie z perspektywy pracodawcy, ktory bedzie ponosit koszty —
finansowe i organizacyjne — ewentualnych zwolnien lekarskich osoby chorej na SM).

« Iwiqzki. Spoteczna aprobata dla zwigzkdw osdb chorych na SM jest dos¢ duza — co wynika
gtdwnie z tego, ze decyzja o byciu w statym zwigzku jest podejmowana przez dwie doroste osoby (i
jesli osoba zdrowa uzna, ze nie podota trudom opieki nad chorym partnerem, to moze sie wycofac)
i konsekwencje tez dotyczyC bedq osdb dorostych.

» Dzieci. Akceptacja dla posiadania dzieci przez chorych na SM jest najmniejsza. Wieksza akceptacja
w przypadku dwdch pierwszych obszardw wynika z tego, ze zarbwno decyzja, jak i jej
konsekwencje, dotyczgcq oséb dorostych. Natomiast w przypadku decyzji o dziecku konsekwencje
jej podjecia poniesie takze ono, takze te tfrudne, np. koniecznos¢ oglgdania chorego rodzica,
opiekowania sie nim od najmtodszych lat. Jednoczes$nie to wtasnie na postrzeganie chorych w
obszarze rodzicielstwa najwiekszy wptyw ma fakt objecia opiekg medyczng — w przypadku, gdy
chory jest dzieki kuracji w dobrej formie fizycznej i psychicznej, popieranie decyzji o posiadaniu
dzieci jest zdecydowanie bardziej powszechne wsrdd Polakow.



Charakterystyka proby — badanie ilosciowe na
~ reprezentatywnej grupie Polakow

%
OGOLEM 1022 100%
Pte¢ Kobieta 525 51,4%
Mezczyzna 497 48,6%
Wiek 18-24 lata 142 13,9%
25-34 lata 210 20,5%
35-44 |ata 166 16.2%
45-54 |ata 191 18.7%
55 lat lub wiecej 313 30,6%
Miejsce zamieszkania Wies 370 36,2%
Mate miasto (do 20 tys. mieszkancow) 131 12,8%
Srednie miasto (od 20 do 99 tys. mieszkancéw) 206 20,2%
Duze miasto (od 100 do 500 tys. mieszkancow) 186 18,2%
Aglomeracja (powyzej 500 tys. mieszkahcow) 129 12,6%
Wyksztatcenie Podstawowe 43 4,2%
Lawodowe 118 11.5%
Srednie 503 49,2%
Wyzsze 358 35,0%
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_| Swiadomos$é choroby SM
M

O chorobie Stwardnienie Rozsiane (SM) iile Pan/i o niej wie.

1,9% WIEDZA O SM

» Z deklaracji wynika, ze SM jest jedng z mniej znanych
w spoteczenstwie chordb przewlektych (patrz s. 32).
Duza cze$¢ spoteczenstwa deklaruje, ze wie lub
mniej wiecej wie, na czym polega ta choroba,
jednak badanie jakosciowe pokazuje, ze deklaracje
czesto nie idg w parze w realng wiedzqg:

e Jednym z pierwszych skojarzen z SM jest
choroba genetyczna, ktérg mozna przekazac
dzieciom.

» Pojawiqjqg sie takze takie skojarzenia jak zanik
miesni, zanikanie narzgdow.
e Choroba jest czesto kojarzona ,,z jakim$ problemem”
z uktadem nerwowym, ale nie do kohca wiadomo z

jakim.
m Styszatem(am) od takiej chorobie i wiem, na czym ona polega * Pozostate skojarzenia Z Choropq nie sq sp,ecyﬁczne
dla SM, ale odnoszg sie w ogdle do chordéb
w Styszatem(am) od takiej chorobie i mniej wiecej wiem, na czym przewlektych lub ciezkich, np. bdl, cierpienie, szpital,
ona polega potrzeba opieki, problem z refundacijq Swiadczen
u Styszatem(am) od takiej chorobie, ale nie wiem na czym ona medycznych, uposledzenie, utrata zdolnosci
polega zajmowania sie sobaq.

l4 Nigdy nie styszatem(am) o takiej chorobie
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Swiadomos$é choroby SM - réznice miedzy
~ grupami demograficznymi

Wiedza o SM a ptec, wiek, wyksztatcenie, miejsce zamieszkania

Kobieta

Mezczyzna

18-24 lata
25-34 |ata

M Styszatem(am) od takiej
chorobie i wiem, na czym ona
polega

35-44 |ata
45-54 |ata
55 lat lub wiecej

B Styszatem(am) od takiej
chorobie i mniej wiecej wiem,
na czym ona polega

Podstawowe

Zawodowe

Srednie

i Styszatem(am) od takiej
chorobie, ale nie wiem na
czym ona polega

Wyzsze
Wies

N=1022

Mate miasto

I Nigdy nie styszatem(am) o

Srednie miasto o :
takiej chorobie

Duze miasto

Aglomeracja
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Swiadomos$é choroby SM na tle innych choréb

~ przewlektych

5.

Cukrzyca

Padaczka

Choroba Alzheimera

Choroba Parkinsona

Stwardnienie rozsiane (SM) 20,3%

I |

Mukowiscydoza 39.1% 20,3% l_

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

N=1022

aczyc, czy styszat/a Pan/i o nigjiile Pan/i o niej wie.

B Styszatem(am) od takiej
chorobie i wiem, na czym ona
polega

M Styszatem(am) od takiej
chorobie i mniej wiecej wiem,
na czym ona polega

Styszatem(am) od takiej
chorobie, ale nie wiem na
czym ona polega

4 Nigdy nie styszatem(am) o
takiej chorobie



Akceptacja osob chorych na SM jako pracownikow

nozowano stwardnienie rozsiane (SM) powinny
ry zawodowej i samorealizacje zawodowqg?

| | | |

Srednia
44,9% 9,7% 328
\ | | | (skala 1-4)
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
M Zdecydowanie powinny  MRaczejpowinny M Raczejnie powinny  MZdecydowanie nie powinny
gnozowano stwardnienie rozsiane (SM) i ktére dzieki
rej formie psychicznej i fizycznej powinny decydowac sie
i samoreadlizacje zawodowg?
| | | | | | | | Srednia
45,3% 8,6% 3,45
| | | | ' (SkCI|O ]-4)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M 7decydowanie powinny  MRaczejpowinny M Raczejnie powinny  MZdecydowanie nie powinny

N=1022
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Akceptacja osob chorych na SM jako pracownikéw na
tle innych choréb przewlektych

M

zdiagnozowano dang chorobe powinny

i kariery zawodowej i samorealizacje zawodowqg?
Srednia
(skala 1-4)

l 3,76 ]

cukrzyce

chorobe
nowotworowq (chore l 3,48
na raka)
padaczke l 3.44
[ stwardnienie rozsiane [ 3,28

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B /decydowanie powinny M Raczej powinny
M Raczej nie powinny M Zdecydowanie nie powinny
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Akceptacja osob chorych na SM jako
A pracownikow

i zaznaczyc, z ktérym stwierdzeniem z kazdej pary
u/i blizsze)?2

Osoba chora na SM nigdy nie
bedzie tak samo dobrym
pracownikiem, jak osoba zdrowa
ze wzgledu na ograniczenia jakie
niesie choroba.

Osoba chora na SM moze by¢é
réwnie dobrym pracownikiem,
jak osoba zdrowa.

Osoba chora na SM nie powinna
by¢ liderem zespotu i kierowaé
ludZmi, poniewaz nie podoba
temu zadanivu.

Osoba chora na SM moze by¢é
liderem zespotu w pracy i byé
odpowiedzialna za prace
swojq i innych oséb ze
swojego zespotu.
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M

Akceptacja osdéb chorych na SM jako
pracownikow

» Deklaratywnie w badaniu ilosciowym obserwuije sie dos¢ duzg akceptacje osdb chorych na SM na rynku
pracy. Jest ona mniejsza niz w przypadku innych chordb (pordbwnywano akceptacje pracy oséb chorych na
cukrzyce, nowotwor i padaczke), ale nadal wiekszo$¢ oséb uwaza, ze osoby chore na SM powinny
decydowac sie na rozwdj wiasnej sciezki kariery. W poréwnaniu z pozostatymi chorobami (szczegdlnie
cukrzycq), istotnie mniejsza jest liczba osdb, ktére zdecydowanie popierajg rozwijanie kariery i rozwoj
zawodowy chorych na SM.

» Fakt bycia objetym lub nie opieka lekarskg nie wptywa na percepcje chorych na rynku pracy (czyli inaczej niz
w przypadku perspektywy chorych, ktérzy uwazajg, ze dobra kondycja psychiczna i fizyczna SM-owcodw moze
wptyngc¢ na wiekszg akceptacje chorych w obszarze zycia zawodowego).

« Jednak w badaniu jakosciowym stwierdzono pewne réznice w deklaracii (,tak, powinni rozwijac kariere”) z
bardziej pogtebionymi wyjasnieniami — pojawiajg sie wagtpliwosci: w jakich zawodach osoby chore mogtyby
pracowac (tak, aby z jednej strony daty rade, a z drugiej, aby byto to bezpieczne dla nich i dla otoczenia),
jak dtugo dadzg rade pracowac (ze wzgledu na pogarszajgcy sie stan fizyczny).

» Osoby zdrowe wydajg sie niejako rozumiec pracodawcow, ktdrzy obawiajq sie zatrudnia¢ osoby chore na SM
—ze wzgledu na koszty zwolnien: finansowe i osobowe.

Ja moéwie o takiej dezorganizaciji pracy, nie tylko same koszta. Ale zmian zakresu obowigzku, godzin pracy,
pewnych zmian, ktére muszg nastgpic. W takiej firmie piecioosobowej zatdézmy, matej, jesli bedzie osoba, ktdra
CcoO 2 miesigce bedzie brata zwolnienie, to pracodawca powie, ze troche mi to nie pasuje, inaczej chce
sytuacje uregulowaé. W duzym przedsiebiorstwie - no dobra, nie ma tego pracownika, na zastepstwo bedzie
inny, to jest przewlekta choroba.

Ja mysle, ze pracodawca moze zaczqé inaczej patrze¢ na pracownika, negatywnie, bo jak mam 4
pracownikow i wszyscy zdrowi. Nagle sie okazuje, ze jeden z nich jest chory, to ja bym zaczgt na niego patrzeé
uwaznie, co on robi czego nie robi, czy przypadkiem nie trzeba go gdzies przesungc. Po poinformowaniu
pracodawcy, on mogtby negatywnie zaczqé patrzeé na pracownika, a moze trzeba by go zwolni¢?
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Akceptacja statych zwiazkow i matzenstw osob
chorych na SM

J

nozowano stwardnienie rozsiane (SM) powinny
zek z jedng osobq)?

| | | | | | | | |

Srednia
| | | | | | | | sl 4
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
M Zdecydowanie powinny  MRaczejpowinny M Raczejnie powinny  MZdecydowanie nie powinny

gnozowano stwardnienie rozsiane (SM) i ktére dzieki
rej formie psychicznej i fizycznej powinny decydowac sie
bqg)?

| | | | Srednia

45,3% 8,6% 3,32

| | | | ' (SkCI|O ]-4)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M 7decydowanie powinny  MRaczejpowinny M Raczejnie powinny  MZdecydowanie nie powinny

N=1022
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Akceptacja statych zwiazkdéw i matzenstw osob chorych
na SM na tle innych choréb przewlektych

M

zdiagnozowano dang chorobe powinny
zwigzek z jedng osobq)?

Srednia
(skala 1-4)

cukrzyce l 3,60
padaczke [ 3,31
chorobe
nowotworowq (chore [ 3,25
na raka)
[ stwardnienie rozsiane] l 3,11

0% 20% 40% 60% 80% 100%
M /decydowanie powinny M Raczej powinny
M Raczej nie powinny M Zdecydowanie nie powinny
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Akceptacja statych zwiazkow i matzenstw osob
~ chorych na SM

» Akceptacja zwigzkdw osdéb chorych na SM jest mniejsza niz akceptacja ich obecnosci na rynku pracy —
przede wszystkim mniejsza jest liczba oséb, ktére zdecydowanie popierajq takie zwigzki.

* W przypadku matzenstw i statych zwigzkéw duzg wiekszy wptyw na poziom akceptacji niz w przypadku pracy
ma fakt objecia lub braku objecia opieka lekarskg — w sytuaciji, gdy chory ma zapewnione leczenie i jest ono
skuteczne, wzrasta poziom aprobaty (przyzwolenia spotecznego) zwigzanej z decyzjg o zwigzku matzenskim.

* W badaniu jakosciowym zaobserwowano deklaratywnie dosc¢ siing akceptacje wchodzenia w state zwigzki
osob chorych na SM, argumentujgc to faktem, ze takg decyzje podejmujg dwie doroste, odpowiedzialne
osoby, ktére sg w stanie ponies¢ wszelkie konsekwencije tej decyzji.

Ta choroba sama z siebie jest obcigzajgca, nawet to nie daje osobie chorej wyboru, czy ona obcigzy, czy nie
obcigzy partnera, bo i tak obcigzy, to sie dzieje. Natomiast jest kwestia taka, ze w codziennych mniejszych,
wiekszych sprawach nie wykorzystywaé tego, ze ja jestem chora, wiec ty mi musisz co$ tam. Zeby dodatkowo
nie obcigzaé, bo to obciqzenie i tak bedzie, w ktéryms momencie sie pojawi i tak. Czyli przyjmujemy takiego
partnera z dobrodziejstwem inwentarza. Jeslija sie decyduje na cos takiego, to moze za 5, moze 10 czy 15, dqgj
Boze, zeby jak najdtuzej byt spokdj, ale w pewnym momencie sie stanie to, ze ja bede musiata by¢ dla tego
cztowieka oparciem we wszystkim.

Strasznie trudne pytanie. [...] To jest indywidualna sprawa kazdego. Zawsze to jest decyzja dwojga ludzi.

Oczywiscie - nikt nie doradzi tak czy inaczej. Argumenty 'za': kochacie sie, argumenty 'przeciw': za 4 lata
bedzie sparalizowana, by¢ moze twoje dzieci bedq sparalizowane - nikt takich argumentdw nie podniesie.
Nawet jak kto§ kocha, mdowi, ze bardzo kocha, a np. sie boi i nie chce, to na pewno bym nie przekonywat, ze
Zle ze sie boi.
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Akceptacja decyzji osdb chorych na SM o
~ posiadaniu dzieci

_nozowono g (SM) powmny

| | \ \ \ | | | .
Srednia
38,3% | 35,3% 2,68
| | \ \ \ (skala 1-4)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Zdecydowanie powinny  MRaczejpowinny M Raczejnie powinny  MZdecydowanie nie powinny

gnozowano stwardnienie rozsiane (SM) i ktére dzieki
rej formie psychicznej i fizycznej powinny decydowac sie

| | | | | | | | Srednia
42,9% | 23,6% 4,0° 2,98
| | (skala 1-4)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M 7decydowanie powinny  MRaczejpowinny M Raczejnie powinny  MZdecydowanie nie powinny
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Akceptacja decyzji osob chorych na SM o posiadaniu
dzieci na tle innych choréb przewlektych

M

_ezdiognozowono dang chorobe powinny

[ $Srednia ]
(skala 1-4)

[ 3.37 ]

[ 3,00 ]

cukrzyce

padaczke

chorobe
nowotworowq (chore [ 2,88 ]

na raka)
[ stwardnienie rozsicme] [ 2,68 ]

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B /decydowanie powinny M Raczej powinny
M Raczej nie powinny M Zdecydowanie nie powinny
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_| Odbior osob chorych na SM jako rodzicow
M

i zaznaczyc, z ktérym stwierdzeniem z kazdej pary
u/i blizsze)?2

Kobieta, ktéra choruje na SM nie
da rady by¢ tak dobrg mamaq jak
kobieta zdrowaq, ze wzgledu na
swojqg chorobe.

Kobieta, ktéra choruje na SM,
moze by¢ réwnie dobrqg
mamgq, jak kobieta, ktéra jest
zdrowa.

Meiczyzna, ktéry choruje na SM
nie da rady by¢ tak dobrym tatq
jak zdrowy mezczyznaq, ze
wzgledu na swojg chorobe.

Meziczyzna, ktéry choruje na
SM, moze by¢ réwnie dobrym
tatq, jak mezczyzna, ktory jest
zdrowy.
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_| Odbior osob chorych na SM jako rodzicow
M

a i zaznaczyc, z ktérym stwierdzeniem z kazdej pary
nu/i blizsze)?

Osoby chore na SM nie powinny
decydowac sie na dzieci, bo nie
powinno sie decydowacé na
dzieci jesli sie wie, Ze wlasny stan
zdrowia moze uniemozliwi¢
opieke nad nimi.

Osoby chore na SM powinny
decydowac sie na dzieci, jesli
uznajq, ze chcg je miec i
podotajq trudom rodzicielstwa.
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Akceptacja decyzji oséb chorych na SM o
~ posiadaniu dzieci

« Sposoéb frzech badanych obszaréw akceptacja decyzji oséb chorych na SM o posiadaniu dzieci jest
najmniejsza — Polacy dzielq sie na popierajgcych takg decyzje (57%) i jej przeciwnikow (43%). Ta
proporcja jest nieco inna (72% vs 28%) w przypadku, gdy podkreslony jest fakt objecia osoby chorej
kompleksowq opiekg medyczng.

« Jednoczesnie trzeba podkreslic, ze okoto 3 na 10 Polakdw uwaza, ze osoby chore na SM nie powinny
decydowac sie na dzieci, poniewaz ich stan zdrowia moze uniemozliwi¢ opieke nad nimi.

« 7 jednej strony osoby zdrowe uwazajg, ze chorzy na SM powinni mie¢ prawo do decydowania o tym,
czy chcg miec¢ dzieci, z drugiej jednak widzq, ze reakcje spoteczenstwa na ten fakt sq rézne — czesto
para, ktéra zdecyduje sie na posiadanie dziecka, moze przez wiele lat by¢ przedmiotem rozmow i
komentarzy oséb z otoczenia.

Argumenty, dlaczego osoby chore na SM nie Argumenty, dlaczego osoby chore na SM

powinny mie¢ dzieci: powinny mie¢ dzieci:

« Nie, bo moze by¢ to choroba dziedziczna (tu » Tak, bo kazdy ma prawo do posiadania dzieci i
osoby zdrowe przyznajq sie do niewiedzy) powinien sam decydowac o tym, czy chce

. Nie, bo skazuje sie dziecko na patrzenie na zatozyC rodzine i czy da rade wychowac dzieci
chorobe i cierpienie rodzica « Tak, jesli ma wsparcie i moze liczy¢ na pomoc

« Nie, bo jest to zbytnie obcigzenie tej drugiej rogzm}/ £w+osnych rodzicow. tesciow.
osoby, na ktérg spadnie wiekszosé rodzenstwa)
obowigzkdw zwigzanych z wychowaniem « Tak, jezeli bedzie w stanie zapewnic¢ finansowe
dziecka. bezpieczenstwo swoim dzieciom.
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Akceptacja decyzji osdb chorych na SM o
~ posiadaniv dzieci - cytaty

Mam siostre cioteczng, ktéra jest niestyszgca. Ma dziecko, ma partnera normalnego, ktdéry nie ma zadnych
uszczerbkdw na zdrowiu. Majg coreczke, ale decydujgc sie na to dziecko, ona zdawata sobie sprawe, ze moze
przekazac¢ temu dziecku - bo u nich to genetyczne z ktdrejs strony - wiedziata, ze to dziecko moze nie styszec.
Mimo tego zdecydowali sie na to dziecko, gdzie cata rodzina byta zbulwersowana tym, jak ona moze cos takiego
zrobic, jak moze skazac dziecko na to, zeby one byto tak jak ona niestyszgce. | ciezko byto przettumaczy< tym
ludziom, i je] rodzicom, i jego rodzicom. Urodzita sie dziewczynka, ma teraz 3 latka i faktycznie ma problemy ze
stuchem. Jezdzq z nig do Kajetan, do tego osrodka, i probujg cos zrobic, i leczg to dziecko, i robig badania A
rodzina mowi: a nie mowilismy. Teraz stajg na gtowie, zeby dziecku pomoc, jakie$ czipy gdzies tam za uchem
wszczepiajq, zeby to dziecko byto normalne, funkcjonowato w spoteczenstwie. Ale gtupiego gadania rodziny i
reszty, no nie da sie ich zamknqgé. Oni gadaé bedq. Wiadomo, ze teraz ani babcia, ani ciotka nic im wprost nie
powiedzq, ale kiedy sie spotykamy, a ich nie maq, to pierwsza rzecz, to co za beznadziejni ludzie, jak mogli
dzieciakowi takq krzywde zrobié, po co im ten dzieciak byt potrzebny. To takie jest z gory zatozenie, ze sq 1li, ze
skazali dziecko na cierpienie. A oni sqg szczesliwi.

Ja bym pomyslatam, ze moje dziecko przez Normalnie, jak kazdy cztowiek. Zdrowy tez sie

dtugi okres zycie bedzie oglgdato chorg matke. zastanawia, czy mie¢ dziecko, nie mie¢, moze
Siedzgcqg na wozku. Tez nic przyjemnego. dwojke, moze jedno. Niby dlaczego by miat nie mie¢
Skazanie tego dzieciaka na patrzenie, jak ja - zdrowy jest. Ale tez sie nie narzuci rozwigzania.
choruje.

Sq dwie babcie i obie mowiqg: zrdbcie se to
dziecko, my wam pomozemy. Jedna pomoze,
drugaq, jest dziadek, jest ciotka, pomozemy wam,
chcecie tego dziecka, pragniecie tego dziecka,
wszystko super — to dlaczego nie, mozna sie nad
tym zastanowic. A nie jak sie jest samemu, jest
jedna babcia, to trzeba sie konkretnie zastanowic.

Czy ja bede w stanie wychowaé to dziecko?
Jesli powiedzmy wiem, ze za 5 latf nie bede w
stanie chodzi¢ i bede miat ograniczong
mowe, a dziecko bedzie miato 5 lat, no to nie
wiem, czy jest sens...
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O kampaniach na temat SM

PERSPEKTYWA
CHORYCH
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Kampanie o SM - czy warto?

J

potecznych na temat Stwardnienia Rozsianego, ktérych celem
t fej choroby (jej objawdw, sposdb leczenia) oraz wspieranie

DLACZEGO WARTO | CZEGO OSOBY ZDROWIE
CHCIALYBY SIE DOWIEDZIEC?

» Osoby zdrowe zdecydowanie uwazqjq, ze
kampanie dotyczgce SM powinny byc¢
organizowane po to, aby edukowaé
spoteczenstwo — dostarczac rzetelnej wiedzy o
chorobie, dzieki czemu ludziom tatwiej bedzie
odnalezc sie w sytuaciji relacji spotecznej z osobqg
chorg, np. bedqg wiedzieli, jak reagowac, co w
zachowaniu osoby chorej moze wynikac z jej
choroby.

» Osoby zdrowe oczekujg przede wszystkim
kampanii dotyczgcej samej choroby, a nie
promowania chorych na SM w pracy, czy tez

“Zdecydowanie powinny byC organizowane kampanii méwigcych o rodzinie w kontekscie
“Raczej powinny byc organizowane choroby SM. Panuje bowiem przekonanie, ze bez
M Raczej nie powinny by¢ organizowane dostarczenia odpowiedniej wiedzy ludzie nie

® Zdecydowanie nie powinny by¢ organizowane bedqg sktonni zmieni¢ swoich postaw i przekonan

(tylko na podstawie sloganu namawiajgcego do
wiekszej otwartosci).
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Projektowana kampania — ocena hasta przez osoby
chore

M

W naszym zyciu jest wiele wazniejszych rzeczy niz stwardnienie rozsiane.
Walczmy o to, co jest wazne. Stwardnienie rozsiane nie musi by¢ wyrokiem,
odpowiednio podjeta terapia to szansa na normalne zycie. SM walcz o siebie.”

PERSPEKTYWA CHORYCH

v Hasto bardzo dobrze odbierane przez osoby chore, poniewaz pokazuje doktadnie to, co
chcg o sobie powiedziec.

v Wedtug nich podkresla koniecznos¢ terapii, ktéra umozliwi chorujgcym na SM normalne
funkcjonowanie.

Wydaje mi sie, ze przemawiaq, bo porusza wszystkie takie aspekty dotyczgce oséb
chorych, zdrowych.

| fajne jest to, ze porusza rézne aspekty zycia, ze tez moze wreszcie joko$ odczarowad
ten wizerunek osoby niepetnosprawnej, ktéra jest tylko tg osobq, ktdra jest chora, a
ktora nie funkcjonuje w zaden inny sposob.

Muszq by¢ waziniejsze te rézne rzeczy, swoje pasje — muszg by¢ wazniejsze od

choroby. Im sg wazniejsze, tym my jestesSmy zdrowsi.
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