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Streszczenie: Celem artykutu ,,Psychospoteczne i bytowe funkcjonowanie oséb z niepetnosprawnoscig uwarunkowana choroba stwardnie-
nia rozsianego (SM)” jest przybliZenie sytuacji zyciowej (bytowej, spotecznej, psychicznej i rodzinnej) oséb chorych na stwardnienie rozsiane
(SM), ktérzy mieszkaja na terenie powiatu bialskiego. Przeprowadzone badania wykazaly jak wiele przeszkdd i ograniczen musi na co dzien
pokonywac osoba chora na SM. Pocieszajacym staje sie fakt, ze w spotecznosciach lokalnych powstaja stowarzyszenia i fundacje pomagajace
poszczegblnym grupom osob potrzebujacym. Wsrdd nich nalezy wyrézni¢ POPTSR z siedziba w Biatej Podlaskiej, ktore aktywnie pomaga,
docierajac do os6b mieszkajacych na wsi w odleglych rejonach powiatu bialskiego.

Stowa kluczowe: stwardnienie rozsiane, osoby niepetnosprawne ruchowo

Wstep

Sytuacja wielu o0s6b niepelnosprawnych we
wspotczesnym Swiecie jest trudna, a ich problemy
wymagajg wnikliwych analiz na wielu poziomach.
Rozpatrujac ich sytuacje na plaszczyznie indywidual-
nej, mozna zauwazy¢, iz ludzie ci borykaja sie z bez-
wzgledng konieczno$cig ciagltych przystosowan do
szybko  nastepujacych  zmian  ekonomicznych
i spotecznych, do$wiadczaja réwniez nastepstw trans-
formacji. W dzisiejszym Swiecie wzrasta zachwianie
bezpieczenstwa zycia w wymiarze biologicznym
i spotecznym. Zachwianiu ulegty state punkty odnie-
sienia. Na pojawienie sie nowych, dajacych cztowie-
kowi poczucie bezpieczenstwa trzeba poczekaé. Sys-
tem warto$ci buduje sie powoli (Machela 1999).

Niepodwazalnym staje sie fakt, ze niepelno-
sprawnos$¢ narusza najcenniejsze wartosSci cztowieka,
czyli zdrowie, sprawnos$¢ fizyczng, psychiczng, zdol-
no$¢ do wypetniania podstawowych zadan spotecz-
nych oraz stanowi przeszkode w realizacji wtasnych
celow. Ten fakt powoduje powstawanie wielu sytuacji
problemowych i prowadzi niejednokrotnie do cierpie-
nia. Wsrdéd wielu istniejgcych Kklasyfikacji przyczyn
niepelnosprawnosci w literaturze medycznej wyréz-
niamy choroby ukladu nerwowego, a wsréd nich cho-
robe o nazwie stwardnienie rozsiane, czesto opisywa-
ng skrotowo jako SM (lac. sclerosis multiplex).
Stwardnienie rozsiane (SM) jest chorobg osrodkowego
uktadu nerwowego wynikajaca z uszkodzenia otoczki
mielinowej wtékien nerwowych. Uszkodzenie mieliny
zwalnia, znieksztatca lub nawet hamuje przekazy in-

formacji z mézgu do innych czesci ciata, ktére przez to
przestaja prawidtowo funkcjonowac¢. Najczesciej cho-
roba dotyka ludzi mtodych miedzy dwudziestym
i trzydziestym rokiem zycia. Kobiety choruja prawie
dwukrotnie cze$ciej niZ mezczyZni. Polska nalezy do
strefy wysokiego zagrozenia o wspétczynnikach cho-
robowosci 40-80/100 000 mieszkancéw (Losy 2008).
Szacuje sie, ze w Polsce na SM choruje obecnie okoto
60 tys. osob, stanowigc trzecig co do wielkosci grupe
w Europie. Najwiecej chorych jest w Niemczech
120 tys. i w Wielkiej Brytanii - 85 tys. Badania dowo-
dza, Ze na SM zapadaja takze osoby ponizej 20 - tego
roku zycia oraz powyzej 40 - tego roku zycia (Stasio-
tek, Mycko, Selma 2005). Postepujacy, lecz nieprzewi-
dywalny i wysoce zindywidualizowany przebieg
stwardnienia rozsianego w potaczeniu z uposledzaja-
cymi funkcjonowanie objawami tworzy przewlekia
sytuacje stresowa wplywajaca negatywnie na jakos$é
zycia chorych i opiekujacych sie nimi rodzin (Rudick,
Miller 2008).

Problematyka funkcjonowania os6b chorych na
SM, szczegdlnie w obszarze psychospotecznym zajmu-
je sie Krokavcowa i Schwartz (Krokavcowa 2008,
Schwartz 2005). Wykazali oni pozytywny efekt wspar-
cia psychicznego i spotecznego na jakos¢ zycia oséb
chorych na SM. W Polsce nie znaleziono publikacji
dotyczacych omawianego zagadnienia, aczkolwiek
badania niezaleznie od siebie nad jakoscig zycia
i wsparciem spotecznym chorych na SM byly prowa-
dzone (Jamroz- Wisniewska 2007, Grochanus 2008).
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Zamierzeniem niniejszego opracowania jest
przyblizenie wynikow badan przeprowadzonych
wsrdéd osob chorych na SM ze szczegélnym ukierun-
kowaniem na poznanie ograniczen i niezbednych form
pomocy, ktére usprawnig zycie wymienionym oso-
bom.

Cel badan

Poznanie funkcjonowania oséb z niepelnospraw-
nos$cig uwarunkowang chorobg SM w ich codziennym
zyciu, zdiagnozowanie ograniczen, oczekiwan i mozli-
wosci pomocy.

Problemy badawcze

1. Jakie zmiany nastapily w Zyciu u os6b po zdia-
gnozowaniu u nich choroby SM?

2. Jak osoby chore na SM funkcjonuja w rodzinie
i najblizszym Srodowisku?

3. W jaki sposéb osoby z niepetnosprawnoscia ru-
chowa radza sobie w pokonywaniu barier?

4. 7 jakich form pomocy korzystaja a jakich oczeku-
jaiod kogo?

5. Jakie majg wyobrazenia o swojej przysztosci oso-
by chore na SM?

Materiatl i metody badan

Badania przeprowadzono w lipcu i sierpniu 2008
roku podczas turnuséw rehabilitacyjnych zorganizo-
wanych przez Podlaski Oddziat Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego - organizacji zrzeszaja-
cej osoby chore na SM z siedziba w Biatej Podlaskie;j.
Ze wzgledu na charakter i problematyke badan (empi-
ryczno-eksploracyjne) w badaniach zastosowano me-
tode sondazu diagnostycznego i analizy dokumentow.
Kwestionariusz ankiety skierowano do oséb chorych
na SM w celu zdiagnozowania ich sytuacji (w wymia-
rze spoteczno- psychologicznym, bytowym, rodzinnym
i in.) zrzeszonych w Podlaskim Oddziale PTSR. Pyta-
nia w kwestionariuszu pogrupowano w 6 obszarow
o tematyce przedstawionej w szczegétowych proble-
mach badan. Kwestionariusz zawieral 38 pytan. Po-
prawnie wypekito kwestionariusze ankiet 100-u re-
spondentéw, badania przebiegaty sprawnie, poniewaz
uczestnicy mieli do nich pozytywny stosunek.

Nastepnie przeprowadzono wywiad z prezesem
POPTSR w Biatej Podlaskiej w celu poznania form
pomocy osobom chorym na SM ze strony wymienio-
nego Towarzystwa. Przeprowadzono takze analize
treSciowa raportu pt.,,SM NIE MA NAS” udostepnione-
go przez prezesa. Wymieniony raport gtéwnie okreslat
sytuacje os6b chorych na SM z powiatu bialskiego
w 2008 roku.

Wiek respondentéw wahat sie w przedziale od
30 do 69 lat. Pte¢: kobiety - 66 oséb (66 %) i mez-
czyzni - 34 osoby (34%). Miejsce zamieszkania re-
spondentéw: najwiecej os6b pochodzi z miast - 60 %,
z miejscowosci do 5 tys. mieszkancoéw zwanych osa-
dami - 12 %, a na wsi mieszka 28 % oséb. Z posrod
badanych 94 % stanowig osoby nie pracujace zawo-
dowo, jedynie 6 % to osoby pracujace. Swiadczenia
pomocy materialnej z ktérych korzystaja respondenci
to gtéwnie renta inwalidzka - 42 %, dofinansowanie
do turnuséw rehabilitacyjnych- 22%, a 38 % nie ko-
rzysta z zadnych statych form pomocy materialne;j.

Omowienie wynikow badan

Glownym celem przeprowadzonych badan byto
poznanie funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscia
uwarunkowang choroba SM, zdiagnozowanie ograni-
czen, oczekiwan i mozliwosci pomocy. Uzyskane wy-
niki pozwolity dostrzec, Zze szczego6lnie osoby ze wsi
i malych miasteczek stabo orientuja sie w obszarze
funkcjonowania systemu pomocy osobom niepetno-
sprawnym i przystugujgcym im uprawnieniom oraz
ich rodzinom (80 %). Rzadko otrzymuja informacje od
pracownikéw stuzby zdrowia i pracownikéw socjal-
nych.

Osoby chore na SM, bedace po opiekg Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w Biatej Pod-
laskiej korzystaja z réznych form rehabilitacji me-
dycznej. Wyniki badan wskazuja, ze 32 % responden-
tow korzysta systematycznie ze wszystkich dostep-
nych zabiegéw leczniczych, 24 % uczeszcza na masaze,
20 % korzysta tylko z ¢wiczen rehabilitacyjnych,
14 % uczeszcza na magnetronik. Jednak 10 % nie ko-
rzysta z zadnych zabiegdw 1 (¢wiczen. Wsrod
10 % respondentow, ktore nie korzystaja z zabiegow
rehabilitacyjnych zdiagnozowano czynniki uniemozli-
wiajgce im uczestnictwo w wymienionych zabiegach.
NajczeSciej wymieniane czynniki to: zbyt duza odle-
gto$¢ osrodka rehabilitacyjnego od miejsca zamiesz-
kania, brak funduszy, brak checi i motywacji. Ostatni
wymieniony czynnik budzi zaniepokojenie, poniewaz
oznacza stopniowe wycofywanie sie z zycia niektérych
respondentdw.

Zmiany w funkcjonowaniu oséb niepeilnospraw-
nych po nabyciu choroby jakg jest SM. Nie do przyjecia
jest fakt, gdy czlowiek, ktory zyje normalnie, ma ro-
dzine, pracuje lub kontynuuje nauke w pewnym mo-
mencie swego zycia doznaje tak ogromnego uszczerb-
ku na zdrowiu, Zze musi zmieni¢ cate swoje zycie
a z niektérych rzeczy zrezygnowaé. W tabeli 1 za-
mieszczono odpowiedzi respondentéw na pytanie: Czy
i jak zmienito sie ich zycie po nabyciu niepelnospraw-
nosci?
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Tabela 1. Zmiany w Zyciu 0séb po nabyciu choroby

Zmiany w 2yciu po nabyciu
ywZyclll ponady Odpowiedzi %

choroby
Nie zaszty zmiany w zyciu 44,0
Zaszly zmiany w zyciu 56,0
Ogotem 100,0
Rodzaje zmian Odpowiedzi %

Juz nie pracuje zawodowo 24,0
Nie ukoficzytam/em nauki 14,0
Wiekszos¢ czasu spedzam w domu 6,0

Inne 12,0
Ogotem 56,0

Dla ponad potowy badanych (56 %) Zycie po na-
byciu choroby zmienito sie diametralnie w dziedzinie
zawodowej i osobistej, w tym: 24 % respondentéw
musiato zrezygnowac z pracy, a dla 14 % niepeino-
sprawno$¢ stanowita przeszkode w kontynuowaniu
nauki. Przykro stwierdzi¢, ze 6 % oséb caty swdj czas
spedza w domu.

Cztowiek, ktory staje sie niepetnosprawny musi
zmieni¢ swoje zycie, szczeg6lnie w obszarze wartosci,
ale to nie znaczy, ze ze wszystkiego musi zrezygnowac.
Czasem mozna zmieni¢ prace na taka, ktoéra bedzie
odpowiadata zdolno$ciom i mozliwo$ciom danej oso-
by. Jednak sg takie przypadki, gdzie praca mogtaby
zaszkodzi¢ i sg przeciwwskazania, aby taka osoba
mogta pracowac.

Dla wiekszosSci 0os6b niepetnosprawnych waznym
elementem poczucia przynaleznosci do spoteczenstwa
jest praca zawodowa. Z raportu opracowanego przez
POPTSR wynika, ze wiekszo$¢ pracodawcédw stara sie
dostosowa¢ miejsce pracy do warunkéw pracy osoby
z niepetnosprawnoscig. Jednak sg pracodawcy, ktérzy
po uzyskaniu informacji o chorobie pracownika, zwal-
niajg go. Tym samym wielu chorych przechodzi na
renty w wieku aktywno$ci zawodowe;j.

Ile trudu trzeba wtozy¢, aby zaakceptowac cat-
kowitg zmiane swojego zycia wiedza tylko osoby, ktd-
re np. po wypadku lub chorobie staja sie osobami nie-
pelnosprawnymi i musza zmieni¢ cale swoje Zycie,
zmieni¢ tryb Zycia na siedzacy na wézku. Takie osoby
musza uczy¢ sie wszystkiego od nowa, nawet naj-
prostsze czynno$ci staja sie dla nich problemem.
W tabeli 2 zamieszczono odpowiedzi respondentow
na pytanie: z jakimi czynno$ciami nauczyli sie radzi¢
po uptywie pewnego czasu od zdiagnozowania u nich
choroby SM?

Tabela 2. Czynnosci z ktérymi radzg osoby chore na

SM
Czynnosci z k-toryml radza po Odpowiedzi %
uplywie czasu
Z toaletq osobistg, 16,0
Ze schodzeniem po schodach 28,0
Z przygotowaniem positkow 8,0
Z ubieraniem si¢ 18,0
Z przemieszczaniem si¢ 26,0
Ze wszystkim sobie juz radze 4,0
Ogotem 100

Respondenci wyrdznili kilka czynnosci, ktére nie
sprawiajg im trudnosci. Taka czynnoscia jest schodze-
nie ze schoddw, przemieszczanie sie, toaleta osobista
czy przygotowanie sobie positku. To s3 czynnosci,
ktére juz nie sprawiajg probleméw przy wykonywaniu
a osoby badane chca je samodzielnie wykonywac.
Natomiast tylko 4 % respondentéw uwaza, ze radzi
sobie ze wszystkimi wymienionymi czynno$ciami, jest
to zbyt maty wskaznik w odniesieniu do badanej po-
pulacji.

Spoteczenstwo uwaza, ze osoby niepetnospraw-
ne zamykaja sie w domu, nie ,wychodz3” do znajo-
mych i nie korzystaja z zadnych rozrywek. Z raportu
POPTSR wynika, ze osoby chore na SM ograniczaja
swoj udziatl w zyciu spotecznym, kulturalnym i czesciej
niz przed diagnoza pozostaja w domu. Opinie respon-
dentéw przedstawiaja sie nastepujgco: zdecydowana
wiekszo$¢ lubi i wychodzi z domu 50 %, a 38% wy-
chodzi z domu czasami, przyczyng takiego stanu jest
uszkodzenie narzadéw, co znacznie utrudnia porusza-
nie sie na wozku. Zaobserwowano niepokojacy fakt,
ze 12 % respondentéw spedza swdj czas tylko w do-
mu, przyczyng tego stanu mogga by¢ ograniczenia
w poruszaniu, staba kondycja psychiczna lub inne.

Kolejne pytanie miato na celu poznanie rozrywek
z jakich korzystaja respondenci? Nawet osoby poru-
szajace sie na wozkach mogg jezdzi¢ do parku, do zna-
jomych, do kina. W Polsce jest coraz wiecej miejsc
przystosowanych do potrzeb oséb niepelnospraw-
nych. Respondenci w wiekszosci 50 % wskazali na
spotkania z przyjaciétmi. Udziat w wycieczkach 20 %,
a 10 % lubi swdj czas spedzac¢ ogladajac film w Kinie.
Z kolei mniej lubi spacery 6%, byto w teatrze 6%,
a 4 % uprawia sport, a tylko 2% uwielbia przebywac
na ptywalniach lub kgpieliskach. Analizujac powyzsze
wskazniki mozemy by¢ dumni z badanej grupy oséb,
mozna powiedzie¢, ze s3 to osoby wyjatkowe, prowa-
dza towarzyski tryb zycia potrafig korzysta¢ z ré6znych
rozrywek pomimo dysfunkcji.

Relacje osdb niepelnosprawnych ruchowo z oto-
czeniem spotecznym.
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Niepetnosprawnos$¢ powoduje do pewnego stop-
nia uposledzenie wszystkich obszaréw zycia cztowie-
ka. Kazdy cztowiek potrzebuje szczerej przyjazni,
a tym bardziej osoba po nabyciu niepelnosprawnosci.
Wyniki badan wskazuja, Ze 85 % respondentéw ma
przyjaciot, ma osoby w swoim otoczeniu na ktére zaw-
sze moze liczyé, ktére pomoga w kazdej sytuacji. Oso-
by z niepelnosprawnos$cig potrzebuja wsparcia, chcg
by¢ akceptowane, rozumiane, wystuchane. Jednak
14 % respondentéw nie ma przyjacidt. Jest to niepoko-
jacy wynik, poniewaz takie osoby s praktycznie zdane
same na siebie i bioragc pod uwage dysfunkcje narza-
déw musza radzi¢ sobie same ze wszystkim ograni-
czeniami i problemami, co niewatpliwie jeszcze bar-
dziej utrudnia ich sytuacje.

Najwazniejsze dla respondentow jest to, aby trak-
towac ich wszystkich jak normalne osoby, bo przeciez
oni sg normalni tylko prowadza inny tryb zycia. Tak
samo czuja, maja takie same potrzeby, marzenia
i oczekiwania. Dlatego postawiono pytanie: czy za-
uwazyltas/te$ réznice w zachowaniu sie twoich przyja-
ciét wobec Ciebie po nabyciu niepetnosprawnosci?
Az 80% respondentéw odpowiedziato, Ze zachowanie
przyjaciot nie zmienito sie, nikt od nich sie nie odsunat
i wszystko pozostato jak przedtem. 18 % responden-
téw uwaza, ze przyjaciele otoczyli ich jeszcze wieksza
opieka. To jest bardzo pozytywny wynik. Ale niepoko-
jace jednak jest to, ze 2 % respondentdw utracito swo-
ja najblizsza osobe. Po tak traumatycznym przezyciu
jakim jest nabycie niepetnosprawnosci, spotkato ich
jeszcze jedno nieszczescie - utrata bliskiej osoby. Brak
wsparcia w takiej sytuacji powoduje jeszcze wieksze
trudno$ci zwigzane z zaakceptowaniem catej sytuacji.
Z raportu POPTSR wynika, ze 10 % populacji chorych
na SM w czasie choroby rozwiodto sie lub zostato po-
rzuconych przez rodzine.

W otoczeniu os6b chorych na SM znajduja sie
przyjaciele, ktérzy sa tolerancyjni, akceptujg ich nie-
pelnosprawnos¢, ale tez sg inne osoby, zupetnie obce,
ktére moga reagowaé w rézny sposob. Warto zasta-
nowi¢ sie nad tym, czy niepelnosprawni zwracaja
uwage na to, jak reaguja na nich inni? Wyniki badan
wskazuja, ze 70% respondentdw nie zwraca uwagi na
to, czy kto$ komentuje ich wyglad lub to, Ze porusza
sie na wozku. Uwazaja, ze taka postawa, utatwia im
funkcjonowanie = w  spoteczenstwie. = Natomiast
18 % badanych czuje sie zle z tym, ze kto$ komentuje
ich stan. Walcza z tym, aby nie dac¢ sie sprowokowac.
Takie osoby mogg z tego powodu zamyka¢ sie w do-
mu, poniewaz nie chcg stucha¢ komentarzy innych
0s0b i nie chcg czu¢ wzroku na sobie - to ich krepuje
i denerwuje, co prowadzi do zanizonej samooceny
i zaczynaja sie wstydzi¢ swojej niepelnosprawnosci.
Z kolei dla 12 % respondentéw od pewnego czasu
reakcja innych os6b nie stanowi juz problemu, twier-
dza, ze przezwyciezyli strach i przykre uczucia z tym
zwigzane. Mozna zatem stwierdzié, Ze te osoby nabra-
ty pewnosci siebie i odwagi.

Kolejne pytanie dotyczyto relacji z rowiesnikami.
Zdecydowana wiekszo$¢ ocenita swoje relacje z ré-
wie$nikami jako bardzo dobre - 62 %. Ta cze$¢ bada-
nych ma zdecydowanie wieksze poczucie wlasnej
wartos$ci, wéréd rowiesnikow te osoby moga czu¢ sie
swobodnie, tak jak przed nabyciem niepelnosprawno-
$ci. 24 % okreslito swoje relacje z réwiesnikami jako
dobre, a 14 % jak $rednie. Nie znalazty sie osoby, ktdre
okreslityby relacje jako stabe albo niezadowalajace.

Z kolei nastepne zagadnienie to kontakty z sasia-
dami, ktére jak wiemy moga uktadacd sie réznie. Jednak
62 % respondentow okreslito swoje relacji z sasiada-
mi jako bardzo dobre, wskazali, Ze sasiedzi to réwniez
pomoc i wsparcie, nawet przy najdrobniejszych czyn-
nosciach np. pomoc przy windzie, przy schodach. Na-
stepnie 20 % respondentéw okreslito swoje relacje
jako dobre, a 13 % jak Srednie. Ale 5 % ma stabe rela-
cje z sagsiadami, co moze wynika¢ z negatywnej posta-
wy sasiadéw. Ogoélnie badana grupa ma pozytywne
relacje z sasiadami, nie musza sie obawiaé¢, gdy beda
potrzebowali pomocy, to wsrdéd sasiadéw na pewno
znajdzie sie kto$, kto im pomoze.

Pokonywanie barier (architektoniczne, odlegtos¢
od $srodkéw komunikacji, bariery stereotypowe).

Wszelkie przeszkody i utrudnienia zwigzane
z funkcjonowaniem oséb niepetnosprawnych w szero-
ko rozumianym $rodowisku spotecznym i fizycznym
okresla sie mianem barier, wsréd ktérych najczesciej
wymienia sie tzw. bariery architektoniczne, ktore ze
wzgledu na swojg forme lub sposéb uzytkowania
w pewnym stopniu utrudniaja czy wrecz uniemozli-
wiajg przemieszczanie sie osobom o ograniczonej
sprawnoS$ci fizycznej i sensorycznej. Do najbardziej
ucigzliwych barier architektonicznych wg ankietowa-
nych nalezg schody - 50 %, ktére ograniczaja im do-
step do niektérych miejsc. W drugiej kolejnosci wy-
mieniano waskie korytarze i pomieszczenia - utrud-
nienie dla 18 % respondentéw, poniewaz wiekszo$é
wozkow jest szeroka, a wejs$cia sg waskie i ciezko jest
takim osobom przemiesci¢ sie z jednego pomieszcze-
nia do drugiego lub wjecha¢ np. do sklepu. Duzy pro-
blem stanowi dla 14 % badanych brak podjazdéw.
Istotnym problemem szczegélnie dla mieszkancow
wsi jest daleka odlegto$¢ do $rodkéw komunikacji.
12% respondentéw ze wsi musi najpierw pokonywac
droge, aby dotrze¢ do przystanku autobusowego
i dopiero wyruszy¢ np. do lekarza czy na rehabilitacje.
Przy niepelnosprawnosci ruchowej jest to niezmiernie
duzy wysitek, zabiera duzo czasu, a nawet moze unie-
mozliwi¢ korzystanie z rehabilitacji, kiedy dana osoba
nie bedzie w stanie pokona¢ takiej trasy. Przeszkoda
dla 6 % stajg sie nier6wno$ci nawierzchni np. na
chodniku. Szczego6lnie osoba poruszajaca sie o kulach
na takiej nawierzchni moze sie zaczepi¢ o wystajace
czes$ci i przewr6cié, co moze spowodowaé dodatkowe
obrazenia.
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Problem poruszania sie os6b niepetnosprawnych
dotyka réwniez mieszkania w ktéorym jak wykazaty
badania respondenci spedzaja najwiecej czasu. Dosto-
sowane wej$cia, drzwi, korytarze, wieksze powierzch-
nie pomieszczen, szczegblnie sanitarno - higienicz-
nych, nisko usytuowane wytaczniki, klamki, uchwyty,
dobre oswietlenie, nie $liskie nawierzchnie - to tylko
pewne minimum wymagan, ktére utatwiajg funkcjo-
nowanie w domach osobom niepetnosprawnym. Ale
jak w rzeczywisto$ci wyglada dostosowanie mieszkan

Funkcjonowanie oséb chorych na SM
wrodzinie

Wiekszo$¢ respondentéw 58% mieszka z rodzing,
ale 42 % funkcjonuje poza nig. W jakich czynnos$ciach
rodzina pomaga osobie niepelnosprawnej przedstawia
tabela 4.

Tabela 4. Pomoc rodziny osobie niepelnosprawnej

do potrzeb os6éb chorych na SM dane przedstawia Pomoc rodziny Odpowiedzi %
tabela 3. Pomoc rodziny we wszystkich 180
czynno$ciach '
Tabela 3. Dostosowanie mieszkan do potrzeb oséb —
. Pomoc w dowozeniu do lekarza 14,0
niepelnosprawnych i _
Pomoc w przemieszczaniu sie 12,0
Przystosowanie mieszkan do o Pomoc w ubieraniu si¢ 12,0
L Odpowiedzi % - -
potrzeb oséb niepetnosprawnych Pomoc w codziennych obowigzkach 60
Nie posiada mieszkania (lub domu) domowych ’
przystosowanego do swoich 56,0 Nie pomaga 8,0
potrzeb Ogotem 100,0
Podjazdy do domu
. i , 20,0
i do pomieszczen Rodzina w ktérej pojawia sie nagle osoba niepet-
Przystosowanie kuchni 14,0 nosprawna przechodzi kryzys z ktérym musi sie zmie-
Przystosowanie fazienki 10,0 rzy¢ zmieniajgc swoj tryb zycia, przychodzi zmiany
Ogétem 100,0 sytuacji ekonomicznej i zmiany nastawienia psychicz-

Ponad potowa respondentéw 56 % nie posiada
mieszkann (lub domu) przystosowanych do swoich
potrzeb. Najcze$ciej podawanym powodem jest brak
pieniedzy. Zbyt duzym obcigzeniem finansowym s3
prace modernizacyjne mieszkania zwigzane z posze-
rzeniem wejscia, czy wykonaniem podjazdéw oraz
przystosowaniem tazienki. Wymienione trudnos$ci
niewatpliwie utrudnia zycie osobom z niepetno-
sprawnoscia ruchowa.

I z tego obszaru pytan jeszcze pytanie dotyczace
zmian w spotleczenstwie, ktére utatwitoby osobom
niepetnosprawnym wtasciwe funkcjonowanie. W zy-
ciu spotecznym wazne jest aby miedzy osobami nie-
pelosprawnymi i sprawnymi nie byto barier. Jednak
w odczuciu badanych sg bariery typu: brak tolerancji
- 34 %, brak zrozumienia sytuacji oséb chorych na SM
- 22 %, oczekiwanie normalnego traktowania - 20 %,
niewystarczajaca pomoc - 22 %, negatywne postawy
- 4 %. Analizujac powyzsze odpowiedzi widzimy,
ze wynikaja one z braku wiedzy o niepelnosprawnych,
o tym jaka chorobg jest SM. Nalezy tutaj podkresli¢
duza role informacyjng POPTSR w Biatej Podlaskiej,
ktére przybliza spoteczenistwu sytuacje oséb chorych
na SM.

nego. Niestety wsrdd respondentdéw jest 8 % o0sob,
ktdre nie moga liczy¢ na pomoc ze strony rodziny.
Rozpatrujgc sytuacje rodzinng warto zwrdécic
uwage na to, czy respondenci potrafia wskaza¢ naj-
wazniejsza dla nich osobe, kogo$ kto jest im szczego6l-
ny i wyjatkowy. Moze to by¢ osoba z rodziny, kolezan-
ka lub sympatia. 44 % respondentéw wymienito na
pierwszym miejscu rodzine - nie wymieniajac kon-
kretnej osoby, co moze oznaczag, ze trudno im wytonié
te jedng, szczegdlng osobe, 18 % wymienito swoich
wspétmatzonkéw, 16 % - dzieci, 12 % wskazywato na
przyjaciét, a dla 10 % najwazniejsi sg rodzice.

WyobrazZenia o przyszlosci os6b z choroba SM

Rozpatrujac wyobrazenia o przysztosci oséb cho-
rych na SM nalezy zwréci¢ uwage na to, czy badane
osoby majg rodzine, czy sa w zwigzku matzenskim, czy
maja dzieci, s to kluczowe zagadnienia decydujace
o przysztosci kazdego cztowieka. Zdecydowana wiek-
szo$¢ 76% badanych jest w zwigzku malzenskim, ale
20 % to osoby samotne, ktore nie zatozyty rodziny
i 4 % to osoby rozwiedzione w trakcie trwania choro-
by. Z raportu POPTSR wynika takze, ze 10 % badanych
rozwiodlo sie w czasie choroby lub zostato porzuca-
nych.

40 % odpowiedziato, Ze ma dzieci, a 60 % - nie.
Wyobrazenia o przysztosci w wiekszos$ci oséb koncen-
trujg sie na rodzinie i z nig wigza swoje plany. Dla
35 % os6b duze znaczenie ma rodzina i zwigzane z nig
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spokojne i szczesliwe Zycie. Z kolei 21 % mys$li o swo-
im zdrowiu i chciataby skorzysta¢ z wyjazdow do sa-
natorium. 20 % liczy na poprawe swojego stanu zdro-
wia. 15 % planuje w przysztosci podjecie pracy. Jed-
nak badania wskazalty na niepokojacy fakt,
ze 9 % respondentéw nie ma zadnych planéw, co mo-
ze by¢ uwarunkowane pogarszajagcym sie stanem
zdrowia, takze w wymiarze psychicznym.

Z przysztoscia wigza sie nie tylko nadzieje ale
i pewne obawy, strach, lek. Najwiecej, bo
az 40 % obawia sie utraty kontroli nad swoim ciatem,
co niewatpliwe jest wynikiem pogorszenia sie stanu
zdrowia i wigze sie z calodobowa opieka i pomoca
choremu. Obawia sie samotnosci - 28 % responden-
tow, utraty niezaleznosci - 20%, boi sie $mierci - 6 %,
utraty wzroku - 4 % i brak $rodkéw finansowych
-2 %.

Dyskusja i wnioski

Uzyskane wyniki badan potwierdzily jak wiele
zmian nastgpilo u os6b z niepelnosprawnoscig uwa-
runkowana chorobg SM. Pierwszoplanowe byly zmia-
ny w dziedzinie stanu zdrowia ale za najbardziej bole-
sne respondenci uznali: rozwéd, porzucenie przez
rodzine, utrate przyjaciol, brak zrozumienia ze strony
najblizszych. Wymienione sytuacje wptywaja destruk-
cyjnie na sfere psychiczng cztowieka, przyczyniaja sie
do osamotnienia, a nawet utraty sensu zycia. A prze-
ciez jak potwierdzajg badania innych autoréw, wedtug
ktérych osoby chore pozostajace w bliskich kontak-
tach interpersonalnych maja wieksze poczucie sensu
zycia, mniejsza sklonno$¢ do depresji, czeSciej uru-
chamiajg pozytywne mechanizmy radzenia ze stresem
(Schwartz 2005). Oprocz wymienionych czynnikéw
réwnie wazne znaczenie w zyciu oséb chorych ma
sytuacja materialna, zdecydowana wiekszo$¢ odczuwa
niewystarczajgce zabezpieczenie w formie $wiadczen
rentowych. Budujacym jednak jest fakt, ktéry wynika
z badan, ze wiekszo$¢ respondentéw ma plany na
przyszto$é, nie sa zamknieci w domach i samotni.
Przedstawione wyniki badan nie sa wolne od niedo-
skonatosci i ograniczen.

Po pierwsze obejmowaty tylko 100 oséb. Po dru-
gie w badaniu nie bylo grupy kontrolnej. Dlatego
sformutowane wnioski nie bedg uogoélniane, ale moga
by¢ pomocne do dalszych badan zaplanowanych
w najblizszym czasie.

WhiosKki

1. Osoby chore na SM (respondenci) potrzebuja
wsparcia: psychicznego, spotecznego i pomocy
nie tylko ze strony rodziny ale i przyjaciét po to,
aby mogli czué sie bezpieczni, potrzebni, akcep-
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towani i nie osamotnieni. Wsréd respondentéw
14 % to osoby osamotnione.

. Istniejgce bariery o charakterze architektonicz-

nym, spotecznym i psychologicznym mozna li-
kwidowac¢ okre$lonymi dziataniami w kierunku
integracji i wyréwnywania szans typu: debaty
spoteczne, klasy integracyjne, konferencje na-
ukowe i inne.

. Dotychczasowe $wiadczenia finansowe typu ren-

ta chorobowa nie zapewniaja wystarczajacej po-
mocy osobom chorym na SM. Respondenci
(100%) wskazali, ze otrzymywane $rodki finan-
sowe s3 niewystarczajace i bez pomocy rodziny
nie byliby w stanie godnie zy¢.
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PART II. PRACTICE IMPLEMENTATIONS

PSYCHOSOCIAL AND LIVING FUNCTIONING OF PEOPLE WITH DISABILITIES
DETERMINED BY MULTIPLE SCLEROSIS (MS)

Rozprawy Spoteczne Nr 2 (IV) 2010, 104-115

Stanislawa Nazaruk

Pope John Paul II University in Biata Podlaska

Summary: The purpose of the article “Psychosocial and living functioning of people with disabilities determined by multiple sclerosis (MS)”
is to popularize living condition (social, psychological and family) of people with multiple sclerosis (MS), who live in the Bialski District. The
study showed how many obstacles and constraints a person suffering from MS must overcome every day. It is comforting that there are
established in the local community associations and foundations to help particular groups of people in need. Among these there could be
distinguished POPTSR established in Biata Podlaska, which actively helps, reaching people living in villages in remote areas in the Bialski

District.

Key words: multiple sclerosis, people with physical disabilities

Introduction

The situation of many disabled people in the
modern world is difficult, and their problems require
extensive research on many levels. Considering their
situation on an individual level, we will notice that
these people face the absolute necessity of continuous
adaptation to rapidly following economic and social
changes, they are experiencing the consequences of
transformation. In today’s world the life’s security
imbalances in the biological and social dimensions.
Fixed points of reference have been disrupted. On the
emergence of new, giving man a sense of security, we
have to wait. The value system is being built up slowly
(Machela 1999).

It becomes an indisputable fact that disability
touches the most precious human values, namely
health, physical fitness, mental ability to perform basic
social tasks, and becomes an obstacle when achieving
one’s goals. This fact causes many problematic situa-
tions, and often leads to suffering. Among the many
existing classifications of causes of disability in the
medical literature, we distinguish diseases of the
nervous system, including a disease called multiple
sclerosis, often briefly described as MS (sclerosis mul-
tiplex in Latin). Multiple sclerosis (MS) is a disease of
the central nervous system resulting from the damage
to the myelin sheath of nerve fibres. Myelin’s damage
slows, distorts, or even inhibits the transfer of infor-
mation from the brain to other parts of the body,
which thus cease to function properly. Disease affects

mostly young people between twenty and thirty years
of age. Women suffer from the disease almost twice as
often as men. Poland belongs to the high risk are with
morbidity rate at the level of 40-80/100,000 inhabi-
tants (Losy 2008). It is estimated that in Poland about
60 thousand people suffer from MS, which is the third-
largest group in Europe. Most patients are in Germany
120 thousand, and in Great Britain - 85 thousand.
Studies have shown that from MS also suffer people
under 20 years of age and over 40 years of age
(Stasiotek, Mycko, Selma 2005). Progressing, but un-
predictable and highly individualized course of mul-
tiple sclerosis, in combination with the debilitating
symptoms, creates a chronic stress situation which
would impact negatively on the quality of life of pa-
tients and their caregivers (Rudick, Miller 2008).

Krokavcowa and Schwartz deal with problems of
functioning people with MS, particularly in the field of
psychology and sociology (Krokavcowa 2008,
Schwartz 2005). They found a positive effect of psy-
chological and social support on the quality of life of
people with MS. In Poland there has not been found
a publication on this issue, although the independent
study of the quality of life and social support for pa-
tients with MS have been conducted (Jamroz-
Wiséniewska 2007, Grochanus 2008).

The intention of this paper is to present the re-
sults of the survey conducted among people with MS,
with particular focus on understanding the limitations
and the necessary forms of assistance that will im-
prove the lives of the listed people.
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The aim of the research

Understanding the functioning of people with
disabilities determined by MS in their daily lives, diag-
nosing constraints, expectations and possibilities of
assistance.

Research problems

1. What changes have occurred in the lives of pa-
tients after MS was diagnosed?

2. How do people with MS function in the family and
friends’ context?

3. How do people with physical disabilities cope
with overcoming barriers?

4. Which forms of assistance and benefit they ex-
pect and from whom?

5. What ideas do the people with MS have about
their future?

Material and methods

The study was conducted in July and August
2008 during the rehabilitation holiday organized by
Podlaski Branch of the Polish Multiple Sclerosis Socie-
ty - an organization of people with MS, based in Biala
Podlaska. Due to the nature and problems of the re-
search (empirical and exploratory) in the survey was
used the method of diagnostic survey and analysis of
documents. The questionnaire survey was sent to
people with MS in order to diagnose the situation (in
socio-psychological, living, family dimension, etc) of
the people affiliated to the Podlaski Branch of PTSR.
Questions in the questionnaire were grouped into six
themed areas with specific problems presented in the
study. The questionnaire contained 38 questions.
100 respondents filled in the questionnaires correctly,
the study proceeded smoothly, because the partici-
pants had a positive attitude to it.

Then there was an interview with the president
of POPTSR in Biata Podlaska to explore the forms of
assistance to people with MS from the said Society.
There was also carried out the analysis of the content
of the report “MS DOES NOT HAVE US” presented by
the President. The said report largely defined the situ-
ation of people with MS from the Bialski District in
2008.

The age of respondents ranged from 30 to
69 years. Sex: women - 66 people (66%) and men
- 34 people (34%). Respondents’ place of residence:
most people come from cities - 60%, from the settle-
ments of 5 thousand population - 12%, while in rural
areas live 28% people. 94% of respondents do not
work professionally, only 6% are employed. The pro-
vision of material support received by the respondents
is mainly a disability pension - 42%, rehabilitation

holidays funding - 22%, 38% do not use any solid
forms of material aid.

Discussion of the results

The main objective of the study was to identify
the functioning of people with disabilities determined
by MS, diagnosis of restrictions, expectations and pos-
sibilities of assistance. The data show that mainly
people from rural areas and small towns are poorly
informed about the scope of operation of the system to
assist the disabled people, and about theirs and their
families entitlement to the rights, (80%). They rarely
receive information from health professionals and
social workers.

People with MS who are in the care of the Polish
Multiple Sclerosis Society in Biala Podlaska benefit
from various forms of medical rehabilitation. The re-
sults show that 32% of respondents systematically use
all available forms of medical treatments, 24% attend
massage, 20% only use rehabilitation exercises,
14% attend magnetronics. However, 10% do not use
any treatment and exercise. Among 10% of respon-
dents who do not benefit from rehabilitation, there
were diagnosed factors that prevent them from partic-
ipation in the above-mentioned activities. The most
frequently cited factors are: too much distance to the
rehabilitation centre from home, lack of funds, lack of
desire and motivation. The latter factor is of concern
because it is phasing out the lives of some respon-
dents.

Changes in the functioning of people with disabil-
ities after the acquisition of the disease which is MS. It
is unacceptable that, when a man who lives normally,
has a family, works or continues the education, at
some point in life experiences so great bodily harm,
that he must change his whole life and give up some
things. Table 1 contains respondents’ answers to the
question: Whether and how have their lives changed
after the acquisition of the disability?

Table 1. Changes in the lives of people after the ac-
quisition of the disease.

Changes in Ilfg after acquiring ANSWers %
the disease
There have been no changes in the live 44.0
There have been changes in the live 56.0
Total 100.0
Types of changes Answers %
| am not employed any longer 24.0
| have not completed studies 14.0
Most of the time | spend at home 6.0
Other 12.0
Total 56.0
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For more than half of respondents - 56% after
the acquisition of the disease the life has changed
dramatically in the professional and personal field,
including: 24% of respondents had to give up their
work and for 14% disability was an obstacle in con-
tinuing education. We regret to conclude that 6% of
people spend all their time at home.

A man who becomes disabled, has to change his
life, especially in the area of values, but this does not
mean that he has to resign form everything. Some-
times they can change their job to one that will match
skills and abilities of the individual. But there are cases
where the work could harm and there are contraindi-
cations for such a person to work.

For most people with disabilities an important
element of the sense of belonging to the society is
professional work. A report prepared by POPTSR
shows that most employers seek to adapt the
workplace to the working conditions of people with
disabilities. However, there are employers who, after
obtaining the information about the disease of an em-
ployee, make one redundant. Thus, many patients
decide to live on the pensions at the working age.

How much effort must be put to accept the total
change in one’s life, know only the people who, for
example after an accident or illness become disabled
and need to change their lives, change the lifestyle
- when sitting in a wheelchair. Such people need to
learn everything from scratch, even the simplest activ-
ities become a problem for them. Table 2 shows res-
pondents’ answers to the question what activities do
they have to learn to cope after a certain period of
time from diagnosis of MS?

Table 2. Manageable activities for people with MS.

Manageable activities for people with
gMS after a period ofptimF()e Answers %

Personal hygiene 16.0
Going down the stairs 28.0
Meal preparation 8.0
Getting dressed 18.0
Travelling 26.0
| already manage all 4.0
Total 100

Respondents singled out several things that do
not cause difficulties for them. Such an activity is going
down the stairs, travelling, personal hygiene or meal
preparation. These are activities that no longer cause
problems in doing and they want to do them them-
selves. However, only 4% of respondents believe that
they cope with all of the above activities, it is too small
an indicator in relation to the researched population.

Society believes that the disabled are confined at
home, do not meet friends and do not benefit from any
entertainment. The POPTSR reveals that people with
MS limit their participation in social and cultural live,
and more often than before stay at home. Respon-

dents’ opinions are as follows: the vast majority like
and leave the house, 50% and 38% leave the house
sometimes, the reason for this is the damage to organs,
which makes it much harder to move in a wheelchair.
There was observed a disturbing fact that 12% of res-
pondents spend their time just at home, the cause of
this condition may be restrictions in movement, poor
mental condition or other.

The next question was meant to find out what the
pastimes enjoyed by the respondents are. Even those
in wheelchairs can ride to the park, to friends, to the
cinema. In Poland there are more and more places
suitable for the disabled. The majority of respondents
(50%) pointed to meeting friends. Participation in
trips 20%, and 10% like to spend their time watching
a film in the cinema. In turn, fewer like walks (6%),
6% to the theatre go, 4% do sports, and only 2% loves
being in swimming pools or bathing. By analyzing the
above factors, we can be proud of the researched
group, we can say that they are exceptional people,
who lead a social lifestyle, they can enjoy various
forms of entertainment despite the dysfunction.

Relationships of people with physical disabilities
with the social environment.

Disability causes impairment to some degree in
all areas of human life. Everyone needs sincere friend-
ship, and the more a person after the acquisition of the
disability. The results show that 85% of respondents
have friends, they have a person in their environment
they can always count on to help in any situation. Per-
sons with disabilities need support, want to be ac-
cepted, understood, heard. However, 14% of respon-
dents do not have friends. This is a disturbing result,
because such people virtually rely on themselves, and
taking into account the organ dysfunctions, they have
to cope alone with all the limitations and problems
- which makes their situation even more difficult.

The most important for the respondents is to be
treated like normal people, because they are normal,
they just lead a different lifestyle. They feel similarly,
have the same needs, dreams and expectations. There-
fore we posed the question: Have you noticed the dif-
ference in the behaviour of your friends towards you
after the acquisition of disability? 80% of respondents
replied that the behaviour of friends has not changed,
none of them turned away, and everything remained
as before. 18% of respondents believe that their
friends offered them even greater care. This is a very
positive outcome. But the worrying thing is that 2% of
respondents lost their closest person. After such
a traumatic event which is the acquisition of the disa-
bility, they experiences another disaster - the loss of
a loved one. Lack of support in such a situation causes
even more difficulties in accepting the situation. The
POPTSR report shows that 10% of the population of
MS patients during the disease got divorced or was
abandoned by the family.
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In the surrounding of people with MS there are
friends who are tolerant, accept their disability, but
there are other people, complete strangers, who may
react in different ways. It is worth considering wheth-
er the disabled pay attention to how others react to
them. The results show that 70% of respondents pays
no attention if someone comments their appearance
or to the fact that they move in a wheelchair. They
believe that this attitude helps them to function in the
society. While 18% of respondents feel bad that some-
one talks about their condition. They are trying not to
get provoked. Such people may, therefore, be confined
at house, because they do not want to hear the com-
ments of other people and do not want to feel their
eyes on themselves - it is embarrassing and it bothers
them, which leads to the underestimation of their self-
esteem and they begin to be ashamed of their disabili-
ty. But for 12% of respondents for some time, the reac-
tion of other people is no longer an issue, they argue
that they have overcome the fear and unpleasant feel-
ings associated with it. It can therefore be concluded
that these people have gained confidence and courage.

Another question concerned the relationship
with their peers. The vast majority evaluated their
relationships with their peers as very good - 62%.
This part of respondents has significantly higher self-
esteem, among peers these people can feel at ease, like
they did before the acquisition of the disability.
24% identified their relationships with their peers as
good and 14% as average. There were people who
would determine the relationship as poor or unsatis-
factory.

The next issue is relationships with their neigh-
bours, which as we know, may be turn up differently.
62% of respondents identified their relationships with
neighbours as very good, they pointed out that neigh-
bours also offer help and support, even in the smallest
activities such as assistance in the elevator, the stairs.
Then 20% of respondents identified their relationship
as good and 13% as average. But 5% have poor rela-
tions with their neighbours, which may result from
negative attitudes of neighbours. Overall, the test
group has a positive relationship with their neigh-
bours, they do not have to worry when they need help
- among neighbours they will surely find someone
who helps them.

Overcoming the barriers (architectural, the dis-
tance from the means of transport, stereotypical ones).

All obstacles and impediments related to the
functioning of people with disabilities in the wider
social and physical environment are referred to as
barriers, among which most often are mentioned the
architectural barriers, which due to its form or usage,
to some extent hinder or even prevent the movement
of people with physical and sensory disability. The
most troublesome of architectural barriers are the
stairs which restrict their access to certain places
- 50% of respondents. On the second place there were

mentioned narrow hallways and rooms - an obstacle
for 18% of respondents because most wheelchairs are
broad and the entrances are narrow and it is hard for
these people to move from one room to another or
enter, for example a shop. The big problem is for
14% the lack of ramps. A major problem, especially for
the rural population, is far distance to the means of
communication. 12% of respondents from rural areas
must first overcome the distance to reach the bus stop
and then go for example to the doctor or for the reha-
bilitation. In the physical disability it is a very big ef-
fort, it takes a long time, and may even prevent the
using of rehabilitation, when a person is not able to
overcome such a route. An obstacle for 6% are surface
irregularities, for example on the pavement. In par-
ticular, a person moving on crutches can get caught on
protruding parts on the surface and fall, which can
cause additional damage.

The problem of movement for people with dis-
abilities also includes a flat in which, according to re-
search, the respondents spend the most time. Adapted
entrance, doors, corridors, larger areas of housing,
particularly sanitary - hygienic, low placed switches,
door knobs, handles, good lighting, not slippery sur-
faces - these are just some the minimum require-
ments, which facilitate the functioning of people with
disabilities at their homes. But as in reality it looks to
adapt housing for people with MS presents the
Table 3.

Table 3. Adapting homes to the needs of the disabled.

Adapting housing to the needs
ot the disabled Answers %
Do not have a flat (or house) 56.0
adapted to their needs '
Driveyvays to the house and the 200
premises '
Adapting the kitchen 14.0
Adapting the bathroom 10.0
Total 100.0

More than half of the respondents (56%) do not
have a flat (or a house), adapted to their needs. The
most common reason given is the lack of money. Hous-
ing modernization works related to the expansion of
the entrance, building ramps and bathroom adapta-
tions are too much of a financial burden. These diffi-
culties certainly make life difficult for people with
physical disabilities.

And from this area of questions, there is the one
about changes in the society that would facilitate the
proper functioning of people with disabilities. In social
life it is important that between the disabled and the
able-bodied there were no barriers. However, respon-
dents felt that such barriers are: lack of tolerance
- 34%, lack of understanding of the situation of people
with MS - 22%, expectation of normal treatment
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- 20%, insufficient support - 22%, negative attitudes
- 4%. By analyzing the above responses we see that
they arise from the lack of knowledge about disabili-
ties, about the MS disease. One should emphasise here
a large informative role of POPTSR in Biata Podlaska
which introduces the situation of people with MS to
the public.

The functioning of people with MS in the family.

Most of the respondents 58% live with their fami-
ly, but 42% stay outside. In what activities the family
assist a disabled person is shown in Table 4.

Table 4. Family assistance for the disabled.

Family assistance Answers %
Fam[ly assistance in all 480
activities
Assistance in getting 140
to the doctor '
Assistance in moving 12.0
Assistance in dressing 12.0
Assistance in everyday 6.0
household chores '
No assistance 8.0
Total 100.0

The family in which there is suddenly a disabled
person is going through a crisis that must be tackled
by changing their lifestyle, there is the change in the
economic situation and changes in mental attitude.
Unfortunately, among the respondents there are 8% of
people who cannot count on help from the family.

When considering the family situation, it is worth
paying attention to whether respondents are able to
identify the most important person for them, someone
who is special and unique to them. This may be a per-
son from the family, a friend or a girlfriend. 44% of the
respondents named in the first place the family - not
to mention a particular person, which may mean that
they are unlikely to identify this one particular person,
18% cited their spouse, 16% - children, 12% pointed
to friends, and for 10% the most important are par-
ents.

Expectations about the future of people with MS.

Examining ideas about the future of people with
MS, we should pay attention to whether they have
a family, whether they are married or have children,
whether these are the key issues determining the fu-
ture of every human being. The vast majority 76% of
those surveyed are married, but 20% are single people
who have not established families and 4% got di-
vorced during the course of the disease. The POPTSR
report also shows that 10% of respondents got di-
vorced or abandoned during the illness.

40% answered that they have children, and
60% - no. Most people focus their ideas about the
future on the family, and with the family they associate
their plans. For 35% of respondents of the great im-
portance is their family and related with it tranquil

and happy life. In turn, 21% think about their health
and would benefit from the visits to sanatorium.
20% count on improving their health. 15% plan to
work in the future. However, the studies have pointed
to the disturbing fact that 9% of respondents have no
plans, which may conditioned by deteriorating health,
including mental dimension.

The future involves not only hope but also some
concern, fear and anxiety. The most, as many as
40% of respondents fear losing control over their
body, which undoubtedly is the result of health deteri-
oration and is associated with the 24-hour care and
support to the patient. 28% are afraid of loneliness,
20% - loss of independence, 6% - fear of death,
4% - loss of eyesight, 2% - lack of financial means.

Discussion and conclusions

Our results confirm how many changes occurred
in people with disabilities determined by MS disease.
Foreground were changes in the field of health but as
the most painful ones the respondents considered:
divorce, abandonment by family, loss of friends, lack of
understanding of the loved ones. These situations are
damaging to psychological sphere of the human being,
contribute to loneliness, and even the loss of meaning
in life. And yet, as confirmed by studies of other au-
thors, according to which the ill person remaining in
close interpersonal contacts have a greater sense of
meaning in life, they are less prone to depression, they
often use positive mechanisms of dealing with stress
(Schwartz 2005). In addition to these factors, equally
important in the lives of the ill is the financial situa-
tion, the vast majority feel inadequate security in the
form of pension. But a comforting fact, which results
from the research, is that most respondents have plans
for the future, they are not locked up at home and
lonely. The presented results are not free from imper-
fections and limitations.

Firstly, they included only 100 people. Secondly,
in the research there was not the control group. There-
fore, the conclusions drawn are not generalized, but
may be helpful for further research planned in the
near future.

Conclusions

1. People with MS (respondents) need psychological
and social support and the help not only from
family and friends in order to be able to feel se-
cure, needed, accepted and not left alone. Among
the respondents 14% of the people are left alone.

2. The existing barriers of an architectural, social
and psychological nature, can be eliminated by
certain actions aimed at integration and equal
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opportunities such as: social debate, integration,
and other scientific conferences.

. Present type of financial benefits such as sick al-
lowance do not provide sufficient assistance to
people with MS. Respondents (100%) indicated
that funds received are inadequate and without
the aid of families they would not be able to live
in dignity.
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