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Poczucie alienacji i wsparcia spolecznego osob chorujgcych
na stwardnienie rozsiane: sa powody do optymizmu

Sense of alienation and perceived social support among patients with Multiple Sclerosis:
there are reasons for optimism

EWA MALGORZATA SZEPIETOWSKA, MAGDALENA PRZYBYLO

Zaktad Psychologii Klinicznej i Neuropsychologii Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej w Lublinie

STRESZCZENIE

Cel. Porownanie poziomu poczucia alienacji (PA) u chorych na stwardnienie rozsiane (SM) i chorych z dyskopatiq. Uwzgledniono
zmienne indywidualne (wiek, wyksztatcenie, pte¢, poziom poczucia wsparcia spotecznego) oraz kliniczne (czas trwania choroby w obydwu
grupach i przebieg schorzenia w przypadku SM) wiqzqce sie z poziomem poczucia alienacji.

Metoda. W badaniu uczestniczyly 23 osoby chorujqce na SM oraz 20 0sob z dyskopatiq. Wykorzystano Skale poczucia alienacji, Skale
wsparcia spolecznego (obie metody autorstwa K. Kmiecik-Baran) oraz zmodyfikowanq wersje MMSE.

Wyniki. Obie grupy nie roznily sie pod wzgledem poziomu poczucia alienacji i poczucia otrzymywanego wsparcia spotecznego
uzyskujqc wyniki wskazujqce na satysfakcje z kontaktow spotecznych. Niektore czynniki indywidualne i kliniczne w odmienny sposob
ksztattowaly poziom PA w porownywanych grupach. U starszych chorych na SM maleje poczucie alienacji i izolacji, zas u 0sob z dysko-
patiq wraz z wiekiem rosnie ogolne poczucie alienacji. Czas trwania choroby nie miat zwiqzku z nasileniem PA w zadnej z grup; podobnie
plec nie roznicowata wynikow. Wynik MMSE korelowat ze wskaznikami poczucia alienacji jedynie w grupie chorych z dyskopatiq. Chorzy
ze zwalniajqco-postepujacq postaciq SM charakteryzowali sie wyzszym wskaznikiem PA i jego wymiarow niz chorzy z postepujqcymi
typami przebiegu choroby.

Whioski. Wyniki pozwalajq dyskutowac role wsparcia spolecznego w kompleksowej rehabilitacji pacjentow ze stwardnieniem rozsia-
nym. Pozwalajq takze wnioskowaé o wysokim poziomie réznorodnych oddzialtywan wspierajqcych te grupe chorych.

SUMMARY

Objectives. In their study the authors compared patients with multiple sclerosis (MS) and those suffering from discopathy for the sense
of alienation (SA) level. Individual characteristics (age, education, gender, perceived social support) and clinical variables (duration of
disease in both groups and the course of illness in MS) possibly associated with the sense of alienation were taken into account.

Method. Participants were 23 MS patients and 20 persons with discopathy. The Sense of Alienation Scale and Social Support Scale were
used (both developed by K. Kmiecik-Baran), as well as a modified version of the MMSE.

Results. No intergroup differences were found regarding the sense of alienation and perceived social support, and the scores suggest
satisfaction with social contacts in both groups. Some individual and clinical factors were differentially related to SA levels in the compared
groups. In older MS patients the sense of alienation and isolation was diminishing, while in persons with discopathy a global SA increased
with age. In both groups neither the duration of disease nor gender were related to SA levels. MMSE scores correlated with SA indicators only
in the group with discopathy. Patients with the relapsing-remitting form of MS as compared to those with progressive MS had higher levels
of SA and its dimensions.

Conclusions. The findings justify a discussion about the role of social support in comprehensive rehabilitation of patients with multiple
sclerosis. They suggest also a high level of various interventions supporting this group of patients.

Stowa kluczowe: stwardnienie rozsiane / poczucie alienacji / poczucie wsparcia spotecznego
Key words: multiple sclerosis / sense of alienation / perceived social support

Cecha poczucia alienacji (PA) jest subiektywne prze-
konanie cztowieka o braku satysfakcjonujacych zwiazkow
z waznymi dlan obszarami rzeczywistosci spotecznej — ludz-
mi, normami, warto§ciami oraz wtasnymi pogladami [1, 2].
Poczucie alienacji jest pojgciem nadrzednym i obejmuje
takie wymiary, jak: poczucie bezsilnosci/bezradnosci (prze-
konanie jednostki, ze od jej dziatan nie zaleza skutki),
poczucie bezsensu (brak wiedzy w co nalezy wierzy¢, czego
oczekiwad), poczucie anomii (przekonanie, ze normy spo-
feczne nie stuza zaspokojeniu wlasnych potrzeb), poczucie
samowyobcowania (przekonanie o nieskutecznosci dziatan

realizowanych zgodnie z wlasnymi pogladami, trudnos$ci
w okresleniu swojej tozsamosci, poczucie innosci) oraz po-
czucie izolacji (poczucie osamotnienia) [1, 2].
Wielowymiarowo$¢ zjawiska i czynnikow wyzwalaja-
cych PA powoduja, zZe jest ono analizowane w odniesieniu
do réznych grup spolecznych. Poziom poczucia alienacji
jest zalezny od cech osobowosci, czynnikow socjodemo-
graficznych i kulturowych, wlasciwos$ci struktur poznaw-
czych, stanu zdrowia [3]. Badania PA z uwzglednieniem
stanu zdrowia psychicznego i/lub fizycznego byty reali-
zowane w grupach osob zarazonych wirusem HIV/AIDS,



150

chorych na schizofrenig, uzaleznionych od alkoholu, z de-
presja, niepelnosprawnych ruchowo, w wieku podesztym
bez demencji i z otgpieniem [2, 4, 5]. Wigkszo$¢ badanych
z powyzszych grup cechuje wysoki stopien nasilenia PA
wiazacy si¢ z przezywaniem negatywnych emocji, ograni-
czeniem aktywnosci psychospolecznej, podejmowaniem
destruktywnych form aktywnosci. Konstruktywne sposoby
radzenia sobie z PA majq zwiazek z poczuciem wsparcia
spolecznego [5, 6]. Osoby z niskim poczuciem alienacji sa
przeswiadczone o uzyskiwaniu wsparcia ze strony innych.
Oba te czynniki — poczucie wsparcia i alienacji moga wy-
wiera¢ znaczacy wplyw na zachowanie cztowieka (np.
uczestniczenie w procesie leczenia). W tym kontekscie pod-
kresla sig istotna rolg osob bliskich, specjalistow i organiza-
cji, dostarczajacych wsparcia spotecznego prowadzacego
do minimalizowania PA. Zasadne zatem stato si¢ podjgcie
badan dotyczacych poczucia alienacji u osob chorych na
stwardnienie rozsiane (SM), borykajacych si¢ z choroba
przewlekla, o trudnej do jednoznacznego sprecyzowania
etiologii, czgsto o postgpujacym charakterze, prowadzaca
do zaleznos$ci od innych. Stwardnienie rozsiane to choroba
OUN dotykajaca przede wszystkim osob mtodych. Roz-
legtos¢ i lokalizacja ognisk demielinizacyjnych wywotuja
réznorodne objawy neurologiczne (postaci kliniczne SM),
obejmujace niedowtady czy porazenia konczyn, ataksje, za-
burzenia mowy o typie dyzartrii, trudnos$ci w utrzymaniu
roéwnowagi, utrzymaniu katu, moczu [7]. W zakresie funk-
cji psychicznych pojawia si¢ spowolnienie psychoruchowe
[8, 9], deficyty pamigci [9, 10, 11], uwagi, nastroju, glow-
nie depresja [9, 10, 12, 13]. Deficyty te sa obecne juz
we wczesnych fazach rozwoju choroby [9, 14]. Takze
przebieg schorzenia moze by¢ rozny; wyrdznia si¢ SM
postepujacy (wtdrnie lub pierwotnie) oraz z rzutami i re-
misjami. Oddziatywania lecznicze obejmuja, przy braku
mozliwosci leczenia przyczynowego, farmakoterapig obja-
wowa, rehabilitacj¢ ruchowa, psychoterapi¢. Objawy neuro-
logiczne i neuropsychologiczne prowadza do znacznego
stopnia niepelnosprawnosci i czgsto, niskiego poczucia ja-
kosci zycia chorych na SM.

Poczucie jakosci zycia 0sob chorujacych na SM jest
modyfikowane przez interakcje migdzy kilkoma grupami
czynnikow: psychiatrycznymi, psychospotecznymi, biolo-
gicznymi [15]. Rezultaty badan sugeruja jednak staby zwia-
zek migdzy czasem trwania choroby, wiekiem chorych,
plcia, liczba lat edukacji a poczuciem jakosci zycia; czynni-
kiem waznym moze by¢ stan funkcji poznawczych. Osoby
z nasilonymi zaburzeniami poznawczymi moga nie wyka-
zywaé wgladu w trudna sytuacjg [16], za§ u sprawnych po-
znawczo progresja schorzenia zmniejsza poczucie jako$ci
zycia [17]. Najnizsze poczucie jakosci zycia cechuje osoby
z wtornie postgpujacym SM [18] oraz z przebiegiem RR
w okresie rzutu [10, 19]. Czynnikiem niekorzystnym jest
takze meczliwos¢ charakteryzujaca wigkszos¢ chorych [20].
Kompleksowa rehabilitacja w ograniczony sposob pozytyw-
nie wpltywa na poprawg jakosci zycia [21], chociaz czg$¢ do-
niesien sygnalizuje efektywno$¢ takich oddziatywan [22].

Akcentuje si¢ istotny wptyw probleméw psychospotecz-
nych na jakos$¢ zycia chorych na SM [15]. Stres psycholo-
giczny zmienia funkcje immunologiczne, stad wydarzenia
stresujace (gtownie konflikty z bliskimi) zaostrzaja objawy
choroby [23, 24, 25]. Odpowiedz immunologiczna jest
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modyfikowana sposobami radzenia sobie ze stresem. Osoby
o roznych formach przebiegu SM stosuja inne style radze-
nia sobie [26]. Na przyktad chorzy z wtornie postepujacym
SM (SPMS) czgsciej stosuja styl oparty na emocjach nasi-
lajacy lek i depresje, zas chorzy z pierwotnie postgpujacym
SM (PPMS) — strategie prowadzace do rozwiazania proble-
mu [19]. Dla chorych na SM znaczenia nabiera wspierajaca
obecnos¢ innych ludzi — rodziny, $rodowisk lokalnych,
organizacji [22, 27, 28].

CEL

Na funkcjonowanie osob chorujacych na SM wplywa
znaczaca liczba czynnikow klinicznych, psychologicznych
1 spotecznych. Kompleksowa opieka nad ta grupa pacjen-
tow jest standardem w postgpowaniu leczniczym. Pomimo
to wazne wydaje si¢ by¢ wskazanie, jakie jeszcze rodzaje
oddziatywan mozna podjac, aby znaczaco podnies¢ poczu-
cie jakos$ci zycia. Celem naszych badan bylo poréwnanie
poczucia alienacji i jego sktadowych w grupie chorych na
stwardnienie rozsiane i w grupie kontrolnej, oraz okresle-
nie czy i jakie zmienne wiaza si¢ z poziomem poczucia alie-
nacji. Uwzgledniono: wiek badanych, liczbe lat edukacji,
pte¢, poczucie wsparcia spotecznego, poziom funkcji po-
znawczych, czas trwania choroby, a dodatkowo w grupie
SM przebieg schorzenia: zwalniajaco-zaostrzajacym (RR),
pierwotnie postgpujacy (PP), wtornie postgpujacy (WP).

OSOBY BADANE

Badania przeprowadzono na terenie Kliniki Neurologii
Uniwersytetu Medycznego oraz kilku oddziatéw neuro-
logii w Lublinie, Rzeszowie oraz w osrodku rehabilitacji
w Zakopanem. Uczestniczyty w nich 2 grupy: chorzy na
stwardnienie rozsiane (SM, N=23) oraz z dyskopatia
(K, N=20). Do grupy SM wtaczono osoby na podstawie
rozpoznania lekarskiego, ktore wyrazity zgodg na udziat
w badaniu. Wylaczono chorych z niedostuchem lub skarza-
cych si¢ na zte samopoczucie. Podobnie, do grupy kontrol-
nej zakwalifikowano chorych z dobrym samopoczuciem
(wylaczono osoby z ostrym bdlem), ktore wyrazity zgodeg
na uczestnictwo w badaniach. Wiek chorych na SM zawart
si¢ w przedziale 24—66 lat (M, srednia=41,2; SD, odchy-
lenie standardowe = 10,16), wiek 0soéb z grupy kontrolnej
w przedziale 36-73 lata (M =54,0, SD=9,8). Chorzy na
dyskopatig¢ byli istotnie starsi od pacjentow z SM (t=-4,25;
p=0,000), co moglo takze wptynaé na poziom poczucia
alienacji. Przecigtna liczba lat nauki takze roznita si¢ istot-
nie statystycznie (grupa SM: M = 14,3, SD=2,7; grupa K:
M=123, SD=3,1; t=2,24 p=0,031). Badani z obydwu
grup nie roznili si¢ natomiast pod wzgledem $redniej czasu
chorowania (grupa SM: M=6,28, SD=4,87; grupa K:
M=8,4,SD=5,37,t=1,355,p=0,18). W obydwu grupach
byta zblizona proporcja kobiet i mgzczyzn (grupa SM:
kobiety 65,2%, mezczyzni 34,8%; grupa K: kobiety 70%,
mezezyzni 30%). Wsrod osob chorych na stwardnienie
rozsiane mniej niz polowa poruszala si¢ samodzielnie
(w grupie K 80% chorych nie wymagala zadnej pomocy
przy poruszaniu sig); pozostate osoby wymagaly laski, bal-
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konika, a 1 osoba wozka inwalidzkiego; podobnie w grupie
K — 1 osoba uzywata wozka. Ogoélnie grupa K cechowata si¢
wigksza sprawnoscia ruchowa. U 14 chorych na SM odno-
towano przebieg z rzutami i remisjami, u 3 wtdrnie posteg-
pujacy), u 6 — postepujacy pierwotnie. Wigkszos¢ chorych
z grupy SM korzysta ze §wiadczen rentowych (52,2%),
blisko 35% pracuje umystowo lub fizycznie, pozostate sa
bezrobotne lub na emeryturze. W grupie K 30% pracuje,
blisko polowa jest na emeryturze, 20% na rencie, jedna bez-
robotna. W obydwu grupach osoby pozostaja w wigkszos$ci
w zwiazkach matzenskich; w grupie K 35% o0sdb jest stanu
wolnego, za§ w grupie SM 22%.

METODY

W badaniu wykorzystano:

— ,,Skalg poczucia alienacji” K. Kmiecik-Baran [1] uw-
zgledniajaca 5 wymiaréw poczucia alienacji (poczucie
anomii—poczucie tadu spotecznego, poczucie bezsensu—
sensu zycia, bezradnosci—zaradnos$ci, samowyobcowa-
nia—autonomii, izolacji—integracji z innymi ludzmi oraz
wynik ogolny). Wynik ogdélny miesci si¢ w granicach
100 (niskie poczucie alienacji) — 400 (wysokie poczucie
alienacji), za§ w kolejnych 5 wymiarach od 20 (wyniki
niskie) do 80 (wysokie). Rzetelnos¢ skali wynosi r = 0,80.

— ,,Skalg wsparcia spotecznego” K. Kmiecik-Baran [29]
oceniajaca sitg poczucia wsparcia spotecznego i jego ro-
dzaje (informacyjne, instrumentalne, wartosciujace, emo-
cjonalne). Skala uwzglednia réznorodne zrodta wspar-
cia (np. rodzice, sasiedzi, organizacje nieformalne). Wy-
nik ogoélny miesci si¢ w przedziale 24 (poczucie duzego
wsparcia spolecznego) do 144 (poczucie braku wspar-
cia), za§ w podskalach od 6 (duzy poziom wsparcia)
do 36 (niski poziom wsparcia). Ze wzgledu na brak ana-
lizy czynnikowej w badaniach walidacyjnych wyniki na-
lezy interpretowac z duza ostrozno$cig. W niniejszych
badaniach analizowano poczucie wsparcia udzielanego
przez bliskich.

— Zmodyfikowana dla potrzeb niniejszych badan Mini Men-
tal State Examination [30], krétka kliniczna technike
przesiewowa pozwalajaca na wstgpng oceng funkcji po-
znawczych (orientacji, pamigci krotkotrwalej, koncentra-
cji uwagi, liczenia, zdolnosci jgzykowych oraz praksji
konstrukcyjnej). Ze wzgledu na wystgpowanie w grupie

SM ubytkowych objawdw ruchowych zrezygnowano z:
zadania wymagajacego napisania zdania, wymagajacego
wykonania ztozonego zadania ruchowego oraz zadania
rysowania; zatem wynik koncowy mogt wynie$é maksy-
malnie 25 punktow.

W statystycznej analizie danych wykorzystano program
SPSS dla systemu Windows 14 PL., w tym nastgpujace sta-
tystyki: test Kotmogorowa-Smirnowa do oceny zgodnosci
rozktadu zmiennych z rozktadem normalnym; test t-Studen-
ta do oceny istotno$ci réznic migdzy Srednimi z 2 prob nie-
zaleznych, jednoczynnikowa analiz¢ wariancji ANOVA,
test Friedmanna dla k prob zaleznych, test znakow rango-
wych Z Wilcoxona oraz wspotczynnik korelacji r Pearsona.

WYNIKI

Pierwszy etap analiz dotyczyt poré6wnania poziomu po-
czucia alienacji w grupie SM i kontrolnej. Srednie wyniki
oraz wyniki oceny istotnosci roznic migdzy $srednimi za-
mieszczono w tabl. 1.

Badanych z obydwu grup cechuje przecigtne nasilenie
ogoblnego poczucia alienacji oraz jego wymiarow. Wyniki
chorych na SM i 0s6b z dyskopatia nie r6znig si¢ w sposob
istotny statystycznie — podobnie ksztaltuje si¢ poczucie
integracji z innymi, poczucie sensu zycia zgodnie z przy-
jetymi wartosciami, przekonanie o wtasnej zaradnosci, sen-
sownosci regut spotecznych.

Przeanalizowano strukture poczucia alienacji zaktada-
jac, ze moze by¢ ona odmienna w poréwnywanych grupach.
Wynik uzyskany dla grupy SM (x2=77,72; p=0,000)
wskazuje, ze pomig¢dzy poszczegdlnymi obszarami poczucia
alienacji wystgpuje znaczace zréznicowanie. Podobne wyni-
ki uzyskano dla grupy kontrolnej (x2 =61,79, p=0,000).
Strukture poczucia alienacji w obu grupach pokazuje ryc. 1.

Profil PA jest zblizony w obydwu grupach. W grupie SM
wyniki w skali poczucie anomii sa istotnie wyzsze od
wynikéw w pozostatych podskalach. Najnizsze i o podob-
nym nasileniu rezultaty dotycza skal poczucie bezradnosci
i poczucie samowyobcowania (Z=-1,64, p=0,10) oraz
poczucie samowyobcowania i poczucie izolacji (Z=-0,88,
p=0,38). Chorzy z dyskopatia najwyzszy rezultat uzyskali
w skalach poczucie anomii i poczucie samowyobcowania.
Poréwnywane grupy cechuja si¢ zatem przekonaniem, ze
zasady zycia spolecznego nie stuza ich interesom, co moze

Tablica 1. Wyniki Skali poczucia alienacji w grupach SM i kontrolnej — poréwnania miedzygrupowe

(test t-Studenta).

Table 1. Sense of Alienation mean scores and standard deviations in MS and control groups compared
using Student’s t-test.
) Grupa chorych na SM Grupa kontrolna Test t Studenta
Zmienna
$rednia SD $rednia SD t p

Wynik ogéiny 207, 39 32,14 207,19 28,19 0,010 ns
— poczucie anomii 51,52 8,35 49,65 4,62 0,92 ns
— poczucie bezsensu 40,87 8,83 39,75 6,65 0,46 ns
— poczucie bezradnoci 40,39 9,66 39,75 9,08 0,22 ns
— poczucie samowyobcowania 38,13 9,37 40,45 9,48 -0,81 ns
— poczucie izolacji 36,48 7,19 37,70 6,12 -0,59 ns

SD - odchylenie standardowe; ns — réznice nieistotne statystycznie
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Rycina 1. Struktura poczucia alienacji w grupie SM i kontrolnej (Srednie wynikéw).
Figure 1. The structure of feeling of alienation in MS and control groups — mean of results.

wiazac si¢ z sytuacja przewlektej choroby i koniecznoscia
zmagania si¢ z wieloma problemami (dostgpno$é do ushug
rehabilitacyjnych, leczenia, refundacji itp.). Ponadto, oby-
dwie grupy charakteryzuje poczucie bezradnosci i bezsen-
su (zwigzane by¢ moze nie tylko z faktem bycia chorym)
i niski poziom poczucia izolacji, co z kolei sugeruje wysoki
stopien satysfakcji z kontaktow z innymi ludzmi.

W kazdej z grup przeanalizowano zalezno$¢ pomigdzy,
kolejno, wiekiem oraz wyksztatceniem 0so6b badanych a po-
czuciem alienacji. U starszych chorych na SM poczucie
alienacji i izolacji maleje (odpowiednio r =—-0,427, p = 0,04;
r=-0,556, p=0,0006). Nie wykazano zwiazku pomiedzy
liczba lat edukacji a ogdélnym poczuciem alienacji i jego
sktadowymi. Z kolei u osob z dyskopatia wraz z wie-
kiem ogolne poczucie alienacji ro$nie (r = 0,456, p=0,043).
Wyzsze wyksztalcenie 0sob z grupy kontrolnej sprzyja
obnizeniu poczucia anomii i poczucia bezsensu (odpowied-
nio r=-0,545, p=0,013; r=-0,550, p=0,012). W Zadnej
z grup nie wykazano réznic w zakresie analizowanej zmien-
nej pomigdzy kobietami i mgzczyznami.

W analizach korelacyjnych uwzgledniono stopien po-
czucia wsparcia spolecznego wyrazonego wynikami ,,Skali
wsparcia spotecznego”. Wartos¢ wynikow oso6b z oby-
dwu grup wskazuje na wysokie poczucie wsparcia bliskich,
1 w tym zakresie grupy nie rdznig sig istotnie (tabl.2).

Zardéwno chorzy na SM, jak i osoby chorujace na dysko-
pati¢ czuja, ze uzyskuja od bliskich rézne formy wsparcia:

emocjonalne, informacyjne, wartosciujace i rzeczowe; sa
takze w porownywalnym stopniu usatysfakcjonowane po-
ziomem otrzymywanego wsparcia (niezaleznie od jego
formy). Jednak zaleznosci pomigdzy poczuciem alienacji
a poczuciem wsparcia spotecznego nieco inaczej ksztattuja
si¢ w kazdej z grup. Wigcej czynnikow zwiazanych ze
wsparciem spotecznym wiaze si¢ z poziomem poczucia
alienacji w grupie SM. Chorzy na SM sadza, ze im wig-
cej uzyskuja wsparcia informacyjnego, instrumentalnego,
warto$ciujacego i emocjonalnego tym bardziej odczuwaja
sens zycia, czuja si¢ zwiazani ze swym srodowiskiem i czu-
ja, ze maja wplyw na swoj los. Jednakze, przekonanie
0 swojej zaradno$ci i autonomii nie jest zwiazane z poczu-
ciem wsparcia spotecznego.

Uszczegotowiajac, w grupie SM niskiemu poczuciu alie-
nacji (wskaznik ogélny) sprzyja ogdlne poczucie wsparcia
spotecznego (r= 0,490, p=0,017), w tym wartos$ciujacego
(r=0,59, p=0,003), i emocjonalnego (r= 0,500, p=0,014).
Podobnie ksztaltuja sig¢ zaleznosci w grupie kontrolnej
(r=0,512,p=0,008; r=0,674, p=0,001; r=0,498, p=0,020).
W grupie SM poczucie tadu spotecznego wspotwystepuje
z 0golnie wysokim poczuciem wsparcia (r=0,572, p=0,004),
w tym instrumentalnego (r=0,569, p=0,005), wartosciujace-
go (r=0,534, p=0,009), emocjonalnego (r=0,491, p=0,017),
1 informacyjnego (r=0,409, p=0,05). Podobnie ksztattuja sig
zalezno$ci w odniesieniu do poczucia sensu zycia a wspar-
cia informacyjnego (r=0,430, p=0,040), instrumentalnego

Tablica 2. Poczucie wsparcia spotecznego w grupach SM i kontrolnej — poréwnania miedzygrupowe

(test t-Studenta).

Table 2. The Scale of Social Support in MS and control groups (mean of results) — compared

using test-t.

Grupa chorych na SM  Grupa kontrolna Test t Studenta

Skale i ; ] .
[Srednia] [srednia] t p
Wynik ogéiny 44,91 47,55 -0,627 ns
— wsparcie informacyjne 12,65 12,85 -0,036 ns
— wsparcie instrumentalne 11,78 12,35 -0,439 ns
— wsparcie warto$ciujgce 12,21 13,3 -0,767 ns
— wsparcie emocjonalne 8,26 9,2 -1,05 ns

ns — réznice nieistotne statystycznie
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Rycina 2. Przebieg SM a struktura poczucia alienacji (Srednie wynikéw).
Figure 2. The course of MS and the structure of feeling of alienation (mean of results).

(r=0,538, p=0,008), wartosciujacego (r=0,489, p=0,018),
emocjonalnego (r=0,528, p=0,01), oraz ogolnego poczu-
cia wsparcia spotecznego (r= 0,562, p=0,005). Natomiast
w grupie kontrolnej jedynie wsparcie emocjonalne jest
istotnie powigzane z poczuciem uporzadkowania zycia
(r=0,448, p=0,047), za§ poczuciu sensu zycia sprzyja
wsparcie wartosciujace (r= 0,576, p=0,008) oraz ogdlne
poczucie wsparcia (r = 0,455, p=0,044). Jak wspomniano,
u chorych na SM poczucie autonomii nie wigze si¢ ze wspar-
ciem spotecznym. Z kolei przeswiadczenie o integracji z in-
nymi wiaze si¢ ze wsparciem informacyjnym (r= 0,488,
p=0,018), wartosciujacym (r = 0,419, p =0,047), emocjo-
nalnym (r = 0,646, p=0,001) i ogélnym poczuciem wspar-
cia (r=0,520, p=0,011). W zakresie tego wymiaru grupa
kontrolna zauwaza rolg wsparcia emocjonalnego (r = 0,652,
p=0,002) oraz ogdlnego (r= 0,520, p =0,049).
Przeanalizowano takze zalezno$¢ pomigdzy poziomem
poczucia alienacji a stanem mozliwosci poznawczych,
ktorego wskaznikiem jest wynik w zmodyfikowanej wersji
MMSE. Srednie w grupach SM i K nie roznily sig istotnie
wskazujac na podobne mozliwosci poznawcze 0sob z obydwu
grup (grupa SM: M =22,13, SD=1,98; grupa K: M =214,
SD=2,44; t=1,083, p=0,285). Warto jednak podkresli¢
nieco obnizone w stosunku do maksymalnego (25 punktow)
rezultaty badanych z obydwu grup. Nie wykazano istotnych
korelacji pomigdzy poziomem poczucia alienacji a rezulta-
tami MMSE w grupie SM. W grupie kontrolnej wykazano
zalezno$¢ pomigdzy stanem poznawczym a: ogdlnym po-
ziomem poczucia alienacji (r=-0,502, p=0,024), poczu-
ciem anomii (r =-0,454, p = 0,044) oraz poczuciem bezrad-
nosci (r=-0,471, p=0,036). Osoby chore na dyskopatig
o wyzszych mozliwoséciach poznawczych cechuje nizszy po-
ziom poczucia alienacji, wysokie poczucie zwiazku z nor-
mami spotecznymi oraz przekonanie o wtasnej zaradnosci.
Zatozono takze, ze osoby z réznym przebiegiem SM
roznia si¢ w zakresie poczucia alienacji. Wyodrgbniono
3 grupy: chorych z przebiegiem typu RR (rzuty i remisje;
N =14), z pierwotnie postgpujacym SM (PP; N=6) oraz
wtornie postepujacym (WP; N =3). Srednie otrzymane
w Skali poczucia alienacji przez badanych z poszczeg6l-
nych podgrup obrazuje ryc. 2. Jednoczynnikowa analiza

wariancji ANOVA wykazala, ze te trzy wyrdznione pod-
grupy rdznia si¢ istotnie jedynie w zakresie poczucia samo-
wyobcowania (F=4,56, p=0,023). Osoby z postacia RR
uzyskaty w tej skali najwyzsze wyniki (M=42,07, SD=8,76),
istotnie rézne od 0sdb z postacia WP (M=28,67, SD=7,02)
(porownania post hoc Tuckeya: p=0,045). Ostrozna (ze wzgle-
du na matoliczne grupy) interpretacja danych sugeruje, iz
chorzy u ktorych SM przebiega z rzutami i remisjami cechu-
ja si¢ wyzszym poczuciem wyizolowania od swoich przeko-
nan i pogladéw niz osoby z postgpujaca postacia schorzenia.

Zbadano takze zwiazek pomigdzy czasem trwania choro-
by a poziomem poczucia alienacji osobno w kazdej z grup.
Zaleznosci takiej nie stwierdzono ani w grupie SM ani
w grupie kontrolne;j.

OMOWIENIE

Wyniki naszych badan sugeruja, iz pomimo ograniczen
wynikajacych z choroby, osoby cierpiace na stwardnienie
rozsiane maja, w stopniu zblizonym do chorych z dyskopa-
tig, poczucie integracji z innymi ludzmi, posiadania warto-
$ci dla ktorych warto podejmowa¢ aktywnos¢ czy dziataé
zgodnie z wlasnymi przekonaniami oraz zaradnos$ci. Wyz-
sze wyniki w skali anomii sugeruja nie tyle przekonanie
o nieshusznos$ci regut spotecznych, co brak akceptacji swojej
choroby. Ogdlny wynik, wskazujacy na przecigtny poziom
poczucia alienacji nalezy uzna¢ za optymistyczny w zesta-
wieniu z faktem, iz osoby chorujace na SM narazone s3 na
liczne sytuacje trudne (objawy, diagnoza, leczenie, ograni-
czenie aktywno$ci zawodowej, spolecznej, rodzinnej, ostra-
cyzm spoteczny) [31]. Tym wigkszego znaczenia nabieraja
dziatania wspierajace podejmowane przez bliskich. Wspar-
cie jest czynnikiem o znaczeniu buforowym (w znaczeniu
psychologicznym oraz neurofizjologicznym) [32]; brak po-
czucia wsparcia i konflikty z bliskimi sa z kolei uznawane
za czynniki ryzyka poglebiania si¢ niepetnosprawnosci [33].
Jednoczes$nie nasze wyniki wskazuja, ze poczucie wsparcia
nie koreluje z poczuciem autonomii u chorych na SM
(prawdopodobnie zaleznym od stopnia sprawnosci fizycz-
nej i mozliwo$ci samodzielnego funkcjonowania) [34]. Inne
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badania wskazuja na rozne nasilenie i dynamikg¢ potrzeby
wsparcia wsrdd chorych na SM [35]. Fakty te nalezy wzia¢
pod uwage w opracowywaniu programow pomocy spotecz-
nej i psychologicznej: niesprawno$¢ ruchowa nie stanowi
bowiem jedynego czynnika obnizajacego jakos¢ zycia, za$
wsparcie nie oddziatuje na wszystkie problemy chorych.
Poczucie posiadania wsparcia wynika z faktu, ze uczestni-
czac w procesie diagnostyczno-rehabilitacyjnycm nie tylko
chorzy, ale i bliscy mieli mozliwo$¢ wzbogacania wiedzy
o SM, modyfikowania obrazu choroby, obnizania lgku i bar-
dziej aktywnego uczestniczenia w relacjach spotecznych
[36]. Ograniczenia wnioskdw z naszych badan wiaza si¢
przede wszystkim z mata liczebno$cia uczestnikow, stad
analizy nalezy uznaé za wstepne.

Istotng rolg w ksztattowaniu poziomu poczucia aliena-
cji odgrywaja czynniki indywidualne i kliniczne. W grupie
SM wraz z wiekiem obniza si¢ poczucie alienacji i samo-
wyobcowania; starsi chorzy cechuja si¢ wigksza akceptacja
swoich pogladow i swojej sytuacji. Moze mie¢ to zwiazek
z pogorszeniem wgladu i mozliwos$ci poznawczych, co pod-
kreslaja autorzy wielu prac, ale nasze dane nie potwierdzaja
tych zaleznosci, by¢ moze z powodu zastosowania prze-
siewowej (nazbyt ogolnej) techniki oceny funkcji poznaw-
czych. Natomiast w grupie chorych z dyskopatia wraz
z wiekiem narasta poczucie alienacji. Takze w tej grupie wraz
ze wzrostem liczby lat edukacji poczucie anomii i bezsensu
ulegaja obnizeniu, co wskazuje na istotna rolg wyksztatce-
nia osob bez dysfunkcji OUN jako czynnika sprzyjajacego
efektywnemu radzeniu sobie z sytuacjami trudnymi.

Sposrod czynnikow klinicznych wazny udziat w ksztat-
towaniu poczucia alienacji moze mie¢ przebieg SM. Osoby
z choroba cechujaca si¢ rzutami i remisjami odznaczajg si¢
wigkszym poczuciem odizolowania od wtasnych pogladow
i przekonan niz osoby z postacia wtornie postgpujaca. Re-
zultaty naszych badan sa zbiezne z innymi wykazujacymi,
ze chociaz grupa RR w poréwnaniu do innych podgrup naj-
lepiej radzi sobie w sytuacjach trudnych [34], to w okresie
rzutu cechuje si¢ wysokim poziomem Igku i depresji [37].
Natomiast czas trwania choroby nie ma zwiazku z na-
sileniem poczucia alienacji, co moze oznacza¢ adaptacj¢
do sytuacji bycia chorym. Dyskusja tych wynikéw wymaga
jednak badan z udziatem wigkszej liczby chorych.

WNIOSKI

1. Chorych na SM cechuje przecigtny poziom poczucia
alienacji. Poziom wsparcia bliskich jest oceniany jako
wysoki i odgrywa istotna rol¢ w ksztattowaniu poczucia
integracji chorych na SM ze §rodowiskiem spotecznym.

2. Zrédtem wsparcia moga by¢ takze profesjonalisci uczest-
niczacy w procesie diagnozowania i rehabilitacji. Okres-
lenie, czy i w jakim stopniu tworza oni sie¢ wsparcia dla
chorych na SM moze stanowi¢ istotny problem badawczy.

3. Holistyczny model postgpowania diagnostyczno-reha-
bilitacyjnego powinien uwzglednia¢ nie tylko czynniki
kliniczne ale i indywidualne, w tym zasoby osobiste czy
spoteczne chorych na SM.

4. Wewnatrzgrupowe zrdznicowanie stanu emocjonalnego
(zwlaszcza obecno$é depresji) i poznawczego oraz potrzeb
nalezy uwzgledni¢ w procesie pomagania chorym na SM.

Ewa M. Szepietowska, Magdalena Przybylto
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