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Abstract

Purpose: To determine the perception of illness among immunomodulatory treated patients with relapsing-remitting multiple
sclerosis (RRMS) against demographic and socioeconomic factors and clinical data.

Methods: The following were used: Imagination and Perception of Illness Scale by Sak, 2013, original structured interview on demo-
graphic, socioeconomic and clinical data, disability status determined with the use of Expanded Disabilty Status Scale (EDSS).

Results: It was found that the patients consider MS to be a disease leading to physical sphere destruction. The fewest number of pa-
tients considered the disease to be a threat to others. Differences in perception of illness were observed in terms of sex of the re-
spondents. Women tend to assign more destructive effect to the disease than men. The differences in perception were also found in
relation to age, time from initiation of treatment and the level of disability.

Conclusions: Perception of illness is a highly individualised experience; therefore, the assessment of perception should be closely
monitored and incorporated into the complex therapeutic treatment.

Key words: perception of illness, multiple sclerosis, psychological help, chronic disease, psychological therapy.

Streszczenie

Cel: Za cel pracy przyjeto ustalenie obrazu wlasnej choroby w ocenie leczonych immunomodulacyjnie pacjentow z rzutowo-remisyjna
postacig stwardnienia rozsianego (SMRR), z uwzglednieniem czynnikéw demograficznych, socjoekonomicznych i danych klinicznych.

Metody: W badaniu wykorzystano Skale Wyobrazenia i Percepcji Choroby (Imagination and Perception of Illness Scale; Sak, 2013)
oraz ustrukturyzowany autorski wywiad zbierajacy dane demograficzne, socjoekonomiczne i kliniczne, z uwzglednieniem stopnia
niepelnosprawnosci (EDSS).

Wryniki: Ustalono, ze badani pacjenci postrzegaja SM przewaznie jako chorobe prowadzaca do destruke;ji sfery fizycznej. Najrzadziej
wskazywano na SM jako na czynnik powodujacy zagrozenie dla innych ludzi. Zaobserwowano réznice miedzyplciowe w percepcji
choroby, ktore wskazuja, ze kobiety przypisuja jej wigksza sile destrukcyjna niz mezczyzni. Ponadto wykazano réznice w zakresie
percepcji wlasnej choroby ze wzgledu na wiek, okres, ktéry uplynat od rozpoczecia leczenia, oraz stopien niesprawnosci.

Whioski: Do$wiadczanie choroby jest zindywidualizowanym odczuciem, dlatego tez ocena percepcji choroby przez pacjenta powinna
by¢ stalym elementem opieki nad chorym, modyfikowanym na biezaco w razie potrzeby, w kompleksowym postepowaniu terapeu-
tycznym.

Stowa kluczowe: percepcja choroby, stwardnienie rozsiane, pomoc psychologiczna, choroba przewlekla.
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INTRODUCTION

Chronic disease is a critical life event understood as
cognitively, emotionally, socially and existentially chal-
lenging situation, which requires the patient to develop
new adaptive skills [1, 2]. In 1997, Rothwell et al. [3]
demonstrated differences in the perception of illness
by patients and doctors. Patients considered emotional
and cognitive disorders and low vitality as the greatest
limitations related to their condition. However, doc-
tors paid particular attention to physical disability and
the symptoms which can be easily classified as relating
to the condition in view of the cases described in litera-
ture. It was concluded that the patients mainly focus on
disease-related distress and the way it affects self-fulfil-
ment, quality of life and, consequently, day-to-day func-
tioning in the realm of family, professional and social life
[4-6]. This shows the importance of improving knowl-
edge about the patient’s internal experience, particularly
in terms of individualised perception of illness and its
consequences [6]. Assigning meaning to the disease,
which is an attempt to comprehend the new and difficult
life situation, is a significant step in the adaptation pro-
cess which, eventually, has a beneficial effect on the pa-
tient’s emotional state, their ability to cope with stress as
well as their behaviour and attitude towards treatment or
following doctor’s orders [7-9].

From the perspective of psychological stress and
coping with chronic disease, the adaptation process is
usually analysed with respect to its phase and specific
nature, distinguishing the following phases of the pro-
cess: stressor assessment, selection of adequate and ef-
fective reaction modes, re-evaluation of the situation
and effectiveness of the actions taken [10]. Also, a par-
ticular attention is paid to the modes of perception and
comprehending the situation of a chronic disease, in-
cluding the content of cognitive structures (cognitive
representation of illness) which consists of basic knowl-
edge of the illness, its causes, course, consequences and
likelihood of recovery [11, 12].

The issue under analysis is of particular importance
from the stance of clinical and health psychology as well
as in terms of cooperation between interdisciplinary
medical team and the patients. Each patient develops
an individual, cognitive construct of the disease which
reflects personal (individual) life event [13]. Although
the symptoms experienced by people suffering from
a particular disease may be similar, yet the evaluation,
configuration, intensity and effect on day-to-day func-
tioning of such symptoms vary among patients. Apart
from individual characteristics, i.e. personality traits,
personal experience and expectations or other factors,
such as relationship with medical personnel, fami-
ly and other patients, may also affect the perception
of the symptoms [11].

WPROWADZENIE

Choroba przewlekla to krytyczne wydarzenie zyciowe ro-
zumiane jako sytuacja trudna poznawczo, emocjonalnie,
spolecznie i egzystencjalnie, z tego powodu wymagajaca
nowych umiejetnosci przystosowawczych [1, 2]. W 1997 r.
Rothwell i wsp. [3] wykazali réznice pomiedzy percepcja
choroby z perspektywy pacjentdw i lekarzy. Pacjenci wska-
zywali na zaburzenia emocjonalne i poznawcze oraz na
spadek witalnoéci jako najwigksze ograniczenia zwigzane
z chorobg. Natomiast lekarze zwracali szczeg6lng uwage na
niesprawno$¢ fizyczng oraz te objawy, ktére mozna ,,zaszu-
fladkowa¢” i odnies$¢ do opiséw choroby doprecyzowanych
w literaturze naukowej. Podazajac tropem dostrzezonych
réznic, ustalono, ze pacjenci skupiajg sie gléwnie na ucigz-
liwoéciach zwigzanych z chorobg i na ich modyfikujacym
wplywie na samorealizacje i jako$¢ Zycia, a tym samym na
codzienne funkcjonowanie w rodzinie, srodowisku zawodo-
wym i spotecznym [4-6]. To dowodzi, jak wazna jest wie-
dza na temat do$wiadczenia wewnetrznego oséb chorych,
zwlaszcza w zakresie zindywidualizowanej percepcji wia-
snej choroby i wynikajacych stad konsekwencji [6]. Nada-
wanie znaczenia wlasnej chorobie, czyli proba zrozumie-
nia nowej i trudnej sytuacji zyciowej, to bardzo wazny krok
w procesie adaptacji do choroby, ktory pozytywnie wply-
wa na stan emocjonalny, sposob radzenia sobie ze stresem
i zachowanie pacjenta oraz na jego postawe wobec lecze-
nia, a zwlaszcza na stosowanie sie do zalecen lekarza [7-9].

W koncepcjach stresu psychologicznego i radzenia
sobie z sytuacja choroby przewlektej proces adaptacji
analizuje si¢ zazwyczaj w odwotaniu do jej fazowego, spe-
cyficznego charakteru, wyrdzniajac w przebiegu procesu
nastepujace fazy: ocena stresora, wybor odpowiednich
i skutecznych sposobdw reagowania, powtdrna ocena sy-
tuacji i efektywnosci podjetego dzialania [10]. Przy tym
kfadzie sie nacisk na sposoby percepcji i rozumienia sy-
tuacji choroby przewleklej, z uwzglednieniem tre$ciowej
zawartosci struktur poznawczych (poznawcza reprezen-
tacja choroby), na ktdrg sklada si¢ podstawowa wiedza
o istocie choroby, jej przyczynach, przebiegu, konse-
kwencjach i prawdopodobienstwie wyleczenia [11, 12].

Analizowany problem wydaje sie szczegdlnie istotny
z punktu widzenia psychologii klinicznej i psychologii
zdrowia, a co za tym idzie — wspdlpracy interdyscyplinar-
nego personelu medycznego z osobami chorymi. Wszak
kazdy pacjent konstruuje indywidualny, sobie wiasciwy,
poznawczy obraz choroby, ktéry stanowi odzwierciedle-
nie jego (i tylko jego) aktualnej sytuacji zyciowej [13].
Mimo ze u kazdej osoby zmagajacej si¢ z ta sama choroba
moga wystepowaé podobne objawy, to ich ocena, konfi-
guracja, natezenie i wplyw na codzienne funkcjonowa-
nie s3 do$wiadczane odmiennie. Ponadto na ich odbidr
i percepcje — oprocz cech osobowosci, jednostkowych
doswiadczen i oczekiwan - wplywaja relacje z persone-
lem medycznym, rodzing i innymi pacjentami [11].
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Multiple sclerosis (sclerosis multiplex; MS) is a chronic,
progressive and incurable disease of the central nervous
system of inflammatory and neuro-degenerative char-
acter. Generally, the illness affects young adults between
20 and 40 years of age, mostly women [14]. Therefore,
the diagnosis of the disease coincides with the most
important life events, such as completing education,
beginning and pursuit of career or starting a family.
The diagnosis of an incurable and progressive chron-
ic disease constitutes an extremely negative life event
for a young patient; especially that the disease occurs
unexpectedly in a form of reduced mobility, disturbed
coordination and altered sensation. Non-motor mani-
festations of MS are chronic fatigue, mood and cognitive
disorders [15-20], which are independent of the lev-
el of motor disability and can develop from the initial
stage of the disease. The model course of MS is the ini-
tial stage with relapsing-remitting type of MS (RRMS)
followed by progressive and increasing disability and
the subsequent primary progressive stage (PPMS).
The RRMS type of the disease is characterised by ex-
acerbations of symptoms followed by remission. From
the pathophysiological perspective, the manifestations
of relapse are of inflammatory nature and require im-
munomodulatory treatment [21].

The prevalence of the RRMS type of the disease is
three times higher in women, and the PPMS type occurs
with comparable frequency in both men and women.
Such a significant differentiation in term of sex and prev-
alence is characteristic for numerous autoimmune diseas-
es, and the predisposing factor has not been identified yet
[18, 22, 23].

Multiple sclerosis is an incurable disease of unknown
aetiology, characterised by variable and individual clin-
ical course. As such, the disease requires from the pa-
tients and people close to them to develop adaptive skills.
Doctors are required to have individual approach to such
patients in order to understand their emotional reac-
tions and behaviour. The analysis of variable perceptions
of the disease allows to identify its underlying elements
(often fragmentary and incorrect) and the possible re-
lationship with the process of adaptation to illness. This
analysis is particularly valuable in terms of determining
and planning therapeutic interventions on different stag-
es of the MS course.

AIM

The aim of the present paper is to determine the self-per-
ception of illness among immunomodulatory treated
patients with RRMS. The selection of the study group
was based on the possibility of determining the percep-
tion of illness in the early stage of MS with the pros-
pect of ongoing treatment. The analysis of perception
of the illness takes into consideration the following:
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Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex — SM) jest
przewlekla, postepujaca i nieuleczalng chorobg osrodko-
wego ukladu nerwowego o charakterze zapalno-neurode-
generacyjnym. Choroba dotyka przewaznie mlodych do-
rostych, miedzy 20.-40. rokiem Zycia, cz¢$ciej kobiety niz
mezczyzn [14]. Pojawia si¢ zatem wraz z najwazniejszymi
wydarzeniami zyciowymi, takimi jak zakonczenie eduka-
cji, poczatek i rozwdj kariery zawodowej czy zakladanie
rodziny. Tak wiec wiadomo$¢ o nieuleczalnej i postepu-
jacej chorobie przewleklej stanowi wyjatkowo negatyw-
ne przezycie, z ktérym mlody cztowiek musi sie uporaé.
Tym bardziej, ze choroba pojawia si¢ nieoczekiwanie,
w formie zaburzen ogdlnej sprawnosci ruchowej, w tym
réwniez jej koordynacji, oraz jako zaburzenia czucia.
Pozaruchowym elementem choroby jest przewlekle zme-
czenie wraz z zaburzeniami nastroju i przebiegu funkeji
poznawczych [15-20]. Objawy pozaruchowe wystepuja
niezaleznie od stopnia niesprawnosci ruchowej i mogga sie
rozwija¢ od najwcze$niejszych etapéw choroby. Modelo-
wy przebieg SM to wstepna faza z postacig rzutowo-re-
misyjna (SMRR), w ktdrej po pewnym okresie dochodzi
do postepujacego narastania niesprawnosci i przejscia
w faze wtérnie postepujaca (SMSP). Postaé SMRR cha-
rakteryzuje si¢ wystepowaniem zaostrzen z nastepows
poprawa. Z patofizjologicznego punktu widzenia objawy
choroby zwigzane z rzutami maja charakter stanu zapal-
nego i poddaja si¢ leczeniu immunomodulujacemu [21].

Posta¢ SMRR wystepuje nawet do 3 razy czesciej u ko-
biet niz u mezczyzn, w przeciwienstwie do postaci pier-
wotnie postepujacej, ktdra u obu plci pojawia si¢ w spo-
sob zréwnowazony. Tak znaczace zréznicowanie plciowe
jest charakterystyczne dla wielu choréb autoimmunolo-
gicznych, cho¢ do dzi$ czynnik predysponujacy kobiety
pozostaje nieznany [18, 22, 23].

Stwardnienie jako choroba nieuleczalna o nieznanej
etiologii oraz zmiennym i indywidualnym przebiegu kli-
nicznym wymaga dzialan przystosowawczych ze strony
pacjenta i jego najblizszego otoczenia. Od lekarza nato-
miast wymaga indywidualnego podejscia ukierunkowa-
nego na zrozumienie reakcji emocjonalnych i zachowan
chorego cztowieka. Analiza dynamicznie modyfikowane-
go obrazu choroby pomaga stwierdzi¢, jakie (czesto frag-
mentaryczne i nieprawdziwe) informacje si¢ w nim znaj-
duja oraz czy moze mie¢ to zwigzek z procesem adaptacji
do choroby. Tego typu analiza jest szczegdlnie istotna dla
rozpoznania i planowania trafnych oddzialywan pomo-
cowych na roéznych etapach przebiegu SM.

CEL

Celem pracy byto ustalenie obrazu wlasnej choroby w oce-
nie leczonych immunomodulacyjnie pacjentéw z SMRR.
Wybér badanej grupy byt podyktowany mozliwo$cia okre-
$lenia obrazu wlasnej choroby w jej wczesnej fazie, z per-
spektywa aktywnego udziatu w dalszym leczeniu. Analizie
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demographic factors (sex, age, education, being in a rela-
tionship, having children), socioeconomic factors (em-
ployed/unemployed, having/not having legal disability
status), clinical data (level of disability measured with
Expanded Disabilty Status Scale [EDSS]), time from
diagnosis, time in neurological treatment, severity
of the disease (measured by the number or relapses in
the previous year).

The following research questions were explored:
(1) Is there a relationship between the sex, age, education,
being in relationship and having children and self-per-
ception of illness among the RRMS patients? (2) Is there
a relationship between professional status and having le-
gal disability status and self-perception of illness among
the RRMS patients? (3) Is there a relationship between
the disability level, time from diagnosis, duration of treat-
ment and severity of MS and self-perception of illness
among RRMS?

METHODS

The study group consisted of patients diagnosed with
MS according to the McDonald’s criteria 2005 [24], un-
der care of the neurological outpatients clinic at the Au-
tonomous Public Teaching Hospital No. 1 in Szczecin.
The study was conducted from March to June 2016. Out
of 80 patients with relapsing-remitting MS undergoing
immunomodulatory treatment, 71 patients were includ-
ed into the study group. The exclusion criteria for par-
ticipating in the study were depressive disorders (Beck
Depression Inventory — BDI, score of 12 or more points)
and/or deterioration of cognitive function (Mini Men-
tal State Examination, score of less than 26 points), and/
or level of disability (EDSS score > 4.5). The assessment
of clinical status was performed by a specialist neurolo-
gist supervising the treatment of the patients included in
the study.

The study was approved by the Bioethical Committee
of the Institute of Psychology at the University of Szcze-
cin (KB 1/2016).

The age of the patients was from 20 to 56 years
(M = 37.32; SD = 8.28). Women constituted 68%
of the study group; men - 32% (the ratio was 2 : 1 and
results from the gender distribution among the MS pa-
tients). Almost half of the patients (48%) completed
tertiary education, 13% - vocational or primary edu-
cation. 31% of the patients were employed as blue-col-
lar workers, 37% were students or white-collar workers.
32% of the patients in the study group were unemployed.
Most of them (82%) were in a steady relationship and had
children (66%). Two patients lived alone. More than half
of the patients (54%) had disability score of less than 1.0,
25% of the patients showed discreet neurological symp-
toms (up to 2.0 points). Almost half of the patients (48%)
had legal disability status with the mean time of diagnosis

poddano percepcje SM w zaleznosci od czynnikéw de-
mograficznych (ple¢, wiek, wyksztalcenie, pozostawanie
w zwigzku, posiadanie potomstwa), socjoekonomicznych
(aktywno$¢ zawodowa/brak aktywnosci, orzeczenie o nie-
pelnosprawnosci/brak orzeczenia) oraz danych klinicz-
nych [poziom niepelnosprawnosci mierzony rozszerzong
skalg niepetnosprawnosci ruchowej (Expanded Disability
Status Scale — EDSS), czas od rozpoznania SM, czas po-
zostawania w leczeniu neurologicznym, nasilenie choroby
mierzone liczbg rzutéw w ostatnim roku].

Sformutowano nastepujace pytania badawcze: 1) czy
istnieje zwigzek miedzy plcig, wiekiem, wyksztalceniem,
pozostawaniem w zwiazku i posiadaniem potomstwa
a percepcja wlasnej choroby przez osoby z SMRR; 2) czy
istnieje zwiazek miedzy statusem zawodowym i posia-
daniem orzeczenia o niepelnosprawnosci a percepcja
wlasnej choroby przez osoby z SMRR; 3) czy istnieje
zwigzek miedzy poziomem niepelnosprawnosci; czasem,
jaki uptynat od rozpoznania choroby, czasem trwania le-
czenia i nasileniem choroby a percepcja wlasnej choroby
przez osoby z SMRR.

METODY

Badanie przeprowadzono od marca do czerwca 2016 r.
Grupe badang stanowili pacjenci z rozpoznaniem SM
zgodnie z kryteriami McDonald 2005 [24], pozostajacy
w ambulatoryjnej opiece neurologicznej SPSK1 w Szcze-
cinie. Spo$réd 80 chorych z rzutowo-remisyjna postacia
SM, leczonych immunomodulujgco, do badania zakwa-
lifikowano 71 oséb. Kryterium wykluczenia byla obec-
no$¢ zaburzen depresyjnych (Skala Depresji Becka, BDI;
> 12 pkt) i/lub spadek funkeji poznawczych (Mini Mental
State Examination; wynik < 26), i/lub poziom niespraw-
noéci (wynik na skali EDSS > 4,5). Ocena stanu klinicz-
nego zostata przeprowadzona przez specjaliste neurologa
nadzorujacego leczenie badanych pacjentow.

Badanie stanowi cze$¢ szerszego projektu, na prze-
prowadzenie ktérego uzyskano zgode Komisji Bioetycz-
nej Instytutu Psychologii Uniwersytetu Szczecinskiego
(KB 1/2016).

Wiek badanych miescit si¢ w przedziale od 20 do 56
lat (M = 37,32; SD = 8,28). W badanej grupie bylo 68%
kobiet i 32% mezczyzn (stosunek 2 : 1, co wynika ze spe-
cyfiki rozktadu plci wéréd oséb chorujacych na SM).
Niemal polowa (48%) oséb miata wyksztalcenie wyzsze,
a 13% - zawodowe lub podstawowe. Prace fizyczng wy-
konywato 31% chorych, a 37% studiowalo lub pracowato
umystowo. Nie pracowalo 32% chorych. Wigkszo$¢ pa-
cjentdéw (82%) pozostawata w statym zwigzku i posiadata
dzieci (66%). Dwie osoby mieszkaly samotnie. Niepel-
nosprawnos¢ do 1,0 pkt cechowata ponad potowe (54%)
badanych, 25% mialo dyskretne objawy neurologiczne
(do 2,0 pkt). Prawie polowa (48%) badanych posiadala
orzeczenie o niepelnosprawnosci, przy srednim czasie
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of approximately 8 years, and the mean time in immuno-
modulatory treatment of approx. 2.5 year.

The study used the Imagination and Perception of Ill-
ness Scale by Sak, 2013, and the original structured inter-
view on demographic, socioeconomic and clinical data.
Additionally, the level of disability (EDSS) was taken into
consideration.

The Imagination and Perception of Illness Scale [6]
relates to the Semantic Differential for Health [25] and
includes 32 contradictory statements referring to percep-
tion and general understanding of a disease. The state-
ments are grouped into 6 categories: loss of motivation
to carry out specific activities, mental sphere destruction,
physical sphere destruction, pessimism, being a threat to
others and loss of control over the illness. The reliability
of the scale was very high, i.e. a = 0.950.

The EDSS is based on clinical examination of the cen-
tral nervous system; it includes the assessment of walk-
ing distance and allows quantifying disability in terms
of symptoms typical for MS on a scale from 0.0 to 10.0
points [26], i.e. the higher the score, the greater the dis-
ability.

The analysis of the statistical data was performed with
the use of IBM SPSS Statistics 20 software.

RESULTS

It was demonstrated (Table 1) that the patients in the study
group consider MS to be a disease leading to destruction
of their physical sphere. Slightly less frequently, the dis-
ease was considered a cause of mental sphere destruction
and loss of control over the illness. The patients identified
the disease as a threat to others least frequently.

The analysis of the relationship between the percep-
tion of illness and demographic parameters shows differ-
ences according to sex, which are mostly statistically sig-
nificant (Fig. I). Women assigned more destructive effect
to the disease than men, particularly in terms of the fol-
lowing categories: loss of motivation (M, = 3.203 vs. M =
2.478; p = 0.044), mental sphere destruction (M, = 3.711
vs. M= 2.942; p = 0.038), physical sphere destruction

chorowania ok. 8 lat i przy $rednim czasie nieprzerwane-
go leczenia immunomodulujacego - ok. 2,5 roku.

W badaniu wykorzystano Skale Wyobrazenia i Percepcji
Choroby (Imagination and Perception of Illness Scale; Sak,
2013), a takze ustrukturyzowany autorski wywiad zbiera-
jacy dane demograficzne, socjoekonomiczne i kliniczne,
z uwzglednieniem stopnia niepelnosprawnosci (EDSS).

Skala Wyobrazenia i Percepcji Choroby [6] nawigzu-
je do Dyferencjatu Semantycznego dla Zdrowia [25]. Jest
zbudowana z 32 przeciwstawnych okreslen, ktore dotycza
percepcji i ogdlnego pojmowania choroby. Poszczegdlne
okreslenia s3 pogrupowane w 6 kategorii: utrata motywacji
do ukierunkowanej aktywnosci, destrukeja sfery psychicz-
nej, destrukgja sfery fizycznej, pesymizm, zagrozenia dla
otoczenia, utrata kontroli nad chorobg. Rzetelno$¢ skali
uzyskana w niniejszym badaniu jest bardzo wysoka i wy-
nosi a = 0,950.

Skala EDSS opiera si¢ na badaniu klinicznym o$rod-
kowego ukladu nerwowego z oceng dystansu chodu
i umozliwia kwantyfikacje objawdw typowych dla SM na
skali od 0,0 do 10,0 pkt [26]. Im wyzsza punktacja, tym
wigksze nasilenie niesprawnosci.

Analiza danych statystycznych zostala przeprowadzo-
na za pomoca pakietu IBM SPSS Statistics 20.

WYNIKI

Wykazano (tab. 1), ze badani pacjenci postrzegaja SM
przewaznie jako chorobe prowadzaca do destrukeji sfe-
ry fizycznej, nieco rzadziej jako przyczyne destrukcji
sfery psychicznej oraz utraty kontroli nad choroba. Naj-
rzadziej wskazywano na SM jako na czynnik powodujacy
zagrozenie dla innych ludzi.

Na podstawie analizy zwigzku miedzy percepcja cho-
roby a parametrami demograficznymi zaobserwowano
przewaznie istotne statystycznie roznice miedzyplcio-
we (ryc. I). Kobiety przypisaly chorobie wicksza site
destrukcyjng niz mezczyzni w zakresie nastepujacych
kategorii: utrata motywacji (M, = 3,203 vs M, = 2,478;
p = 0,044), destrukcja sfery psychicznej (M, = 3,711
vs M = 2,942; p = 0,038), destrukcja sfery fizycznej

Table 1. Perception of illness among multiple sclerosis (MS) patients
Tabela 1. Percepcja choroby przez osoby chore na stwardnienie rozsiane (SM)

N M SD Standard error of the mean/

Btqd standardowy sredniej
Physical sphere destruction/Destrukcja sfery fizycznej 71 3.91 112 0.13419
Mental sphere destruction/Destrukcja sfery psychicznej 71 3.46 1.32 0.15722
Loss of controls over the iliness/Utrata kontroli nad chorobq 71 3.31 1.46 0.17333
Loss of motivation/Utrata motywaciji 71 2.96 1.27 0.15126
Pessimism/Pesymizm 71 2.84 1.42 0.16898
Threat to others/Zagrozenie dla otoczenia 71 0.95 1.31 0.15581

N — number of respondents, M — mean, SD - standard deviation/N - liczba badanych, M - srednia, SD — odchylenie standardowe
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Figure |. Self-perception of illness by women and men with multiple sclerosis (MS)
Rycina I. Percepcja wtasnej choroby przez kobiety i mezczyzn ze stwardnieniem rozsianym (SM)

(M, =4.031vs. M, =3.665; p=0.206), pessimism (M, = 3.057
vs. M, =2.402; p = 0.106), threat to others (M, =1.208 vs.
M =0.434; p = 0.003) and loss of control over the illness
(M, =3.583 vs. M_=2.753; p = 0.024).

The analysis shows differences in terms of perception
of illness according to age of the patients: patients over
37 years of age considered MS to be a substantial and
statistically significant reason for pessimism (M = 3.20;
M =2.53;p=0.041) and loss of control over the illness
(M =3.68; M =2.99; p =0.044) more often than younger
patients.

No differences in terms of perception of illness
were found depending on education, being in a rela-
tionship or having children. Similarly, no differences
were found in terms of employment or legal disability
status. Additional analyses (post hoc ANOVA) did not
show any differences in perception of illness according
to the time from diagnosis or the number of relapses
in the previous year. Correlation statistics only shows
the statistical tendency of the relationship between
the time from initiation of treatment and pessimism
(r = -0.203; p = 0.094). This means that with the in-
creasing time of treatment, the disease is less frequently
considered a cause of pessimism. Furthermore, it was
demonstrated that patients with lower disability status
are more likely to consider MS as a disease which poses
a threat to others (M = 1.117; SD = 1.390; M = 0.309;
SD =0.619; p = 0.002).

DISCUSSION

The aim was to establish self-perception of illness among
the RRMS patients in relation to the selected demograph-

(Mk =4,031vs M =3,665;p= 0,206), pesymizm (Mk =3,057
vs M = 2,402; p = 0,106), zagrozenie dla otoczenia
(M, =1,208 vs M =0,434; p=0,003) i utrata kontroli nad
chorobg (M, =3,583vs M =2,753; p = 0,024).

Wykazano takze réznice w zakresie percepcji wiasnej
choroby ze wzgledu na wiek: osoby powyzej 37. roku zycia
postrzegaly SM jako bardziej znaczacy i statystycznie istot-
ny powdd pesymizmu (M, =320, M =2,53; p =0,041)
oraz utraty kontroli nad choroba niz osoby mlodsze
(M, =3,68; M_=2,99 p = 0,044).

Nie odnotowano réznic w zakresie percepcji wlasnej
choroby w zaleznosci od poziomu wyksztalcenia, pozo-
stawania (badz nie) w stalym zwigzku i posiadania (badz
nie) dzieci. Podobnie nie wykazano réznic w tym zakresie
ze wzgledu na czynnik aktywnosci zawodowej i jej braku
oraz posiadania i nieposiadania orzeczenia o niepetno-
sprawnoéci. Dodatkowe analizy (post hoc ANOVA) nie
wykazaly réznic w zakresie percepcji choroby w powia-
zaniu z okresem chorowania oraz liczbg rzutéw w ostat-
nim roku. Statystyki korelacyjne wskazaly jedynie na
tendencje statystyczna dotyczaca zwigzku miedzy liczba
lat od rozpoczecia leczenia a pesymizmem (r = -0,203;
p = 0,094). To oznacza, ze im dluzej trwa leczenie, tym
SM jest postrzegane jako coraz stabsza przyczyna pesy-
mistycznych odczué. Ponadto ustalono, ze pacjenci z niz-
szym stopniem niesprawnosci sg skfonni postrzega¢ SM
jako chorobe zagrazajaca otoczeniu (M = 1,117; SD =
1,390; M = 0,309; SD = 0,619; p = 0,002).

DYSKUSJA

Celem badania bylo ustalenie obrazu wlasnej choroby w per-
cepcji 0s6b z SMRR w kontekscie wybranych zmiennych de-
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ic, socioeconomic and clinical variables. It was found that
sex is a variable which modifies the perception of illness as
in all analysed dimensions women considered the disease
to be more severe in effect than men. The results indicate
that women are more aware and take greater care of their
health than men and are committed to adopting healthy
lifestyle [27-29]. The results of the European Health In-
terview Survey (EHIS) [30] clearly show that women
use medical services more frequently than men, as well
as take medicine more frequently and take preventive
measures. The results of the study of patients with other
chronic diseases show a marked decrease in the quali-
ty of life in the adversely changed life situation [2, 31].
However, the duration of illness, symptoms and severity
of the disease markedly affects the assessment of life qual-
ity in women, and has no influence on the respective issue
in men [32]. Previous studies also show that the percep-
tion of stigma related to a chronic disease is higher in
women than in men [33]. The stigma of a chronic dis-
ease is manifested by despair, remorse and shame, greater
emotional burden in social situations and expectations
of rejection by others. However, in men the stigma was
connected with the fear of losing one’s job more often
than in women [34, 35]. Moreover, literature on the sub-
ject states that prevalence of depression among women
as compared to men is comparable to that of MS - 2: 1.
Such a disproportion in prevalence is usually explained
with reference to medical factors as well as to the hypoth-
esis that women admit to experiencing depressive states,
feeling of threat and negative emotions connected with
the course of the disease more often and more openly
than men [36-39]. Perhaps for these reasons, it is wom-
en who are mostly active in Internet forums and websites
run by the MS patients. The mentioned data suggest that
the illness is experienced more severely by women than
by men and, therefore, contributes to a decrease in the as-
sessment of the quality of life.

The results of this study indicate that women are not
only at a higher risk for the aforementioned disease-relat-
ed problems but also identify sex as one of the basic ele-
ments which should be taken into account while organis-
ing therapeutic interventions for the MS patients.

It was found that the negative perception of the de-
structive nature of the disease increases with age, which
leads to the feeling of loss of control over the disease and
increased pessimism [40]. The feeling of loss of control
connected with pessimistic attitude is one of the com-
monly observed characteristics of MS and results from
the unpredictable and progressive character of the dis-
ease [41]. The obtained results are in line with the find-
ings of other studies on self-perception of other illnesses
which show that older patients demonstrate only a limit-
ed belief in the possibility of having control over the dis-
ease [42] or consider the disease to be a substantial cause
of physical sphere destruction [6].
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mograficznych, socjoekonomicznych i klinicznych. Stwier-
dzono, ze ple¢ stanowi zmienng modyfikujaca postrzeganie
choroby, gdyz na wszystkich analizowanych dymensjach
kobiety postrzegaly ja jako bardziej dotkliwg niz mez-
czyzni. Zgodnie z wynikami badan kobiety sg bardziej niz
mezczyzni $wiadome stanu swojego zdrowia, bardziej o nie
dbaja i bardziej si¢ angazuja w prowadzenie zdrowego sty-
lu Zycia [27-29]. Wyniki Europejskiego Ankietowego Ba-
dania Zdrowia (EHIS) [30] jednoznacznie pokazaly, ze
kobiety czesciej niz mezczyzni korzystaly z ustug medycz-
nych, czesciej niz oni zazywaly leki i dbaly o profilaktyke.
Badania przeprowadzone wéréd pacjentéw z innymi prze-
wlektymi chorobami wskazuja na znaczacy spadek jakosci
zycia w negatywnie zmienionej sytuacji zyciowej [2, 31].
Jednakze duzsze chorowanie, przewleklo$¢ objawéw i od-
czuwana ciezko$¢ choroby oddziatuja wyrazniej na ocene
jakosci zycia przez kobiety, a nie wplywaja na jako$¢ zycia
w ocenie mezczyzn [32]. Dotychczasowe badania wskazuja
tez na wyzsze u kobiet niz u mezczyzn poczucie stygmaty-
zacji spowodowanej przewlekla chorobg [33]. Przejawialo
si¢ ono w formie rozpaczy, poczucia winy i wstydu, wiek-
szego obcigzenia emocjonalnego w sytuacjach spolecznych
i oczekiwania na odrzucenie przez innych ludzi. Natomiast
u mezczyzn przejawy poczucia stygmatyzacji wigzaly sie
czesciej niz u kobiet z obawg o utrate pracy [34, 35]. Ponadto
w literaturze podaje sie, ze przewaga kobiet nad mezczyzna-
mi w zachorowalnosci na depresje wynosi — podobnie jak
w przypadku SM - 2 : 1. Te dysproporcje wyjasnia sie prze-
waznie w odwolaniu do czynnikéw medycznych, ale i do
hipotezy, ze kobiety czesciej i bardziej otwarcie niz mezczyz-
ni przyznaja sie do przezywania stanéw depresyjnych oraz
dos$wiadczania zagrozenia i negatywnych emocji zwigzanych
z przebiegiem choroby [36-39]. Prawdopodobnie dlatego to
glownie kobiety udzielaja sie na forach i stronach interne-
towych zrzeszajacych osoby chorujace na SM. Przytoczone
dane sugeruja, ze choroba ma dla kobiet wieksze i bardziej
dotkliwe znaczenie niz dla mezczyzn, a tym samym znacza-
co przyczynia si¢ do obnizenia oceny jakosci zycia.

Przeprowadzone badanie nie tylko wskazuje na kobiety
jako na bardziej narazone na zagrozenia towarzyszace SM,
lecz takze wyrdznia czynnik pici jako jeden z podstawowych
elementéw, ktory powinien by¢ uwzgledniany przy organi-
zowaniu oddziatywan pomocowych ukierunkowanych na
chorych z SM.

Ustalono, ze wraz z wiekiem wzrasta percepcja de-
strukcyjnego charakteru SM oraz ze ten negatywny wplyw
prowadzi do utraty kontroli nad chorobg i spotegowania
pesymizmu [40]. Przekonanie o mozliwoéci utraty kontroli
nad choroba, powigzane z pesymistycznym nastawieniem,
jest zgodne ze specyfika SM, z jej nieprzewidywalnoscia
i postepujacym charakterem [41]. Uzyskany wynik jest
zblizony do rezultatéw badan na temat percepcji innych
choréb, na podstawie ktorych stwierdzono, iz starsi pa-
cjenci najczesciej przejawiaja stabe przekonanie o moz-
liwosci kontroli wlasnej choroby [42] badz postrzegaja ja
jako istotna przyczyne destrukcji sfery fizycznej [6].
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No differences in terms of perception of illness were
found in relation to education, being in a relationship
and having children - the fact which confirms the re-
sults of another study [6]. Furthermore, there were no
differences depending on being in employment or hav-
ing legal disability status. These findings are in contrast
with the results obtained by Sak [6], who demonstrated
that professionally active patients consider the disease
to be less detrimental to the physical sphere. However,
the results of yet another study [43] suggest that being in
employment is not necessarily beneficial to health. Now-
adays, due to changing labour market status, profession-
ally active people may suffer greater stress, which nega-
tively affects their mood and well-being.

The analysis of perception of MS in relation to clini-
cal variables shows correlation with the time in treatment
and with the level of disability. Similar results were ob-
tained by Rachel Vaughan [41], who additionally demon-
strated lack of correlation between perception of MS
and the time from diagnosis. The results of own research
show a statistical tendency (r = -0.203; p = 0.094), which
implies that the longer the patients remain in treatment,
the less likely they are to consider the disease as the cause
of pessimism. It may be assumed that the perspective
of being in treatment results in an increased feeling
of control over the disease. It is noteworthy that only
since 2014, the MS patients in Poland are offered first-line
neurological treatment without a time limit. Previously,
the therapeutic programme offered to the MS patients
was to be terminated after a few years, regardless of its
outcome.

The results on perception of MS by patients with
a minimal level of disability were slightly surprising. Such
patients demonstrated a conviction that the disease is
a threat to others understood as deterioration of the abil-
ity to function in family or work environment. Anxiety
experienced by the MS patients stems from fear of dis-
ease progression, job loss, being increasingly dependent
on others, risk of breaking family and social ties or being
rejected [44]. With limited disability, the new experience
of having a disease may correspond to fear of gradually
becoming a burden to others. However, in the adaption
and coping processes, as long as the patients fulfil their
commitments to the family, the perception of illness as
a threat to others may not be so strong [45]. Studies show
that with increasing the disability level, the patients are
care-dependent and half of the married patients consider
MS to have a negative effect on fulfilling their family role
and they point to a corresponding impairment of fami-
ly relationship [46]. Moreover, in the case of chronic,
progressive diseases it is known in advance that the pa-
tient’s condition may deteriorate. The patient may then
develop the style of functioning which consists in inten-
tionally concealing the symptoms of the disease [47, 48].
Initially, the stigma of MS is generally inconspicuous to

Wiréd badanych z SM nie odnotowano rdznic w zakre-
sie percepcji wlasnej choroby w zaleznosci od poziomu wy-
ksztalcenia, pozostawania w stalym zwigzku i posiadania
dzieci, co potwierdza wyniki innego badania [6]. Nie od-
notowano takze roznic w tym zakresie pomiedzy osobami
pracujacymi i niepracujacymi oraz posiadajacymi badz nie-
posiadajacymi orzeczen o niepelnosprawnosci. Te wyniki
réznig sie od uzyskanych przez Saka [6], ktdry ustalil, ze pa-
cjenci aktywni zawodowo postrzegali wlasng chorobe jako
mniej destrukcyjna dla ich sfery fizycznej. Jednak rezultaty
innego badania sugeruja [43], Ze nie zawsze aktywno$¢ za-
wodowa jest lepsza dla zdrowia. W kontekscie niepewno-
$ci zwigzanej z rynkiem pracy, osoby aktywne zawodowo
moga przezywac stres przed utratg zatrudnienia, co wptywa
negatywnie na ich nastréj i samopoczucie [35].

Analiza percepcji SM w relacji do zmiennych klinicz-
nych ujawnita zwigzek z okresem pozostawania w leczeniu
oraz ze stopniem niepetnosprawnosci. Podobne wyniki uzy-
skata Rachel Vaughan [41], ktéra ponadto odnotowala brak
zwigzku miedzy percepcja SM a czasem, ktdry uplynat od
rozpoznania choroby. W przeprowadzonym badaniu wla-
snym stwierdzono tu wystepowanie tendencji statystycznej
(r=-0,203; p = 0,094), ktéra oznacza, ze im osoby z SM dtu-
zej sg leczone, tym rzadziej traktujg chorobe jako przyczyne
odczuwania pesymizmu. Mozna przypuszczaé, ze perspek-
tywa pozostawania w systematycznym leczeniu wywoluje
u pacjentéw poczucie sprawowania kontroli nad chorobg
[40]. W tym miejscu warto zaznaczy¢, ze w Polsce dopiero
od 2014 r. pacjenci z SM objeci leczeniem neurologicznym
maja dostep do programu terapeutycznego I linii bez ogra-
niczen czasowych. Poprzednio zakladano przerwanie terapii
po kilku latach, bez wzgledu na jej efektywnos¢.

Nieco zaskakujaca okazala sie percepcja SM przez oso-
by z niewielkim stopniem niepelnosprawnosci, ktore wska-
zaly na wlasna chorobe jako zagrazajaca otoczeniu w sensie
pogorszenia jako$ci funkcjonowania w $rodowisku rodzin-
nym czy zawodowym. Lek i niepokdj doswiadczany przez
chorych na SM wynika raczej z obawy o postep choroby,
utrate pracy, rosngca zalezno$¢ od opiekunéw, grozbe ze-
rwania wiezi czy odrzucenia z grona rodzinnego badz spo-
tecznego [44]. Przy jeszcze niewielkiej niesprawnosci $wia-
domos¢ nowego dos$wiadczenia chorowania moze wigzaé
sie z obawg o stopniowe stawanie si¢ ciezarem dla innych.
Jednakze w procesie adaptacji i radzenia sobie, kiedy oso-
ba chora wypelnia zobowigzania wobec bliskich, percepcja
choroby jako zagrozenia dla innych moze nie by¢ juz tak
silna [45]. Badania pokazuja, ze wraz z utratg sprawnosci
chorzy wymagaja systematycznej opieki oraz ze polowa
chorych pozostajacych w zwigzkach malzenskich uznaje
niekorzystny wplyw SM na wypelnianie rél rodzinnych
i dostrzega pogorszenie relacji z cztonkami rodziny [46].
Ponadto w przypadku chordb o postepujacym i prze-
wleklym charakterze, gdy z gory wiadomo, ze trzeba by¢
przygotowanym na spotegowanie oznak stygmatyzujacych
chorego, pojawi¢ si¢ moze styl funkcjonowania polegaja-
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a casual observer. However, the patient is aware that it is
up to them if the diagnosis is to be made public or con-
cealed. This is a difficult decision as the patient is aware
of the consequences resulting from revealing the diagno-
sis and the possibility of being stigmatised, particular-
ly given that the prognosis is uncertain and the course
of the disease is unpredictable [49]. In the case of pa-
tients with a low level of disability, the disease may foster
the feelings of uncertainty and fear of being dependent on
others in terms of fulfilling their social and professional
roles.

The results discussed here constitute a preliminary
report as a relatively new tool was used in the analysis,
which does not allow application of comparative analysis
with the results of previous studies. The value of the re-
search (and, at the same time, its limitation) is a rela-
tively small and homogenous number of SM patients. In
the subsequent studies, it could be worthwhile to enlarge
the study group and compare the obtained results with
patients suffering from other chronic diseases. Also, it
would seem valid to expand the analysis in order to in-
vestigate the relationship between the perception of ill-
ness and acceptance levels with personality factors, such
as personal resources or temperamental features.

Several practical implications of great importance
follow from the presented study. Perception of illness is
highly individualised and understanding the underly-
ing factors may help in providing assistance to the MS
patients. Negative perception of illness coincides with
lower self-esteem, depression and even mental fatigue
and exhaustion [50-52]. In accordance with the biopsy-
chosocial approach, the task of the treatment team is to
earn the trust of patients for the purpose of motivating
them to share their thoughts and opinions [6], which in
turn facilitates implementation of recommendations, im-
proves the effects of therapeutic and psychoeducational
interventions [53].

In conclusion, the following should be emphasised:

1. The identified differences in terms of perception
of MS confirm that experiencing the disease is a high-
ly individualised life situation.

2. The assessment of perception of illness should be in-
corporated into a complex therapeutic treatment and
modified if need be.

3. The obtained results improve knowledge on self-per-
ception of the illness.

cy na intencjonalnym ukrywaniu objawéw choroby [47,
48]. Najpierw stygmat SM jest z reguly niewidoczny dla
postronnego obserwatora. Jednakze chory wie, ze to od
niego zalezy decyzja o ujawnieniu czy zatajeniu informacji
o diagnozie. Decyzja ta jest niezwykle trudna, gdyz osoba
chora jest $wiadoma konsekwencji zwigzanych z mozliwo-
$cig naznaczenia jej przez otoczenie i to tym bardziej, ze
rokowanie jest trudne do przewidzenia i niepewne [49].
Dla 0sdb z niskim stopniem niepelnosprawnosci SM moze
zatem oznacza¢ wciaz niejasng i naznaczong wieloma oba-
wami perspektywe, wzbudzajaca poczucie zagrozenia co do
mozliwoéci pozostawania kim§ niezaleznym od otoczenia
oraz efektywnie wypelniajacym role zawodowe i spoleczne.

Prezentowane wyniki majg charakter wstepnego donie-
sienia, poniewaz zastosowano stosunkowo nowe narzedzie,
co uniemozliwia ich poréwnanie z rezultatami wcze$niej-
szych badan. Wartoécia (a jednocze$nie ograniczeniem)
przeprowadzonego badania jest niewielka i jednorodna gru-
pa zlozona z chorych na SM. W kolejnych badaniach warto
byloby zwiekszy¢ jej liczebno$¢ oraz poréwnaé wyniki uzy-
skane przez chorych z réznymi postaciami SM i z réznym
stopniem niesprawnosci oraz z wynikami pacjentéw do-
tknietych innymi chorobami przewleklymi. Réwnie istotne
wydaje sie poszerzenie analiz o zwigzek percepcji choroby
z poziomem jej akceptacji i z takimi czynnikami osobowo-
$ciowymi, jak zasoby osobiste czy cechy temperamentalne.

Z przeprowadzonego badania wynika kilka waznych
implikacji praktycznych. Percepcja wlasnej choroby jest
zindywidualizowana i dlatego dotarcie do niej moze po-
mobc w zrozumieniu probleméw pacjentéw zmagajacych
sie z SM. Negatywne przekonania na temat wlasnej cho-
roby wspotwystepuja z nizszg samooceng, depresja, a na-
wet psychicznym zmeczeniem i wyczerpaniem [50-52].
Zgodnie z podej$ciem biopsychospotecznym, zadaniem
zespolu leczacego powinno by¢ zdobywanie zaufania
0s6b chorych, gtéwnie w celu ich motywowania do dzie-
lenia si¢ swymi spostrzezeniami i opiniami [6], co usku-
tecznia wdrazanie odpowiednich zalecen oraz oddziaty-
wan terapeutycznych i psychoedukacyjnych [53].

W podsumowaniu nalezy stwierdzi¢, ze:

1. Zidentyfikowane odmiennoséci w zakresie percepcji
SM potwierdzaja teze, ze do§wiadczanie choroby jest
unikalnym, zindywidualizowanym odczuciem.

2. Ocena percepcji choroby przez pacjenta powinna by¢
stalym elementem opieki nad chorym, modyfikowa-
nym na biezaco w razie potrzeby, w kompleksowym
postepowaniu terapeutycznym.

3. Uzyskane wyniki poszerzaja zakres wiedzy dotyczacej
percepcji wlasnej choroby.
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