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Obraz siebie i w³asnej choroby a sposoby radzenia sobie osoby
chorej na stwardnienie rozsiane. Portret psychologiczny dwóch

osób chorych na SM

Self-esteem and image of personal disease and ways of coping of a person with
multiple sclerosis. Psychological portrait of two people with SM

Sk³adam serdeczne podziêkowania
Barbarze i Przemys³awowi

za zaanga¿owanie i poœwiêcony czas.

WPROWADZENIE

Typowo ludzkie jest dociekanie natury œwiata, jego istoty, nadawanie
znaczeñ pewnym zdarzeniom, obiektom, d¹¿enie do zaspokojenia naturalnej
potrzeby wzrostu, przejawiaj¹cej siê w czynach, s³owach, ¿yciu duchowym.
Jednak¿e na tej drodze ku zrozumieniu siebie i œwiata czasami pojawiaj¹ siê
trudnoœci, które dezorganizuj¹ na pewien czas ludzkie poczynania, niejedno-
krotnie kieruj¹c uwagê na rzeczy dotychczas niedoceniane, a wartoœciowe. Tak¹
przeszkod¹, która staje na drodze do samorealizacji, bywa choroba przewlek³a.
Jej pojawianie wywo³uje lêk, strach, ale im d³u¿ej towarzyszy cz³owiekowi
w codziennym ¿yciu, tym bardziej pozwala na odkrywanie nowych jakoœci
¿ycia, kompetencji osobistych. W swojej pracy opisujê funkcjonowanie dwóch
osób chorych na stwardnienie rozsiane. Bogactwo prze¿yæ, z jakimi przychodzi
im siê na co dzieñ zmierzyæ, problemy, jakie napotykaj¹ na drodze do obranych
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celów, ich trud w stawaniu siê sob¹ mimo wszystko, a nawet i wszystkich
wywo³uje refleksjê nad ludzkim ¿yciem, pozwala doceniæ wartoœæ zdrowia,
sk³ania do rewizji dotychczasowych pogl¹dów na temat funkcjonowania cz³o-
wieka chorego, które obfituj¹ w s³owa o negatywnych konotacjach – dysfunkcja
czy deficyt (Arendt 1991; Sacks 1994).

METODA

Wszechstronny opis funkcjonowania dwóch osób chorych na SM zosta³
sporz¹dzony na podstawie standardów tworzenia portretu psychologicznego –
jakoœciowej metody, pozwalaj¹cej na dog³êbn¹ charakterystykê funkcjonowania
osoby w okreœlonej sytuacji ¿yciowej z uwzglêdnieniem najbardziej charak-
terystycznych i specyficznych tylko dla tej osoby form reakcji.

Podstawowymi kryteriami doboru osób do badañ by³y: diagnoza stwardnie-
nia rozsianego, postaæ choroby: rzutowo-remisyjna oraz czas trwania choroby.

Badanymi spe³niaj¹cymi powy¿sze kryteria by³y dwie osoby. Barbara – 27
lat, panna, posiadaj¹ca wykszta³cenie œrednie, wzorowa uczennica (dwukrotna
stypendystka Ministra Edukacji Narodowej), jej hobby to – g³ównie muzyka
(dwukrotnie wygra³a w programie „Jaka to melodia”), zwierzêta. Pracuje na pó³
etatu. Choroba ujawni³a siê u niej w wieku 14 lat. Przemys³aw – 38 lat, ¿onaty,
wykszta³cenie wy¿sze, posiadaj¹cy dwoje dzieci. Jest aktywny zawodowo.
Aktualnie nie mo¿e w pe³ni realizowaæ swoich zainteresowañ (uprawianie
sportów ekstremalnych) ze wzglêdów zdrowotnych. Skupia siê na spêdzaniu
czasu z rodzin¹, wywi¹zywaniu siê z obowi¹zków rodzinnych, zawodowych.
Choroba ujawni³a siê u niego w wieku 25 lat.

Na podstawie literatury (Heszen i ¯yciñska 2008; Ga³dowa 2005; Benz
2004; Bishop 2000; Heszen-Niejodek 2000; Cendrowski 1993), za³o¿y³am, ¿e
pod wp³ywem choroby zachodz¹ istotne zmiany w osobowoœci cz³owieka –
w obrazie siebie, systemie wartoœci, sferze emocji, które wp³ywaj¹ na jakoœæ
¿ycia, przystosowanie do istnienia ze schorzeniem. Choroba przewlek³a, jak¹
jest SM, powoduje nie tylko zmiany w funkcjonowaniu osobowoœciowym, ale
tak¿e biologicznym, które polegaj¹ na powstawaniu ognisk demielinizacyjnych
w uk³adzie nerwowym. Ich obecnoœæ wp³ywa na sprawnoœæ myœlenia, szybkoœæ
reakcji, decyduje o efektywnoœci wywi¹zywania siê z powierzonych obowi¹z-
ków. Poni¿ej zaprezentowane zosta³y poszczególne pytania badawcze i hipo-
tezy.

Jakie s¹ w³aœciwoœci obrazu siebie w chorobie?
Osoba badana posiada pozytywn¹ samoocenê.
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W samoocenie wystêpuje œrednia rozbie¿noœæ miêdzy „ja” realnym a „ja”
idealnym.

Jak osoby badane spostrzegaj¹ swoj¹ chorobê?
Osoba badana spostrzega swoj¹ chorobê jako wyzwanie (posiada œwia-

domoœæ mo¿liwoœci leczenia i w³asnego w tym udzia³u).
W jaki sposób doœwiadczanie choroby wp³ywa na system wartoœci osoby

badanej?
Doœwiadczanie choroby modyfikuje system wartoœci, prowadzi do przewar-

toœciowania wartoœci cenionych dotychczas.
Jak funkcjonuj¹ osoby badane pod wzglêdem emocjonalnym?
Sferê funkcjonowania emocjonalnego charakteryzuje obecnoœæ takich

emocji, jak lêk, nadzieja.
Choroba wp³ynê³a na pojawianie siê zmian w zakresie równowagi emocjo-

nalnej.
Jak funkcjonuj¹ osoby badane pod wzglêdem poznawczym?
Doœwiadczanie choroby wp³ynê³o na funkcjonowanie poznawcze osoby

badanej.
Jakie czynniki wp³ywaj¹ na skutecznoœæ radzenia sobie z chorob¹?
W³aœciwoœci osobowoœci, takie jak poczucie koherencji, styl ¿ycia, wiêzi

emocjonalne z otoczeniem, wp³ywaj¹ na skutecznoœæ radzenia sobie z chorob¹.
Jaki styl radzenia sobie z sytuacjami trudnymi dominuje u osób badanych?
U osoby badanej dominuj¹ formy zadaniowego radzenia sobie z chorob¹.
Jakie cele ¿yciowe wyznaczaj¹ sobie badani?
Osoby badane wyznaczaj¹ sobie realistyczne cele ¿yciowe, uwzglêdniaj¹c

przy tym stan swojego zdrowia.
Czy badani odczuwaj¹ satysfakcjê z ¿ycia i co wp³ywa na jej poziom?
Poziom satysfakcji z ¿ycia zale¿y od poczucia sensu w³asnego ¿ycia oraz

mo¿liwoœci realizacji siebie.
Udzielenie odpowiedzi na postawione pytania i hipotezy badawcze wyma-

ga³o nawi¹zania bli¿szego kontaktu z chorymi na SM. Z tego wzglêdu badania
prowadzone by³y od maja 2008 roku do lutego 2009 roku na terenie szpitala
(oddzia³ neurologii, rehabilitacyjny) oraz w domach rodzinnych osób badanych.
Badani sumiennie wywi¹zywali siê z podjêtych zobowi¹zañ, gdy¿ chcieli
dowiedzieæ siê czegoœ wiêcej na temat swojego funkcjonowania, zgodzili siê na
anonimowe ujawnienie wyników badañ (czyli bez informacji, które mog³yby
pomóc w ich zidentyfikowaniu, gdy¿ boj¹ siê spo³ecznej stygmatyzacji).

W celu sporz¹dzenia wszechstronnego opisu osoby portretowanej zasto-
sowa³am metody pozwalaj¹ce okreœliæ: stosunek badanego do siebie, do innych,
strukturê jego potrzeb, cechy temperamentalne (Test Przymiotnikowy ACL-37,
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Inwentarz Osobowoœci NEO-FFI, Test Plam Atramentowych Rorschacha), przy-
stosowanie do otoczenia spo³ecznego (Test Zdañ Niedokoñczonych), styl oraz
strategie radzenia sobie ze stresem (Kwestionariusz Radzenia Sobie w Sytua-
cjach Stresowych – CISS), zasoby w radzeniu sobie z sytuacjami obci¹¿aj¹cymi,
z kryzysami, chorob¹ (Kwestionariusz Orientacji ¯yciowej SOC-29; Skala
Akceptacji Choroby – AIS; Skala Uogólnionej W³asnej Skutecznoœci – GSES;
Inwentarz Zachowañ Zdrowotnych – IZZ, Skala Satysfakcji z ¯ycia – SWLS,
Test Orientacji ¯yciowej – LOT-R, Skala Poczucia Celu i Sensu ¯ycia – PIL,
Kwestionariusz Nadziei Podstawowej BHI-12, Kwestionariusz Nadziei na Suk-
ces – KNS), stosunek do choroby (Kwestionariusz – „Obraz mojej choroby”;
Skala Pomiaru Postaw Wobec Choroby – „Jak myœlisz?”), funkcjonowanie
poznawcze (Test Figury Z³o¿onej Reya), emocjonalne (Inwentarz Stanu i Cechy
Lêku – STAI), hierarchiê wartoœci (Skala Wartoœci Rokeacha; Lista Wartoœci
Osobistych – LWO); ukazuj¹ce sposób poznawania, interpretowania œwiata,
prze¿ycia zwi¹zane z doœwiadczaniem przewlek³ej choroby (metoda narracyjna,
rozmowa psychologiczna i obserwacja).

WYNIKI

Funkcjonowanie Barbary i Przemys³awa zwi¹zane jest z zaspokajaniem
nastêpuj¹cych potrzeb: eksponowania w³asnego „ja”, niezale¿noœci, autonomii,
porz¹dku, stabilnoœci, wytrwa³oœci. Jako ludzie wolni, maj¹cy mo¿liwoœæ wyboru,
realizuj¹ cele, które weryfikuj¹ ich sprawnoœæ. D¹¿¹ przy tym do obiektywizmu,
racjonalizmu. W swoim postêpowaniu maj¹ wzgl¹d na otoczenie, wyra¿ane
przez nie uczucia.

Posiadaj¹c wgl¹d w swoje funkcjonowanie psychiczne i fizyczne, s¹ w sta-
nie najlepiej okreœliæ, jakie cele mog¹ aktualnie zrealizowaæ. Przez swój upór
dokonuj¹ rzeczy wielkich na swoj¹ miarê (Barbara wygra³a teleturniej „Jaka to
melodia”, dwukrotnie dosta³a siê do fina³u; Przemys³aw kontynuuje pracê
zawodow¹, ci¹gle rozwija swoje kompetencje, podró¿uje). Sk³onni s¹ do ekspo-
nowania siebie, w czym Barbarze pomaga pomys³owoœæ, oryginalnoœæ, krea-
tywnoœæ, pasje, a Przemys³awowi tendencja do dominacji, przedsiêbiorczoœæ,
wiedza, niezale¿noœæ. Maj¹ du¿¹ potrzebê rozwoju, która sprzyja nieustannemu
budowaniu swojej osobowoœci. Odporni s¹ na trudnoœci w kontaktach inter-
personalnych. Posiadaj¹ tendencjê do skupiania siê na swojej osobie, mniejsz¹
na sobie w kontaktach z innymi. Uwa¿aj¹ siê za osoby wartoœciowe przede
wszystkim pod wzglêdem intelektualnym, duchowym (patrz: analiza narracyjna
– Aneks; wykres 1 i 2).
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Najbardziej cenione przez nich wartoœci to: wolnoœæ, równowaga wewnêtrzna,
szczêœcie, zró¿nicowane zainteresowania, aktywnoœæ intelektualna, opanowa-
nie, odwaga. Ceni¹ wartoœci, które pozwol¹ im na zachowanie pozytywnego
obrazu siebie. Postrzegaj¹ siebie jako osoby zaradne, zdolne, co sprzyja dobremu
przystosowaniu, wi¹¿e siê z wiêkszym poczuciem w³asnej wartoœci, satysfakcji
z ¿ycia (patrz: tabela 1 – SWLS, GSES, TZN, LWO, Skala Wartoœci Rokeacha).

Badani posiadaj¹ samoocenê oscyluj¹c¹ wokó³ przeciêtnej. Bardzo dobrze
funkcjonuj¹ pod wzglêdem zadaniowym, szczególnie nakierowanym na osi¹g-
niêcia krótkofalowe, niekoniecznie zwi¹zane z relacjami z ludŸmi (charaktery-
styczne g³ównie dla remisji objawów). Przy realizacji celów bardziej z³o¿onych
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mog¹ pojawiaæ siê problemy z finalizowaniem dzia³ania ze wzglêdu na chorobê
(rzuty). Wyznaczaj¹ sobie ambitne cele, racjonalnie planuj¹ wysi³ek wk³adany
w ich realizacjê. Informacje odbierane z otoczenia spostrzegaj¹ jako sensowne,
uporz¹dkowane i zrozumia³e.

Posiadaj¹ pewn¹ grupê aktywnoœci, których wykonywanie sprawia im
przyjemnoœæ. S¹ raczej indywidualistami i wol¹ dzia³aæ w samotnoœci. Rywali-
zacja sprawia im przyjemnoœæ, potrafi¹ walczyæ o swoje interesy. W swoim
postêpowaniu uwzglêdniaj¹ normy, zasady spo³eczne. Oczekuj¹ pozytywnych
efektów w³asnych dzia³añ. Zachowuj¹ elastycznoœæ w dzia³aniu i potrafi¹
znaleŸæ alternatywne rozwi¹zanie. Maj¹ poczucie sensu w³asnego ¿ycia (patrz:
tabela 1: CISS, TZN, PIL wykres ACL 1 i 2). Satysfakcjê czerpi¹ z odnoszonych
sukcesów – czy to w œrodowisku pracy, czy w innych dziedzinach, np.
zwi¹zanych z zainteresowaniami. Twierdz¹, ¿e bêd¹ siê rozwijaæ, dopóki
pozwoli im na to stan zdrowia. Do przysz³oœci nastawieni s¹ pozytywnie,
uwa¿aj¹, ¿e bêd¹ wtedy podejmowaæ równie ciekawe dzia³ania jak dotychczas.
U Barbary i Przemys³awa wystêpuje sk³onnoœæ do labilnoœci emocjonalnej,
która nasila siê wraz z narastaniem objawów. W du¿ej mierze potrafi¹ kontro-
lowaæ emocje, w czym pomaga im intelekt. Rzadko zachowuj¹ siê impulsywnie.
Czasem z powodu choroby mog¹ roz³adowywaæ swoje uczucia, kieruj¹c je na
otoczenie (patrz: tabela 1: CISS, wykres ACL 1 i 2). U badanych wystêpuje
wysoki poziom lêku – cechy, co wi¹¿e siê z pewn¹ tendencj¹ do interpretowania
obiektywnie niegroŸnych bodŸców jako zagra¿aj¹cych (tabela 1: STAI). W ich
funkcjonowaniu mo¿na odnaleŸæ nadziejê wyra¿aj¹c¹ siê w pozytywnym usto-
sunkowaniu do przysz³oœci, odnosz¹c¹ siê do wiary, wynikaj¹c¹ z poczucia
sensownoœci w³asnego istnienia (patrz: tabela 1: PIL, KNS, BHI-12, LOT-R).
Barbara i Przemys³aw odczuwaj¹ zwiêkszon¹ mêczliwoœæ, ogólne pogorszenie
funkcjonowania psychoruchowego. Wystêpuje u nich obni¿ony poziom funk-
cjonowania bezpoœredniej pamiêci wzrokowej. Aktywnoœæ umys³owa dodat-
kowo hamowana jest przez lêk (patrz: tabela 1: Test Figury Z³o¿onej Reya).
Mimo tych objawów badani funkcjonuj¹ w miarê optymalnie. Czêsto w roz-
wi¹zywaniu problemów wykorzystuj¹ myœlenie dywergencyjne. Swoj¹ chorobê
spostrzegaj¹ przede wszystkim jako wartoœæ duchow¹, która umo¿liwia pog³ê-
biony rozwój wewnêtrzny, sprzyja stawaniu siê lepszym dla innych. Schorzenie
rozpatruj¹ tak¿e w kategoriach wyzwania. Trudno jest im zaakceptowaæ obec-
noœæ choroby, przystosowaæ siê do narzucanych przez ni¹ ograniczeñ (tabela 1:
AIS, Obraz Mojej Choroby, „Jak myœlisz?”). Czuj¹ siê bardziej zale¿ni od
innych. Nie s¹ samowystarczalni w takim stopniu, w jakim by chcieli. Z chorob¹
radz¹ sobie, bazuj¹c na rzeczywistych przes³ankach, d¹¿¹ do obiektywizmu
i racjonalizmu (znaj¹ aktualne badania na temat przyczyn SM, sposobów
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leczenia, korzystaj¹ z czasopism poœwiêconych SM, Barbara udziela siê tak¿e na
forach internetowych) (tabela 1: IZZ; metoda narracyjna, rozmowa). Z trudnoœ-
ciami w okresie remisji radz¹ sobie w sposób zadaniowy, z kolei w fazie rzutów
w celu zminimalizowania stresu stosuj¹ styl radzenia sobie skoncentrowany na
unikaniu (przenoszenie uwagi na przyjemniejsze aspekty ¿ycia, zag³êbianie siê
w marzeniach), emocjach (doœwiadczanie przygnêbienia, smutku, wy³adowy-
wanie swoich uczuæ na zewn¹trz) (tabela 1: CISS, wykres ACL 1 i 2). Pod
wp³ywem choroby zmienili tryb ¿ycia na spokojniejszy. Opisuj¹ siebie jako
czêœæ wiêkszego systemu spo³ecznego, czyli ludzi posiadaj¹cych rodzinê, znajo-
mych. Twierdz¹, ¿e w razie potrzeby mog¹ liczyæ na wsparcie spo³eczne
(najbli¿sza rodzina, znajomi, osoby chore na SM). Dostrzegaj¹ tak¿e negatywne
postawy spo³eczne wzglêdem osób niepe³nosprawnych, chorych przewlekle.
Z tego powodu Przemys³aw nie ujawnia swojej choroby w miejscu pracy, z kolei
Barbara nie podejmuje prób znalezienia partnera ¿yciowego, boj¹c siê odrzu-
cenia i reakcji jego najbli¿szej rodziny (patrz: metoda narracyjna).

WNIOSKI KOÑCOWE

Na podstawie wyników badañ mo¿na stwierdziæ, ¿e w ¿yciu chorych na SM,
oprócz obecnoœci pewnych ograniczeñ spowodowanych chorob¹, lêku, z³oœci,
przygnêbienia istniej¹ jeszcze obszary, które sprawiaj¹ im wiele przyjemnoœci.
Tak jak ludzie zdrowi posiadaj¹ zainteresowania okreœlony œwiatopogl¹d.
Potrafi¹ odczuwaæ satysfakcjê, radoœæ. Chc¹ siê ci¹gle rozwijaæ na wielu
p³aszczyznach. Na przestrzeni wielu lat nauczyli siê ¿yæ z dolegliwoœciami,
uwzglêdniaæ je w planowaniu swoich zamierzeñ. Stale wychodz¹ naprzeciw
ograniczeniom, walcz¹ o swój byt, d¹¿¹ do samorealizacji. Myœlê, ¿e pod
wzglêdem radzenia sobie z przeciwnoœciami, problemami mogliby stanowiæ
przyk³ad dla wielu ludzi zdrowych. Przebywanie w obecnoœci takich osób mo¿e
sprzyjaæ rozwojowi zarówno pewnej wra¿liwoœci na problemy ludzkiej egzy-
stencji, refleksyjnemu prze¿ywaniu w³asnego ¿ycia, dostrzeganiu, co w ¿yciu
jest tak naprawdê wa¿ne, jak i wychodzeniu poza dostêpne schematy, ewaluacji
w³asnego funkcjonowania. Nawi¹zuj¹c do pogl¹dów Hannah Arendt (Arendt,
1991), która mówi³a o monotonnej powtarzalnoœci i przeraŸliwej brzydocie
charakteryzuj¹cej odkrycia psychologii, zgadzam siê, ¿e wystêpuje kontrast
pomiêdzy osi¹gniêciami psychologii a ogromn¹ ró¿norodnoœci¹ i bogactwem
ludzkich dzia³añ. Zmierzaj¹c ku poznaniu cz³owieka, nale¿y uwzglêdniæ, ¿e jest
on istot¹ z³o¿on¹, skomplikowan¹, œwiadom¹, refleksyjn¹, zdoln¹ do odczuæ,
rozwa¿añ i fakt choroby tego nie zmienia. Zaakceptujmy, ¿e cz³owiek chory to
nie tylko ten skazany na straty, bezu¿yteczny, bezsilny, ale i osoba, która przez

OBRAZ SIEBIE I W£ASNEJ CHOROBY A SPOSOBY RADZENIA SOBIE... 169



swoje zachowanie ukazuje nam pe³niê cz³owieczeñstwa, w którym jest miejsce
zarówno na ból, cierpienie, jak i na radoœæ, szczêœcie. To, czy zobaczymy coœ
wiêcej, zale¿y tylko od nas.
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ANEKS

Analiza narracyjna (Narrative analysis)

1. Przyk³adowe wypowiedzi Barbary

Faktycznie, w tych pierwszych latach buntowa³am siê przeciw, chyba muszê to nazwaæ,
wobec siebie samej b¹dŸ tej „dziwnej” dolegliwoœci!; Czasami czu³am siê normalnie, nie odczu-
wa³am objawów tego schorzenia, bli¿ej nieokreœlonego i „zaszala³am”: albo siê przesili³am, albo
s³oñce... i potem dostawa³am po nosie, bo objawy siê nasila³y; [...] staram siê kierowaæ ku roz-
wi¹zaniom, w których sobie poradzê, a nie bym siê gubi³a czy robi³a coœ wbrew sobie; Przed
zachorowaniem by³am bardziej ostro¿na w swoich decyzjach, czêsto wola³am nie ryzykowaæ, gdy
istnia³a niepewnoœæ, czêsto póŸniej ¿a³owa³am; Teraz wolê coœ zrobiæ (czasem ¿a³owaæ, ale mieæ
satysfakcjê, ¿e podjê³am próbê) ni¿ ¿a³owaæ, ¿e tego nie zrobi³am, nie spróbowa³am; [...] czasami
mam myœli zw¹tpienia, poczucia bezsilnoœci, gdy proste czynnoœci sprawiaj¹ mi du¿o k³opotu, ale
z drugiej strony staram siê bardziej obserwowaæ to, co mnie otacza, krajobraz, zwierzêta, drzewa,
zwracam uwagê na maleñkie „cuda natury”, których zabiegani ludzie nie dostrzegaj¹; Nie jestem
w zwi¹zku partnerskim i przypuszczam, ¿e to nie ulegnie zmianie; Mam wiele obaw, brakuje mi tu
mo¿e i pewnoœci siebie i odwagi przez chorobê mam poczucie „gorszoœci” i nie chcê prze¿ywaæ
odrzucenia dlatego... jest jak jest; [...] matki krzywo patrz¹ na niepe³nosprawn¹ synow¹, a ju¿
z SM to piêtno, doœwiadczy³am tego na w³asnej skórze; [...] gdy czu³am siê skrajnie Ÿle
i myœla³am, ¿e ju¿ nie dam rady, pasje, hobby i muzyka pomaga³y mi i pomagaj¹ po dziœ dzieñ; [...]
gdy zdrowotnie coœ siê dzia³o/dzieje niepokoj¹cego, dostajê refleksji, ile uda siê zrealizowaæ, cza-
sami ju¿ myœlê, ¿e to ju¿ pewnie tyle, jak zdrówko szwankuje, ale jak tylko poczujê siê ciut lepiej,
wracam do robienia swego�; Jeszcze coœ, gdyby mi ktoœ zabroni³ realizowaæ te pasje, np. ze
wzglêdów zdrowotnych nada³ ograniczenia, to by mnie... zgasi³o, d¹¿ê do swego na tyle, na ile
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czujê siê silna�; Sama czujê granice i na ile jestem w stanie; Nie znoszê nudy, monotonii
i wszelkie ograniczenia narzucane przez innych „podcinaj¹ mi skrzyd³a”; [...] my Sm-owcy
miewamy k³opoty fizjologiczne [...]; [...] wiele musia³oby siê zmieniæ, by takie osoby, które maj¹
ograniczenia wynikaj¹ce z choroby, czu³y siê swobodnie i swojsko szczególnie w spo³eczeñstwie
polskim; [...] nierzadko jesteœmy traktowani jak intruzi, spotykamy siê z odmow¹; [...] byœmy
chcieli byæ traktowani jak normalni ludzie, a nie by nas obserwowaæ, szeptaæ coœ ukradkiem lub
siê litowaæ i nadmiernie pomagaæ, wyrêczaæ; [...] ludzie, którzy wczeœniej kojarzyli mnie tylko
z chorob¹ i czasami nawet traktowali jak „powietrze”, zaczêli mnie darzyæ szacunkiem i uznaniem
i ¿e coœ jestem jednak warta;)

2. Przyk³adowe wypowiedzi Przemys³awa

Trzeba nauczyæ siê ¿yæ z chorob¹ i staraæ siê j¹ zaakceptowaæ – jeszcze mi siê to w pe³ni nie
udaje. ¯yjê spokojniej, staram siê unikaæ sytuacji stresowych, staram siê bardziej zwracaæ uwagê
na zdrowie, wypoczynek; Pod wp³ywem choroby trochê zmieni³em siê; Przedtem by³em chole-
rykiem, teraz jestem mniej impulsywny; ¯yjê bardziej z tygodnia na tydzieñ, planujê w doœæ
bliskiej przysz³oœci, mam pewne marzenia, które motywuj¹ mnie do dzia³ania. Jestem zadowolony
z tego, co osi¹gn¹³em do tej pory; Aktualnie koncentrujê siê na dzia³aniach przynosz¹cych
okreœlone, istotne dla mnie rezultaty, a nie na jakiœ abstrakcyjnych sprawach; Wiem, ¿e choroba
bêdzie postêpowaæ, ale bêdê chcia³ powalczyæ w miarê mo¿liwoœci; Uwa¿am, ¿e w wyniku
choroby najbardziej cierpi otoczenie, gdy¿ to ono musi znosiæ ró¿ne zachowania chorego; Staram
siê ¿yæ normalnie jak dotychczas i realizowaæ przynajmniej czêœæ moich marzeñ, które s¹ mo¿liwe
do zrealizowania. Przed chorob¹ prowadzi³em bogate ¿ycie towarzyskie, aktualnie bardziej
skupiam siê na spêdzaniu czasu z rodzin¹, dzieæmi [...]; Czasem jestem niezadowolony z wy-
wi¹zywania siê z obowi¹zków ojca, mê¿a – jest mi trudniej uczestniczyæ w pe³ni w ¿yciu
rodzinnym, wolniej wykonujê okreœlone czynnoœci; W ci¹gu tych dwunastu lat ¿ycia z chorob¹,
a jakby bez jej œwiadomoœci, zd¹¿y³em za³o¿yæ rodzinê – urodzi³o mi siê dwoje dzieci – rozwin¹æ
siê zawodowo.

SUMMARY

The aim of this study was to describe two people with Sclerosis Multiplex (it is a prolonged
disease of central nerve system). In my research I described their manners of functioning: personal
and social. Despite suffering from the disease, for these people the existence has a special mean-
ing. In their life, they have good and bad moments which can show them a spectrum of possibili-
ties. In their opinion, good life is a result of coping with many negative experiences. They derive
satisfaction from many areas of functioning evolve themselves, despite growing physical
limitation.
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