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Summary
Introduction. Multiple sclerosis (MS) is a disease which occupies a special place among neu-
rological diseases. In human pathology, it is the most frequent demyelination disease, in the
course of which primary damage is inflicted on myelin in the central nervous system. The
neurological symptoms that accompany the disease cause problems which affect not only
patients themselves but also their families. The pharmacological treatments developed so far
do not combat the disease, but can visibly improve the patient’s quality of life, provided that
they are supplemented by motor physical therapy. In addition, NGOs specialising in welfare
work and physiological help for people suffering from multiple sclerosis have an essential role
to play.
The objective of this study is analysis of the influence of membership in NGOs for MS patients
on their quality of life.
Research material. The paper is based on research involving a group of 40 people, including
22 women (55%) and 18 men (45%). These were divided into two groups of 20 people. The
first group was made up of people not associated with any support group, while the other was
comprised of members of organisations supporting MS-affected people.
Method. The research was based on the results of the ”Quality of Life Index” survey, taking
into account the patients’ satisfaction with various aspects of their life as well as the Repta
Functional Index.
Results. The level of satisfaction and the functional condition of MS patients is different for
each group. It was observed that their satisfaction level depends on their existing functional
limitations. The functional condition of the group of people who are active in aid organisa-
tions is lower, which has an impact on the assessment of satisfaction with various aspects of
life, and on the general assessment of their level of satisfaction with life. In the case of people
who belong to NGOs, both indicators are lower than in the case of people who manage on
their own. In turn, people who belong to organisations more often take advantage of rehabi-
litation and specialised help.
Conclusions. People who belong to NGOs more often resort to rehabilitation and specialised
help. Membership in such organisations makes it easier to receive help or information on how
and under what conditions it can be obtained.
Key words: multiple sclerosis, non-governmental support organisations, quality of life

Streszczenie
Wstêp. Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplet - SM) jest chorob¹, która zajmuje szczegól-
ne miejsce wœród chorób neurologicznych. W patologii ludzkiej jest najczêœciej spotykan¹
chorob¹ demielinizacyjn¹, w jakiej dochodzi do pierwotnego uszkodzenia mieliny w oœrod-
kowym uk³adzie nerwowym. Towarzysz¹ce objawy neurologiczne, wystêpuj¹ce w przebiegu
choroby, rodz¹ problemy, które nie tylko dotycz¹ chorych, ale tak¿e ich rodzin. Stosowane
dotychczas leczenie farmakologiczne, chocia¿ nie zwalcza choroby, mo¿e widocznie poprawiæ
jakoœæ ¿ycia pacjenta, o ile obejmuje równie¿ rehabilitacjê ruchow¹. Wa¿ne miejsce zajmuj¹
te¿ pozarz¹dowe organizacje specjalizuj¹ce siê w szeroko rozumianej pomocy spo³ecznej
i psychologicznej osobom chorym na stwardnienie rozsiane.
Celem niniejszej pracy jest analiza wp³ywu przynale¿noœci do organizacji pozarz¹dowych,
zrzeszaj¹cych osoby chore na stwardnienie rozsiane, na jakoœæ ¿ycia tych chorych.
Materia³ badawczy. Cel pracy zrealizowano w oparciu o materia³ kliniczny, który stanowi³o
40 badanych, w tym 22 kobiety (55%) i 18 mê¿czyzn (45%). Badaniami objêto dwie grupy
chorych, licz¹ce po 20 osób. Grupê pierwsz¹ stanowi³y osoby nie uto¿samiaj¹ce siê z ¿adn¹
z grup wsparcia, natomiast drug¹ osoby, bêd¹ce uczestnikami organizacji, dzia³aj¹cych na rzecz
osób choruj¹cych na SM.
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WSTĘP
Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplet - SM) jest
chorob¹, która zajmuje szczególne miejsce wœród chorób
neurologicznych. U ludzi jest najczêœciej spotykan¹ cho-
rob¹ demielinizacyjn¹, w jakiej dochodzi do pierwotne-
go uszkodzenia mieliny w oœrodkowym uk³adzie nerwo-
wym. Towarzysz¹ce objawy neurologiczne, wystêpuj¹ce
w przebiegu choroby, rodz¹ problemy, które nie tylko
dotycz¹ chorych, ale tak¿e ich rodzin. Stosowane dotych-
czas leczenie, chocia¿ nie zwalcza choroby, mo¿e widocz-
nie poprawiæ jakoœæ ¿ycia pacjenta. Obok leczenia far-
makologicznego powinno obejmowaæ rehabilitacjê ru-
chow¹ oraz sygnalizowane przez pacjenta problemy psy-
chologiczne i spo³eczne.

Niezwykle wa¿n¹ rolê w ¿yciu pacjentów wydaj¹ siê
spe³niaæ organizacje pozarz¹dowe. Pe³ni¹ one funkcje
grup wsparcia, umo¿liwiaj¹ uczestnictwo w spotkaniach
z innymi chorymi na SM, dzielenie siê doœwiadczeniami
i obawami zwi¹zanymi z chorob¹ oraz pomoc zarówno
w postaci wsparcia psychicznego, jak i w uzyskaniu pew-
nych profitów zwi¹zanych z leczeniem.

Uchwycenie roli organizacji pozarz¹dowych w ¿yciu
pacjentów z SM, ich wp³ywu na jakoœæ ¿ycia chorych
sta³o siê inspiracj¹ do podjêcia niniejszego tematu.

Jakoœæ ¿ycia, wed³ug definicji przyjêtej przez Œwia-
tow¹ Organizacjê Zdrowia, odzwierciedla poczucie satys-
fakcji jednostek lub grup spo³ecznych, wynikaj¹ce ze
œwiadomoœci zaspokojenia w³asnych potrzeb oraz postrze-
gania mo¿liwoœci rozwoju jednostkowego i spo³ecznego
[1]. W aspekcie zdrowia na jakoœæ ¿ycia sk³adaj¹ siê
czynniki subiektywne i obiektywne. Do czynników su-
biektywnych zaliczane s¹: postrzeganie w³asnych dolegli-
woœci przez pacjenta, obraz samego siebie, ocena spraw-
noœci, satysfakcja z ¿ycia rodzinnego i z interakcji z in-
nymi ludŸmi, satysfakcja z pracy, czy z sytuacji ekono-
micznej, zadowolenie ze wsparcia spo³ecznego i z ¿ycia
w ca³oœci. Czynniki obiektywne natomiast, to na przy-
k³ad: obraz kliniczny chorego, warunki socjalno-bytowe
i status spo³eczny, a tak¿e liczba i czêstotliwoœæ kontak-
tów spo³ecznych. Te pierwsze mog¹ byæ pokrótce okre-
œlane, jako poczucie zadowolenia i satysfakcji z pojedyn-
czych aspektów bio- psycho- spo³ecznych oraz z ¿ycia

Metoda. Badania oparto o wyniki ankiety „Quality of Life Index” uwzglêdniaj¹cej ocenê
satysfakcji w odniesieniu do ró¿nych aspektów ¿ycia i WskaŸnik Funkcjonalny Repty.
Wyniki. Poziom satysfakcji i stan funkcjonalny chorych na SM jest odmienny w ka¿dej
z grup. Zaobserwowano zale¿noœæ poziomu satysfakcji od istniej¹cych ograniczeñ funkcjonal-
nych. Wykazano ni¿szy stan funkcjonalny w grupie osób, zrzeszonych w organizacjach po-
mocy, co wp³ywa na ocenê zadowolenia z ró¿nych aspektów ¿ycia i ogóln¹ ocenê poziomu
satysfakcji z ¿ycia. W grupie osób nale¿¹cych do organizacji, oba wskaŸniki s¹ ni¿sze, ni¿
w grupie osób radz¹cych sobie indywidualnie. Natomiast osoby nale¿¹ce do grupy uczestni-
ków organizacji zdecydowanie czêœciej korzysta³y z rehabilitacji i specjalistycznej pomocy.
Wnioski. Osoby nale¿¹ce do grupy uczestników organizacji zdecydowanie czêœciej korzystaj¹
z rehabilitacji i specjalistycznej pomocy. Uczestnictwo w organizacji u³atwia otrzymanie pomocy
lub informacji o sposobie i warunkach jej uzyskania.
S³owa kluczowe: stwardnienie rozsiane, pozarz¹dowe organizacje pomocy, jakoœæ ¿ycia

INTRODUCTION
Multiple sclerosis (MS) is a disease with a particular
place among neurological diseases. It is the most fre-
quently occurring demyelinating disease among humans
causing primary damage to myelin in the central nervo-
us system. Neurological symptoms occurring in the co-
urse of the disease give rise to problems affecting not
only people directly afflicted with multiple sclerosis but
also their families. Despite the fact that treatment ap-
plied so far does not combat the disease, it may visibly
raise the quality of patients’ lives. Besides pharmaco-
logical treatment, it should also encompass physical
rehabilitation and patients’ signalling of psychological
and social problems.

Non-governmental organisations (NGOs) seem to play
an important role in MS sufferers’ lives. These operate
as support groups, enabling participation in meetings with
other sufferers, sharing of disease-related experiences and
worries, and enabling aid both in the form of psycholo-
gical support and help in obtaining certain benefits con-
cerning treatment.

The subject of this research was undertaken to grasp
the role of non-governmental organisations in the lives
of individuals suffering MS and the impact of these
organisations on the quality of those individuals’ lives.

Quality of life and methods of its assessment by the
definition adopted by the World Health Organisation, the
term “quality of life” reflects the sense of satisfaction of
individuals or social groups resulting from awareness of
personal needs being satisfied and the perception of the
opportunities for individual and social development [1].
As far as health is concerned, quality of life depends on
subjective and objective factors, the subjective ones
including a patient’s perception of their personal ailments;
self-image; assessment of fitness; satisfaction with fami-
ly life and interactions with others; satisfaction with work
or economic status; satisfaction with social support, and
life in general. Objective factors include a patient’s cli-
nical image; social and living conditions; social status,
and the number and frequency of social contacts. The
former factors may be briefly defined as a sense of sa-
tisfaction with particular bio- and psychosocial aspects
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w ogóle, z kolei te drugie dotycz¹ ró¿nych elementów
stanu fizycznego, psychicznego i spo³ecznego [2].

Badania jakoœci ¿ycia ukazuj¹ punkt widzenia pacjen-
ta i dostarczaj¹ specjalistom wielu cennych wskazówek,
dotycz¹cych wyboru sposobu terapii lub poprawy stoso-
wanych metod leczenia, dostosowanych do indywidual-
nych potrzeb chorego. S¹ cennym Ÿród³em informacji
o odczuciach pacjenta i pozwalaj¹ na holistyczn¹ ocenê
jego zdrowia, w perspektywie biologicznej jednoczeœnie
nie pomijaj¹c doznañ emocjonalnych, szeroko rozumia-
nego samopoczucia oraz mo¿liwoœci funkcjonowania
w codziennym ¿yciu [1, 2].

CEL PRACY
Celem niniejszej pracy jest analiza wp³ywu przynale¿no-
œci do organizacji pozarz¹dowych, zrzeszaj¹cych osoby
chore na stwardnienie rozsiane, na jakoœæ ¿ycia chorych
w kontekœcie nastêpuj¹cych pytañ:
1. Czy poziom satysfakcji z ¿ycia i stan funkcjonalny osób

chorych na stwardnienie rozsiane wykazuje ró¿nice wy-
nikaj¹ce z przynale¿noœci do organizacji ich zrzeszaj¹cej?

2. Czy przynale¿noœæ do organizacji zrzeszaj¹cych osoby
chore na stwardnienie rozsiane sprzyja dostêpnoœci do
rehabilitacji i rozszerza zakres specjalistycznej pomocy?

MATERIAŁ KLINICZNY I METODA
Cel pracy zrealizowano w oparciu o materia³ kliniczny,
który stanowi³o 40 badanych: 22 kobiety (55%) i 18
mê¿czyzn (45%). Zakres wieku badanych kobiet zamy-
ka³ siê w przedziale od 15- 65 lat, natomiast mê¿czyzn
od 26- 65 lat. Badaniami objêto dwie grupy chorych,
licz¹ce po 20 osób. Grupê pierwsz¹ stanowi³y osoby nie
uto¿samiaj¹ce siê z ¿adn¹ z grup wsparcia (Gr. 1 – In-
dywidualni), natomiast do drugiej grupy zaliczono oso-
by, bêd¹ce uczestnikami organizacji, dzia³aj¹cych na rzecz
osób choruj¹cych na stwardnienie rozsiane (Gr. 2
– Uczestnicy organizacji). Prezentowane badania zosta-
³y przeprowadzone w Krakowie w Klubie SM przy Pol-
skim Towarzystwie Stwardnienia Rozsianego, w placów-
ce Fundacji na Rzecz Chorych na SM im. b³. Anieli Sa-
lawy oraz w przychodni specjalistycznej przy ul. Duna-
jewskiego 5 w Krakowie. Kryterium kwalifikuj¹cym do
badañ by³a diagnoza stwardnienia rozsianego, a przydzia³
do danej grupy opiera³ siê na podstawie wype³nionej
ankiety. Badania zosta³y przeprowadzone w okresie od
grudnia 2008 do marca 2009 roku.

Metodyka badania zosta³a przeprowadzona przy
wykorzystaniu:
1. Ankiety.
2. WskaŸnika Funkcjonalnego Repty.

Ad. 1. Ankieta sk³ada siê z trzech g³ównych czêœci
dotycz¹cych:
1. Danych osobowych;
2. Oceny satysfakcji w odniesieniu do ró¿nych aspektów

¿ycia („Quality of Life Index” [3]);
3. Uczestnictwa w spotkaniach grup wsparcia, okreœle-

nia dotychczasowego leczenia rehabilitacyjnego oraz

and life in general, while the later regard various elements
of physical, psychic and social status [2].

The research on quality of life discloses the patient’s
point of view and provides specialists with numerous
invaluable hints on the choice of therapy or improvement
in already applied methods of treatment adapted to the
patient’s individual needs. This kind of research is a
precious source of information on patient experiences,
permitting holistic assessment of their health from the
biological perspective without disregarding emotional
experiences, broadly understood feeling, and the possi-
bility of functioning in everyday life [1,2].

AIM OF THE RESEARCH
The aim of this paper is to analyse the impact of mem-
bership in NGOs that bring together MS sufferers on the
quality of the patients’ life, within the context of the
following questions:
1. Does the level of satisfaction and functional condition

of people suffering MS differ depending on their
membership in organisations associating them?

2. Does membership in an organisation bringing together
MS sufferers improve access to rehabilitation and
broaden the degree of specialist help?

CLINICAL SPECIMENS, METHOD
The realisation of the aim of this research was based on
clinical specimens, amounting to 40 individuals composed
of 22 females (55%) and 18 males (45%). The age of the
females examined varied from 15 to 65, while the men’s
age ranged between 26 and 65. The research encompas-
sed two groups of individuals, each numbering 20 people.
The first group was made up of individuals not belonging
to any support group (Gr. 1 – Individuals), and the other
group, of members of such organisations (Gr. 2 – Mem-
bers of organisations). The research here presented was
conducted at the Klub SM (MS Club) in Krakow, which
operates under the aegis of the Polish Society of Multiple
Sclerosis (Polskie Towrzystwo Stwardnienia Rozsianego),
on the premises of the Fundacja na Rzecz Chorych na SM
im. b³. Anieli Salawy (The Blessed Angela Salawa Foun-
dation for those Afflicted with MS), and also at a specia-
list out-patient clinic on ul. Dunajewskiego 5 in Krakow.
The qualifying criterion of the research was the fact of
having been diagnosed with multiple sclerosis, whereas
inclusion in a given group was based on completed qu-
estionnaires. The research was conducted within the pe-
riod between December 2008 and March 2009.

Research methodology comprised:
1. Questionnaire.
2. Repty Functional Index (RFI).

Ad. 1. The questionnaire comprised three main sections:
1. Personal data;
2. Assessment of satisfaction with different aspects of life

(“Quality of Life Index” [3]);
3. Participation in various support groups, determination

of rehabilitation treatment to date and use of other
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korzystania z innego rodzaju pomocy wymaganej przez
osoby choruj¹ce na stwardnienie rozsiane.

Czêœæ pierwsza wymaga³a podania wieku i p³ci badane-
go. Odpowiedzi na pytania z drugiej czêœci opisywa³y
stopieñ zadowolenia z nastêpuj¹cych kolejno wymienio-
nych okolicznoœci ¿yciowych: zdrowia, opieki zdrowot-
nej, poziomu samoobs³ugi, zdolnoœci poruszania siê poza
domem, szczêœcia w³asnej rodziny, ¿ycia seksualnego,
emocjonalnego wsparcia ze strony rodziny oraz poza ni¹,
poziomu przydatnoœci dla spo³ecznoœci, pracy (je¿eli
osoba pracuje), osi¹gania indywidualnych celów, w³asne-
go ¿ycia w szerokim znaczeniu. Przy ka¿dym pytaniu
chorzy mogli wybraæ jedn¹ z czterech proponowanych
odpowiedzi: „bardzo niezadowolony”; „umiarkowanie
niezadowolony”; „umiarkowanie zadowolony”; „bardzo
zadowolony”. Ostatnia czêœæ ankiety zawiera³a pytania o:
przynale¿noœæ badanego do organizacji zrzeszaj¹cej oso-
by chore na stwardnienie rozsiane, uczêszczanie na za-
jêcia rehabilitacyjne, jeœli tak, to o jego czêstotliwoœæ,
uczestnictwo w turnusach rehabilitacyjnych, konsultacje
ze specjalistami, korzystanie z porad psychologa, wizyty
w pracowni terapii zajêciowej, dofinansowanie zakupu
leków, wypo¿yczanie sprzêtu rehabilitacyjnego, korzysta-
nie z poradnictwa, lub z przekwalifikowania zawodowe-
go, otrzymanie pomocy w zatrudnieniu, udzia³ w bezp³at-
nych/ p³atnych kursach szkolenia zawodowego, otrzymy-
wanie pomocy niezbêdnej w pokonywaniu barier archi-
tektonicznych w miejscu zamieszkania.

Ad. 2. WskaŸnik Funkcjonalny Repty (WFR).
WskaŸnik Funkcjonalny Repty s³u¿y do oceny stanu

funkcjonalnego i stopnia samodzielnoœci pacjenta. Jest
modyfikacj¹ “Functional Independence Measure” (FIM).
Uwzglêdnia nastêpuj¹ce kategorie: samoobs³uga, kontrola
zwieraczy, mobilnoœæ, lokomocja oraz komunikacja.
Poszczególne zadanie mog³o byæ oceniane wg nastêpu-
j¹cej punktacji: 1 pkt. - pe³na zale¿noœæ (niesamodziel-
noœæ); 3 pkt. - wymagana pomoc; 5 pkt. - umiarkowana
zale¿noœæ (przez nadzór lub asekuracjê, z u¿yciem urz¹-
dzeñ pomocniczych); 7 pkt. - pe³na niezale¿noœæ.

WYNIKI
W drugiej czêœci ankiety uzyskano 463 odpowiedzi na
zadane pytania, dotycz¹ce oceny satysfakcji w ró¿nych
okolicznoœciach ¿yciowych. Najczêœciej chorzy okreœla-
li siebie, jako umiarkowanie zadowolonych (47%), rza-
dziej umiarkowanie niezadowolonych (23%), natomiast
niewielka ró¿nica dzieli³a grupê bardzo zadowolonych
(16%) i bardzo niezadowolonych (15%).

W grupie pierwszej, na któr¹ sk³adaj¹ siê osoby nie
przynale¿¹ce do organizacji wspieraj¹cej chorych na
stwardnienie rozsiane (Gr. 1 - Indywidualni.) uzyskano
230 odpowiedzi, ich rozk³ad przedstawia Tabela 1.

Opisuj¹c poziom satysfakcji z kolejno wymienianych
obszarów ¿ycia nieco mniej ni¿ po³owa badanych z Gr.
1. okreœli³a siebie, jako umiarkowanie zadowolonych
(49%). Kolejno, prawie w jednakowej liczbie udzielone

types of support required by people afflicted with
MS.

In the first part, individuals were asked to give their age
and gender. Answers in the second part described their
degree of satisfaction with the following life circumstan-
ces: health; health care; the level of self-service; move-
ment capacity outside home; happiness of their own
family; sexual life; emotional support provided by the
family and from outside it; their level of usefulness to
the community; work (if working); attaining of individual
goals; personal life in general. The patient could choose
one 4 possible responses: “very dissatisfied”; “modera-
tely dissatisfied”; “moderately satisfied”; “very satisfied”.
The last section of the questionnaire included questions
concerning: membership in organisations bringing toge-
ther people with MS; attendance at rehabilitation appo-
intments and if so, their frequency; participation in re-
habilitation camps/holidays; consultations with specia-
lists; use of psychologist’s counselling; visits to occu-
pational therapy workshops; subsidisation of medica-
tion; hire of rehabilitation equipment; use of guidance
or occupational reorientation; reception of support with
employment; participation in paid and free-of-charge
occupational training sessions; receipt of help needed to
surmount architectural constraints in the place of resi-
dence.

Ad. 2. Repty Functional Index (RFI).
The Repty Functional Index (a modification of the

Functional Independence Measure) is an index used to
assess a patient’s functional status and their degree of
self-reliance. The RFI takes into account the following
categories: self-service; control over sphincters; mobili-
ty; locomotion and communication. Each catergory is
scored with points like so: 1 point – full dependence (non-
self-reliance); 3 points – aid required; 5 points – mode-
rate dependence (surveillance or security, use of support
devices); 7 points – full independence.

RESULTS
The second section of the questionnaire provided 463
answers to the questions on assessment of satisfaction
under various living conditions. Individuals most frequ-
ently considered themselves to be moderately satisfied
(47%); less frequently as moderately dissatisfied (23%),
and a small percentage difference was found between
those very dissatisfied (16%) and very satisfied (15%).

The first group, including individuals not belonging
to any MS support organisation (Gr. 1 – Individuals),
provided 230 answers (See Table 1).

Describing their level of satisfaction with the subse-
quently mentioned areas of life, less than half of the
individuals from Gr. 1 considered themselves to be
moderately satisfied (49%). Almost the same number of
individuals provided the answers: “moderately dissatis-
fied” (23%) and “very satisfied” (21%).
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zosta³y odpowiedzi: „umiarkowanie niezadowolony”
(23%) i „bardzo zadowolony” (21%).

W grupie drugiej, do której zaliczaj¹ siê osoby nale-
¿¹ce do organizacji zrzeszaj¹cych chorych na stwardnie-
nie rozsiane (Gr. 2 - uczestnicy organizacji), udzielono
233 odpowiedzi, ich rozk³ad przedstawia Tabela 2.

W tej grupie oceniaj¹c satysfakcjê we wskazanych
obszarach ¿ycia, badani najczêœciej okreœlali siebie, jako
umiarkowanie zadowolonych (45%). Nieco rzadziej za-
znaczano odpowiedzi: „umiarkowanie niezadowolony”
(23%) oraz „bardzo niezadowolony” (21%). Najmniej
liczna by³a grupa osób, opisuj¹ca siebie, jako bardzo
zadowolonych (11%).

W obu grupach badani okreœlali siebie najczêœciej,
jako umiarkowanie zadowolonych - w Gr. 1 o 4% wiê-
cej zaznaczonych odpowiedzi ni¿ w Gr. 2. Pozycja
„umiarkowanie niezadowolony” zosta³a zaznaczona w obu
grupach w jednakowej iloœci ok. 23%.

Niezwykle wyraŸna jest ró¿nica odpowiedzi “bardzo
niezadowolony” pomiêdzy obiema grupami. W Gr. 1
stanowi mniej ni¿ 7% natomiast w Gr. 2 a¿ 21%. Podob-
nie liczba odpowiedzi “bardzo zadowolony” jest zdecy-
dowanie wy¿sza w Gr. 1 gdy¿ wynosi 21%, a w Gr. 2
jedynie 11%. Wyniki te jednoznacznie wskazuj¹ na bar-

Tab. 1. Rozkład odpowiedzi udzielonych przez badanych z Gr. 1 – indywidualnych

Bardzo
zadowolony

Umiarkowanie
zadowolony

Umiarkowanie
niezadowolony

Bardzo
niezadowolony

Pytanie dotycz¹ce:Lp.

1 Swojego zdrowia 3 7 10 0
2 Opieki zdrowotnej 1 10 9 0
3 Swojej pe³nej niezale¿noœci w samoobs³udze 1 7 9 3
4 Swojej zdolnoœci poruszania siê poza domem 4 5 7 4
5 Szczêœcia swojej rodziny 0 2 10 8
6 Swojego ¿ycia seksualnego 2 7 7 3
7 Emocjonalnego wsparcia ze strony rodziny 1 0 6 13
8 Emocjonalne wsparcie poza rodzin¹ 1 2 11 6
9 Tego jak przydatny jesteœ dla innych 2 3 10 5

10 Swojej pracy (je¿eli pracujesz) 0 5 8 1
11 Osi¹gania swoich celów 1 4 14 1
12 Swojego ¿ycia w ogólnoœci 0 2 13 5

RAZEM 16 54 114 49

Tab. 1. Spread of answers provided by those from Gr. 1 – Individuals

Very
satisfied

Moderately
satisfied

Moderately
dissatisfied

Very
dissatisfied

Question regarding:No.

1 Personal health 3 7 10 0
2 Health care 1 10 9 0
3 Their full independence of self-support 1 7 9 3
4 Their movement capacity outside home 4 5 7 4
5 Happiness of their family 0 2 10 8
6 Their sexual life 2 7 7 3
7 Emotional support provided by the family 1 0 6 13
8 Emotional support outside the family 1 2 11 6
9 Usefulness to others 2 3 10 5

10 Their work (if working) 0 5 8 1
11 Pursuit of goals 1 4 14 1
12 Their life in general 0 2 13 5

Total 16 54 114 49

In the second group, comprising individuals belonging
to organisations associating people suffering MS (Gr. 2
– Members of organisations), 233 responses were given.
(See Table 2).

Assessing their satisfaction in the indicated areas of
life, persons from this group most frequently described
themselves as moderately satisfied (45%). The answers
“moderately dissatisfied” (23%) and “very dissatisfied”
(21%) were less frequent, while the answers “very satis-
fied” made up the smallest percentage (11%).

Examined individuals in both groups most frequen-
tly defined themselves as moderately satisfied – Gr. 1
marked 4% more answers in this category than Gr. 2.
People in both groups marked the same number of an-
swers in the category “moderately dissatisfied” – ca. 23%
(See Pic1.).

The number of “very unsatisfied” responses signifi-
cantly differed between each of the groups, making up
less than 7% of all answers in Gr. 1, and as much as 21%
in Gr. 2. Similarly, the number of „very satisfied” respon-
ses was much greater in Gr. 1 (21%), than Gr. 2 (only
11%). This outcome evidently points to very low perso-
nal satisfaction with living circumstances among indivi-
duals in Gr. 2.
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Tab. 2. Rozkład odpowiedzi udzielonych przez badanych z G. 2 – uczestnicy organizacji

Bardzo
zadowolony

Umiarkowanie
zadowolony

Umiarkowanie
niezadowolony

Bardzo
niezadowolony

Pytanie dotycz¹ce:Lp.

1 Swojego zdrowia 8 3 9 0
2 Opieki zdrowotnej 3 8 8 1
3 Swojej pe³nej niezale¿noœci w samoobs³udze 6 3 9 2
4 Swojej zdolnoœci poruszania siê poza domem 8 3 6 3
5 Szczêœcia swojej rodziny 2 5 7 6
6 Swojego ¿ycia seksualnego 6 3 8 2
7 Emocjonalnego wsparcia ze strony rodziny 1 5 9 5
8 Emocjonalne wsparcie poza rodzin¹ 1 4 13 2
9 Tego jak przydatny jesteœ dla innych 2 4 12 1

10 Swojej pracy (je¿eli pracujesz) 5 3 4 1
11 Osi¹gania swoich celów 6 4 7 2
12 Swojego ¿ycia w ogólnoœci 1 7 12 0

RAZEM 49 52 104 25

Tab. 2. Spread of answers provided by those from Gr. 2 – Members of organisations

Very
satisfied

Moderately
satisfied

Moderately
dissatisfied

Very
dissatisfied

Question regarding:No.

1 Personal health 8 3 9 0
2 Health care 3 8 8 1
3 Their own full independence of self-support 6 3 9 2
4 Their movement capacity outside home 8 3 6 3
5 Happiness of their family 2 5 7 6
6 Their sexual life 6 3 8 2
7 Emotional support provided by the family 1 5 9 5
8 Emotional support outside the family 1 4 13 2
9 Usefulness to others 2 4 12 1

10 Their work (if working) 5 3 4 1
11 Pursuit of goals 6 4 7 2
12 Their life in general 1 7 12 0

Total 49 52 104 25

Pic. 1. Percentage spread of
answers provided by each gro-
up
Ryc. 1. Rozkład procentowy
udzielonych odpowiedzi z uwzglę-
dnieniem poszczególnych grup

dzo nisk¹ ocenê w³asnej satysfakcji w badanych okolicz-
noœciach ¿yciowych osób z Gr. 2.

W trzeciej czêœci ankiety badani opisywali przebieg
dotychczasowego leczenia rehabilitacyjnego i mo¿liwoœæ

In the third part of the questionnaire, the participants
of the research described the course of their rehabilita-
tion treatment to date and the possibility of using other
forms of support addressed to people suffering MS.
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korzystania z innych form pomocy chorym na stwardnie-
nie rozsiane. Kryterium przydzia³u do jednej z grup, czyli
Gr. 1 - indywidualnych lub Gr. 2 - uczestników organi-
zacji, stanowi³a odpowiedŸ na pytanie o uczestnictwo
w organizacji.

Liczba udzielonych odpowiedzi potwierdzaj¹cych
korzystanie z pomocy by³a zdecydowanie wiêksza w Gr.
2. Rozk³ad odpowiedzi przedstawia Tabela 3.

Najmniejsza liczba badanych potwierdzi³a korzysta-
nie z poradnictwa zawodowego (4 osoby), uczestnictwa
w p³atnych/ bezp³atnych kursach szkolenia zawodowego
(1 osoba) oraz pomocy w zatrudnieniu (nikt nie zazna-
czy³). Chorzy na stwardnienie rozsiane wraz z postêpem
choroby czêsto zmuszeni s¹ do zrezygnowania z dotych-
czas wykonywanego zawodu lub do jego zmiany. Tak
niewielka iloœæ odpowiedzi potwierdzaj¹cych korzystanie
z pomocy w zakresie zatrudnienia mo¿e œwiadczyæ
o znikomej ofercie pomocy, z³ej informacji chorych lub
powa¿nych dysfunkcjach fizycznych uniemo¿liwiaj¹cych
podjêcie pracy.

Ponad to, obie grupy ró¿ni¹ siê iloœci¹ odpowiedzi
potwierdzaj¹cych. Osoby nale¿¹ce do organizacji czêœciej
wypo¿yczaj¹ sprzêt rehabilitacyjny, uczestnicz¹ w turnu-

Tab. 3. Rozkład odpowiedzi potwierdzających korzystanie z następujących możliwości pomocy

RAZEMGr. 2 -
uczestnicy
organizacji

Gr. 1 -
indywidualni

Czy Pani / Pan:Lp.

1 Uczêszcza na æwiczenia rehabilitacyjne 17 19 36
2 Korzysta z konsultacji ze specjalistami 18 17 35
3 Korzysta z dofinansowañ leków 2 3 5
4 Wypo¿ycza sprzêt rehabilitacyjny 1 8 9
5 Uczestniczy w turnusach rehabilitacyjnych 6 13 19
6 Korzysta z pracowni terapii zajêciowej 2 6 8
7 Korzysta z poradnictwa zawodowego 1 3 4
8 Korzysta z bezp³atnych/ p³atnych kursów szkolenia zawodowego 0 1 1
9 Korzysta z mo¿liwoœci przekwalifikowania zawodowego lub otrzyma³a 0 0 0

pomoc w celu zatrudnienia
10 Korzysta z porad psychologa 6 9 15
11 Otrzymuje pomoc w celu pokonywania barier architektonicznych 4 1 5

w miejscu zamieszkania
RAZEM 57 80 137

Tab. 3. Spread of answers confirming the use of the following forms of support

TOTALGr. 2 –
Members of an

organisation

Gr. 1 -
Individuals

Do you:No.

1 Attend rehabilitation excercises? 17 19 36
2 Consult with specialists? 18 17 35
3 Use subsidies for medication? 2 3 5
4 Hire rehabilitation equipment? 1 8 9
5 Participate in rehabilitation camps/holidays? 6 13 19
6 Use occupational therapy workshops? 2 6 8
7 Use occupational guidance? 1 3 4
8 Use free-of-charge/paid professional training courses? 0 1 1
9 Use opportunities for occupational reorientation, or receive support 0 0 0

in finding employment?
10 Use psychological counselling? 6 9 15
11 Receive aid to surmount architectural barriers in your place of residence? 4 1 5

Total 57 80 137

Participants were classified into two groups, Gr. 1 –
Individuals, and Gr. 2 – Members of an organisation,
according to their answers about their membership in the
organisation in question.

The number of responses provided confirming the
use of support was much greater in Gr. 2. (See Table
3, Pic 2.).

The smallest number of examined individuals decla-
red the use of occupational guidance (4 people), use of
free-of-charge/paid professional training courses (1 per-
son) and employment support (none). As the disease
advances, those afflicted with MS are often forced to
resign from pursuing their career to date, or change it.
Such a small number of individuals declaring use of
employment support may be a consequence of insigni-
ficant support opportunities, poor information, or serio-
us physical disorders preventing them from undertaking
work.

Besides this, both groups differ in the number of
positive responses. Members of organisations more fre-
quently declared hiring of rehabilitation equipment, par-
ticipation in rehabilitation holidays, attendance at occu-
pational therapy workshops and use of psychological
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Pic. 2. Percentage Spread of
responses confirming the use
of cited support opportunities
in each group
Rys. 2. Rozkład procentowy
udzielonych odpowiedzi potwier-
dzających korzystanie z wymie-
nionych możliwości pomocy
w poszczególnych grupach

sach rehabilitacyjnych, korzystaj¹ z pracowni terapii
zajêciowej oraz korzystaj¹ z porad psychologa. Niewiel-
ka przewaga Gr. 1 obejmuje pytania 2 oraz 11, dotycz¹-
cych konsultacji ze specjalistami i otrzymywania pomo-
cy w pokonywaniu barier architektonicznych.

Pytanie 1 o uczêszczanie na zajêcia rehabilitacyjne
zosta³o rozwiniête o podanie ich czêstotliwoœci w ci¹gu
roku. Badani mieli do wyboru trzy mo¿liwoœci: „raz
w roku”, „dwa do trzy razy w roku” lub „wiêcej ni¿ trzy
razy w roku”. Rozk³ad odpowiedzi ilustruje wykres 3.

W obu grupach zaskakuj¹co du¿a jest liczba osób
korzystaj¹cych z rehabilitacji tylko raz w roku. Jednak
znacznie wiêcej osób z grupy 2 deklarowa³o udzia³
w rehabilitacji w porównaniu do grupy1.

Pic. 3. Spread of the number of
responses on frequency of par-
ticipation in rehabilitation ac-
tivities, in each group
Rys. 3. Rozkład liczby udzielo-
nych odpowiedzi o częstotli-
wość uczęszczania w zajęciach
rehabilitacyjnych w poszczegól-
nych grupach

counselling. An insignificant advantage enjoyed by Gr.
1 relates to questions 2 and 11, about consultations with
specialists and reception of support in surmounting ar-
chitectural barriers.

Question 1, about participation in rehabilitation ac-
tivities, was extended by annual frequency of those ac-
tivities. Respondents could pick one of three responses:
“once a year”, “two or three times a year” or “more than
three times a year”. (Pic 3.)

In both groups, a surprisingly large number of indi-
viduals declared use of rehabilitation only once a year.
The number of people declaring participation in rehabi-
litation is significantly larger in Gr. 2.
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WskaŸnik Funkcjonalny Repty (WFR)
Uzyskane wyniki potwierdzaj¹ zró¿nicowanie pomiêdzy
grupami. Œrednia wartoœæ WFR dla grupy 1. jest znacz-
nie wy¿sza i wynosi- 0,81, dla grupy 2. wynosi- 0,70 co
ilustruje wykres 4.

Wyniki badañ wykaza³y równie¿ znaczn¹ ró¿nicê
miêdzy wartoœci¹ œredni¹ WFR kobiet i mê¿czyzn. Œred-
nia wartoœæ wskaŸnika by³a wy¿sza w obu grupach
u kobiet (Gr. 1 - 0,87; Gr. 2 – 0,77) w porównaniu do
mê¿czyzn (Gr. 1 - 0,72; Gr. 2 – 0,60).

DYSKUSJA
Do oceny jakoœci ¿ycia osób chorych na stwardnienie
rozsiane, mo¿na u¿yæ ró¿norodnych skal, w zale¿noœci od
aspektów choroby wybranych do pomiaru. Mo¿emy roz-
patrywaæ jakoœæ ¿ycia bior¹c pod uwagê elementy stanu
fizycznego, psychicznego lub spo³ecznego. W wy¿ej
przeprowadzonych badaniach nad ocen¹ jakoœci ¿ycia
g³ównym czynnikiem badawczym by³ poziom satysfak-
cji z ¿ycia rodzinnego, pracy i ¿ycia w szerokim znacze-
niu oraz poziom sprawnoœci i samodzielnoœci. Analizo-
wano dwie grupy badawcze w sk³ad, których wchodzi³y
osoby ze zdiagnozowanym stwardnieniem rozsianym:
pierwsz¹ grupê stanowi³y osoby nie nale¿¹ce do organi-
zacji pomocy chorym, drug¹ stanowili chorzy, bêd¹cy
cz³onkami takich organizacji. Jakoœæ ¿ycia by³a ocenia-
na w ka¿dej z tych grup osobno w celu porównania
i stwierdzenia ewentualnych ró¿nic. Dodatkowo uwzglêd-
niono mo¿liwoœci otrzymywanej pomocy w zakresie
leczenia i rehabilitacji.

Z badañ wynika, ¿e jakoœæ ¿ycia, na któr¹ sk³ada siê
poziom satysfakcji i stan funkcjonalny badanych by³a
odmienna w obu grupach. Ró¿nica wskazywa³a na znacz-
nie ni¿sz¹ ocenê satysfakcji z wymienionych aspektów
¿ycia i ni¿szy poziom funkcjonalny u chorych z grupy
uczestników organizacji. Potwierdzeniem uzyskanych
wyników s¹ doniesienia Talarskiej i Brzozowskiej. Au-
torki zwracaj¹ uwagê, ¿e istotnym czynnikiem modulu-
j¹cym jakoœæ ¿ycia jest stopieñ samodzielnoœci ruchowej
[4]. Postêpuj¹ca choroba powoli odbiera cz³owiekowi

Pic. 4. Spread of average RFI
values among the examined in-
dividuals in each group
Rys. 4. Rozkład średniej warto-
ści WFR badanych z uwzględ-
nieniem poszczególnych grup

Repty Functional Index (RFI)
The results obtained confirm the difference between the
two groups. The average RFI value for group 1 was much
higher than that of the group 2, amounting to respecti-
vely 0,81 and 0,70. (See Pic 4).

Research results also show a considerable difference
between the average RFI value among females and males.
The average value of this index in both groups was higher
among females (Gr. 1: 0.87; Gr. 2: 0.77), than males (Gr.
1: 0.72, Gr. 2: 0.60).

DISCUSSION
The quality of life of those affected by MS may be
measured with various scales, depending on the aspects
of the disease selected for the measuring. We can exa-
mine quality of life taking into account the elements of
physical, psychic or social conditions. In the conduct of
the present research, the level of satisfaction with family
life, work and life in general, as well as the level of fitness
and self-reliance were considered to be the factors of
paramount importance. The analysis involved two groups
of people diagnosed with multiple sclerosis, the first
group comprising people not belonging to any MS sup-
port organisation, and the second, of members of such
organisations. Quality of life was assessed separately in
each of the two groups to enable comparison and indi-
cation of possible differences between the groups. Addi-
tionally, the opportunities for help in regard to treatment
and rehabilitation were also considered.

The research shows a difference in quality of life
defined by the level of satisfaction and functional con-
dition of the examined individuals, indicating much lo-
wer satisfaction with the cited aspects of life and a lo-
wer functional level among members of organisations.
The results of this research finds its confirmation in the
reports by Tatarska and Brzozowska, stressing that the
level of physical independence is an important factor
modulating the quality of a patient’s life [4]. The advan-
cing disease slowly deprives the patient of their capabi-
lity of leading an independent life, imposing the neces-
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prawo do samodzielnego ¿ycia, zmusza do zmian, ka¿e
szukaæ pomocy i wsparcia. W nastêpstwie tego, zadowo-
lenie z ¿ycia, wyp³ywaj¹ce z poczucia przynale¿noœci do
spo³eczeñstwa i z poczucia bycia potrzebnym przechodzi
w niezadowolenie. Pe³nione dotychczas role spo³eczne
musz¹ ulec zmianie, a spe³niane obowi¹zki ograniczeniu.
W takiej sytuacji chorzy zwykle mog¹ siê poczuæ ze-
pchniêci na margines i odizolowani od spo³eczeñstwa
i rodziny. Samotnoœæ dzia³a destrukcyjnie na osoby cier-
pi¹ce, brak emocjonalnego wsparcia przyjació³ czy rodzi-
ny, sk³ania chorych do szukania pomocy w grupach
wsparcia. Jednak¿e, przy umiejscowieniu problemu jedy-
nie w poczuciu osamotnienia, nale¿a³oby oczekiwaæ in-
nego wyniku badañ. Tymczasem paradoksalnie, osoby
z grupy drugiej pomimo przynale¿noœci do Klubu SM
cechowa³ o wiele ni¿szy poziom satysfakcji w porówna-
niu z grup¹ pierwsz¹. Zrozumienia tych wyników nale¿y
poszukiwaæ w ograniczeniu samodzielnoœci pacjentów,
niechcianym uzale¿nienia siê od innych oraz os³abieniu
kontaktów towarzyskich wa¿nych dla poprawnego funk-
cjonowania w ¿yciu. Brak samodzielnoœci w zakresie
codziennych czynnoœci oraz niemo¿noœæ pe³nienia do-
tychczasowych ról spo³ecznych rodzi frustracjê, gniew
i poczucie wielkiej bezsilnoœci. Niestety, jak potwierdzaj¹
badania, wykonane przez Nowak i wsp. obawa przed
izolacj¹ i sta³ym uzale¿nieniem od innych osób, a tak¿e
ci¹g³a niepewnoœæ zwi¹zana z rozwojem choroby i jej
nieprzewidywalnym efektem, prowadzi do zespo³u prze-
wlek³ego lêku oraz depresji [5]. Depresja jest czêstym
objawem pochodnym w stwardnieniu rozsianym, z któr¹
pacjenci nie s¹ w stanie poradziæ sobie bez pomocy osoby
wykwalifikowanej i w³aœciwej terapii psychologicznej.
Najlepszym sposobem terapii jest po³¹czenie profesjonal-
nej pomocy psychologa i wsparcia osób najbli¿szych
choremu. Jednak, jak pokaza³y badania w niniejszej
pracy, zadowolenie ze wsparcia ze strony rodziny jest
ni¿sze w grupie osób, które nale¿¹ do organizacji ni¿
u osób, które radz¹ sobie indywidualnie. NajwyraŸniej
wsparcie osób z organizacji nie daje takiej satysfakcji, jak
wsparcie osób bliskich z rodziny. Niesprawiedliwe, by-
³oby gdyby pominiêto równie¿ aspekt poziomu funkcjo-
nalnego, który by³ wyraŸnie wy¿szy wœród osób z grupy,
nie nale¿¹cej do ¿adnej organizacji pomocy chorym na
SM, co z pewnoœci¹ determinuje lepszy poziom satysfak-
cji z ¿ycia, wiêksze zadowolenie, a tym samym silnie
wp³ywa na wzrost jakoœci ¿ycia.

Odwo³uj¹c siê do pracy Milanese Ÿród³o ni¿szego
poziomu satysfakcji u chorych, szukaj¹cych wsparcia w
grupie pomocy osobom ze stwardnieniem rozsianym,
znajduje siê u podstaw pracy grup wsparcia [6]. Niew³a-
œciwa dzia³alnoœæ, oferuj¹ca nieadekwatn¹ pomoc osobom
potrzebuj¹cym, potêguje niezadowolenie i stres, wp³ywa-
j¹c na znaczne obni¿enie poziomu satysfakcji.

W pracy, zatytu³owanej „Quality of life in multiple
sclerosis in France, Germany and the United Kingdom”,
autorzy potwierdzili, jak bardzo jakoœæ ¿ycia zmienia siê
pod wp³ywem rozwoju stwardnienia rozsianego [7].

sity for change and a search for help and support. As
a consequence, satisfaction with life, springing from the
sense of social belongingness and the sense of being
needed, changes into dissatisfaction. As a consequence,
the hitherto-played social roles must be changed, and
responsibilities be limited. In such a situation, the MS
sufferer may feel pushed to the margins and isolated from
society and family. Loneliness has a destructive impact
on people suffering MS, and so the lack of emotional
support from friends or family inclines them to look for
aid in support groups. Nevertheless, if the problem was
focused exclusively on the sense of loneliness, a diffe-
rent outcome might be expected. Despite their member-
ship in Klub SM (the MS Club), persons from the second
group were paradoxically characterised by much lower
levels of satisfaction in contrast to the first group. The
reason for these results should be sought for in limita-
tion of individuals’ independence, unwanted dependence
on others, and weakened social relations important to
proper functioning in life. The lack of self-reliance in
everyday activities and inability to play former social
roles give rise to frustration, anger and a sense of enor-
mous helplessness. Unfortunately, as the research carried
out by Nowak and collaborators confirms, the fear of
isolation and permanent dependence on others, as well
as continuous uncertainty about development of the di-
sease and its unforeseeable effects, leads to a complex
of chronic anxiety and depression [5], the latter being
a frequent MS-related symptom with which individuals
cannot cope without help provided by a qualified profes-
sional and proper psychological therapy. Therefore, the-
rapy should best combine professional psychological help
and support from persons closest to the patient. As the
research presented in this paper has shown, satisfaction
with family support among people belonging to support
organisations is lower than in the case of non-members.
Apparently, the support provided by people from the
organisation does not provide such a level of satisfaction
as support by their closest relatives. It would also be
unjust to ignore the aspect of their functional level, being
evidently better among non-members, which certainly has
an impact on better satisfaction with life and greater
contentment, thus strongly influencing improvement in
quality of life.

Referring to Milanese’s research, the source of the
lower level of satisfaction among individuals seeking help
in MS-support groups lies at the foundation of the way
such groups operate [6]. Inappropriate activity providing
irrelevant help to the affected with MS heightens discon-
tentment and stress, causing significant decrease in the
level of satisfaction.

The authors of the paper Quality of life in multiple
sclerosis in France, Germany and the United Kingdom
have presented the degree of change in the quality of life
with advancement of multiple sclerosis [7]. The results
of the research involving examination of individuals from
three different countries show significant deterioration in
the sense of belongingness to society, and feeling in
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Chorzy zostali przebadani w trzech ró¿nych krajach,
a wyniki pokazuj¹ znaczne pogorszenie siê poczucia przy-
nale¿noœci do spo³eczeñstwa oraz samopoczucia w ogó-
le. Spotêgowane poczucie izolacji oraz ograniczenie roli
spo³ecznej wraz z rozwojem choroby i pojawianiem siê
kolejnych objawów i ograniczeñ funkcji, decyduje o ni-
skim stanie jakoœci ¿ycia chorych.

Postulaty okreœlaj¹ce cechy, jakie powinna posiadaæ
organizacja dzia³aj¹ca na rzecz osób chorych na stward-
nienie rozsiane dotycz¹ przede wszystkim uzyskania
pomocy specjalistycznej w zakresie leczenia oraz reha-
bilitacji. W niniejszej pracy zbadano czy osoby nale¿¹ce
do organizacji rzeczywiœcie czêœciej korzystaj¹ z powy¿-
szych mo¿liwoœci pomocy ni¿ osoby, które do tych or-
ganizacji nie nale¿¹. Wyniki przedstawiaj¹ siê obiecuj¹-
co, tzn. klubowicze korzystaj¹ z pomocy w przedstawio-
nym zakresie czêœciej ni¿ osoby, nie bêd¹ce cz³onkami
organizacji. Czyli, prawdopodobnie takie organizacje
rzeczywiœcie oferuj¹ wiêcej mo¿liwoœci pomocy albo po
prostu udzielaj¹ wiêcej informacji, jak t¹ pomoc zdobyæ.

Poprawa jakoœci ¿ycia chorego na stwardnienie roz-
siane, wymaga ci¹g³ej oraz kompleksowej rehabilitacji,
rozpoczêtej ju¿ we wczesnym etapie niesprawnoœci.
Z niniejszych badañ wynika, ¿e na 40 pacjentów, 36
korzysta z rehabilitacji najczêœciej tylko raz do roku.
Z badañ uzyskanych przez Miller, wynika, ¿e po zasto-
sowanym specjalnym programie rehabilitacyjnym, opar-
tym w du¿ej mierze na metodach neurofizjologicznych,
nastêpuje znaczna poprawa stanu funkcjonalnego, nastro-
ju, dodatkowo obserwowano dzia³anie antydepresyjne [8].
Efekt tak prowadzonej rehabilitacji utrzymywa³ siê przez
6 miesiêcy, natomiast korzystne oddzia³ywanie na jakoœæ
¿ycia i pozytywne samopoczucie emocjonalne trwa³o
nawet d³u¿ej. Wyniki te sugeruj¹ potrzebê prowadzenia
rehabilitacji przynajmniej dwa razy w roku, podczas gdy
z badañ w prezentowanej pracy wynika, ¿e wiêkszoœæ
osób - bior¹c pod uwagê obie grupy – korzysta z reha-
bilitacji jedynie raz w roku. Mo¿e to byæ spowodowane
sam¹ niechêci¹ chorych, brakiem dostêpu do informacji
o sposobach leczenia, brakiem wystarczaj¹cych œrodków
finansowych, czy d³ugim okresem oczekiwania na pod-
jêcie leczenia. Równie¿ Freeman i Thompson donosz¹ ¿e
jedynie znikomy procent chorych na stwardnienie rozsia-
ne ze znacznym i umiarkowanym stopniem niepe³no-
sprawnoœci korzysta z leczenia rehabilitacyjnego (na 150
przebadanych pacjentów oko³o 35 osób) [9]. Autorzy ci
poruszaj¹ równie¿ problem uzyskiwanej pomocy w za-
kresie pokonywania barier architektonicznych w miejscu
zamieszkania, która mo¿e byæ niezbêdna w przypadku
znacznej niepe³nosprawnoœci u osób korzystaj¹cych
z wózka inwalidzkiego lub innych pomocy ortopedycz-
nych, wymagaj¹cych specjalnych zmian przestrzennych
w domu. Ich wyniki s¹ jednak znacznie lepsze w porów-
naniu do uzyskanych w prezentowanej pracy. Z obserwa-
cji Freemana i Thompsona opartych na badaniach prze-
prowadzonych w Wielkiej Brytanii wynika, ¿e 58% osób
otrzyma³o pomoc, natomiast w niniejszej pracy tylko ok.
13% osób z obu grup zdeklarowa³o siê, ¿e korzysta
z takiej formy pomocy.

general. Heightened senses of isolation and limited so-
cial role accompanying advancement of the disease and
the appearance of subsequent symptoms and limitation of
functions all result in the low quality of individuals’ lives.

Postulates defining features which an MS-support
organisation should consider most of all specialist help
in treatment and rehabilitation. The present research was
made to examine whether members of such organisations
use these opportunities more frequently than those who
are not members. Results have shown that club members
use such help more often than non-members. In other
words, such organisations may, in fact, provide more aid
opportunities or simply give more information on how to
obtain such help.

Improvement in the quality of a patient’s life needs
continuous and complex rehabilitation, commencing from
the early stages of the disability. The present research
reveals that 36 out 40 individuals use rehabilitation only
once a year, at most. The research by Miller shows that
a special rehabilitation programme, to a large extent based
on neurophysiologic methods, results in considerable
improvement of patient’s functional condition, their fe-
eling and, additionally, anti-depressive influence [8]. The
outcome of such rehabilitation lasted for 6 months, while
beneficial impact on the quality of life and positive
emotional state of mind lasted much longer. The results
suggest a need for undergoing rehabilitation at least twice
a year, whereas the research presented in this paper shows
that most people with MS in both groups use rehabili-
tation only once a year. This can be the result of indi-
viduals’ reluctance, lack of access to information about
treatment, lack of adequate financial means, or a long
period of waiting for commencement of treatment. Also
Freeman and Thompson observed that the number of
individuals with MS suffering a considerable or mode-
rate degree of disability who use rehabilitation treatment
is insignificant (35 out of 150 examined individuals) [9].
The authors of the paper also touched upon the problem
of received help in surmounting architectural constraints
in the place of residence, which may be necessary in the
case of significant disability in people needing a wheel-
chair or other orthopaedic aid, requiring special spatial
changes in their houses). However, their results are much
better in comparison to those presented in the present
paper. According to Freeman’s and Thompson’s observa-
tions, based on research carried out in the United King-
dom, 58% of individuals with MS obtained help, while
according to the present research only 13% of people in
both groups declared use of such help.
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WNIOSKI
Uzyskane wyniki pozwalaj¹ na sformu³owanie nastêpu-
j¹cych wniosków:
1. Poziom satysfakcji i stan funkcjonalny chorych na

stwardnienie rozsiane jest odmienny w ka¿dej z grup.
Zaobserwowano zale¿noœæ poziomu satysfakcji od ist-
niej¹cych ograniczeñ funkcjonalnych. Wykazano ni¿-
szy stan funkcjonalny w grupie osób, zrzeszonych
w organizacji pomocy osobom chorym na SM, co
wp³ywa na ocenê zadowolenia z ró¿nych aspektów
¿ycia i ogóln¹ ocenê poziomu satysfakcji z ¿ycia
W grupie osób nale¿¹cych do organizacji, oba wskaŸ-
niki s¹ ni¿sze, ni¿ w grupie osób radz¹cych sobie in-
dywidualnie. W zwi¹zku z tym jakoœæ ¿ycia osób
grupy uczestników organizacji jest nieznacznie gorsza
od oceny jakoœci ¿ycia osób spoza organizacji.

2. Osoby nale¿¹ce do grupy uczestników organizacji
zdeklarowa³y czêstsze korzystanie z rehabilitacji i spe-
cjalistycznej pomocy. Uczestnictwo w organizacji u³a-
twia otrzymanie pomocy lub informacji o sposobie
i warunkach jej uzyskania.
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CONCLUSIONS
The results obtained permit formulation of the following
conclusions:
1. The level of satisfaction and functional status among

those affected by MS is different in each of the two
groups. It was observed that the level of satisfaction
depends on existing functional constraints. It was also
shown that the functional status of the group belon-
ging to MS-support organisations is lower, which
translates into their assessment of satisfaction with
various aspects of life and general assessment of the
level of satisfaction with life. As a result, quality of
life among MS-support group members is assessed
slightly worse than that of non-members.

2. People belonging to the group of members of MS-
related organisations declared more frequent use of re-
habilitation and specialist aid. Participation in an or-
ganisation facilitates receipt of aid or information on
means and conditions for receiving it.




