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STRESZCZENIE
Internet jest medium obejmujacym szeroki zakres ustug i mozli-
wosci, dajgcym dostep do rdznorodnych informacji oraz interakcji
spofecznych. Obecnie stanowi on jedno z najpopularniejszych
Zrodet wiedzy i rozrywki. Temat wtasnej choroby zgtebiany
w internecie moze by¢ szczegolnie interesujacy dla pacjentow ze
stwardnieniem rozsianym (SM, sclerosis multiplex). W badaniu
wykorzystano kwestionariusz Multiple Sclerosis Impact Scale
(MSIS-29) oraz autorskg ankiete zawierajaca pytania dotyczace
sposobow i czestotliwosci korzystania z internetu.
W pracy zaprezentowano wyniki pilotazowego badania, ktorego
podstawowym celem miato by¢ opracowanie narzedzia badaw-
czego dla wielooSrodkowego badania obejmujacego wieksza
grupe polskich chorych na SM. Badaniem objeto 55 chorych
w $rednim wieku 44,02 roku, u ktérych $redni czas trwania SM
to 14,08 roku. Codziennie korzystato z internetu 50,9% badanych,
16,4% — 4-5 razy w tygodniu, 20% — 2-3 razy, a 10,9% — raz
w tygodniu. W ciggu tygodnia 29,1% spedza w internecie 1-
—4 godzin, 20% — 5-7, 23,6% —8-14 godzin, a 23,6% — wigcej.
Stwierdzono, ze jako$¢ zycia u chorych na SM korzystajacych
zinternetu w poréwnaniu z grupg niekorzystajaca byta wyzsza. Ze
wzgledu na liczebnos$¢ grupy nie mozna byfo natomiast okresli¢
zalezno$ci jakosci zycia od korzystania z internetu jako zrodta
rozrywki i wiedzy o $wiecie oraz od poszukiwania informacji
0 sposobach leczenia SM. Dogtebna analiza, jak to medium wpty-
wa na jako$¢ zycia chorych na SM, jest jednym z celow toczacego
si¢ juz badania w 10 polskich osrodkach SM.
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Wprowadzenie

Internet jest medium obejmujgcym szeroki
zakres ustug i mozliwosci, dajacym dostep do
r6znorodnych informacji oraz interakcji spolecz-
nych. Obecnie stanowi on jedno z najpopularniej-
szych zrédel wiedzy i rozrywki, a korzystajaca
z niego coraz wieksza grupa oséb poznaje innych
iniekiedy przenosi nawigzane w ten sposéb zna-
jomosci do rzeczywistoéci. Z powodu swojego
szybkiego rozwoju i zmian internet jest trudnym
metodologicznie obszarem badan, a wyplywajace
z nich wnioski nie sg jednoznaczne [1]. Choroba
przewlekla, a szczeg6lnie taka, jak stwardnienie
rozsiane (SM, sclerosis multiplex), ma wplyw na
niemal kazdy aspekt jakosci zycia chorego [2].

Jakos¢ zycia (QoL, quality of life), tak zmie-
niajgca sie w SM, jest pojeciem dotyczacym su-
biektywnie odczuwanej satysfakcji wynikajgcej
z zaspokojenia potrzeb oraz przekonania o moz-
liwosciach rozwoju. Subiektywnie odczuwana
satysfakcja z zycia wiaze sie z jego indywidualng
percepcja, w kontekscie poziomu kultury danej
jednostki oraz jej systemu wartosci [3]. Stopniowe
pogarszanie sig stanu zdrowia w SM coraz bardziej
utrudnia codzienne funkcjonowanie pacjentéw,
ogranicza ich mozliwosci ruchowe, a co za tym
idzie — wypetnianie rél spotecznych dostepnych
zdrowym osobom. Niepelnosprawnosé¢ powoduje
trudno$ci w uczestniczeniu w formach zycia spo-
tecznego zwigzanych z komunikacja, w ktérych sg
przekazywane wiedza, informacje, idee i uczucia
[4]. W badaniach nad bezposrednia komunikacjg
werbalng prawie polowa badanych (46%) zglasza-
la stabe lub bardzo stabe mozliwosci wypelniania
r6l spotecznych, a polowa — niezadowolenie ze
swojej aktywnosci interpersonalnej [4]. Pomoc-
nym narzedziem w takiej sytuacji stat sig internet.
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Wyniki czesci badan wskazuja, ze internet pro-
wadzi do poglebienia psychopatologii, alienacji
i poczucia osamotnienia, ale nie sg to wyniki
jednoznaczne. Wyniki badan dtugotrwatych (lon-
gitudinalnych) Krauta i wsp. z 1998 roku poczat-
kowo $wiadczyly o osamotnieniu i zwiekszonym
nasileniu depresji wynikajacym z uzytkowania
internetu, ale po p6zniejszym przebadaniu tej
samej proby w 2002 roku ponownie tego nie po-
twierdzono [5, 6].

Tematyka wlasnej choroby moze by¢ w interne-
cie dla pacjentéw z SM szczegdlnie interesujaca,
a mnogo$¢ i niezrozumiatosé licznych terminéw
medycznych, niepewno$¢ zwigzana z przebiegiem
choroby i jej objawami dodatkowo sktania do
szukania tam wyjasnien.

Internet a mozliwo$ci komunikacyjne
Badania wplywu internetu na zachowanie

i funkcjonowanie ludzi sa prowadzone od poczat-

ku istnienia tego medium. Jednym z zagadnien

z tego zakresu jest zwigzek uzytkowania internetu

z jakoscig zycia i funkcjonowaniem psychiczno-

-spolecznym, takze w odniesieniu do zycia z cho-

robg przewlekla, takg jak SM [7-9].

Ze wzgledu na rodzaje aktywnosci, jakie sg
podejmowane w poszczegblnych ,czeSciach”
internetu, Wallace [10] wyodrebnita sze$¢ specy-
ficznych $rodowisk, ktére poprzez réznice mie-
dzy soba warunkujg psychologiczne zachowania
uzytkownikow:

1) strony internetowe sg zasadniczo jednostronng
forma wypowiedzi, w ktérej istnieje mozliwosé
przyzwolenia na komentowanie przez innych
uzytkownikéw, jednakze gléwna tres¢ pochodzi
od wybranego autora/autoréw;

2) poczta elektroniczna przypomina tradycyjnag
poczte, ale stuzy do bardziej formalnej komu-
nikacji;

3) asynchroniczne fora dyskusyjne obejmuja
grupy oséb powigzanych zainteresowaniami,
przekonaniami, pochodzeniem; tu kazdy z uzyt-
kownikéw moze wypowiadaé sie na okreslone
tematy, dzieli¢ sie wiedza i przekonaniami, jed-
nakze wszyscy uczestnicy dyskusji nie musza
by¢ obecni w tym samym czasie;

4) synchroniczne czaty sg formg rozmowy pisanej
w czasie rzeczywistym;

5) gry z interfejsem tekstowym to rozgrywki pro-
wadzone jednocze$nie przez kilku graczy za
pomoca komend wpisywanych na klawiaturze.
Odmiang gier sg metaswiaty, gdzie rozgrywka
odbywa sie w srodowisku tr6jwymiarowym;

6) interaktywny obraz i glos to porozumiewanie
sie za pomoca kamerek internetowych i mi-
krofonéw.

Komunikacja internetowa moze przebiegaé
synchronicznie lub asynchronicznie. Uczestnicy
rozmowy moga w tym samym czasie Iaczy¢ sie
on-line i na biezaco sie komunikowaé lub porozu-
miewaé w ramach danego tematu w sposéb nie-
rownolegly oraz majg stosunkowo duza kontrole
nad formowaniem odpowiedzi i jej edytowaniem
w zalezno$ci od swoich potrzeb.

W przypadku dialogu tekstowego przez inter-
net zaden z uczestnikéw dialogu nie ma dostepu
do danych pozawerbalnych. Oznacza to, ze taka
rozmowa jest pozbawiona informacji o tonie
glosu, gestach, postawie ciata i mimice [11].
Moze by¢ zatem odbierana jako ubozsza wersja
w porownaniu z komunikacjg twarza w twarz,
ale daje wieksze poczucie anonimowos$ci oraz
moze prowadzié¢ do skupienia na sobie, wlasnych
do$wiadczeniach i odczuciach oraz mniejszym
skupieniu na normach spotecznych, regulujacych
tradycyjng komunikacje.

Obecnie, dzieki wyposazeniu laptopéw w ka-
merki, srodki komunikacji uwzgledniajace dzwigk
i obraz (np. Skype) sg wlasciwie ogélnodostepne.
W ten sposéb komunikacja przez internet staje sie
forma bardziej zadowalajaca z punktu widzenia
psychologicznego i zyskuje popularnosé jako
forma wsparcia czy nawet terapii psychologicznej
[12, 13]. Ponadto internet daje komfort osobom ze
zwiekszong trudnoscig w komunikacji, gdyz za-
pewnia im anonimowos¢ i mozliwo$¢ przerwania
kontaktu w dowolnym momencie [14].

Analizowano zwigzki komunikacji przez in-
ternet z cechami osobowosci utrudniajgcymi ko-
munikacje bezposrednia, barierami jezykowymi,
a takze chorobami utrudniajgcymi funkcjonowanie
spoleczne [15-18]. Wyniki tych badan wskazaly
na pozytywny wplyw internetu na nawigzywanie
kontaktow, zwlaszcza gdy jest to utrudnione ze
wzgledéw niezaleznych od badanych. W kontek-
Scie wysokiej neurotycznodci ograniczona liczba
bodZcow okazuje sie korzystna dla komunikacji
i budowania relacji, zwlaszcza w poczatkowym
okresie [15,19]. Nawigzywanie znajomosci ula-
twia wybieranie srodowisk zgodnie z zaintereso-
waniami danego uzytkownika, a takze tatwiejsze
sprawowanie kontroli nad samg komunikacja [17].

Materiat i metodyka badania
W pilotazowym badaniu, ktérego celem mia-
to by¢ opracowanie narzedzia badawczego dla
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wieloo$rodkowego badania obejmujgcego wigksza
grupe polskich chorych na SM, postawiono spraw-
dzi¢: 1) jakie §rodowiska internetowe interesujg
osoby chore na SM; 2) czy czestotliwo$c¢ i sposéb
korzystania z internetu r6zni sie wéréd pacjentéw
w zalezno$ci od ich wieku i plci; 3) czy pacjenci
dziela sie wyszukanymi w internecie informacja-
mi dotyczacymi SM ze swoimi lekarzami; 4) czy
chorzy na SM zawieraja znajomosci przez internet
i czy kontynuuja te znajomosci poza nim oraz jak
oceniajg ich trwalo$¢; 5) czy wybér specyficznych
srodowisk internetowych i pomijanie innych
jest powiazane z jako$cia zycia spotecznego oraz
wybér jakich srodowisk internetowych wigze sie
z wyzszg jako$cig zycia spoltecznego.

W zwigzku z powyzszymi pytaniami sformuto-
wano gléwna hipoteze, zgodnie z ktérag korzysta-
nie z internetu jest skorelowane z jakosScig zycia
psychicznego u chorych na SM. Postawiono takze
nastepujace hipotezy szczegélowe: 1) chorzy na
SM sg zainteresowani wszystkimi srodowiskami
internetowymi; 2) czgstotliwo$¢ i sposéb korzystania
z internetu réznig sie zaleznie od wieku badanych
— z internetu czesciej korzystajg mlodsi chorzy,
przy czym czestotliwo$¢ i sposéb korzystania nie
sa zwigzane z plcia; 3) chorzy na SM nie dzielg sie
z lekarzem informacjami na temat SM wyszukanymi
w internecie; 4) chorzy na SM zawierajg znajomosci
przez internet, ale znajomoésci tak zawartych nie
kontynuujg w Zyciu realnym i tym czeéciej sa one
oceniane jako nietrwale, im starszy wiek chorego;
5) wybér specyficznych srodowisk internetowych
wiaze sie z poziomem jakosci zycia psychicznego,
przy czym z wyzszym poziomem jakosci zycia
psychicznego koreluje wybér srodowisk umozli-
wiajacych wypelnianie rél spotecznych i nawigzy-
wanie kontaktéw interpersonalnych, czyli: robienie
codziennych zakup6w, poznawanie nowych oséb
i nawigzywanie znajomoéci, komunikacja, pozna-
wanie spoltecznoéci oséb z tg sama choroba.

W badaniu wykorzystano kwestionariusz
— Skale Wplywu Stwardnienia Rozsianego na
Jako$¢ Zycia (MSIS-29, Multiple Sclerosis Impact
Scale) (oraz autorska ankiete zawierajgca pytania
dotyczace sposobéw i czestotliwosci korzysta-
nia z internetu). Skala MSIS-29 to 29-punkto-
we narzedzie umozliwiajace ocene fizycznego
i psychologicznego wplywu SM na jakos¢ zycia
chorych [20]. Przeprowadzenie tego badania, nie-
ograniczonego czasowo, jest mozliwe w r6znych
grupach chorych, a uzyskiwane wyniki pozwalajg
okresli¢ jako$é zycia w samoocenie pacjenta.
W badaniach grupowych skala funkcjonowania

fizycznego wskazuje na réznice w sprawnosci
ruchowej i mozliwosciach dbania o siebie. Nato-
miast skala funkcjonowania psychicznego dotyczy
rozpoznawania réznic grupowych w zakresie
leku i depresji. W badaniu, w celu uproszczenia
i skrécenia go, korzystano tylko z podskali funk-
cjonowania psychicznego. Na przeprowadzenie
badania uzyskano zgode Komisji Etyki Instytutu
Psychologii Uniwersytetu Szczecinskiego.

Wyniki

Badania przeprowadzono wsréd pacjentéow
Centrum Medycznego Euromedis w Szczecinie
oraz Centrum Rehabilitacji dla Chorych na SM
im. Jana Pawla II w Bornym Sulinowie, ktérzy
deklarowali korzystanie z internetu. Badaniem
objeto 55 o0séb; 28 kobiet (50,9%) i 27 mezczyzn
(49,1%). Sredni wiek badanych wynosit 44,02
roku (min. 29, maks. 70 lat). Sredni czas trwania
SM wyni6st 14,08 roku (mediana 12 lat). W miej-
scowo$ci ponizej 15 tys. mieszkancéw mieszkato
25,5% badanych, 20% — w miastach od 15 do
50 tys. mieszkancéw, 27,3% — w miastach od 50
do 100 tys. mieszkancéw, a 25,5% — w miastach
powyzej 100 tys. mieszkancéw. Grupe kontrolng
stanowito 54 chorych deklarujacych niekorzysta-
nie z internetu (Srednia wieku 47,03 roku, $redni
czas trwania SM 15,17 roku).

W badanej grupie wiekszo$¢, tj. 50,9%, zadekla-
rowato korzystanie z internetu codziennie, 16,4%
podalo, ze robi to 4-5 razy w tygodniu, 20% — 2—
-3 razy w tygodniu, a 10,9% — raz w tygodniu.
Jedna osoba nie udzielila informacji na ten temat.
Dane zilustrowano na rycinie 1.

Na pytanie o liczbe godzin spedzanych w inter-
necie w ciggu tygodnia nie odpowiedziaty 2 osoby,
natomiast 29,1% stwierdzito, ze po§wigca na to
1-4 godzin w ciagu tygodnia, 20% — od 5 do 7 go-
dzin, 23,6% — od 8 do 14 godzin i kolejne 23,6%,
ze wiecej. Dane przedstawiono na rycinie 2.

Zakupy w internecie robi 40% badanych. Taki
sam odsetek poznaje za jego posrednictwem
nowe osoby. Do komunikacji z innymi ludZmi
internetu uzywa 65,5% badanych. Dla 56,4%
jest on Zrédiem rozrywki, a 76,4% oséb z SM ko-
rzysta z internetu jako Zrédta wiedzy o Swiecie.
Ponadto 72,7% badanych poszukuje w internecie
informacji o swojej chorobie, ale juz tylko nieco
ponad potowa (52,7%) szuka w nim informacji na
temat leczenia SM. Badani nie sg zainteresowani
poszukiwaniem spotecznosci os6b z tg sama cho-
robg — korzysta z nich zaledwie 16,4% badanych.
Dane ukazano na rycinie 3.
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I:l Raz w tygodniu - Codziennie
- 2-3 razy w tygodniu |:| Brak odpowiedzi
- 4-5 razy w tygodniu

Rycina 1. Procentowy rozktad czestotliwosci korzystania z internetu
w skali tygodnia

3,6%

D 1-4 godziny tygodniowo . Wiecej
. 5-7 godzin tygodniowo D Brak odpowiedzi
. 8-14 godzin tygodniowo

Rycina 2. Procentowy rozkiad czasu spedzanego dziennie
w internecie

Stwierdzono, ze czas poSwigcany internetowi
zalezy od wieku chorego. Okazatlo sig, co zakla-
dano w jednej z hipotez, ze im starszy byt chory
na SM, tym mniej czasu po$wiecat na korzystanie

z internetu. Nie udatlo sie natomiast ustali¢, czy
wystepuje zwigzek migdzy plcig a czestotliwoscig
korzystania z internetu.

W badaniu potwierdzono hipoteze, ze chorzy
na SM sg zainteresowani wszystkimi $rodo-
wiskami internetowymi, a takze szeroka gamg
ustug i srodowisk oferowanych on-line. Sposréd
badanych 30,9% uznaje zawierane przez internet
znajomosci za trwale i, co ciekawe, tyle samo
ma zdanie przeciwne. Znajomosci zawarte przez
internet 21,8% kontynuowato réwniez poza nim.
Osobami niezawierajacymi znajomosci przez
internet byli starsi chorzy na SM. Informacji
o SM wyszukiwalo w internecie 72% badanych
chorych, przy czym 67,3% deklarowalo zwracanie
uwagi na zrédta pochodzenia tych informacji, ale
tylko 40% respondentéw dzielito sig tymi informa-
cjami ze swoim lekarzem. Staly kontakt z innymi
chorymi na SM utrzymywato 29,1% badanych.

Opisane badanie pozwolilo stwierdzi¢, Ze ja-
kos¢ zycia u chorych na SM korzystajacych z in-
ternetu, w poréwnaniu z grupa niekorzystajaca
z tego medium, byta wyzsza (p < 0,001). Wyniki
nie pozwolily natomiast okresli¢ zaleznosci jako-
$ci zycia od korzystaniu z internetu jako zrédla
rozrywki. Podobnie nie wykazywano w badanej
grupie wyzszej jakosci zycia psychicznego oséb
wykorzystujacych internetu jako Zrédta wiedzy
o $wiecie oraz poszukujacych informacji o spo-
sobach leczenia SM w poréwnaniu z grupa kon-
trolna. Mimo pewnej dodatniej wspétzaleznosci
jakosci zycia i wyszukiwania internetowych
spoltecznosci chorych na SM nie udalo sig po-
twierdzi¢ statystycznie w zebranym materiale
tego zwiazku.

Dyskusja

Ustalenie, czy i w jakim stopniu jako$¢ zycia
psychicznego chorych na SM zalezy od internetu,
moze przynie$¢ szereg istotnych, praktycznych
wnioskéw. Na podstawie badania przeprowadzo-
nego w grupie, ktérg traktowano jako pilotazowa
dla planowanego wieloosrodkowego badania
polskiego, juz wiadomo, ze takie badanie jest
rzeczywiScie potrzebne, a poznanie preferencji
polskich pacjentéw z SM dotyczacych internetu
i jego wplywu na ich jakos$¢ zycia, szczegdlnie
psychicznego, ma duze znaczenie praktyczne.
Badania takie prowadzono w innych krajach
i przyniosty one istotne dane [7-9, 21].

Uzyskane wyniki pozwolily stwierdzié, ze
na korzystanie z internetu przez chorych na
SM nie wplywa ple¢, natomiast czestotliwosé
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Rycina 3. Procentowy rozktad zainteresowania chorych na stwardnienie rozsiane (SM, sclerosis multiplex) wybranymi tresciami i aktyw-

nosciami internetowymi

korzystania z tego medium zalezy od wieku. Po-
dobne réznice zaobserwowano takze w ogélnej
populacji polskiej [22].

Dla chorych na SM internet jest bardzo waznym
zrédiem informacji o chorobie, ale dla wigkszosci
uzyskane tg drogg wiadomosci nie staja sie te-
matem rozmowy z lekarzem. Moze to wzbudzac
w chorym watpliwoéci dotyczgce metod lecze-
nia, przebiegu i mozliwych skutkéw choroby.
Natomiast niekonfrontowanie uzyskanej ta droga
wiedzy ze stanowiskiem lekarza moze by¢ poten-
cjalnym zagrozeniem dla relacji pacjent-lekarz.
Wigkszo$¢ badanych podata, Zze zwraca uwage na
zrédla pochodzenia informacji o SM, ale nie moze
by¢ pewna co do ich naukowej wiarygodnosci.
Wskazuje to na potrzebe konfrontowania wiedzy
na temat SM uzyskanej z internetu z opinig le-
karska oraz jak istotne jest to zagadnienie w kon-
tekscie komunikacji lekarz—pacjent i uzyskiwania
efektéw leczniczych [21, 23].

Podsumowanie

Nawigzywanie znajomosci przez internet od
dawna pozostaje w spektrum zainteresowania
psychologéw, zaré6wno jako potencjalne zagro-
zenie, jak i element ulatwiajacy funkcjonowanie
spolteczne osobom majacym problemy w komu-
nikacji bezposredniej [7, 15, 19]. U chorych na
SM, zwtlaszcza w p6zniejszych stadiach choroby,
utrzymywanie kontaktu z innymi dzieki komu-
nikacji internetowej z wlasnego domu moze by¢

pomocne w radzeniu sobie z odizolowaniem i jego
negatywnym wplywem na zycie [4].

We wstepnych badaniach potwierdzono,
ze polscy chorzy na SM uzywajg internetu do
zawierania znajomosci, ale zazwyczaj nie prze-
noszg ich do realnego zycia. Moze sie to wigzac
ze specyficznymi metodami radzenia sobie lub
funkcjonowaniem rodziny w obliczu choroby [24,
25]. Dane pochodzace z podobnych badan, ale
przeprowadzonych w wiekszych grupach chorych
z SM, potwierdzily, ze korzystanie z okreslonych
srodowisk internetowych wiaze sig z jakoscig zy-
cia, do czego gltéwnie przyczynia sie poznawanie
nowych oséb i utrzymywanie z nimi kontaktu
[5, 6, 17]. Raz jeszcze potwierdza to konieczno$c
przeprowadzenia szerszych badan w wiekszej
grupie polskich pacjentéw.

Badanie pilotazowe dotyczyto tematyki stosun-
kowo rzadko podejmowanej w polskich naukach
medycznych. Poznanie aspektéw cyberpsycho-
logii i zagadnien zwigzanych z funkcjonowa-
niem chorych na SM w internecie jest tematem
nowym, ale o duzym znaczeniu praktycznym.
Internet stwarza tez nowe pole do prowadzenia
nowoczesnych form pomocy psychologiczne;j
i kontroli realizacji wskazann medycznych (teleme-
dycyna). Osobne ryzyko zwigzane z internetem to
samorozpoznawanie choréb, w tym SM, co moze
zar6wno ulatwiaé, jak i utrudniaé prace specjali-
stéw. Warto podkresli¢, na co wskazaty wstepne
wyniki autoréw przestawionego badania zbiezne
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z innymi obserwacjami, ze tylko niewielki odsetek
chorych na SM konfrontuje informacje znalezione
w internecie ze swoim lekarzem.
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