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Chestionarul online MS in Focus

—rezultate combinate

1. Introducere

10.090 de persoane din 101 tari au luat parte la chestionarul online in perioada Septembrie —
Octombrie 2011. Chestionarul a fost disponibil in 11 limbi iar numarul respondentilor a fost dupa

cum urmeaza:

Respondenti
B Araba M Engleza M Persana M Franceza M Germana Mlslandeza
Italiana Portugheza I Rusa Spaniola Suedeza
2% 2%

1% 3% 1%
1%

2% 1%

2. Constrangeri metodologice
e Chestionarul a fost postat online, astfel ca raspunsurile au fost posibile doar din partea

persoanelor care au avut acces la internet.

o A fost sub forma de auto-raportare, oamenii prezentandu-si propriile lor experiente
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3. Rezultate si discutii:

3.1. La intrebarea “ De cdt timp suferiti de SM?”, majoritatea a raspuns ntre 2 si 10 ani.

De cat timp suferiti de SM?
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3.2. 86% dintre respondenti, au spus ca pentru ei, oboseala este una dintre cele trei

simptome principale, confirmand faptul ca este un simptom foarte intalnit in cazul persoanelor

cu SM.

Considerati ca oboseala este unul dintre principalele trei
simptome ale dvs.?
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Acest rezultat sprijineste nevoia de cercetare viitoare in privinta tratamentului si managementul

acestui simptom particular.

“ Bratele, picioarele, intreqgul meu corp este cd de plumb.”
“Coplesitor, constant,debilitant, distrugdtor de identitate.”
“Creierul meu nu mai functioneazd, iar picioarele-mi sunt grele.”

“Oboseala este simptomul meu cel mai groaznic. Cu restul, md descurc. Dar epuizarea pe care o

~

simt tot timpul md descurajeazd.

3.3. Atunci cand au fost intrebati cu privire la perioada din zi in care oboseala i afecteaza cel
mai tare, mai mult de o treime a raspuns ca oboseala apare si dispare de-a lungul zilei si noptii

pe cand 16% au declarat ca se simt obositi tot timpul.

Cand va afecteaza oboseala cel mai mult?

Noaptea
2%

Dimineata
7%

Aceste rezultate evidentiaza fluctuatia oboselii in SM si sugereaza faptul ca acest simptom poate
avea un impact semnificativ in viata de zi cu zi, de exemplu asupra abilitatii de a munci un anumit

numar de ore sau responsabilitatile familiale.
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“Nu pot explica de ce md simt atdt de obosit cu toate cd nu fac nimic, dar chiar ma simt asa.
Uneori parcd sunt fdard viatd, cd si cdnd cineva m-a oprit din functiune.”

“Ma trezesc dimneata simtindu-md la fel de obosit cd si in noaptea trecutd.”

“Oboseala ma ia prin surprindere. Sunt bine intr-un moment, apoi, AM NEVOIE sd md intind
imediat.”

3.4. Respondentii au fost rugati sa evalueze in ce masura oboseala le-a afectat diferitele
“domenii ale vietii”( de la 1 = nici un impact la 5= impact extrem). Pentru munca si timp
liber/hobby, majoritatea au evaluat impactul oboselii la nivelul 5. Alte domenii ale vietii (viata
sociald, viata sexuala, sanatatea mentala si fizica) s-a clasat la nivelul 4, in timp ce viata de
familie s-a clasat la nivelul 3. Cand au fost combinate, rezultatele au aratat ca cel mai ridicat

nivel a fost 4.

Impactul oboselii in SM in cadrul domeniilor de viata combinate
25000
20000
15000
B Impactul oboselii in SM in
10000 cadrul domeniilor de viata
combinate
- ]
O n T T T T
Impact Impact Impact Impact Impact
scazut rezonabil mediu mare extrem

“ Am fost diagnosticat cdnd aveam 14 ani. Acum am 15. Toti prietenii mei stau trezi pdnd noaptea
tdrziu dar eu din punct de vedere fizic nu pot rezista, obosesc prea tare.”

“ Oboseala este simptomul cel mai serios si debilitant cu care ma confrunt. Md impiedicd sd imi
pdstrez un loc de muncd si sd ma ocup de responsabilitdtile casei.”
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Aceste rezultate arata faptul ca in cazul oamenilor care prezinta semne de fatigabilitate, acest

simptom are un impact de la mediu spre extrem asupra domeniilor vieti acestora.

Acest lucru a fost confirmat de catre respondentii care au evaluat impactul fatigabilitatii asupra

vietii lor la un nivel inalt (46%) sau mediu (43%).

n general, cum ati evalua impactul fatigabilititii asupra vietii dvs.
de zi cu zi?

M Ridicat ® Mediu ® Slab

“Afecteazd totul, dar eu as pune pe primul loc energia mea limitatd de a munci si de a ma ocupa de
familie.”

“Este incredibil de frustrant. Simt cG Tmi ratez viata in mare parte datorita oboselii.”

“Am ajuns la concluzia cd oboseala exista acolo si am invétat sé-i fac fatd. Incd nu imi place sd fie acolo,
dar am acceptat faptul cd este acolo si cG va continua sd fie o parte a vietii mele.”
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3.5. Atunci cand au fost intrebati dacad pot dormii in timpul noptii, rezultatele au aratat o arie

de raspunsuri.

Puteti dormi pe parcursul intregii nopti?

3.6. Foarte multi, de asemenea au recunoscut impactul oboselii asupra celor din jur, mai mult

de jumatate afirmand faptul ca familia, prietenii sau colegii au fost afectati de oboseala lor.

Are oboseala dvs. un impact asupra partenerului, familiei sau
colegilor dvs.?
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“ Existd o tensiune intre mine si partenerul meu de viatd deoarece eu sunt prea slabid pentru a
participa la orice. Toatd energia mea este consumatd de muncd si de lucrurile pe care TREBUIE sa
le fac.”

“Copiii mei incep sd nu mai conteze pe mine si simt cd trebuie sd facd anumite lucruri pe cont
propriu. Vietile noastre se despart.”

“Sunt cam morocdnos atunci cdnd sunt obosit.”

“Cred cd oboseala mea are impact asupra copiilor mei — nu pot tine pasul cu ei si uneori le spun cd
nu putem face lucrurile pe care si le doresc pentru cd sunt obositd. Sunt sigurd cd in timpul noptii,
sotul meu ar dori sd petreacd timp cu mine dar tot ce vreau sd fac este sa dorm.”

“Inainte sd-mi dau demisia datoritd simptomelor, colegii mei féceau o parte din munca mea pentru
a md menaja. Era dificil sa-i vad cum imi preiau responsabilitdtile si sd nu fiu in stare sd preiau eu
conducerea.”

“Oboseala mad impiedica sa lucrez full time sau sd fiu sotia, fiica si mama care imi doresc sd fiu.”

3.7. 84% au spus cd oboseala lor s-a inrautatit odata cu cdldura, subliniind importanta
identificarii si folosirii strategiilor care ajuta la managementul oboselii cauzate sau
inrautatite de temperatura corpului. Aceasta problema a fost in special intalnita in cazul
celor care au luat parte la versiunea chestionarului in limba Araba, Persana, 92.8% punand
oboseala pe seama caldurii, de asemenea pentru cei care au completat varianta in Italiana,
Portugheza si Spaniola, 90% au pus oboseala pe seama caldurii. Pentru variantele din tarile
mai rec i- Germania, Islanda, Rusia si Suedia — caldura inrautateste oboseala n cazul

majoritatii (74.6%).
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3.8. Majoritatea respondentilor (62%) nu a folosit medicamente, terapii complementare,

recuperare sau exercitii pentru managementul oboselii.

Folositi in prezent, sau ati folosit vreun fel de medicatie sau
terapie pentru oboseala in SM?

Cei care au folosit terapii complementare si recuperare le-au raportat ca si nefolositoare pentru

imbunatatirea starii de oboseala, in timp ce exercitiile si medicatia au fost raportate ca si

folositoare 1h mod rezonabil.

3.9. Alte metode sau tehnici de coping (odihnd/somn, organizarea zilei in functie de

perioadele de oboseald, mentinerea temperaturii corpului, mancat sanatos) au fost folosite

de 45% dintre respondent.

“Md odihnesc dupd amiaza, stau intins in pat si citesc pentru a-mi relaxa picioarele. Incerc s& imi
planific ziua ca sd fie cGt mai eficientd posibil. Ti rog pe cei din casd sG md asiste in sarcinile care
stiu cd vor fi obositoare pentru mine, cu scopul de a-mi conserva energia.”

“Acord atentie la ceea ce imi spune corpul meu in ce priveste oboseala si imi cunosc limitele pe

care le folosesc inainte de a mi se inrdutdti starea.”

FISM © 2012. Toate drepturile rezervate. www.msif.org



..‘ multiple sclerosis

w g nfernational federation

“Dispare doar prin odihnd. Cateva momente scurte de odihnd ajutd.”

“Mi-a luat mult timp sd descopdr cum sd fac fatd oboselii si incd invdt.”

Ar fi interesant sa se investigheze de ce doar o jumatate din respondenti folosesc strategii de
coping, si daca aceasta se datoreaza conditiilor de mediu (lipsa unui loc de odihna la locul de

muncad), atitudinea celor din mediul persoanei sau lipsa informarii persoanei.

3.10. Aproape jumatate din respondenti nu au simtit ca oamenii din jur inteleg efectul oboselii in
SM asupra lor. Tn orice caz, atunci cand au fost intrebati in mod specific despre atitudinea
cadrelor medicale, 37% au raspuns ca se simt intelesi de catre acestia, iar 44% au raspuns ca cel
putin cativa dintre profesionistii implicati in ingrijirea lor, inteleg intr-o oarecare masura

impactul oboselii Tn SM.
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“Pe vremea cdnd munceam, Conducerea mi-a pus la dispozitie un pat pliabil, o pernd si o paturd
pentru a dormi putin in timpul zilei. Pdnd in acel moment, nu cred cd au fost constienti de oboseala
mea extremad.”

“Oamenii nu inteleg cum o persoana poate fi bine intr-un moment si extenuatd in urmdtorul.”

3.11. Atunci cand au fost chestionati cu privire la existenta informatiilor cu privire la oboseala
in SM, 79% au raspuns ca acestea sunt foarte usor de gasit ( 22%) sau intr-o oarecare masura

(57%), ceea ce reprezinta un lucru promitator pentru persoanele cu acest simptom.

Cum ati evalua gasirea informatiilor despre oboseala in SM?
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“Organizatia locald din care fac parte detine informatii foarte utile cu privire la managementul zilnic al

oboselii, insd nu si despre cauzele pentru care aceasta apare.”

4. Concluzii si recomandari

Din rezultatele chestionarului reiese faptul cd oboseala este un simptom foarte intalnit in SM,
care este dificil de tratat, si care are un impact mare in majoritatea domeniilor vietii. Multi

respondenti simt ca cei din jurul lor nu inteleg oboseala pe care o simt.

Pentru a sprijni persoanele care suferd de oboseala cauzata de SM, pentru a-si continua

activitattile zilnice si a-si aduce contributia in cadrul comunitatilor lor, este nevoie de:

e intelegere a efectelor oboselii, de citre familie, colegi si prieteni

e Intelegere a efectelor oboselii de citre cadrele medicale

e Cercetare sporita a tratamentelor si terapiilor care functioneaza in cazul oboselii in SM
e Informatii accesibile cu privire la reglarea temperaturii in conditii de caldura

e Informare cu privire la managementul de zi cu zi al bolii si al timpului de odihna

e Unloc de odihna la locul de munca pentru a permite persoanei sa-si pastreze locul de

munca.
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