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Cel i schemat badania

badanie jakoSciowe z osobami chorymi na stwardnienie rozsiane

badanie ilosciowe na reprezentatywnej grupie Polakow dotyczgce postrzegania i wiedzy na temat SM

6 badanie ilosciowe z osobami chorymi na stwardnienie sozsiane



Perspektywa chorych na SM —

badanie jakosSciowe




STWARDNIENIE ROZSIANE — PERCPECJA
CHOROBY | JEJ WPLYW NA JAKOSC ZYCIA



Co to jest SM - elementy kluczowe dla zrozumienia istoty
i natury choroby

)

NIEPRZEWIDY-

SM TO WALNA
'CHOROBA...

e

PRZEWLEKLA

NIEZBADANA

e

* z perspektywy chorych, SM to choroba o bardzo indywidualnym charakterze, ktéra nie poddaje sie wttoczeniu
w jeden schemat; jej najwiekszym wrogiem wydajg sie by¢ stereotypy bazujgce na uogdlnieniach, nadajace
chorobie i chorym jedng etykiete.

* niewiadoma i nieprzewidywalnos¢ wpisana w chorobe oraz jej nieuleczalno$é, powoduje, ze radzenie sobie z SM
jest trudne zaréwno dla chorego, jak i jego otoczenia — wymaga duzej sity wewnetrznej jak i ogromnego wsparcia ze
strony innych.




)

SM niejedno ma imie...— rozne postawy wobec SM (1)

Mimo wielu elementéw wspdlnych dla chorych na SM, mozna méwic o 2 typach osob i postaw wobec

choroby, wyznaczanych przez stadium/ faze/ nasilenie choroby:

»Nadal w pierwszym skiadzie w grze o
nazwie zycie”

»Zestani na tawke rezerwowych”

Wczesne stadium SM, kiedy choroba, cho¢ wymaga regularnych badan,
czasem wizyty w szpitalu, generalnie nie uposledza niczego
z codziennego zycia.

Mimo, ze ta faza to swoiste ,siedzenie na bombie”, czesto jednak nie
wymaga drastycznego przeorganizowania dotychczasowego zycia,
rezygnacji z wtasnych przyzwyczajen. Na tym etapie nadal mozna czerpac z
zycia petnymi garsciami, czasem tylko w nieco zwolnionym tempie
(choroba na co dzien ,,nie przypomina o sobie”; pojawiajgce sie objawy,
nawet jesli sg uciazliwie, to mijaja).
W odniesieniu do radzenia sobie z chorobg widoczne s3 2 strategie:

* Strategia I: ,,Mnie to nie dotyczy” — odsuwanie problemu

Chorzy na co dzien nie myslg o chorobie, nie chca niczego
planowag, nie bojq sie, bo nie wiedzg, czego sie ba¢, ale tez nie
spieszg sie aby poznac swojego wroga (o ile czujg potrzebe
wspierania chorych, to jednak ich uwaga koncentruje sie na
osobach w podobnym stadium choroby. Unikaja, czujg dyskomfort
w kontaktach z chorymi w zaawansowanych stadiach choroby).

* Strategia Il: ,,Chce wiedzie¢” — che¢ poznania/ wiedzy

Na biezaco poszukaja informacji, mysla o swoim zabezpieczeniu
na przysztos$¢ (szukajac mieszkania wybierajg te na parterze,
poszerzajg wejscia do pomieszczen przy okazji remontu
mieszkania).

Stadium, kiedy choroba zostawia juz trwate slady,
uniemozliwiajgce codzienne funkcjonowanie w ten
sam sposob, co przed diagnoza.

Chorzy zdaja sobie sprawe, ze konczy sie mozliwos¢
2ycia dotychczasowym zyciem — muszg podjaé
probe odnalezienia siebie i swojego miejsca

W nowej rzeczywistosci.

Ten etap to préba adaptacji do nowego Swiata,

w ktérym rado$¢ zycia nadal jest mozliwa, ale
wymaga walki (ze sobg i ze Swiatem zewnetrznym)
i kosztuje znacznie wiecej niz to byto w ich
poprzednim Swiecie.

Coraz wazniejsza role zaczynajg odgrywac inni,
bliscy, przyjaciele, rodzina (wsparcie psychiczne

i fizyczne), ale réwniez inni chorzy (czerpanie sity
z kontaktu i pomagania innym).

Podobnie jak w wypadku chorych na poczatku
swojej drogi z chorobg, nie ma tu myslenia
dtugoterminowego (planowanie nie ma sensu),
liczy sie ,tu i teraz”.




Trudne relacje ze Swiatem — przyczyny trudnosci w kontaktach
z otoczeniem i funkcjonowaniem spotecznym chorych na SM

.

Wiekszos¢ badanych przyznaje ze SM w mniejszym lub wiekszym stopniu negatywnie wptywa na ich funkcjonowanie
spoteczne, zardwno w zyciu prywatnym jak i zawodowym.

Wydaje sie, ze u podtoza problemoéw z radzeniem sobie z chorobg na poziome spotecznym, lezy brak wiedzy otoczenia na
temat choroby (rozdiwiek miedzy rzeczywista naturg choroby a sposobem, w jaki postrzegaja jg zdrowi):

NATURA CHOROBY ORAZ OBJAWY \ STEREOTYPY FUNKCJONUJACE W ZWIAZKU Z SM
DEZORGANIZUJACE CODZIENNE ZYCIE Jednorodnosé, przewidywalnosé (w odniesieniu do nadchodzacej
Zréznicowanie, nieprzewidywalnos¢ | niepetnosprawnosci)

. choroba kojarzona jedynie z uposledzeniem ruchowym, ludZmi jezdzgcymi na
wozkach,

. postrzegana jak wyrok — zamykajgca mozliwosci normalnego funkcjonowania.

. odbierana jako jednorodna, niezréznicowana wewnetrznie w odniesieniu do
objawow i faz,

. wsrdd niektdrych budzgca réwniez obawy o jej zarazliwy charakter

Diagnoza SM powoduje uruchomienie stereotypu i w konsekwencji:

*  niemal natychmiastowe nadawanie chorym etykiety niepetnosprawnych, prowadzac do ich wykluczenia spotecznego , np. na
rynku pracy,

*  sprawia, ze od chorych na SM niejako oczekuje sie niepetnosprawnosci, osoby z ,,niewidocznymi” objawami, w stadium remisji,
traktowane sg podejrzliwie, z pewnego rodzaju pretensjg, ze sg zdrowe; objawy niekojarzone z chorobg (np. zmeczenie)
traktowane sg jako wymoéwka od obowigzkdw.

* Dla zwiekszenia akceptacji os6b chorych przez zdrowych i utatwianiu komunikacji miedzy tymi swiatami kluczowa
wydaje sie by¢ zmiana stereotypow zwigzanych z SM; wieksza wiedza na temat choroby moze sprawic,
ze przynajmniej dla czesci oséb temat ten przestanie by¢ tematem tabu, co umozliwi/utatwi rozmowe na temat SM.




Zmeczeni inaczej — najwieksze trudnosci dnia codziennego

)

*  To, co w bardzo duzym stopniu destabilizuje codzienne funkcjonowanie chorych, to objawy , niewidoczne dla oka”, trudne do
wyttumaczenia i zrozumienia dla osoby ich nie doswiadczajgcej, moggce powodowaé u chorych poczucie bycia nierozumianymi
i negatywnie wptywac na ich relacje z otoczeniem.

* Zmeczenie
* zmeczenie ,,SM-owe” to odczucie bardzo specyficzne — nieporéwnywalnie silniejsze do zmeczenia zdrowego cztowieka,
powodujgce, Ze z pozoru prozaiczne czynnosci zamieniajg sie dla chorego w obcigzajgce, czasochtonne wyzwania,
*  ten objaw wywotuje wiele frustracji wsrdd chorych, ktorzy muszg przyzwyczaic sie, ze ugotowanie obiadu przestaje by¢
zwyktg, prostg czynnoscig, wyjscie po zakupy do pobliskiego sklepu nagle moze okazac¢ sie kilkugodzinng wyprawa,
*  radzenie sobie ze zmeczeniem wymaga rowniez wiele wrazliwosci i akceptacji ze strony otoczenia — umiejetnosci
polegania na stowie i zapewnieniach chorego, traktowania go tego, co mowi powaznie.

*  Nieprzewidywalnos¢ czasoprzestrzenna choroby — brak mozliwosci dtugoterminowego planowania zycia, np. zaplanowania
wakacji, wyjazdu - rzut choroby moze sie pojawi¢ w kazdej chwili.

*  Chwiejnosé/niestabilnos¢ emocjonalna oraz nasilanie sie objawéw choroby w sytuacji stresu — nawet z pozoru btahe
nieporozumienie, moze wywotac pojawienie sie/nasilenie objawdéw SM na co dzien nie wystepujgcych, co przeraza zaréowno
chorego jak i jego otoczenie.

»T0 SMowe zmeczenie jest najgorsze, ktos kto nie doswiadczyt to »Wakacje jakieS — w zyciu — ja nigdy nie moge przewidzieé, kiedy
nie zrozumie, to nie jest to samo, jak ktos jest zmeczony po bede miata rzut. Nie wiesz nigdy, co bedzie za pét roku.” (kobieta,
catym dniu. To jest po prostu nie do opanowania’ (kobieta, z z diagnozqg od 7 lat)

diagnozq od 2,5 roku)

» Takie codzienne zmeczenie, stanie nad kuchnig, gotowanie, niby {)NQJQOV/SZ@ Jjest to, ze nie mozna sig 46V\6V wowac, tak po prostu,
nic, trzeba siedzieé na stotku, zeby sie nie przewrécié” (kobieta, z Jjak ktos mnie zdenerwuje, to ;auyvazyfem)‘ze wszystkie objawy
diagnozg od 20 lat) wracaja, caty sie trzese, gorzej widze” (mezczyzna, z diagnozq

od 10 lat)



Zycie osobiste — SM a najblizsi

zaréwno w aspekcie emocjonalnym jak i fizycznym.

podejscia do siebie nawzajem.

chorego jak i jego najblizszych:

im przykrosci;

zachowac w codziennych relacjach z chorym:

* Najblizsze otoczenie (partner, rodzina, ale réwniez przyjaciele) sg niezwykle istotne w zmaganiach z chorobg — to Zzrédfo oparcia,

*  Choroba jest czesto weryfikacjg zwigzku, wymaga duzego wysitku i pracy z obu stron nad ustaleniem nowych zasad i sposobu
* Najwiekszym problemem w tym obszarze wydaje sie by¢ nie sama choroba, ale sposéb radzenia sobie z nig, zaréwno przez
* zjednej strony osoby chore majg poczucie winy bycia permanentnym ,,emocjonalnym” ciezarem dla bliskich — sg Swiadomi

wtasnej niestabilnosci emocjonalnej, czestych zachowan agresywnych, zamykajg sie na préby pomocy bliskich nie chcac robié

problem pogtebiajg dodatkowo towarzyszace chorobie zaburzenia w sferze seksualnosci — brak wiedzy (temat rzadko
poruszany przez lekarzy) oraz nieumiejetnosé rozmowy na ten temat oddalajg od siebie partneréw.

*  zdrugiej strony osoby zdrowe czesto same maja problem z akceptacja oraz zrozumieniem choroby, nie wiedz3 jak sie

*  wypierajg chorobe bliskiego, udajg ze nic sie nie dzieje, nie chcg rozmawiaé o problemach chorego
* sg nadopiekunczy — starajg sie wyreczyé chorego we wszystkim co mozliwe, chodza koto niego ,,na paluszkach”,
odsuwajac go od codziennych obowigzkéw rodzinnych.

*  Zwiazki to temat szczegdlnie istotny dla mtodych kobiet, szczegdlnie w odniesieniu do macierzynstwa - nie chca rezygnowac
z posiadania dzieci, jednocze$nie obawiajg sie, czy podotajg roli matki i codziennej opiece nad dzieckiem. Dlatego, paradoksalnie,
choroba czesto powoduje u nich zwigkszenie wymagan wobec potencjalnych partnerow.

wZycie z chorym to orka na ugorze. Jest mndstwo wahai nastrojéw. Po prostu
przychodzi czasem takie zmeczenie osoby zdrowej osobg chorag. | przychodzi taka
refleksja, ze ten chory to po prostu zimny skurwysyn.”” (mezczyzna, z diagnozg od
10 lat)

»Tak, mgz ma ze mng ciezko. Ale ja mu powiedziatam, nie opiekuj sie mng
zanadto. Jak bede czegos potrzebowata to Ci powiem. A nie podsuwaj mi
wszystkiego, tak jak moja mama, a masz tutaj zupke, a moze to, a moze tamto.
Ja tego nie potrzebuje. Jeszcze. Jak bede czegos potrzebowad, to ja Ci powiem,
przynies mi kawe, czy podaj cos. | my sie tak dogadalismy i teraz jest dobrze.
Chociaz mam czasem takie stany, ze ja sie dziwie mojemu mezowi, ze on ze mng
wytrzymuje.” (kobieta, z diagnoza od 7 lat)

»Mnie do szatu doprowadza taka niepewnosé drugiej osoby, jak sie zachowaé.
Bo ide z kawg, reka mi lata, kawy dawno nie ma, a tu stysze, mam Ci poméc?
No kurde, nie! Wiadomo, ze potrzebuje takiej pomocy. Wige niech sie gtupio nie
pyta tylko po prostu pomoze.” (mezczyzna, z diagnozg od 10 lat)

»Teraz wymagania wobec partnera mi skoczyty. Bo kiedys to ja sobie myslatam,
Jestem w zwigzku, moge zostaé samotng matkq, ok, biore to na siebie.

Natomiast teraz ja wiem, ze ja sama moge sobie nie daé rady z opiekq nad
dzieckiem [ musze wiedzieé, ze mam kogos, kto bedzie w stanie wziaé na siebie
catq odpowiedzialnosé za dziecko | za mnie troche tez. To musi byé ktos kto da
rade byé samotnym ojcem, nawet jesli ja nie padne trupem, ale w sensie 10
takiego codziennego wsparcia.” (kobieta, z diagnozq od 1,5 roku)



Zycie spoteczne — SM a praca

*  Chorzy zdajg sobie sprawe, ze choroba w znacznym stopniu ogranicza mozliwos¢ realizowania sie w zyciu zawodowym, nie
majg ambicji wspinania sie po szczeblach kariery, sg Swiadomi wtasnych ograniczern (wolniejsze tempo pracy, mniejsza zdolnosé
koncentracji, ograniczenia ruchowe), nie majg problemu z przesunieciem ich na mniej odpowiedzialne, ,ambitne” stanowisko.

* Jednoczesnie sg przekonani, ze choroba nie dyskwalifikuje ich kompletnie z rynku pracy, przejscie na rente traktujg jako
bardziej jako przymus, anizeli przywilej. Niewykluczone, ze taka postawa wobec renty wynikata z wczesniejszego podejscia do
pracy oséb badanych (potrzeba realizacji siebie na polu zawodowym, spetnianie sie w pracy).

*  Oprocz wtasnych ograniczen, trudnosci w utrzymaniu pracy wynikajg ich zdaniem z:

*  braku jednoznacznych przepiséw regulujgcych zatrudnienie osdb chorych. Chorzy majg poczucie, ze pozostanie w firmie
zalezy przede wszystkim od osobistego podejscia pracodawcy do choroby, a nie wynika z obiektywnej oceny ich zdolnosci
do pracy. Pracodawca czesto nie podejmuje tematu choroby, nie stara sie zrozumiec jej specyfiki, ani szukac
alternatywnych stanowisk dla pracownika dostosowanych do mozliwosci chorego.

*  postawy wspoétpracownikéw — wielu badanych bolesnie odczuwa zmiane nastawienia do swojej osoby w zwigzku
z chorobg. Koledzy i kolezanki w pracy, nie wiedzgc jak sie zachowa¢, odsuwajg sie od chorego, unikajg spotkan podczas
przerw, wspoélnych positkéw, oraz spotkan pozapracowych, sprawiajgc, ze miejsce pracy jest dla chorego zrédtem duzego
stresu i ciggtego napiecia.

* dlatego wielu chorych boryka sie z dylematem, czy i jak méwic¢ o swoim stanie zdrowia w pracy.

»W pracy to juz wszgsey sig odwrdcili, wykruszyli, zaczeli »Ja wyjgtkowo nie miatem tego problemu, firma niemiecka, dla
podchodzié do mnie z dgsta@sewx, Ja to CZ‘{+6V“) wige nie wiem, nich zatrudniaé niepetnosprawnego to dobre jest. Ograniczenia sg
czy bym wytrzgmat, nawet jak by mnie nie zwolnili.” z réznych stron. Mnie organizm tez ogranicza, nie mozna
(mezezyzna, z diagnozq od ¢ lat) pracowaé tak jak kiedys. Ja tak naprawde pracuje od 10 do 14.

. . Lo o Potem juz sie mecze, niedoktadnie czytam, niedoktadnie pisze,
»Na rozmowie o kolejng prace powiedziatam kadrowej i ona to potykaim wyrazy, Takze to wie jest tylko kwestia przepisow, czy
zrozumiata, bo akurat miata brata chorego, ale tak to nie wiem parstwa, nie ma co sig oszukiwaé.” (mezczyzna, z diagnozg od
jak by sig skoiczyto. Ona obiecata, ze sama zatatwi to z 10 lat ) ’

prezesem [ zebym nic mu nie méwita na spotkaniu.” (kobieta, z
diagnozg od 7 lat)
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DIAGNOZA
— EMOCIE, POSTAWY
| ICH KONSEKWENCIE



Dtuga i kreta droga do diagnozy ...
_’j | DIAGNOZA:

PROBLEMATYCZNA

| CZASOCHEONNA ﬁ
»CHARAKTER” OBJAWOW PODEJSCIE LEKARZY

* Bardzo niejednoznaczne — mylone z innymi chorobami, badz *  Brak wiedzy na temat choroby, zaréwno w
bagatelizowane: odniesieniu do etiologii jak i samej choroby (i jej
*  mylnie interpretowane przez lekarzy i samego chorego (np. niespecyficznych objawéw).
przypisywanie problemoéw z dretwieniem koriczyn problemom z *  Brak zaangazowania - koncentracja na objawach,
kregostupem) czesto brak pogtebionego wywiadu z pacjentem,
+  bagatelizowanie przez chorego: (objawy dajace podstawy do podejrzenia

o schorzenia kregostupa niemal automatycznie

*  Objawy odczytywane jako efekt stresu, zmeczenia, R > ) )
kierujg diagnoze i leczenie w tym kierunku).

wynikajgcych z problemdéw dnia codziennego, prowadzenia
aktywnego stylu zycia, bycia w biegu (permanentne
przemeczenie, zaburzenia emocjonalne, stany depresyjne).

*  pojawiajace sie okresowo, w poczgtkowym stadium
krétkotrwate i na dtuzszy czas zanikajgce, traktowane jako
»przejsciowa niedyspozycja” organizmu.

* Niemyslenie o objawach w kategoriach choroby, niespecyficzne objawy i ich przejsciowy charakter powoduja, ze chorzy czuja sie
zdezorientowani, czesto nie uswiadamiajg sobie zagrozenia, czesto dtugo ,,nieswiadomie’ choruja na SM, do lekarza trafiaja

dopiero w czasie przebiegu silnego rzutu, czesto ex-post odkrywajg, ze pierwsze syndromy choroby mieli duzo wczesniej (wtedy
zbagatelizowane lub btednie zdiagnozowane).

* Btedne kierowanie chorych do leczenia ortopedycznego/neurochirurgicznego dodatkowo wydtuza sam proces diagnozy, ktéry
czasem rozcigga sie od kilku miesiecy do kilku lat.
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Poznac swojego wroga — rézne postawy wobec diagnozy

REAKCJE NA SAMA

{

USPOKOIJENIE, ‘

ULGA

dla niektérych chorych postawienie diagnozy jest
swojego rodzaju ulga po dtugim okresie
niepewnosci "wreszcie wiadomo, co mi jest”,

dla innych poczucie ulgi wynika z alternatywnej
diagnozy/podejrzen jakie nasuwaty sie w zwigzku

z towarzyszacymi im objawami , e.g. nowotwor,
choroba psychiczna,

poznanie swojego wroga daje mozliwosc¢ i nadzieje
na skuteczng walke - nawet jesli oznacza ona
jedynie powstrzymywanie objawdw, a nie catkowite
wyleczenie.

»DPla nas to w pewnym sensie byta nawet dobra
wiadomosé. Nagle wszystko stato sie bardziej jasne. Ja
wezesniej 3 lata chodzitam do psychiatry, leczytam sie na
depresje, wiee dla nas to byta taka ulga, takie objasnienie.
Oczywiscie pojawity sie tez takie pytania dlaczego ja, takie
pretensje do zycia troche, ale to wiadomo, przy kazdej
chorobie.”’ (kobieta, z diagnozg od 2,5 roku)

»Lekarz mnie opukat [ powiedziat, ze to albo SM, albo guz
mozqu. | wtedy dopiero rezonans, punkcje etc. Wiec jak sie
okazato, ze to SM, to ja sig ucieszytem, bo alternatywa nie
byta za ciekawa.” (mezczyzna, z diagnozg od 10 lat)

DIAGNOZE SA ODMIENNE,
Wi3zq sie z roznymi

emocjami ﬁ WYCOFANIE,
WYPIERANIE, BIERNOSC

dla innych diagnoza stanowi ogromny wstrzgs, zaskoczenie
i przerazenie.

nie potrafig poradzi¢ sobie z perspektywa zycia z chorobg,
stereotypy zwigzane z SM (przede wszystkim niepetnosprawnos¢
ruchowa) budza w nich lek, paralizujg do jakiekolwiek dziatania.;
czesto poczgtkowo swiadomie nie podejmujg leczenia, obawiajac sie
objawéw niepozadanych,

w zaleznosci od uwarunkowan wewnetrznych (Swiadomosé, emocje)
i zewnetrznych (reakcja otoczenia, wsparcie ze stronnych innych)
czes¢ z nich znajduje site i umiejetnosé aktywnego podejécia do walki
z chorobg, inni zachowuje postawe wyparcia, nawet przy
ewidentnym pogarszaniu sie stanu zdrowia.

»Nie cheiatam sie dotowaé, wiedzie¢ wszystkiego. Wolatam zyé jakby nic
sie nie stato, nie cheiatam, zeby inni wiedzieli, powiedziatam tylko
rodzicom. Dobrze sie czutam, ( myslatam sobie, ze co bedzie, to bedzie.
Jak cos sie bedzie dziato, to wtedy bede mysleé. (kobieta, z diagnozg od
20 lat)

»Ja potrzebowatam 2-3 lat, zeby uwierzyé, ze ja mam SM, bo ja nie
wierzytam. Mi sie wydawato, ze oni sie pomylili, ze to jest niemozliwe. |
tak naprawde byto takie gadanie, ze tam cos wyszto, a tu sig nic nie
dzieje. No jak stuchatam lekarza no to dobrze, ale z drugiej strony to
byto takie niedowierzanie. To takie niezgadzanie si¢, bo niby
przyjmowatam, ale nie przyjmowatam.” (kobieta, z diagnozg od 12 lat)
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Skad te rdznice? — czynniki ksztattujgce postawy wobec SM

* W momencie diagnozy wiekszos¢ chorych posiada bardzo niewielka lub zadng wiedze na temat SM. Dlatego

etap diagnozy to bardzo wazny moment — silnie ksztattujgcy pdiniejszg percepcje i ogdlne nastawienie wobec
choroby.

* W ksztattowaniu u chorych aktywnej postawy wobec choroby oraz niwelowaniu negatywnych przezy¢
zwigzanych z diagnozg, kluczowe jest umiejetne wprowadzenie chorego w meandry choroby poprzez trzy
wazne wymiary:
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Rodzaj
przekazy
wanych

Zatem jak do nich mowic?

Potrzeba
»przewodnika z
) praktyka”

* Diagnoza SM to czesto szok dla pacjenta — podejscie do pacjenta oraz sposéb rozmowy z nim to element bardzo istotny w oswojeniu
g0 z nowym etapem w jego zyciu.

* Obecna sytuacja: przewazajq negatywne sytuacje (brak rozmowy, ,,sucha” informacja o diagnozie)

* (Cze$¢ chorych ma zastrzezenia wobec sposobu informowania ich o diagnozie. Brakuje im rozmowy — diagnoza
przekazywana jest niezrozumiatym medycznym jezykiem, w krotkiej, informacyjnej formule, pacjenci czuja sie
pozostawieni sami sobie, zmuszeni do poszukiwania informacji na wtasng reke (najczesciej zaczynajac od Internetu, co
czesto prowadzi do budowania bardzo negatywnej wizji choroby).

* Oczekiwania: lekarz z ludzkq twarzg:

* Szczegdlnie wazna jest dla chorych empatyczna postawa lekarza: poswiecenie pacjentowi czasu, zapewnienie

prywatnosci (indywidualna rozmowa z pacjentem, bez obecnosci oséb trzecich), wyjscie naprzeciw takim emocjom

pacjenta jak strach, czy niepewnos$é (skoncentrowanie sie na mozliwosci walki z chorobg, pokazania mozliwosci
normalnego w niej funkcjonowania).

* Obecnie w duzej mierze takim ,buforem” s3g pielegniarki na oddziale neurologicznym — dla wielu chorych to one przede
wszystkim stanowity oparcie i wsparcie w pierwszych trudnych chwilach.

»Lekarze nic nie robig, nic nie méwia, rzucajg ze to SM i to .»Plerwszq diagnoze wstepna, podejrzenie o diagnoze w zwyktej przychodni
wszystko. W kazdym szpitalu powinien byé do dyspozycji bardzo dobrze wspominam, pani doktor byta bardzo mita, ona chyba zdawata
psycholog, zeby wyjasnit, pomdgt sie w tym wszystkim sobie sprawe, jakie strachy wywotuje ta choroba. Uspokajata mnie, ze to nie jest
Jakos odnaleZé” (mezczyzna, z diagnozg od 10 lat) juz ta sama choroba, co 20 lat temu, ze sq rézne mozliwoscei. W szpitalu, gdzie

potwierdzatam diagnoze, tez dobrze sie zajeli, rozmawiali. Bytam w osobnym
pokoju, takze doceniam takq prywatnosé. Teraz troche mnie denerwuje, jak

»Lekarz powiedziat tylko SM i do widzenia, wiec ja do Jestem w szpitalu po lekarstwa | musze rozmawial z lekarkg w obecnosei 3
domu, wujek Google i co to jest to SM i wtedy to dopiero innych lekarzy, m'gg to wszystko sq specjalisci, ale jakos tak brakuje mi tej

sie przevazitem. Jakis profesor napisat, ze pot voku atmosfery intymnoscl.”’ (kobieta, z diagnozq od 1 roku)

wézek, wige bytem przerazony. Wigc pisanie takich

scenariuszy to nie jest dobry sposéb dla osoby, ktéra jest »Pielegniarki sq bardzo wazne. Bo lekarz, to jednak mowi co ma do powiedzenia
sw:ezo zdiagnozowana, i naprawde nie wie z czym to sig [ idzie dalej. To przy pielegniarkach a sie rozklejatam, to one mnie pocieszaty.

je.? (mezezyzna, z diagnozg od & lat) To one idg na pierwszy ogiei.” (kobieta, z diagnozg od 1,5 roku)

16



)

Sposob

Oraz co mowic na temat SM? e

informacji

Potrzeba
»przewodnika z
praktyka”

Wobec niktej wiedzy na temat choroby niezbedne wydaje sie by¢ rowniez odpowiednie pokierowanie pacjentem, wskazanie
mozliwosci leczenia, zasad funkcjonowania programéw badawczych, ale rowniez praktycznych wskazéwek dotyczacych sposobu i
stylu zycia.
* Obecna sytuacja: doswiadczane przez niektdrych poczucie niedoinformowania, zagubienia w procedurach
* (Czesc¢ chorych przyznaje, ze poza samg informacjg co im dolega, nie otrzymali od lekarza pomocnych wyjasnien oraz
zadawalajgcych wskazéwek odnosnie sposobdw radzenia sobie z chorobg. Sami nie bardzo wiedzieli o co pytaé, badz z
uwagi na silne emocje nie byli w stanie samodzielnie podejmowac rozmowy na ten temat. Wychodzili z diagnoza w

poczuciu niewiedzy, rozpoczynajgc poszukiwania informacji w Internecie, niejednokrotnie majgc poczucie zagubienia
/ przerazenia w gaszczu, czesto negatywnych historii w sieci.

* Nawet jesli pacjenci zostajg wyposazeni w pakiet materiatéw informacyjnych (ksigzki, broszury), to nadal brakuje im
praktycznej wiedzy, co witasciwie nalezy robié, zarowno w odniesieniu do leczenia, jak i stylu zycia.

* Oczekiwania: wyjasnienie zawitych procedur, praktyczne informacje , jak Zy¢”. Informacje pozgdane przez chorych w momencie
diagnozy to:
* Wprowadzenie w Swiat mozliwosci i ograniczen zwigzanych z leczeniem w zwiezly (zbyt wiele szczegdtow na poczatek

jest zbyt przyttaczajgce) i zrozumiaty/ przystepny sposéb (wyjasnienie procedur i skomplikowanych dla chorych zasad
funkcjonowania programow).

* Wykraczajace poza obszar leczenia farmakologicznego — dotyczgce podejmowania dodatkowych czynnosci, waznych z
punktu widzenia utrzymywania dobrego stanu zdrowia, np. rehabilitacji, codziennej aktywnosci fizycznej (szczegdlnie
istotne wsrdd osdéb sprawnych fizycznie, intuicyjnie kojarzacych rehabilitacje z czynnoscig podejmowang w momencie
pojawienia sie probleméw z ruchem)

* Kierowanie do wyspecjalizowanych komodrek/ stowarzyszen zajmujgcych sie SM

»Cheiatbym zeby ktos po ludzku mi powiedziat, co mozna »Podejscie mojego lekarza mi sie podobato, powiedziat mi takie praktyczine
robié, na czym polegajg te programy i co chodzi, a nie rzeczy, ktérymi moge sie wspomagaé (np. zazywanie wiesiotka), a nie ze
tylko, ze sq, ale dtuga kolejka do nich i tyle.” (mezezyzna, tylko o leczeniu, czy eksperymentowaniu z wtasnym organizmem.”

z diagnozg od 10 lat) (kobieta, z diagnozqg od 20 lat)
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»SWOj cztowiek”, czyli o potrzebie ludzi i roli o
wzajemnej pomocy \

Rodzaj
przekazy

Wyniki badania wskazuja, ze niezwykle skuteczng metod zapobiegajgca negatywnym przezyciom towarzyszacym diagnozie SM jest
pomoc innych oséb w podobnej sytuaciji.

v' Pomoc ze strony innego chorego traktowana jest jak posiadanie osobistego przewodnika po nieznanej rzeczywistosci.
Wskazdwki przez nich udzielane sg praktyczne i wiarygodne.

v’ Szczegdlnie wazne w relacjach chory-chory, wydaje sie by¢ wzajemne porozumienie, wynikajgce z posiadania do$wiadczen
zrozumianych jedynie dla oséb ich doswiadczajgcych.

v Warto przy okazji podkresli¢, ze tego typu pomoc daje satysfakcje, site i korzysci obu stronom — zaréwno wprowadzanemu, jak
rowniez wprowadzajgcemu w $wiat SM. Osoby chore czesto chetnie zaangazowatyby sie w pomoc innym chorym — dla nich to
wazny element stanowigcy zastrzyk pozytywnej energii do walki z wtasnymi stabosciami i ograniczeniami, dajgcy poczucie
sprawstwa, kontroli/ panowania nad wtasnym zyciem.

osobowosci pacjenta, jednak zapewnienie mu w/w form wsparcia juz na etapie diagnozy w znaczacy sposob utatwia

»Wspieranie innych chorych to jest cos w czym sie widze,
nawet jak ide do szpitala po leki, to staram si¢ zawsze cos
pomdc, sprawié, zeby ktos sie przeze mnie usmiechnagt.
Kiedys bytam zdecydowanie bardziej wycofana, a choroba
paradoksalnie jakos mnie otworzyta na innych. Ma sie
Jakas moc, przy braku kontroli nad sobg, nad wtasnym
ciatem.” (kobieta, z diagnozqg od 12 lat)

»Bardzo wazna byta taka perspektywa innych chorych.
Po diagnozie okazato sig, ze wsréd znajomych znajomych
sg chorzy i jeden taki mtody chtopak sie mng zajgt, w
sensie opowiedziat wszystko, rozjasnit co i dlaczego i gdzie
zatatwial, bo wczesniej to czarna magia byta.” (kobieta, z
diagnozg od 1,5 roku)

*  SMto choroba, z ktora trzeba chcieé i umieé zy¢, umiejetnosé poradzenia sobie z ta chorobg zalezy od indywidualnych cech/

adaptacje do zycia z choroba. .4




LECZENIE -
STOSUNEK WOBEC MOZLIWOSCI LECZENIA
| PERCEPCJA DOSTEPNYCH METOD
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Co z tg Stuzbg Zdrowia? — opinie na temat mozliwosci
leczenia SM w Polsce i na swiecie (1)

Chorzy na SM wydajg sie by¢ ,, pogodzeni” z tym, ze SM to choroba nieuleczalna — w swoim mysleniu o chorobie nie
oczekujg catkowitego jej wyleczenia, w swoich zmaganiach z SM koncertujg sie na tym, aby w jak najpetniejszy
sposob uczestniczy¢ w zyciu, w miare mozliwosci realizowac¢ sie w réznych rolach spotecznych (by¢é matka/ ojcem,
partnerem, ale réwniez pracownikiem).

W wiekszosci przyznaja, ze istniejace obecnie metody leczenia bytyby w stanie w znaczacy sposob poprawic ich
jakosc¢ zycia oraz pozwoli¢ im nadal funkcjonowaé w zyciu spotecznym. Jednoczesnie maja poczucie duzych ograniczen
na poziomie instytucjonalnym:

*  System opieki nad chorymi na SM oraz dostepnos¢ leczenia w Polsce oceniane s3 negatywnie, szczegdlnie na
tle mozliwosci dostepnych w innych krajach.

*  Frustracje chorych zwieksza poczucie, ze ograniczone wspieranie leczenia SM z budzetu panstwa jest ich
zdaniem nieuzasadnione ekonomicznie — refundacja lekdw jest bardziej optacalna niz ponoszenie kosztéw
zwigzanych z wyptfacaniem rent i zasitkdw dla chorych i ich opiekundw.

Wielu chorych ma swiadomos¢ i wiedze, ze stosowane w Polsce leki i sposoby leczenia s3 na poziomie swiatowym,
to ich dostepnos¢ pozostawia wiele do zyczenia. Mimo to w wiekszosci nie rozwazajg wyjazdu:

* Boja sie podjecia ryzyka zwigzanego z aklimatyzacjg w nowym Swiecie,

*  Majg poczucie, ze nie majg prawa oczekiwac tego od swoich najblizszych (ktérzy i tak ponoszg ,wysokie koszty
zycia” z SM-owcem).

* Jedyne osoby, ktore braty pod uwage leczenie za granicg to osoby najmtodsze, nie posiadajgce zobowigzan
rodzinnych.
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Co z tg Stuzbg Zdrowia? — opinie na temat mozliwosci
leczenia SM w Polsce i na swiecie (2)

Obszary problematyczne, negatywnie oceniane przez chorych (zdecydowanie lepiej, zdaniem badanych, funkcjonujace na
sSwiecie) to:

Niewystarczajagca informacja na temat mozliwosci leczenia, w szczegélnosci w odniesieniu do programow
badawczych:

Rozproszone, nieuporzagdkowane informacje — brakuje jednego miejsca, w ktdorym mozna by byto odnalezé wykaz
programoéw, wraz z ich skatalogowaniem w podziale na wojewddztwa, miasta oraz odestaniem do konkretnych placéwek.

Brak przystepnej informacji dotyczacej zasad funkcjonowania programdéw — chorzy czujg sie zagubieni i zdezorientowani,
nie wiedz3 jak i od czego zaczy¢ dziatanie — brakuje praktycznego , przewodnika”, ktéry wyjasnitby np. wielo$¢ programow,
konieczno$¢ zgtaszania sie do réznych placéwek, zapisywania sie do kilku programéw z uwagi na ich ograniczong dostepnosc.

Ograniczona dostepnos¢ programow badawczych:

Skomplikowane procedury, bardzo restrykcyjne kryteria kwalifikujgce do programu oraz warunkujgce mozliwos¢ odbycia
catego programu — przede wszystkim ograniczenia wiekowe, koniecznos¢ doswiadczenia rzutu przed samym przystgpieniem
do programu, oraz zatozenie o braku pogorszenia sie stanu zdrowia jako warunek pozostania w programie.

Brak rejestru oséb oczekujgcych w kolejce na program oraz jego statej aktualizacji, ktére powinny by¢ dostepne dla
kazdego lekarza prowadzacego chorych na SM — taki rejestr skrocitby czas oczekiwania na przystapienie do programu
(chorzy czesto zapisujg sie do kilku programoéw jednoczesnie, w momencie przyjecia do jednego z nich zwalniajg miejsce w
kolejce do innych — informacja o tym, ktdre miejsca zostaty zwolnione powinny by¢ na biezgco aktualizowane).

Wysokie koszty leczenia — bardzo restrykcyjny system refundacji lekdw (mozliwy jedynie w sytuacji uczestnictwa w
programie)

Brak dodatkowej opieki zwigzanej z chorobg — statej opieki psychologicznej/ psychiatrycznej, waznej nie tylko z punktu

widzenia ,,oswojenia sie”, poradzenia sobie z diagnozg, ale réwniez ze wzgledu na czeste neurologiczne objawy SM (depresje,
zaburzenia emocjonalne). 91



Rodzaje i powody podejmowanych dziatan — percepcja
dostepnych metod

)

ROZNE STRATEGIE
DZIALANIA W
ODNIESIENIU DO
LECZENIA

POSTAWA AKTYWNA E

i BIERNE TRWANIE

Uwazaja, ze leczenie jest waine, chcg sie leczy¢ — w miare mozliwosci podejmuja
leczenie nawet w sytuacji braku objawdw, starajg sie zrobi¢ wszystko, co mozna, zeby
zapobiec rozwojowi choroby.

* Leczg sie ,wielowymiarowo”:

Majg Swiadomos¢ roli dbania o kondycje fizyczng, w miare mozliwosci
starajg sie by¢ aktywni, chodzi¢ na rehabilitacje (choc to raczej w
przypadku pojawienia sie takiej koniecznosci, bez niej rzadziej — brak
wiedzy, kiedy nalezy jg rozpoczyc)

Starajg sie walczyc¢ ze zréznicowanymi objawami choroby, szukajac pomocy
u réznych specjalistow — korzystajg z porad psychologa, psychiatry, urologa.
Nie odrzucaja leczenia pozafarmakologicznego: stosujg medycyne
niekonwencjonalng (najczesciej akupunkture i/ lub medytacje) — wychodzg
z przekonania, ze w obliczu wcigz niewielkiej wiedzy na temat choroby
trzeba walczy¢ wszelkimi sposobami.

* Szukaja informacji:

Poszukujg informacji na temat nowych mozliwosci leczenia, otwarci na
nowoczesne leki, cho¢ z dystansem i obawami wobec programoéw
eksperymentalnych

Czytajg literature poswiecong SM, odwiedzajg strony www poswiecone
chorobie (najczesciej PTSR).

* Aktywnie szukajg wsparcia i kontaktu z innymi chorymi, np. poprzez uczestnictwo
w obozach rehabilitacyjnych.

Brak podejmowania leczenia :

* Z przymusu-— chcieliby brac¢ leki, ale nie dostali
sie do programu i nie stac¢ ich na samodzielne
finansowanie leczenia:

* Muszg czekaé na rzut warunkujgcy
przystgpienie do programu
* Nie spetniajg innych kryteriow, albo
oczekujg w kolejce chetnych
* Zwyboru:

* Obawiajg sie leczenia i ewentualnych
skutkéw ubocznych.

* Boja sie, ze leki nasilg postepowanie
choroby - bywa, ze majg za soba
negatywne doswiadczenia z
leczeniem.

* ,Wypierajg” chorobe — twierdzg ze
nadal dobrze sie czujg, mimo
obiektywnie postepujacej choroby.

* Z braku wiedzy:

* nie wiedzg, ze nalezy sie leczy¢ (nie
majg objawdw, nie sg informowani
przez lekarzy o koniecznosci leczenia.
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IS¢ utartym szlakiem, czy eksperymentowac — postawy

wobec dostepnych lekow (1)

. ) LEKI ,,TRADYCYINE”

Najczesciej wymieniane przez badanych to: interferon, betakson, kopakson

/ Postrzegane zalety/ korzysci:

* Stosunkowo dostepne (w poréwnaniu z lekami nowoczesnymi) — z uwagi na
ich stosowanie w programach terapeutycznych

* Sprawdzone, dosy¢ przewidywalne w swoim dziataniu (zaréwno w
odniesieniu do tego na co dziatajg, jak i na ile mogg zaszkodzi¢).

* Relatywnie bezpieczne — skutki uboczne postrzegane sg jako mniej zagrazajace
niz w przypadku lekéw nowoczesnych. Regularne, krétkookresowe kontrole i
badania lekarskie obnizajg u przyjmujgcych leki obawy o ewentualne problemy
zwigzane z przyjmowaniem lekéw.

* Zrdéznicowana forma podania w obrebie grupy lekéw — mozliwos$é wyboru
wiekszej dawki jednorazowej bez koniecznosci codziennych zastrzykdow.

* Niektorzy chorzy we wczesnym stadium choroby, bez odczuwalnych
objawow, traktuja przyjmowanie lekéw jako uspokojenie sumienia — majg
poczucie, ze cos robig, a jednoczesnie nie ponosi sie ryzyka zwigzanego z
przyjmowaniem lekdéw mniej znanych i sprawdzonych.

Postrzegane wady/ obawy: x

Drogie w sytuacji braku refundacji

Mato skuteczne (na poziome 30%) — nie bardzo
pomagajg, objawy nadal wystepuja, u
niektérych choroba postepuje.

Skutki uboczne : najczesciej wskazywano
obnizenie jakosci codziennego
funkcjonowania (objawy grupowe, goraczka,
ostabienie), bolesne wktucia — takie objawy sg
szczegblne problematyczne, kiedy trzeba je
bra¢ pod uwage jako towarzyszgce przez lata
(czas trwania programu)

»Sq dtugo, wiec powiedzmy, ze sq juz przewidywalne (co psujg i w jakim stopniu), nie
bardzo pomagajq, ale tez nie usmiercajg. O te skutki uboczne sig nie boj¢ az tak
bardzo, bo ja mam badania robione reqularnie, co 3 miesigce, wiec o takq watrobe
np. sie nie boje, ze to jakos z zaskoczenia mnie zaatakuje. bo te nowe leki, to nie
wiadomo jeszcze jakie bedq skutki miaty.” (kobieta, z diagnozqg od 1,5 roku)

,»Nie bardzo pomagaja, tak sie bierze, ale takiego
przekonania, ze rzeczywiscie sie lecze to nie mam.
No bo jak tu je mieé przy 30% skutecznosci’’
(Wmezezyzna, z diagnozg od & lat)

»Czasem mocno obnizajg zdolnosei normalnego
funkcjonowania. Ja miatam taki etap, ze co drugi
dzier sig paskudnie czutam, W pracy musieli byc
bardzo wyrozumiali. Najgorsze byto to, ze ja
wiedziatam, ze to nie jest kwestia tygodnia, ale ze
to jest kuracja na pare lat. Ale wiedziatam tez, ze
to taki etap, teraz probuje z innym interferonem,
biore tylko raz w tygodniu, a jak wnie, to jest jeszcze
jakas sciezka —Kopakson i inne leki’ (kobieta, z
diagnozg od 1,5 roku)
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IS¢ utartym szlakiem, czy eksperymentowac — postawy
wobec dostepnych lekow (2)

)

LEKI ,,NOWOCZESNE”

Leki wymieniane przez badanych to: Tysabri, Gilenia

Postrzegane zalety/ korzysci:

* Generalnie powszechne przekonanie o wysokiej
skutecznosci — dajgce duzg szanse na cofniecie
nawet zaawanasowanego stadium choroby
(przywrdécenie zdolnosci samodzielnego
poruszania sie).

* Wygodna/ bezbolesna forma przyjmowania - w
przypadku Tysabri wlew raz na miesigc (brak
koniecznosci codziennych wktu¢) lub w postaci
pigutek.

Stosunkowo niewielka, powierzchowna wiedza na temat tego typu lekdéw (ptynaca gtdwnie od oséb przyjmujacych lek badz

/ majacych z nimi stycznos¢ przez innych chorych) — leki o ktérych rzadko méwia lekarze, z uwagi na ich niskg dostepnosc :

Postrzegane wady/ obawy:

Przede wszystkim praktycznie niedostepne:
* Niewiele programdéw z ich wykorzystaniem
* Bardzo kosztowne, niektére w ogodle nie objete refundacja

Kolidujace z niektérymi lekami (wymagany dtugi okres karencji przed
rozpoczeciem leczenia)

Ryzykowne: statystycznie nieczeste, ale bardzo powazne skutki uboczne
(np. powazne urazy mézgu, bezptodnosé)

Niesprawdzone, nowe na rynku, przebadane i przetestowane w praktyce na
stosunkowo niewielkiej grupie oséb (w poréwnaniu z tradycyjnymi lekami)

»Nowoczesne leki znamy ze styszenia. Wiemy, ze gdzies sq, ale wiemy tez, ze to poza naszym zasiggiem. To tak jak w latach 70-tych
wiedzieliSmy, ze gdzies sq Mercedesy, buty Adidasa i mydetko FA.” (mezczyzna, z diagnozg od 10 lat)

»Ja bratem Tysabri, dla mnie super, postawit mnie na
nogi, dzieki niemu wrécitem do zycia towarzyskiego,
spotecznego. Méj neurolog mi to polecit, ze jest najlepszy i
daje 70% skutecznosci dziatania. | do tego nie trzeba sie
codziennie wkuwaé’’ (mezczyzna, z diagnozg od 3 lat)

»Ja ustyszatam od tesciow, ktorzy ustyszeli z TV i powiedzieli mi — masz sie ubiegaé o
ten lek. Ale co z tego, jak ja posztam do swojej lekarki, ale to juz byto za pézno, bo
wezesniej bratam Mitoksantron, ktory wyklucza mnie na pare lat z mozliwosci brania
Tysabri. Strasznie zatuje, bo moja lekarka méwi, ze jedyny lek na moje objawy to
wtasnie ten. Ale musze teraz czekaé az okres karencji mi minie.” (kobieta, z diagnozg
od 7 lat)

»No ja mam pewne obawy, bo to jednak zawsze cos nowego, a ja eksperymentéw na swoim organizmie sig boje. | tak ryzykuje ze

sprawdzonymi lekami.” (kobieta, z diagnoza od 1 roku)
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IS¢ utartym szlakiem, czy eksperymentowac — postawy
wobec dostepnych lekow (3)

TERAPIE EKSPERYMENTALNE

Terapie wymieniane przez badanych to: leczenie metodg prof. Zamboniego, leczenie preparatem ONO 4641

Terapie eksperymentalne wywotuja dystans i opér wielu chorych. Brak przewidywalnosci, ryzyko bardzo powainych

powikian, ktére podejmuje sie na wiasng odpowiedzialno$é¢, to najczestsze obawy wobec zdecydowania sie na
leczenie.

* Osoby podejmujgce terapie eksperymentalng :

* Traktujg jg jako ostatnig deske ratunku — doswiadczajg pogorszenia stanu zdrowia i/lub dostepne leki nie sie
nie sprawdzajg (,,z definicji” odrzucane jako mato skuteczne lub z uwagi na bardzo czeste skutki uboczne —
zdecydowanie czestsze niz w przypadku terapii eksperymentalnej).

Potrzebuja silnej racjonalizacji, uzasadnienia, np. w postaci autorytetu medycznego, ktory stoi za terapia

»W pewnym momencie mi sig pogorszyto i mqgz mnie wybtagat, zebysmy sprébowali. | troche mi byto wszystko
Jjedno juz, wiec sig zgtositam po ten balonik w Katowicach. Wezesniej sie nie leczytam, batam sie tamtych lekéw,
styszatam, ze ludzie Zle reaguja, wysiadajg nerki i 0gélnie duzo jest tych skutkéw ubocznych. Niestety bardzo mwi
zaszkodzit ten eksperyment | odsuneli mnie od programu.” (kobieta, z diagnozqg od 20 lat)

»Ja miatam tatwiej, bo mi o tym méwit profesor, tata mojej przyjaciotki, wiec czutam sie troche pewniej. (kobieta,
z diagnozg od 2,5 roku)

wZ programami eksperymentalnymi miatbym chyba problem, tu to by byta trudna decyzja, bo moze pomoze, a
moze nic sie nie bedzie dziato, wiadomo, placebo itd. A poza tym te powiktania jednak jak juz sie trafig to koniec.
Nie cheiatbym o tym decydowal.” (mezezyzna, z diagnozg od 3 lat)
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)

Kilka stdw na koniec, czyli 4 przykazania szczesliwego
SM-owca — wskazowki chorych dla chorych

»10 Ty masz SM, a
nie ono ma Ciebie’
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Perspektywa chorych na SM —

badanie ilosciowe




Charakterystyka proby — osoby chore na SM (1/2)

)

%

Ptec Kobiety 214 72,5%
Mezczyzni 81 27,5%
Wiek Do 25 lat 18 6,1%
26-30 lat 61 20,7%
31-35 lat 51 17,3%
36-40 lat 38 12,9%
41-45 lat 37 12,5%
46-50 lat 23 7,8%
51-55 lat 39 13,2%
56-60 lat 16 5,4%
61 lat i wiecej 12 4,1%
Wyksztatcenie Podstawowe 2 0,7%
Zawodowe 11 3,7%
Srednie 101 34,2%
Wyisze 181 61,4%
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_| Charakterystyka proby — osoby chore na SM (2/2)

)

Sytuacja zawodowa

Praca na peten etat 146 49,5%
Praca na pot etatu 13 4,4%
Nie pracuje (nauka, bezrobocie, itp.) 39 13,2%
Renta 97 32,9%




DOSWI d d czenie z S M Czy w ciggu ostatnich 3 lat byt/a Pan/i hospitalizowana w

) zwigzku z SM?

Od ilu lat choruje Pan/i na Stwardnienie Rozsiane?

srednio: 10 lat

NIE; 29%

1-5 lat
N=295
6-10 lat
11-15 lat ’
16-20 lat lle razy przebywat/a Pan/i w szpitalu w ciggu ostatnich 3 lat?
21-25 lat srednio: 3
1-3 razy razy
26 lat lub wiecej
| | Maksimum: 36 razy!
N=295 0% 20% 40%
4-9 razy

10 razy lub wiecej 5%

0% 20% 40% 60% 80%



Doswiadczenie z SM

)

Jaka jest obecna posta¢ Pana/i
choroby? lle rzutéw choroby pojawito sie u Pan/i w
ciggu ostatnich 3 lat?

srednio: 2,97

0 rzutéw

36%

postepujaca

64%

rzutowa

1-5 rzutéw

6-10 rzutow
N=295

11 rzutéw lub wiecej 3%

N=189 0% 20% 40% 60% 80%  100%



Leki i leczenie

)

Czy w ciggu ostatnich 3 lat przyjmowata Pan/i
jakiekolwiek leki na SM?

NIE; 26%

N=295

Prosze zaznaczy¢, ktdre grupy lekow oraz
konkretne leki przyjmowat/a Pan/i w ciggu
ostatnich 3 lat.

Sterydy

Leki immunomodulujgce

Inne

N=217 0% 20% 40% 60%

80%

A czy obecnie przyjmuje Pan/i jakiekolwiek
leki na SM?

NIE; 25%

N=217

Prosze zaznaczyg, ktdre grupy lekdw oraz
konkretne leki przyjmuje Pan/i obecnie.

Sterydy

Leki immunomodulujgce

Inne

N=163 0% 20% 40% 60% 80%
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Leki i leczenie

Czy w ciggu ostatnich 3 lat przyjmowata Skad pochodz3 leki, ktore Pan/i
Pan/i jakiekolwiek leki na SM? przyjmowata/ przyjmuje?

Z programu terapeutycznego
Narodowego Funduszu Zdrowia

NIE; 26%

Z wtasnych $rodkow (sam/a
kupuje)

Z programu badawczego firmy

farmaceutycznej
N=295

N=217

0% 20% 40% 60% 80%

Z lekdw w ramach programu NFZ czesciej korzystajg osoby aktywne zawodowo (szczegdlnie w poréwnaniu z tymi na rencie)
oraz osoby o rzutowej postaci choroby. Z programoéw takich korzysta 62% pytanych w wieku 26-30 lat i 73% - w wieku 31-
35 lat; wsrdd osdb w wieku 36-40 lat do programu nalezy 42%. Kobiety korzystajg z programéw NFZ rdwnie czesto co
mezczyzni (48% vs 49%).

Z wtasnych srodkow leki kupuje 25% osdb na rencie, 21% niepracujacych, 31% - pracujgcych na czesc etatu oraz 19% oséb
pracujgcych w petnym wymiarze godzin. Samodzielnie leki kupuje 21% kobiet i 25% mezczyzn z badanej grupy. % osob z
postepujgcy postacia choroby z wtasnych srodkéw optaca leczenie (vs 20% - z postacig rzutowa).

W programach badawczych bierze udziat 19% pracujgcych na peten etat, 38% - na czes¢ etatu i 28% niepracujgcych.
Zaledwie 185 wsrdd rencistow jest w programie firmy farmaceutycznej. W takich programach jest obecnie
zarejestrowanych 16% mezczyzn i 22% kobiet.
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Leki i leczenie

)

Czy w ciggu ostatnich 3 lat przyjmowata Dlaczego w ciggu ostatnich 3 lat nie przyjmowat/a Pan/i
Pan/i jakiekolwiek leki na SM? zadnych lekéw na SM?
Nie dostatem/am sie do l
zadnego programu, a nie sta¢ 31% I
. 0,
NIE; 26% mnie na finansowanie... |
Nie wierze w skutecznos¢ o
nie lek6w 2% I
Boje sie objawdéw ubocznych 24%
lekow
N=295 i |
Jest becni dob
es.er‘n 9 ecnie w 'o ryrr'n 23%
stanie i nie potrzebuje lekéw
Inne powody nieprzyjmowania lekéw: Nie moge przyjmowac lekéw
* Jestem w programie, czekam na kuracje i jednoczesnie dowiedziatam sie, ze — chce zajéé w ciaze lub 4%
choruje na przewlektg borelioze ktérg aktualnie lecze jestem w cigzy
¢ Lekarz zabronit przyjmowania lekéw na SM -
* Jestem przekonana, ze wszystko co mi doskwiera wynika z innych dolegliwosci
niz SM Inny powéd 19% I
e Zbyt duzo powaznych chordb towarzyszgcych |
» Zaden lekarz mi ich nie przepisat o o 4cl)‘y

* Bytam juz w programie leczenia interferonem beta 1b w latach 2006 - 2008.
* Diagnoza postawiona przy drugim rzucie choroby

* Nie ma odpowiednich dla mnie kuracji

* Choruje na cukrzyce polekowa

* W 2003 miatem na 2,5 roku mitoksanyron

* Przyjmuje jedynie leki objawowe




)

Gdzie sie leczyc¢?

Czy uwaza Pan/i, ze system opieki zdrowotnej Czy wiedzac o mozliwosci refundacji leczenia SM za

w Polsce wspiera chorych na SM?

granica rozwazat/aby Pan/i wyjazd za granice?

M zdecydowanie tak M raczej tak
i raczej nie M zdecydowanie nie
Negatywne opinie o systemie opieki <

zdrowotnej w Polsce nie zalezg wtasciwie od
zadnych zmiennych. Jedyna, niewielka

réznica wystepuje miedzy osobami o réznej .

postaci choroby — osoby z postepujgcym SM
maj3 jeszcze bardziej negatywne opinie o
wsparciu chorych przez stuzbe zdrowia niz
osoby z rzutowg postacig choroby.

M zdecydowanie tak M raczej tak

i raczej nie ® zdecydowanie nie

Bardziej sktonni do podjecia decyzji o wyjezdzie ze wzgledu na refundacje
leczenia byliby mezczyzni, osoby rzutowa postacig choroby, a takze osoby
z Warszawy i najmniejszych miast.

Sktonnos$¢ do ewentualnego wyjazdu maleje z wiekiem — im osoba starsza,
tym rzadziej deklaruje ewentualny wyjazd.

Czesciej rozwazatyby taki wyjazd osoby z optymistycznym podejsciem do
przysztosci (wierzgce w nowoczesng medycyne), a takze osoby, ktére majg

bardzo negatywne nastawienie do systemu opieki zdrowotnej w Polsce.
35



Informacje o SM

)

Czy zdarza sie Panu/i poszukiwac
informacji na temat SM?

N=295

Jakiego typu informacji Pan/i poszukuje? Prosze
zaznaczy¢ wszystkie poszukiwane informacje

Informacje o nowych metodach,

lekach na SM

Informacje na temat sposobdéw

leczenia

Ogolne informacje na temat

choroby

Informacje na temat dostepnych
programéw terapeutycznych

Informacje na temat grup
wsparcia chorych z SM

N=268

Inne,

0%

20%

o tym co rzgd nam wymysli i jak zycie
utrudni bo niewiedza szkodzi;
Informacje o konfliktach miedzy lekami,
ktore przyjmuje na SM a innymi.
Informacje o tym jak sobie radzi¢ z
konkretnymi objawami;

problemy poboczne zwigzane z SM jak
inni je rozwigzujg;

co czujg inni...;

naturalne sposoby leczenia;

znaczenia diety w chorobach
autoimunologicznych;

o metodach ¢wiczen, o dietach, o
zdrowym trybie zycia



Informacje o SM

)

Czy zdarza sie Panu/i poszukiwac
informacji na temat SM?

Gdzie poszukuje Pan/i informacji na
temat SM? Prosze zaznaczy¢ wszystkie

zrodta, z ktorych Pan/i korzysta.

Strony internetowe
poswiecone tematyce SM

Artykuty prasowe

Fora internetowe/ portale
spotecznosciowe

Znajomi z chorobg SM

Ksigzki

Lekarz prowadzacy Pana/i
leczenie SM

Ministerstwo Zdrowia

Inne

N=268

4%

e

najbardziej przydatne?

1 miejsce — Strony internetowe
2 miejsce — Lekarz prowadzacy

3 miejsce — Fora internetowe/
portale spotecznosciowe

4 miejsce — Znajomi z choroba
SM

5 miejsce — Artykuty prasowe

Gtéwnie PTSR (strona www, oddziaty, broszury, personel)
Warsztaty dla oséb z SM

0%

20%

40%

60%

80%

100%

Ktore z tych zrédet uwaza Pan/i za
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Zycie z SM

Jak by Pan/i okreslita swoja ogdlng jakosc¢ zycia z SM?

H SM drastycznie pogorszyta jakos¢ mojego zycia w stosunku do tego, co

byto przed pojawieniem sie choroby $rednio 15 lat choroby

4 SM w pewnym stopniu pogorszyta jako$¢ mojego zycia w stosunku do
tego, co byto przed pojawieniem sie choroby Srednio 9 lat choroby

4 SM nie wptyneta znaczaco na jakos¢ mojego zycia

Srednio 6 lat choroby

Czesciej drastyczne obnizenie jakosci zycia
wskazujg mezczyzni (37% vs 26% u kobiet).
Wptyw SM na jakos¢ zycia najmniej odczuwaja
osoby z Warszawy — by¢ moze z powodu
lepszego dostepu do stuzby zdrowia i lekdw (w
momencie badania nieco czesciej niz pozostali
przyjmowali leki).

Co zrozumiate bardziej skutki choroby odczuwajg
osoby z postepujaca postacig choroby —az 59% z
nich odczuwa drastyczne pogorszenie jakosci
zycia (wsrdéd oséb z rzutowg postacig choroby —
12%). Bardziej odczuwajg one wptyw choroby na
rézne obszary ich zycia — rodziny, pracy, relacji ze
znajomymi czy tez postrzegania ich samych przez
spoteczenstwo.

Pogorszenie jakosci zycia jest tym wieksze, im
dtuzej dana osoba choruje na SM.

Z postrzegang jakoscig zycia z SM koreluje
przyjmowanie lekéw — osoby, ktdre przyjmuja
leki czesciej niz nieprzyjmujgce wskazujg brak
znaczacych zmian lub zmiany w pewnym stopniu.
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Zycie z SM
M)

W ktérych obszarach zycia odczuwa Pan/ niedogodnosci w zwigzku z SM?

W PRACY W ZYCIU RODZINNYM

M zdecydowanie tak

M raczej tak

29,8%

k4 raczej nie

M zdecydowanie nie

W RELACJACH ZE ZNAJOMYMI W REAKCJACH SPOLECZENSTWA
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SM a praca
D,

Czy powiedziat/a Pan/i w pracy o swojej Na ile ma Pan/i poczucie, ze bedac chorym na SM
chorobie? ma Pan/i szanse rozwijac sie zawodowo,
awansowac, zdobywac kolejne szczeble kariery?

Zdecydowanie mam — nie
réznia sie one od szans jakie

Tak i nadal ' 6
ak i nadal pracuje 42% maja inni ludzie

Tak, ale juz nie pracuje
(powodem Raczej mam — SM tylko troche

.. . 26% i
odejscia/zwolnienia byta zmniejsza te szanse
moja choroba)

Tak, ale juz nie pracuje (z Raczej nie mam — SM dosc¢
innego powodu niz moja 12% Mocno ogranicza szanse 30%
choroba) rozwoju zawodowego

Zdecydowanie nie mam — ze
Nie 21% wzgledu na chorobe nie mam
szans na rozwdj zawodowy

0% 10% 20% 30% 40% 50%

0% 10% 20% 30% 40%
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_| Walka o lepsze zycie z SM
)

Ponizej znajdujq sie rozne czynnosci (poza przyjmowania lekéw), ktére moga przyczynic sie do ogolnej
poprawy stanu zdrowia w zwigzku z SM. Prosze zaznaczyc, ktére z tych czynnosci Pan/i wykonuje:

Staram sie by¢ aktywny/a fizycznie, wykonuje
¢wiczenia, aby utrzymac miesnie w jak najlepszej
kondycji
Doksztatcam sie — czytam na temat tego, czym jest
SM, jakie sg mozliwosci leczenia oraz sposoby
radzenia sobie z chorobg

Przyjmuje suplementy diety

Chodze na rehabilitacje

Inne, np:
* Prowadze stowarzyszenie chorych na SM
* Kriokomora
* Dieta
+  Spie o regularnych porach
* Korzystam z basenu
* Rehabilitacja domowa, wyjazdy na turnusy rebabilitacyjne
* Rehabilitant przychodzi do domu
* Tantra, mindfulness, joga, medytacja
* Podejmuje nauke na studiach podyplomowych, unikam stresu
Dieta bezglutenowa - bez ttuszczéw zwierzecych
Uprawiam Thai chi
Biore antydepresanty, leki na poprawienie czynnosci pecherza
Staram sie mysle¢ pozytywnie, usmiechac sie i nie stresowac
Marihuana
Staram sie oszczedzad sity - modyfikacja stylu zycia w ramach
\'zarzadzania\' zmeczeniem
f * Staram sie korzystac z tego, co dostepne dla mnie w zyciu
0% 10% 20% 30% 40%| « stosuje diete owocowo-warzywna, unikam nabiatu i glutenu

Szukam wsparcia wsréd innych ludzi, korzystam z
porady psychologa, uczestnicze w grupach wsparcia
lub jestem aktywnym cztonkiem for internetowych...

Korzystam z medycyny alternatywnej

Inne

Nic nie robie




Spotecznosc¢ osob z SM

Czy utrzymuje Pan/i kontakty z innymi
osobami chorymi na Stwardnienie Rozsiane?

N=295 .

* Nieco czesciej kontakty z innymi chorymi utrzymuja
osoby z postepujaca postacig choroby (79% vs
67%), a takze osoby bedace na rencie (83% 0sdb z
tej grupy utrzymuje takie kontakty).

» (Czesciej takze relacje z innymi chorymi nawigzuja
osoby, ktore w najwiekszym stopniu odczuty
gorszenie jakosci zycia (80%).

* Najrzadziej kontakty z innymi chorymi majg osoby z
Warszawy — niecate 60% z nich ma nawigzane takie
relacje.

W jaki sposéb utrzymuje Pan/i kontakt z innymi chorymi?
Prosze zaznaczy¢ wszystkie pasujgce odpowiedzi:

Prywatnie sie spotykamy sie,
telefonujemy do siebie

Przez portale spotecznosciowe,
fora internetowe

Przez fundacje, organizacje
zrzeszajacy chorych na SM

W ramach uczestnictwa w
programie
terapeutycznym/badawczym

W inny sposéb

N=210

Np. prowadze stowarzyszenie chorych
na SM; w trakcie zaje¢ PTSR; spotkania
na turnusach rehabilitacji (11 oséb)

I I I I I

0% 10% 20%

30% 40% 50% 60% 70% 80%
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Przysztosc...

)

W jaki sposéb mysli Pan/i o swojej przysztosci w kontekscie chorowania na
SM? Prosze zaznaczy¢ odpowiedz, ktora jest najblizej Pana/i opinii:

Z optymizmem, patrze w przysztosé.
Wierze w rozwdj medycyny oraz leki, ktore
beda w stanie wyleczy¢ mnie z SM, a nie

tylko neutralizowac¢ objawy. ‘

18%

Jestem umiarkowanym optymista. Nie
wierze, ze uda mi sie wyleczy¢ z SM, ale
wiem, jak radzi¢ sobie z chorobg, przy
wsparciu najblizszych i/lub medycyny. ‘

30%

Jestem peten/ petna obaw. Boje sie
niepetnosprawnosci i utraty kontroli nad 36%
wtasnym zyciem.

W ogodle nie mysle o przysztosci. Chee jak

0
najlepiej wykorzystac¢ kazdy dzien. L

W ogéle nie mysle o przysztosci. Boje sie

o L Y 5%
jej i tego, co moze sie mi przytrafié.

0% 10% 20% 30%

N=295

40%

* Z najwiekszym optymizmem

patrzg w przysztos¢ osoby, ktore
wtasciwie nie odczuwajg zmian w
swoim zyciu wynikajgcych z
chorowania na SM — az 35% z nich
z optymizmem patrzy w
przysztosc.

Najwiecej obaw — co zrozumiate —
majg osoby, ktérych jakosé zycia
mocno pogorszyta sie ze wzgledu
na chorobe. Ponad potowa z nich
boi sie przysztosci. Czesciej niz
inni bojg mysle¢ o przysztosci.
Osoby, ktédrym nieco pogorszyta
sie jako$¢ zycia, ale nie odczuwajg
w petni negatywnych
konsekwencji SM sg w
najwiekszym stopniu ze
wszystkich grup umiarkowanymi
optymistami, ale tez najczesciej ze
wszystkich wskazujg, ze starajg sie
nie mysle¢ o przysztosci i jak
najlepiej wykorzystaé kazdy dzien.
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Perspektywa spoteczenstwa —

badanie ilosciowe




Charakterystyka proby — badanie ilosciowe na

~ reprezentatywnej grupie Polakow

%

Pteé Kobiety 517 51,7%
Mezczyzni 483 48,3%
Wiek 15-24 lata 199 19,9%
25-34 |lata 187 18,7%
35-44 lata 159 15,9%
45-54 lata 194 19,4%
55 lat i wiecej 261 26,1%
Miejsce zamieszkania Wies 359 35,9%
Miasto do 50 tys. mieszkarnicéw 238 23,8%
Miasto 50-99 tys. mieszkancow 94 9,4%
Miasto 100 — 199 tys. mieszkancow 81 8,1%
Miasto 200 — 499 tys. mieszkancow 100 10,0%
Miasto powyzej 500 tys. mieszkarncéw 128 12,8%
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llu Polakdw wie o SM?

)

Czy styszat/a Pan/i o chorobie Stwardnienie

) .. Wiedza o SM a pteé, wiek, miejsce zamieszkania
Rozsiane (SM)? lle Pan/i o niej wie? Piec, » MI€]
) kobiety
0,2% 2
o
mezczyzni
15-24 lata
25-34 lata
S
'S 35-44 lata
45-54 lata
55 lat +
wies
-2 miasto do 50 tys. mieszk.
(L]
m Nigdy nie styszatem(am) o takiej chorobie =
H miasto 50 - 99 tys. mieszk.
l4 Styszatem(am) od takiej chorobie, ale nie wiem na czym ona %
| (] miasto 100 - 199 tys. mieszk.
polega Y
i Styszatem(am) od takiej chorobie i mniej wiecej wiem, na czym -:’—,- . .
ona polega § miasto 200 - 499 tys. mieszk.
i Styszatem(am) od takiej chorobie i wiem, na czym ona polega s e 00 s, Tifask

0% 20% 40% 60% 80% 100%
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Fakty i mity o SM - jakie sg przekonania Polakéw na temat

SM?

Prosze przeczytac ponizsze stwierdzenia dotyczgce Stwardnienia Rozsianego. Prosze powiedzieé, na ile zgadza sie Pan/i z
tymi stwierdzeniami. Jesli nawet nie wie Pan/i nic o tej chorobie, prosze zaznaczy¢, jak sie Panu/i wydaje.

Stwardnienie Rozsiane mozna skutecznie leczy¢ za pomoca
nowoczesnych lekéw — tagodzié¢ objawy choroby i hamowac rozwaj

Stwardnienie Rozsiane jest chorobg smiertelng

Nie ma lekarstwa na Stwardnienie Rozsiane

Osoba chora na Stwardnienie Rozsiane moze normalnie funkcjonowad
—tak, ze inni w jej otoczeniu nie widzg, ze jest ona chora

Osoby chore na Stwardnienie Rozsiane nie moga pracowaé, musza by¢
na rencie

Osoby chore na Stwardnienie Rozsiane muszg jezdzi¢ na wozku
inwalidzkim

Stwardnienie Rozsiane jest dziedziczne — dzieci 0séb chorych na SM
takze beda na to chorowac

Stwardnieniem Rozsianym mozna sie zarazic¢

M Zdecydowanie zgadzam sie M Raczej zgadzam sie
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Fakty i mity o SM — przekonania Polakéw a ich wiedza o
SM

Prosze przeczytac ponizsze stwierdzenia dotyczgce Stwardnienia Rozsianego. Prosze powiedzieé, na ile zgadza sie Pan/i z
tymi stwierdzeniami. Jesli nawet nie wie Pan/i nic o tej chorobie, prosze zaznaczyé, jak sie Panu/i wydaje.

)

Stwardnienie Rozsiane mozna skutecznie leczy¢ za pomoca
nowoczesnych lekéw —tagodzi¢ objawy choroby i hamowac rozwéj

Stwardnienie Rozsiane jest chorobg $miertelng

Nie ma lekarstwa na Stwardnienie Rozsiane

Osoba chora na Stwardnienie Rozsiane moze normalnie funkcjonowad
—tak, ze inni w jej otoczeniu nie widzg, Ze jest ona chora

Osoby chore na Stwardnienie Rozsiane nie mogg pracowaé, muszg by¢
na rencie

* Subiektywna wysokos$¢ wiedzy o
SM nie wptywa w znaczgcym
stopniu na stopien zgadzania sie z
poszczegdlnymi stwierdzeniami —
zarowno prawdziwymi, jak i
mitami.

Osoby chore na Stwardnienie Rozsiane muszg jezdzié¢ na wézku
inwalidzkim

Stwardnienie Rozsiane jest dziedziczne — dzieci 0oséb chorych na SM
takze beda na to chorowac

Stwardnieniem Rozsianym mozna sie zarazic¢ T

M Wszyscy T i T {
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

I Styszatem(am) od takiej chorobie, ale nie wiem na czym ona polega

M Styszatem(am) od takiej chorobie i mniej wiecej wiem, na czym ona polega

M Styszatem(am) od takiej chorobie i wiem, na czym ona polega



Osoba z SM - czyli kto?
D

Jak sie Panu/i wydaje, jakie sg gtéwne objawy Stwardnienia Rozsianego. Prosze z

ponizszej listy wybraé wszystkie objawy, ktore przypisatby Pan do tej choroby:

Problemy z poruszaniem sie, chodzeniem...

Sztywnos$é miesni, skurcze
Problemy z utrzymaniem réwnowagi

Dretwienie rak i nog

I 91% II

SM jest gtdwnie kojarzone z
problemami z poruszaniem sie,
chodzeniem oraz tgczgcymi sie z
tym sztywnieniem miesni,
skurczami czy problemami z

i ! ! ! ! ! réwnowage.
Czeste uczucie zmeczenia | | | | | 53% | Osoby deklarujace posiadanie
Zaburzenia mowy 44%' wiedzy na temat SM czesciej
- | | | 4 o o o
Zawroty glowy | 3%] przy|:.>|su.1e1 tej choroble ,

] ! ! ' wymienione objawy — zaréwno te

Problemy ze wzrokiem p— 30% realnie wystepujace, jak i te

Problemy z koncentracjg uwagi 28% nieprawdziwe (zmiany skérne, czy
T roblemy gastryczne).
Depresi LSRR
- Natomiast osoby, ktore styszaty o
Problemy z oddychaniem I 17%i SM, ale nie wiedzg na czym
Problemy ze stuchem polega ta choroba nieco czesciej
) ] T jako objawy uznajg zaburzenia
Zaburzenia psychiczne 8% . .
psychiczne i agresywne
Agresywne zachowania 4% zachowania.
Problemy zotgdkowe/gastryczne 3%
Zmiany skérne 3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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Osoba z SM - czyli kto?
D

Jak sie Panu/i wydaje, w jakim wieku ludzie zaczynaja
chorowacé na Stwardnienie Rozsiane? Prosze wybrac
wszystkie przedziaty, ktére wedtug Pana/i s
charakterystyczne dla tej choroby:

Mate dzieci (do 6 lat) |19

Dzieci w wieku szkolnym i ¢
mtodziez (do ok. 20 roku zycia)

Dorosli miedzy 20 a 40 rokiem

L 48% I
zycia

Dorosli miedzy 40 a 60 rokiem
Zycia

Doroéli powyzej 60 roku zycia _I %

Wszyscy niezaleznie od wieku 32% I
| | = |
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Niemal pofowa Polakdw stusznie twierdzi, ze Stwardnienie
Rozsiane jest najczesciej diagnozowane w wieku 20-40 lat.

Jednak az 1/3 uwaza, ze poczatek tej choroby nie zalezy od
wieku — mozna na nig zachorowa¢ praktycznie w kazdym
momencie zycia.

Wraz ze wzrostem subiektywnej wiedzy, wzrasta takze
liczba oséb, ktére poprawnie podajg przedziat 20-40 lat,
maleje natomiast grupa przypisujgca SM wszystkim,
niezaleznie od wieku.

Grupe 20-40 lat jako najbardziej narazong na
zachorowanie na SM czesciej wskazuja kobiety niz
mezczyzni, a takze osoby po 35 r.z. (w poréwnaniu z
mtodszymi).
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)

Kampanie o SM - czy warto?

* 98% Polakéw méwi ,TAK!” kampaniom
pokazujgcym zycie ze Stwardnieniem
Rozsianym oraz wspierajgcym chorych na SM!

Co sadzi Pan/i o organizowaniu kampanii spotecznych na
temat Stwardnienia Rozsianego, ktérych celem bytoby
edukowanie spoteczenstwa na temat tej choroby (jej

. € . : _ . : e . . _
objawodw, sposdb leczenia) oraz wspieranie samych chorych? Im wigksza jest — subiektywnie oceniana

wiedza na temat SM, tym silniejsze wsréd
Polakéw przekonanie o potrzebie organizacji

[v)
0,9% takich projektow.

0,7%

T

* Az 84% os0b, ktére wiedzg na czym
polega choroba uwaza, ze
zdecydowanie takie kampanie powinny
by¢ organizowane.

* Podobnie jak w przypadku innych probleméw
spotecznych wiekszymi zwolennikami
kampanii sg kobiety (83% popiera je
zdecydowanie vs 75% mezczyzn).

m Zdecydowanie powinny by¢ organizowane

# Raczej powinny by¢ organizowane

4 Raczej nie powinny by¢ organizowane

m Zdecydowanie nie powinny by¢ organizowane
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Leczenie chorych na SM

)

Prosze powiedzie¢, na ile zgadza sie Pan/i ze stwierdzeniem:

,» Refundacja lekéw dla chorych na SM (a co za tym idzie
umozliwienie im dalszej pracy i samodzielnego utrzymywania sie)
jest — z punktu widzenia budzetu panstwa — bardziej optacalna niz

wyptacanie rent tym osobom oraz ich opiekunom (ktdrzy czesto
muszg zrezygnowac z pracy, aby pomagac chorym)”

Im Zdecydowanie zgadzam sie 4 Raczej zgadzam sie

4 Raczej nie zgadzam sie m Zdecydowanie nie zgadzam sie

77% Polakéw sadzi, ze z punktu widzenia
budzetu panstwa bardziej optacalne jest
refundacja lekéw na SM niz wyptacanie
chorym rent (gdy — z powodu postepujacej
choroby — stajg sie niezdolni do pracy).

Im wiecej dana osoba wie o chorobie, tym
czesciej za stuszne uznaje petne wsparcie
leczenia z budzetu panstwa.
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