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Cele badania

GLOWNY CEL BADANIA

Zbadanie opinii 0séb chorych na stwardnienie rozsiane na temat programow leczenia oraz zrozumienie
trudnosci, jakich doswiadczajg podczas leczenia pod katem tworzenia odpowiadajacych na ich problemy
kampanii ,SM — Walcz o siebie!’.

CELE BADAWCZE

- Sprawdzenie, na ile sprawnie funkcjonuje system diagnozowania i leczenia stwardnienia rozsianego w oczach chorujacych
(m.in. ile czasu uptyneto od pierwszego kontaktu z lekarzem do diagnozy, czy osoby chore, ktére mogtyby podlegaé leczeniu,
maja do takiego leczenia dostep itp.)

™3 Zbadanie percepcji jakosci opieki ze strony lekarzy i pielegniarek (w takich obszarach jak np. profesjonalizm, podejscie
indywidualne, zainteresowanie pacjentem)

-\ Zrozumienie, jakie sg najwieksze problemy i trudnosci, jakich doswiadczajg pacjenci podczas udziatu w terapii, w tym jak
czesto zdarza im sie pomijac¢ dawke lekéw i jakie sg tego przyczyny

mdison®
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Metodologia

METODA

Przeprowadzono badanie CAWI (Computer Assisted Web Interview) na n= 396 osobach cierpigcych na stwardnienie
rozsiane.

OSOBY BADANE
Osobami badanymi byly osoby chorujgce na SM, przy czym gtdwng grupg badang byli chorzy z postacig rzutowo-
remisyjng lub tagodng choroby.

Badanie zostato przeprowadzone przez internet: link do ankiety zostat umieszczony na réznych stronach zwigzanych ze
stwardnieniem rozsianym na Facebooku.

Sposob realizacji do pewnego stopnia ogranicza mozliwos¢ generalizacji na catg populacje oséb chorych: badanymi byty
prawdopodobnie czesciej osoby bardziej mobilne, aktywne mimo choroby, czesciej niz w populacji z wyksztatceniem
wyzszym.

TERMINY REALIZACII

Badanie byto realizowane w terminie grudzien 2015 — styczen 2016.
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Charakterystyka préby

dol18lat 0%

18-24 lata 10%
25-34 lata 33%
35-44 |ata 32%
45-54 lata 15%

55 lat lub wiecej 9%

WYKSZTALCENIE

podstawowe 1%
gimnazjalne 2%
zasadnicze zawodowe 10%
$rednie 37%

wyzsze 50%

WIELKOSCE MIEJSCOWOSCI

ZAMIESZKANIA

wies$

mate miasto (do 20 tys.)

Srednie miasto (20-99 tys.)

duze miasto (100-199 tys.)

wielkie miasto (pow. 200 tys.)

17%

11%

24%

10%

38%

SYTUACJA ZAWODOWA

pracuje na peten etat

pracuje na pot etatu

pracuje na umowe...

nie pracuje

jestem na rencie...

jestem na emeryturze

5%
5%

2%

17%
26%

45%

WALCZ O SIEBIE

OSOBY WCHODZACE W SKtAD
GOSPODARSTWA DOMOWEGO
tylko ja 13%
zona/ maz 53%
dziecko/ dzieci 44%
partner/ o
partnerka 12%
rodzice/ rodzic 21%
brat/ siostra 7%
inna osoba 3%
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W kilku stowach o badanych chorych - J A

Na wyniki duzy wptyw magt mieé¢ sposdb doboru préby: ankieta byta wypetniana przez osoby chore na réznych stronach i grupach dotyczacych
stwardnienia rozsianego na Facebooku. Zatem osobami badanymi byty po pierwsze osoby aktywnie korzystajgce z Facebooka, a zatem mtodsze,
aktywne, czesciej z wiekszych miast; po drugie, chorzy wchodzgcy na takie strony czy nalezacy do grup, czyli osoby wykazujgce sie zainteresowaniem
dodatkowymi informacjami, zaangazowane w walke z chorobg; a po trzecie wreszcie, osoby proaktywne, chcgce wywieraé jakis wptyw na swoje
otoczenie (zainteresowane wypetnieniem ankiety — o ich zaangazowaniu swiadczy chocby bardzo krotki czas zbierania sie préby potrzebnej do
badania). Warto miec¢ to na uwadze, przygladajac sie wynikom badania; niewatpliwie wziety w nim udziat czesciej osoby aktywne, zmotywowane do
walki z chorobg, co moze przektadac sie zardwno na ponizej pokazane charakterystyki demograficzno-psychograficzne, jak réwniez na podejscie i

ocene wfasnej terapii.

ZYJA SWOIM ZYCIEM, A NIE CHOROBA

Pierwszg charakterystyka, jakg mozna byto zauwazy¢ u 0sob, ktére wziety udziat w badaniu, byto duze zaangazowanie w inne niz choroba obszary
zycia. Przede wszystkim, w duzej mierze (55%) byty to osoby aktywne zawodowo. Jest to bardzo wysoki odsetek, jesli zwréci¢ uwage na fakt, ze
71% proby posiada orzeczenie o niepetnosprawnosci lub niezdolnosci do pracy. Co ciekawe, odsetek osdb pracujgcych byt niemal taki sam w
grupie osdb posiadajgcych orzeczenie o niepetnosprawnosci (ale nie o niezdolnosci do pracy) co w grupie oséb nieposiadajgcych takiego
orzeczenia. Wynik taki moze Swiadczyé o tym, jak wazna jest praca dla oséb chorych. O zaangazowaniu w swoje zycie moze swiadczyc tez fakt, ze
jesli chorym zdarza sie poming¢ dawke leku, to dlatego, ze o niej zapomnieli lub nie mieli czasu jej przyja¢ — chorzy do tego stopnia angazujg sie w
inne sprawy, ze zdarza im sie zapomniec o chorobie.

ZAANGAZOWANI W WALKE Z CHOROBA

Kolejng rzecza, jakg mozna byto zauwazyé, byto wysokie zaangazowanie w walke z chorobg, objawiajace sie m.in. poszukiwaniem dodatkowych
infromac;ji na temat diety, przyjmowaniem suplementéw, odbywaniem dodatkowych prywatnych konsultacji w ramach leczenia SM.

mdison®
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Dobre i zte strony systemu opieki nad chorymi ﬁ 2"

Diagnoza

SZYBKA DIAGNOZA - czas od zgtoszenia sie pacjenta do lekarza do
wystawienia diagnozy z reguty trwa do trzech miesiecy (60%), w
70% nie przekracza po6t roku (choé z drugiej strony w az jednej
piagtej przypadkow trwa rok lub diuzej).

Udziat w programie leczenia

PROGRAMY LECZENIA BARDZO POZYTYWNIE OCENIANE POD
WZGLEDEM SKUTECZNOSCI — 84% 0s6b leczacych sie ocenia swoja
terapie jako raczej skuteczng, jest z niej pod tym wzgledem
zadowolonych.

-

POZNE ZGtASZANIE SIE/ SKIEROWANIE DO LEKARZA — najwiekszym
problemem zwigzanym z diagnozg wydaje sie dos¢ pdzne zgtaszanie
sie do lekarza neurologa (w niemal 50% przypadkédw po ponad pot
roku od zaobserwowania objawdw). Moze to by¢ zwigzane z niskg
spoteczng $wiadomoscig réznych objawéw SM (o czym wiemy z
innych badan), ale tez z pdznym kierowaniem do neurologa przez
lekarzy rodzinnych i innych specjalistow.

NIEWYSTARCZAJACE INFORMACIE PRZY DIAGNOZIE - ponad
jedna trzecia badanych deklaruje, ze lekarz diagnozujgcy chorobe
nie poinformowat ich o mozliwych sposobach leczenia. Zaledwie
okoto 30-40% ocenia otrzymane na tym etapie informacje i
odpowiedzi od lekarza jako satysfakcjonujgce (a nalezy podkreslic,
ze z reguly jest to specjalista neurolog, a zatem osoba jak
najbardziej kompetentnta).

CO CZWARTY CHORY Z POSTACIA RZUTOWO-REMISYJNA LUB
tAGODNA NIE KORZYSTA Z LECZENIA — czesto dlatego, ze go na to
nie sta¢, choé¢ niemal rdwnie czesto wymienianym powodem jest
brak checi podjecia leczenia. Znaczenie wydaje sie mieé tez
odlegtos¢ placowki, w ktorej chory moze skorzysta¢ z leczenia: w
przypadku osdb podlegajgcych terapii placowka taka jest istotnie
czesciej w obrebie ich miejsca zamieszkania. 'rﬁa‘l‘s“bﬁm 10



Dobre i zte strony systemu opieki nad chorymi ﬁ 2"

Udziat w programie leczenia c.d.

POZYTYWNA OCENA OPIEKI LEKARSKIEJ | PIELEGNIARSKIE) —
praca lekarzy i pielegniarek spotyka sie z bardzo pozytywng oceng
0s0b uczestniczgcych w réznych programach leczenia, i to zaréwno
w obszarze relacji (zaufania, poczucia, ze traktujg pacjenta z uwaga
i zainteresowaniem), jak i kompetencyjnym (w przypadku lekarza
udzielanie zrozumiatych, wyczerpujacych informacji, w przypadku
pielegniarki: dobre przeszkolenie z zasad przyjmowania lekéw).

e NIE WSZYSCY PACJENCI ZADOWOLENI Z OPIEKI LEKARSKIEJ — niemal

jedna trzecia pacjentéw (29%) sygnalizuje, ze lekarz prowadzacy
sprawiat wrazenie, jakby mu na nich nie zalezato, niemal jedna
czwarta (23%), ze wydawat sie niezainteresowany ich problemami.
Nie wydajg sie to bardzo duze odsetki, niemniej warto zauwazy¢, ze
istnieje grupa pacjentéw nie w petni zadowolonych z opieki
lekarskiej, majgcych poczucie, ze ich lekarz prowadzacy jest obojetny
wobec nich i ich probleméw.

OBECNIE DOSTEPNE TERAPIE STANOWIA BARDzZO DUZE
OBCIAZENIE DLA PACJENTOW — pomimo, ze terapia jest pozytywnie
oceniana pod wzgledem skutecznosci, niejako drugg strong medalu
s3 jej wysokie koszty. Dla wielu pacjentéw terapia jest bardzo duzym
obcigzeniem, o czym sSwiadczy¢ moze dos¢ rozpowszechniony
problem pomijania dawek lekéw. Obok powoddéw pomijania dawek
wskazujgcych na co$ zupetnie przeciwnego niz obcigzenie terapia (ze
pacjenci potrafiag po prostu zapomnie¢ o przyjeciu leku), duzg role
odgrywajg takie powody jak skutki uboczne utrudniajgce
funkcjonowanie czy strach przed zazywaniem lekéw. Jedna trzecia
0sOb zazywajacych leki pierwszorzutowe ocenia, ze terapia wywiera
duzy wptyw na ich codzienne funkcjonowanie. Niemal wszyscy z
utesknieniem wyczekujg pojawienia sie w Polsce nowoczesnych
lekéw, dostepnych juz na Zachodzie, ktérych przyjmowanie oceniaja
jako zdecydowanie mniej ucigzliwe dla pacjenta,, saoawezy m

maison 11
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Dobre i zte strony systemu opieki nad chorymi «#¥ V i

Inne/ dodatkowe formy terapii

ZALECENIE LEKARZA NAJCZESTSZYM POWODEM ZAZYWANIA
SUPLEMENTOW - stosunkowo wysoki odsetek oséb badanych
(niemal 50%) suplementuje witamine D, przy czym najczesciej
zachecit ich do tego lekarz (cho¢ drugim, niemal réwnie czestym
zrédtem porad jest Internet).

Q LEKARZ JEDNYM Z RZADZIE) WYKORZYSTYWANYCH ZRODEL

WIEDZY O ZALECANE)J DIECIE — z drugiej strony, zaledwie niespetna
jedna trzecia oséb poszukujgcych informacji na temat diety z
pytaniem o to, co powinni, a czego nie powinni jes¢, zwrocita sie do
lekarza. Zdecydowanie czesciej niz u specjalisty takie informacje
byty poszukiwane u oséb w podobnej sytuacji: na forach czy u
innych chorych. Moze to swiadczy¢ o tym, ze chorzy wbrew temu,
co deklarujg, czesto nie majg czasu lub mozliwosci zwrdécié sie z
réznymi swoimi problemami czy dodatkowymi pytaniami do
lekarza.

HGISSHM 12
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Chorzy na SM pracuja

Czy ma Pan/i orzeczenie o niepetnosprawnosci?
Co ciekawe, zarowno w przypadku osob nieposiadajacych

orzeczenia o0 niepetnosprawnosci, jak rowniez osoby
posiadajacych takie orzeczenie, zdecydowana wiekszos¢
pracuje na peten etat. Odsetek osdb niepracujgcych w grupie
posiadajgcych orzeczenie o niepetnosprawnosci jest niewiele
wyzszy W poréwnaniu z grupg osob petnosprawnych.

pracuje na peten etat 65%

pracuje na pot etatu 9%

pracuje na umowe

(v)
zlecenie/ o dzieto 6%

nie pracuje 20%
Taki wynik moze by¢ oczywiscie zwigzany z sytuacja
materialng i zyciowg oséb chorych, niepozwalajgcg im na
zrezygnowanie z zycia zawodowego. Jednak potwierdza on
tez wyniki wczesniejszych badan jakosciowych z osobami

n=118, osoby bez orzeczenia o niepetnosprawnosci

chorymi oraz ich bliskim otoczeniem (2014), ktdre ‘ oracuje na peten ctat [ s58%
pokazywaty, jak wazina jest praca dla oséb z SM. Praca

pozwala cho¢ na chwile zapomniec o swojej sytuacji, sprawia, n=396 pracuje na pétetatu ] 6%

ze osoby chore czujg sie potrzebne, motywuje do wykonania ,

szeregu codziennych czynnosci, przedtuza okres aktywnosci i = Tak, mam orzeczenie o niezdolnosci do pracy e er}aougll\foe N 7%
poprawia emocjonalne funkcjonowanie osdb chorych. Z tych = Tak, mam orzeczenie o niepetnosprawnosci (ale nie _ _

wszystkich powodéw osoby chore wydajg sie bardzo silnie orzeczenie o niezdolnosci do pracy) nie pracuje [l 25%
zmotywowane do pracy i identyfikuja sie z tym, czym zajmuja Nie

sie zawodowo czesto nawet silniej niz osoby zdrowe. W tym n=177, osoby posiadajace orzeczenie o

niepetnosprawnosci, ale nie o niezdolnosci do

kontekscie nie wydaje sie dziwne, ze osoby chore nawet w oracy

sytuacji ograniczonej sprawnosci nie rezygnujg z pracy.

o

OM BADAWCLY
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Dtugosc¢ trwania i przebieg choroby

SM1. Od jak dawna choruje Pani/ Pan na SM4. Jak czesto pojawiajq sie u Pani/a ponizsze objawy SM5. Jaka jest obecna postac Pani/a choroby?
stwardnienie rozsiane? stwardnienia rozsianego?
top2box
zmeczenie nieuzaleznione od wysitku " o
, N fizycznego zl 65%
. $rednio
do roku 8% 9 lat zaburzenia réwnowagi i koordynacji . 49%
problemy z chodzeniem 44%
niedowtad korAczyn 36%
trudnosci w koncentracji uwagi z z 34%
problemy z pamiecia z E 31%
6-10 lat . 23% problemy seksualne [¥AZ 30%
Przede wszystkim bél: béle
neuropatyczne, bole gtowy, zaburzenia czucia E 29%
kregostupa, rak, ndg,
miesni, stawdw, bolesne nietrzymanie moczu m 23%
11 lat i wiecej - 33% przykurcze, a takze

mrowienie, dretwienie, zaburzenia widzenia z 23%

problemy z oddawaniem ® tagodna m Rzutowo-remisyjna

i b9 0 9, . . . , . .
moczu inne 23% ®m Pierwotnie postepujaca  ® Witdrnie postepujaca
n=396 n=396

m Bardzo czesto m Czesto m Czasami m Rzadko ® W ogdle nie wystepujg

Kolejnym potencjalnie waznym wynikiem jest fakt, ze najczesciej wystepujacym objawem SM wcale nie sg najsilniej z nim kojarzone problemy z
chodzeniem czy niedowtad konczyn, lecz stabiej znane chroniczne zmeczenie i zaburzenia koordynacji i rwnowagi.

mdison® 1



Pierwsze spotkanie z systemem: diagnoza

SM_2. Kto zdiagnozowat u Pani/ Pana stwardnienie
rozsiane?

lekarz rodzinny |3%

3%, hajczescie]

inny lekarz I et
okulista

n=396

SM4a. lle czasu mineto od zauwazenia przez
Paniqg/a pierwszych objawow choroby do kontaktu z
lekarzem, ktory zdiagnozowat Pani/a chorobe?

tanie otwarte R .
/py / srednio

20 miesiecy

mniej niz miesiac | 2%

od miesigca do trzech
! I 37%

miesiecy

od trzech miesiecy do pét o
roku Il 15%

od pét roku do roku [l 13%
wiecej niz rok [ IIEIGIIN 34%

n=396

SM3. Czy lekarz, ktory zdiagnozowat u Pani/a
stwardnienie rozsiane, ponformowat Panig/a o
mozliwych sposobach leczenia?

Tak
63%

n=396

SM4b. lle czasu mineto od pierwszego kontaktu
z lekarzem do postawienia diagnozy? /pytanie
otwarte/

srednio

14 miesiecy

mniej niz miesiac | 5%

od miesigca do trzech
! I 54

miesiecy
od trzech miesiecy do pét
roku

B 10%

od pét roku do roku [l 9%
wiecej nizrok [N 22%

n=396

Lekarz udzielit mi wyczerpujgcych informacji
o tym, czym jest stwardnienie rozsiane, jakie

poinformowat mnie o mozliwych sposobach

Lekarz postugiwat sie jezykiem, ktory byt dla

odpowiedziat na wszystkie moje pytania

CAA

WALCZ O SIEBIE

~J A4

SM3a. Jak Pani/Pan ocenia jakos¢ tych informacji?

top2box

e ..

o
BT -
o ot [

| Ani tak, ani nie

sg rokowania, jak przebiega ta choroba

Lekarz w sposéb wyczerpujacy

leczenia

mnie jasny i zrozumiaty

Lekarz w sposdb jasny i wyczerpujacy

Zdecydowanie tak Raczej tak

n=248

H Raczej nie m Zdecydowanie nie

Niska spoteczna sSwiadomo$é na temat objawdw SM nie tylko
przektada sie (o czym wiemy z dotychczasowych badan) na brak
zrozumienia dla oséb chorych ze strony otoczenia, ale takze, jak
pokazujg obecne wyniki, moze wydtuza¢ proces diagnozy. Sama
diagnoza SM z reguty trwa nie dtuzej niz 3 miesigce (W 25%
przypadkéw do miesigca). Proces ten jednak czesto wydtuza zwtoka,
z jaka pacjenci zgtaszajg sie ze swoimi objawami do lekarza.

Diagnoza jest pierwszym momentem zetkniecia z sytemem opieki
nad pacjentami z SM. Warto zauwazyé, ze czesto ich potrzeby i
oczekiwania s3 w tym momencie niespetnione: zaledwie 30-40%
otrzymato od lekarza diagnozujgcego chorobe satysfakcjonujace
informacje na temat przebiegu choroby i mozliwych sposobéw
leczenia (pomimo, ze z reguty jest to lekarz neurolog).



Korzystanie z programow leczenia SM

PL1. Czy zaproponowano Pani/u skorzystanie z
programu leczenia stwardnienia rozsianego?

-

Tak
87%

n=297; tylko osoby z postacia rzutowo-remisyjng lub tagodna

PL4. Od jak dawna korzysta Pani/Pan z programu
leczenia SM?

Do roku 41%
Rok do dwdch lat 27%
Dwa do trzech lat 25%
Trzy do czterech lat 16%
Cztery do pieciu lat 13%
Pie¢ lat lub wiecej 28%

n=216; tylko osoby korzystajgce z programéw leczenia

PL2. Czy jest Pani/Pan objeta/y jakgkolwiek terapig
lekowq stwardnienia rozsianego?

Tak
73%

n=297; tylko osoby z postacig rzutowo-remisyjna lub fagodnga

PL5. Jak dfugo musiata/musiat Pani/Pan czekac na
przyjecie do programu?

Trzy miesigce do pél roku ‘8%27%

P6t roku do roku 111%/?’

Rok do dwéch lat ! 4%

Dwa lata badZ wiecej Fz°/7a%

WALCZ O SIEBIE

PL3. W jakiego typu programie leczenia (terapii
lekowej) SM bierze Pani/Pan udziat?

leczenie
; I 75
panstwowe
leczenie prywatne ‘ 1%

kliniczny progam
yooeem I 21%

badawczy

n=216; tylko osoby korzystajace z programdw leczenia

PL6. Gdzie znajduje sie placowka, w ktdrej korzysta
Pani/ Pan z programu?

W obrebie miasta, w ktérym - 42%
mieszkam 38%

W obrebie powiatu, w ktérym r 7%

mieszkam 4%
W obrebie wojewddztwa, w - 42%
ktorym mieszkam 36%
Poza obszarem wojewddztwa, 9%
w ktérym mieszkam 22%

M Leczenie refundowane, n=170

B Program kliniczny, n=45

DOM BADAWCILY
mdison®» v



Powody niekorzystania z programow leczenia SM

PL2. Czy jest Pani/Pan objeta/y jakgkolwiek terapiq
lekowq stwardnienia rozsianego?

Tak
73%

n=297; tylko osoby z postacig rzutowo-remisyjng lub
tagodng

Najczestszg przeszkoda wziecia udziatu w programie
leczenia sg brak srodkow, ale tez brak checi.

Okoto jedna trzecia badanych nie jest leczona,
poniewaz nie ma takiej mozliwosci (nie ma programu
leczenia dla nich, nikt im tego nie zaproponowat, nie
byto miejsc).

Cho¢ deklaratywnie odlegtos¢ placowki stuzby zdrowia,
w ktorej dostepne jest leczenie, jest wskazywana
stosunkowo rzadko jako powdd niekorzystania z
programu, mozna wnioskowaé, ze jednak ma pewne
znaczenie. Osoby korzystajgce z programu leczenia
zdecydowanie czesciej majg do niego dostep w obrebie
miejscowosci, w ktdrej mieszkaja.

PL7. Dlaczego nie korzysta Pani/Pan z terapii lekowej
SM? /wielokrotny wybor/

Nie mam srodkow na sfinansowanie - .
leczenia 22%

Nie chce leczy¢ sie w ramach
programu leczenia oséb z SM - 21%

Nie byto takiej mozliwosci/ nikt mi nie
zaproponowat takiej terapii - 19%

Z powodu braku miejsc . 14%

Juz kiedys$ korzystatam/em z

programu, ale terapia nie przyniosta . 10%
oczekiwanych rezultatow

Najblizsza placdwka znajduje sie zbyt 59%
(]
daleko od mojego miejsca
zamieszkania

Nie mam mozliwosci dotarcia do I 3%
placowki

inny powad, jaki? - 35%

n=81; tylko osoby nie korzystajgce z programu leczenia

WALCZ O SIEBIE

*J Al |

PL8. Gdzie znajduje sie placowka, w ktorej mogtaby/
mogtby Pani/Pan skorzystac z terapii lekowej SM?

W obrebie miasta, w ktorym
26%
mieszkam - 0

W obrebie powiatu, w ktérym . 9%
mieszkam

W obrebie wojewédztwa, w _ 44%

ktérym mieszkam

Poza obszarem wojewddztwa, . 11%
w ktérym mieszkam

Nie ma takiej placéwki I 4%

Nie wiem I 6%

n=81; tylko osoby nie korzystajgce z programu leczenia

m.in. ze wzgledu na starszy wiek,
uczulenie/ zta reakcje na leki, cigze,
strach przed skutkami ubocznymi,

czekam na wejscie do programu



WALCZ O SIEBIE

Ocena programow leczenia

OPL1a. Jak Pani/ Pan ocenia dotychczasowy przebieg OPL1b. Jak Pani/ Pan ocenia dotychczasowy przebieg OPL1c. Jak Pani/ Pan ocenia dotychczasowy przebieg

leczenia SM, jeslli chodzi o wyniki, skutecznos¢ leczenia SM, jeslli chodzi o jakos¢ wspdlpracy i opieki leczenia SM, jeslli chodzi o jakos¢ wspdlpracy i opieki

leczenia? ze strony lekarza? ze strony catej placéwki, w ktorej jest Pani/Pan
leczona/y?

10%
22%

22%

26%

n=216; tylko osoby korzystajgce z programow leczenia
m Bardzo dobrze = Dobrze Raczej dobrze Ani dobrze, anizle mRaczejzle mZle mBardzozle

Osoby uczestniczgce w programach leczenia oceniajg je w wiekszosci bardzo pozytywnie: zaréwno pod wzgledem postrzeganej skutecznosci leczenia, jak
i jakosci wspotpracy i opieki zarowno ze strony samego lekarza, jak i catej placowki stuzby zdrowia.

DOM BADAWCLY
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Chorzy na SM poktadajg nadzieje w terapii

OPL2. Prosze powiedziec, w jakim stopniu zgadza sie Pan/i z nastepujgcymi

stwierdzeniami:

Podejmowana przeze mnie terapia SM jest
skuteczna / pomaga mi

Zdecydowanie sie zgadzam Raczej sie zgadzam

B Raczej sie nie zgadzam m Zdecydowanie sie nie zgadzam

n=216; tylko osoby korzystajace z programdw leczenia

CAA

~ WALCZ O SIEBIE

VR

W zaleznosci od rodzaju leczenia:
/top2box/

Leczenie objawowe, n=60 80%

Leki pierwszego rzutu,
81%

n=119
Leki drugiego rzutu, n=43 84%
Leczenie kliniczne, n=56 93%

Az 84% badanych deklarowato, ze podejmowana przez nich terapia pomaga im, jest skuteczna. Pokazuje to, ze pacjenci wierza w terapie, co motywuje

ich do udziatu w niej pomimo réznych trudnosci.

Co ciekawe, najsilniejsze przekonanie o skutecznosci podejmowanego przez nich leczenia przejawiajg osoby uczestniczgce w programach klinicznych.
Wydaje sie, ze dajg one pacjentom wiecej nadziei na poprawe swojego stanu niz standardowe formy leczenia.

mdison® 2



WALCZ O SIEBIE

Opinie na temat pracy lekarzy i pielegniarek

OPL2. Prosze powiedzied, w jakim stopniu zgadza sie Pan/i z nastepujgcymi stwierdzeniami: ® Zdecydowanie sig zgadzam Raczej sig zgadzam
B Raczej sie nie zgadzam m Zdecydowanie sie nie zgadzam

top2box top2box

== 92% 29 87%
o o mg
Pielegniarka motywuje mnie do walki z
9% 81% chorobg i brania lekéw w wigkszym stopniu 32%

niz lekarz

Pielegniarka dobrze wyszkolita mnie z zasad
przyjmowania lekéw

Lekarz prowadzacy odnosit sie do mnie z
szacunkiem

Pielegniarka miata dla mnie czas, kiedy jej

Lekarz prowadzacy byt dla mnie uprzejmy potrzebowatem

Informacje od lekarza prowadzacego o tym,
na czym polega moje leczenie byty dla mnie
zrozumiate

Pielegniarka udziela mi bardzo duzego
wsparcia psychologicznego |

Ufam mojemu lekarzowi prowadzgcemu

Uwazam, ze moge liczy¢ na wsparcie
lekarza prowadzgcego, gdybym miat/a jakis
problem

z 28% Bardzo duzo tego, co wiem o swojej chorobie i 1)
’ przebiegu leczenia, wiem od pielegniarki

Lekarz prowadzacy miat dla mnie czas,
kiedy go potrzebowatem/am

. Ze swoimi problemami i watpliwosciami wole .
ﬂ 78% zwrdcic sie do pielegniarki niz do lekarza

Pielegniarka nie byta zainteresowana moimi
Lekarz prowadzacy na biezgco wyjasniat mi, z 73% problemami ;
na czym polega zalecane mi leczenie

Lekarz prowadzacy sprawia wrazenie, jakby 29%

mu na mnie nie zalezato

Lekarz prowadzacy nie byt zainteresowany 23%

moimi problemami

Miatem/am wrazenie, z tem/am dI
lekarza prowadzacego mniej wazny/a niz

inni pacjenci

n=216; tylko osoby korzystajgce z programow leczenia

DOM BADAWCLY
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Opinie na temat pracy lekarzy i pielegniarek

Ocena opieki otrzymywanej ze strony lekarzy i pielegniarek jest bardzo pozytywna: i to zarowno pod wzgledem
»,miekkim”, relacyjnym (uprzejmosci, szacunku, zaufania wobec lekarzy), jak i kompetencyjnym (zdecydowana
wiekszos¢ badanych deklaruje, ze lekarze udzielajg zrozumiatych i satysfakcjonujgcych wyjasnien, a pielegniarki
dobrze szkolg z zasad przyjmowania lekdw).

Niemniej warto zwrdci¢ uwage na fakt, ze niemal jedna trzecia badanych ma poczucie, ize lekarzowi
prowadzacemu na nich nie zalezy, a niemal co czwarty — ze lekarz prowadzacy nie jest zainteresowany ich
problemami.

W niektorych przypadkach obowigzki lekarza czesciowo przejmujg pielegniarki: to one motywujg do walki,
udzielajg informacji, wystuchujg problemdw. Wazng ich rolg jest tez udzielanie wsparcia psychologicznego.

Niemniej niemal co piaty pacjent wskazywat, ze pielegniarka nie wykazywata zainteresowania jego problemami.
Wyniki wskazujg na to, ze istnieje dos$¢ duza grupa pacjentow nieotrzymujacych wystarczajacej w ich odczuciu
opieki i zainteresowania ze strony lekarzy i pielegniarek.

mdison®
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WALCZ O SIEBIE

Pomijanie dawek lekow

OPL3. Jakiego rodzaju leczenie podejmuje Pani/Pan w OPL8. Czy zdarzyto sie Panu/i pomingc¢ dawke leku? /Odsetek odpowiedzi ,tak” dla kazdego rodzaju leczenia./
ramach programu leczenia SM? /pytanie wielokrotnego
wyboru/
LECZENIE OBJAWOWE LEKI PIERWSZEGO RZUTU
leczenie objawowe - 28%
Tak
43% Tak
leki tzw. pierwszego rzutu - 55% 35%
leki tzw. drugiego rzutu . 20% LEKI DRUGIEGO RZUTU* PROGRAM KLINICZNY
Tak
uczestnicze w programie 25%

- 26%
klinicznym

n=216; tylko osoby korzystajgce z programow
leczenia

Wyniki badan wskazujg, ze dos¢ czestym problemem jest pomijanie dawek lekdw. Najczesciej zdarza sie to pacjentom przyjmujgcym leki
pierwszego rzutu, nieco raczej pacjentom leczonym objawowo, najrzadziej: przyjmujgcym leki drugiego rzutu.

DOM BADAWCZY m
* Uwaga, niska liczebnos¢ (ponizej n=50) maison 23



Powody pomijania dawek lekow na SM

OPL9. lle razy w cigqu ostatniego roku zdarzyto sie Panu/i

poming¢ dawke leku?

n=93; osoby, ktdrym zdarzyto sie poming¢ dawke,
niezaleznie od rodzaju leczenia*

anirazu =tylkoraz = dwa-trzyrazy = wiele razy

WALCZ O SIEBIE

OPL10. Prosze powiedziec, z jakiego powodu zdarza sie Pani/u pomija¢ dawki lekéw na SM.

/pytanie wielokrotnego wyboru/

Zdarza mi sie zapomnie¢ o zazyciu leku _ 51%

Zdarza mi sie zapomnieé o wizycie w
, (v)
placowce, by odebrac lek I 5%

Zdarza mi sie nie mie¢ czasu na zazycie leku - 229

Zdarza mi sie nie mie¢ czasu na wizyte w
placéwce i odbidr lekow . 9%

Leki, ktére zazywam, majg skutki uboczne
utrudniajace funkcjonowannie - 28%

Przy zazywaniu lekdw wystepujg dziatania 21%

niepozadane w miejscu podania (wktucia) - ’

Zazywanie lekow jest dla mnie 21%
nieprzyjemne, boje sie go

n=88; osoby, ktdrym w ciggu ostatniego roku
zdarzyto sie poming¢ dawke, niezaleznie od rodzaju
leczenia*

Zazywanie lekdw przypomina mi o chorobie,
o ktérej na co dzien czesto nie pamietam

Chciat(a)bym sprébowac innych, bardziej
nowoczesnych lekdw

Nie wierze w skuteczno$¢ mojej terapii

Obecna terapia nie jest dostosowana do
moich potrzeb

Mam trudnosci w przewozeniu leku

Placowka, w ktérej sie lecze, jest za daleko

m.in. przeszkodzito wesele/
impreza, choroba z wysoka
goraczka, brak mozliwosci
odbioru leku poza godzinami
pracy, wyjazd, zmarnowana
dawka, techniczny problem z
wktuciem

Inne powody

B 8%
e
|

| 2%

| 2%

0%

B 22«

Pomijanie dawek lekdw bardzo rzadko bywa incydentalne: osobom, ktérym sie to zdarza, zdarza sie najczesciej minimum 2-3 razy w roku. Najczestszy powdd to zapomnienie
o przyjeciu leku, dos¢ czesto tez brak czasu - co posrednio stanowi potwierdzenie, ze zycie wielu chorych nie jest skoncentrowane na terapii, jest w nim wiele innych rél i

zadan, w ktore sie angazuja.

* Liczebnosci oséb, ktorym zdarzyto sie poming¢ dawke w ramach okreslonych rodzajéw leczenia byty zbyt niskie, by rozpatrywac je osobno.

DOM BADAWCIY
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Powody pomijania dawek lekéw na SM

Pomijanie dawek lekdow bardzo rzadko bywa incydentalne: osobom, ktérym sie to zdarza, zdarza sie najczesciej
minimum 2-3 razy w roku.

Najczestszy powdd to po prostu zapomnienie o przyjeciu leku, dos¢ czesto tez brak czasu — a zatem powody nie
zwigzane ani z terapig, ani z systemem opieki, a raczej ze stylem zycia i priorytetami oséb chorych. Wynik taki stanowi
kolejny dowdd na to, ze zycie wielu chorych nie jest skoncentrowane na terapii, jest w nim wiele innych rél i zadan, w
ktore sie angazuja.

Dos¢ czesto wskazywanymi powodami sg jednak takze te Scisle powigzane z sama terapia: utrudniajgce
funkcjonowanie skutki uboczne, niepozgdane zmiany w miejscu wktucia czy wreszcie strach przed zazywaniem lekdw.

Przeszkody o charakterze praktycznym w tym przypadku wydajg sie mie¢ marginalny charakter: zaden z badanych nie
wskazat jako przyczyny odlegtosci placowki, w jakiej sie leczy, zaledwie 2% - trudnosci w przewozeniu leku.

* Liczebnosci oséb, ktorym zdarzyto sie poming¢ dawke w ramach okreslonych rodzajéw leczenia byty zbyt niskie, by rozpatrywac je osobno.

DOM BADAWCIY
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Postrzegany wptyw terapii pierwszorzutowej na zycie =¥ V i

OPL4. Jak by Pani/Pan ocenita/ocenit wptyw Pani/Pana
terapii na codzienne Zycie?

srednio
4 rézne niedogodnosci

srednio

2 rdéine
niedogodnosci

srednio
3,6 roznych
niedogodnosci

srednio
2,6 roznych
niedogodnosci

srednio
2,7 réznych
niedogodnosci

m bardzo duzy (moje zycie jest catkowicie podporzgdkowane
terapii)

= raczej duzy

= $redni: ani duzy, ani maty

raczej maty

bardzo maty (terapia praktycznie nie ma wptywu na moje
2ycie)

n=119; tylko osoby w terapii pierwszorzutowe;j

OPL5. Jakie niedogodnosci wigzq sie dla Pani/a z terapiqg SM?
/pytanie wielokrotnego wyboru/

Skutki uboczne:
bezsennosc,
depresja, wymioty,
biegunki, omdlenia

srednio

3 rézne wskazania

° WALCZ O SIEBIE

Osoby oceniajace wpltyw

terapii jako raczej i
bardzo duzy, n=39

Zazywanie lekdw przypomina mio

mojej chorobie 56% 59% 53%

Skutki uboczgrta-g;:isrzi:omie catego 559% o i

o

Dzia’fanison;(aai;;z?zi?uiiv:)miejscu 45% . 0%

Przyjmowi?éiljl;iv;/qj:;t dla mnie 43% S 6%
Koniecznos¢ organizowania catego

zycia pod terapie 44% 3%

Mam trudnosci w przewozeniu leku 10% 5%

nne B 3% Pod wzgledem postrzeganego wptywu terapii

pierwszorzutowej na zycie codzienne badani sg podzieleni:
jedna trzecia ocenia ten wptyw jako duzy lub bardzo duzy,
niewiele mniej jednak deklaruje, ze wptyw ten jest niewielki.

Nie odczuwam zadnych
niedogodnosci

7%
Osoby oceniajgce wptyw terapii na zycie jako duzy odczuwajg zdecydowanie wiecej
niedogodnosci, zaréwno pod wzgledem fizycznym (skutki uboczne na poziomie catego
organizmu, dziatania niepozgdane w miejscu wktucia), emocjonalnym (strach przed
braniem lekéw — co wydaje sie logiczne w kontekscie czesciej odczuwanych skutkéw
ubocznych — oraz poczucie koniecznosci organizowania zycia pod terapie), jak i
praktycznym (czesciej sg to osoby, ktére odczuwajg odbiér lekéw jako powazing
niedogodnosg).

T IRAIOWI I Y7
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WALCZ O SIEBIE

Chorzy na SM nie mogg sie doczekac¢ nowoczesnych lekow

OPL6. Na ile Pana/i zdaniem nowoczesne preparaty, OPL7. Jaki jest Pani/a stosunek do nowoczesnych lekow
dostepne juz w Unii Europejskiej i na swiecie, ale jeszcze (jeszcze niedostepnych/ nierefundowanych w Polsce)?
nierefundowane w Polsce, wptywajq na codzienne /top2box/

funkcjonowanie pacjenta (w porownaniu z terapiq, w ktorej

bierze Pani/ Pan udziat)?
Juz nie moge sie doczekaé, kiedy

ten preparat bedzie refundowany 96%
w Polsce

Wiaze bardzo duze nadzieje z
e : azel 92%
nowymi lekami

Obawiam sie, ze nowe leki jeszcze
bardzo dtugo nie bedg dostepne 97%
w Polsce

Mam watpliwosci, czy nowe leki
beda lepsze od dotychczas 28%
stosowanych

m w zdecydowanie mniejszym stopniu

Zaréwno osoby odczuwajgce obecng terapie jako duzg, ja niewielkg niedogodnos¢, bardzo duze
nadzieje wigzg z niedostepnymi jeszcze w Polsce lekami. Zdecydowana wiekszos¢ z nich jest
przekonana, ze bedg one mniej uciazliwe dla pacjentéw i bardziej skuteczne. Wtasciwie wszyscy
zgadzajg sie ze stwierdzeniem, ze juz nie mogg doczekac sie, kiedy preparaty te bedg dostepne
w Polsce. Zarazem podobny odsetek wyraza jednak obawe, ze jest to nadal bardzo odlegta
perspektywa.

® raczej w mniejszym stopiu
= w takim samym stopniu
raczej w wiekszym stopniu

= w zdecydowanie wiekszym stopniu

n=119; tylko osoby w terapii pierwszorzutowej



WALCZ O SIEBIE

Korzystanie z dodatkowych mozliwosci terapii =5 V i

IN1. Z jakich inncyh rodzajow leczenia zdarzyto sie Pani/u korzystac, odkqd choruje Pani/Pan na SM?

REHABILITACIA PORADY/ TERAPIA DODATKOWE KONSULTACIE
PSYCHOLOGICZNA PRYWATNE

64%

KONSULTACJE W PUBLICZNEJ KONSULTACJE W PRYWATNEJ
PLACOWCE StUZBY ZDROWIA — PLACOWCE StUZBY ZDROWIA —
w ramach leczenia innej choroby w ramach leczenia innej choroby
27%
41% tak

® nie

n=396

28



Odpowiedzialnos$¢ lekarzy innych specjalizacji

IN2. Powiedziat(a) Pani/ Pan, ze zdarzyto sie Pani/u korzystac z ustug lekarza w
publicznej placéwce opieki zdrowotnej w ramach leczenia innej choroby. Prosimy
zaznaczyd, na ile ponizsze stwierdzenia oddajg przebieg tego leczenia.

'!

Lekarz ma $wiadomo$¢, ze choruje na SM I 93%
Przed leczeniem lekarz przeprowadza
precyzyjny wywiad i pyta mnie o choroby 77%
przewlekte
Lekarz przy wyborze lekdw bierze pod uwa
przy wy p g€ 77%

to, ze choruje na SM

Lekarz informuje mnie o tym, jak przepisane

32% 11% [
leki moga wptyngé na leczenie SM 37%

n=164; osoby, ktore korzystaty z konsultacji z lekarzem w publicznej placéwce
ochrony zdrowia w ramach leczenia innej choroby

top2box

WALCZ O SIEBIE

VI

IN3. Powiedziat(a) Pani/ Pan, ze zdarzyto sie Pani/u korzystac z ustug lekarza w
niepublicznej placowce opieki zdrowotnej w ramach leczenia innej choroby.
Prosimy zaznaczyé, na ile ponizsze stwierdzenia oddajg przebieg tego leczenia.

top2box

100%

23% 3L

WAL 82%

56%

n=108; osoby, ktdre korzystaty z konsultacji z lekarzem w niepublicznej placéwce
ochrony zdrowia w ramach leczenia innej choroby

DOM BADAWCLY
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Chorzy na SM szukajg dodatkowych informacji

IN4. Czy kiedykolwiek poszukiwata/ poszukiwat Pani/ Pan
informacji na temat diety/ sposobu odzywiania dla 0sob
chorych na SM?

Tak
79%

n=396

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych poszukiwata informacji na temat
diety zalecanej osobom chorym na SM: waznym zrodtem informacji sg
tu fora i strony internetowe oraz inni chorzy. Warto zwrdéci¢ uwage, ze
zaledwie co trzecia osoba zwrdcita sie z tym pytaniem do swojego
lekarza. Wskazuje to na duzg proaktywnos¢, samodzielnos¢ oséb
chorych w zakresie poszukiwania informacji, z drugiej strony moze
jednak stanowi¢ sygnat o pewnej nieefektywnosci systemu opieki
(lekarz ma niewiele czasu dla pacjentéw, wskutek czego sg zmuszeni
poszukiwaé informacji w innych zrdédtach).

IN5. Gdzie poszukiwat/a Pani/Pan takich informacji?

Na forach internetowych

Wsrad innych oséb chorych na SM

Na portalach spotecznosciowych

U lekarza, u ktérego lecze sie na SM

W prasie

Wsréd znajomych/ rodziny

W telewizji

U innego lekarza

Gdzies$ indziej, gdzie? 17%

n=312

WALCZ O SIEBIE

~*JAd |

76%

Przede wszystkim internet

(nie fora) i ksiazki, ale takze
np. dietetyk, lekarz

medycyny naturalnej

o
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IN6. Czy korzysta Pani/Pan z suplementow diety?

n=396

WALCZ O SIEBIE

Chorzy na SM zazywaja suplementy diety VI

Suplementuje witamine D

Suplementuje kwasy ttuszczowe (np.
omega-3, omega-6 czy omega-9)

Suplementuje witamine B12

Suplementuje witamine A, C, E

Tak Na pamiec i/lub koncentracje
64%
Na wieksza energie i/lub che¢ do
dziatania

Na spokojny sen

Na odchudzanie / zwiekszenie
szybkosci spalania ttuszczu

Na zwiekszenie efektywnosci w sporcie

Niemal dwie trzecie badanych oséb chorych siega po rdine
suplementy diety, przy czym najczesciej zazywanym jest witamina D. Inne (jakie?)

Warto zauwazy¢, ze najczestszym zrédtem informacji o wskazanych
dla pacjenta suplementach diety jest lekarz, drugim — niemal rownie

czestym: strony internetowe.

n=312

IN7. Z jakich suplementow diety Pani/ Pan korzysta?

IN8. Z jakiego powodu korzysta Pani/ Pan z
suplementow diety?

Lekarz polecit mi zazywanie tego

(v)
76% suplementu diety 50%
Przeczytatam/em na stronie
internetowej, ze suplement diety 45%

moze mi pomoc w walce z SM
Znajomi / rodzina polecili mi ten
suplement diety

Chce zwiekszy¢ efektywnos¢ swoich
wysitkow (np. szybciej schudngé /
poprawic jakos¢ swojego snu itp.)
Inne (jakie?)

m.in. uzupetnienie witamin w zwigzku z
uprawianiem sportu/ dietg, przeciwdziatanie
negatywnym skutkom terapii (np.
chudnieciu, wypadaniu wtoséw), polecenie
farmaceuty, na podstawie ksigzki

Najczesciej magnez, a takze
witamina B (B1, B6, B
kompleks), pojedyncze

przypadki: wapn, rutyna

MdISonM



Zapraszamy do kontaktu!

PRAKTYCZNE |
REKOMENDACJE
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Aleksandra Furman

a.furman@maison.pl
Tel. 513 090 411

MIEDZYNARODOWE INSPIRACJE
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