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©

Cele i metodologia badania 4

Gtéwny cel

&

Metoda

Préoba badawcza

Dtugos¢ ankiety

Gtéwnym celem byto zbadanie réznych aspektow zwigzanych z diagnostykg oraz leczeniem
stwardnienia rozsianego.

Badanie zostato zrealizowane metodg CAWI (Computer Assisted Web Interview)

W badaniu wzieto udziat N = 942 osoby.

Osobami badanymi byty osoby chorujace na SM.

Badanie zostato przeprowadzone przez internet: link do ankiety zostat umieszczony na réinych stronach
zwigzanych ze stwardnieniem rozsianym w mediach spotecznosciowych.

Sposdb 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. Szczegdtowaq charakterystyke demograficzng préby przedstawia wykresy na s. 5-7.

Okoto 15 minut.
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Charakterystyka demograficzna proby 1/2

WIELKOSC MIEJSCOWOSCI

do18lat 0% Wies 24%
18-24 lata 4% Miasto do 20 tys. mieszkarncéw 15%
25-34 lata 29% Miasto 20-99 tys. mieszkaficow 21%
35-44 lata 38%
Miasto 100-500 tys. mieszkaicow 19%

45-54 lata 20%

Miasto powyzej 500 tys. mieszkaricow 21%

55 lat lub wiecej 9%
WYKSZTALCENIE
Wyzsze 57%

Srednie lub pomaturalne

Zasadnicze zawodowe

Niepeine podstawowe lub podstawowe
lub gimnazjalne lub niepetne Srednie

32%

9%

2%

N=942 5

POSIADANIE ORZECZENIA

O NIEPELNOSPRAWNOSCI

42%

m Tak, mam orzeczenie o niezdolnosci
do pracy

m Tak, mam orzeczenie o
niepetnosprawnosci (ale nie
orzeczenie o niezdolnosci do pracy)

= Nie
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4/< P37



CONSUMER SCIENCE APPLIED

Charakterystyka demograficzna proby 2/2

OSOBY WCHODZACE W SKtAD
GOSPODARSTWA DOMOWEGO

zona/ maz

dziecko/ dzieci

rodzice/ rodzic

partner/ partnerka

tylkoja

brat/ siostra

inna osoba

60% . .
Zonaty/ zamezna
50%
Kawaler, panna
15%
W zwigzku
15% nieformalnym
10% Rozwiedziony(a)/ w
separacji
5%
Wdowiec/ wdowa
3%

STAN CYWILNY

60%

N=942 6

POSIADANIE DZIECI

64%

WIEK DZIECI

17%
13%
Do 12 miesiecy
1-3lata
8%

4-6 lat
7-14 lat
15-18 lat

2%
Powyzej 18 lat

n=600 (posiadajgcy dzieci)

13%
15%
39%
19%
40%
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Obecna sytuacja zawodowo-materialna

Sytuacja zawodowa:
N=942

Pracuje na peten etat

Prowadze wtasng dziatalnos¢
gospodarczy

Pracuje na pét etatu
Pracuje dorywczo
Studiuje / ucze sie

Jestem na emeryturze
Nie pracuje

Jestem na rencie

I 53%
B 6%

I 4%

| 2%

| 3%

| 3%

W 1%

N 18%

Pieniedzy nie wytarcza nawet na najpilniejsze
potrzeby

Musimy odmawiac sobie wielu rzeczy, aby
pieniedzy wystarczyto na zycie

Na co dzien pieniedzy wystarcza, ale nie sta¢
nas na wieksze wydatki

Pieniedzy wystarcza na wszystkie wydatki, a
cze$¢ mozemy odtozy¢

JesteSmy zamozni, mozemy sobie pozwoli¢
nawet na wieksze wydatki

Status materialny:
N=942

l 3%
- 12%

31%

I4%

Badani to w wiekszosci osoby aktywne zawodowo. Podobnie jak w przypadku poprzednich badan,

obserwuje sie, ze chorzy na SM podejmuja prace.
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Podsumowanie 1/3

Czas potrzebny na diagnoze SM wcigz jest zbyt dtugi. Podobnie jak w zesztorocznym pomiarze,
obserwuje sie, ze w wiekszosci przypadkdw postawienie diagnozy zajeto powyzej pét roku (w przypadku
1/3 oséb — ponad 2 lata). Nieco ponad potowa 0séb przyznaje, ze zwlekata z podjeciem diagnostyki, co
zarowno wynikato z ich wtasnej niewiedzy (niekojarzenie objawdéw z SM; poczucie, ze objawy s3
chwilowe i szybko ming), jak i braku swiadomosci choroby i bagatelizowania objawow przez lekarzy
pierwszego kontaktu. Wynik ten pokazuje jak istotne jest edukowanie na temat SM S$rodowiska
lekarskiego, ale takze catego spoteczenistwa.

Wiele chorych w procesie diagnostyki zetkneta sie takze z problemami systemowymi, przede wszystkim
zwigzanymi z dtugim czasem oczekiwania na wizyte u specjalisty i na niezbedne do postawienia diagnozy
badania.

Wazna rola neurologa z przychodni oraz lekarzy innych specjalizacji na poczatkowym etapie
rozpoznania choroby. Cho¢ w zdecydowanej wiekszosci przypadkdw ostateczng diagnoze, ze dana osoba
choruje na SM, postawit lekarz neurolog ze szpitala, to niemal potowa respondentdw przyznaje, ze
pierwsze podejrzenia, ze mogg chorowaé na SM, ustyszeli od neurologa z przychodni oraz lekarzy innych
specjalizacji (np. okulistow). Pokazuje to jak istotng role we wczesnym wykrywaniu SM odgrywajg lekarze
z przychodni oraz lekarze innych specjalizacji — zwiekszanie swiadomosci SM w tej grupie moze
przyczynic¢ sie do przyspieszenia procesu diagnostyki.
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Podsumowanie 2/3

Potrzeba rozwigzan umozliwiajagcych rzadszy i wygodniejszy odbior / podanie leku. Cho¢ wiekszosé
badanych oséb z SM przyznaje, ze odbiera lek / uczestniczy w podaniu leku w szpitalu lub w przychodni
raz na 3 miesigce, to wcigz duza grupa (niemal 20%) robi to czesciej, tj. raz na 1-2 miesigce. Co wiecej,
niemal 30% respondentéw przyznaje, ze aby odebrac¢ / przyja¢ lek musi dojecha¢ ponad 50 km od
miejsca swojego zamieszkania. W konsekwencji niemal 60% oséb deklaruje, ze w dniu odbioru /
przyjecia leku jest zmuszona wzigé zwolnienie lekarskie, urlop w pracy lub opusci¢ dzien w pracy / szkole.

Zdecydowana wiekszo$¢ preferowataby rzadszy odbiér / podanie leku (co 3, 6, a nawet 12 miesiecy).

Wazrost zadowolenia z opieki medycznej w poréwnaniu z 2020 r. W obecnym pomiarze wida¢ istotnie
wiecej pozytywnych opinii na temat opieki zdrowotnej (zarowno lekarskiej, jak i pielegniarskiej oraz w
programach lekowych) niz w zdominowanym przez pandemie COVID-19, 2020 r. Osoby z SM w
mniejszym stopniu niz rok temu doswiadczyty problemdéw zwigzanych z pandemig koronawirusa.
Jednoczesnie obserwuje sie, ze osoby w trakcie diagnozy oraz zdiagnozowane w ciggu ostatniego roku
czesciej niz pozostate miaty negatywne doswiadczenia, gtéwnie w obszarze diagnostyki, umowienia
wizyty czy dostania sie do szpitala.
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Podsumowanie 3/3

Wazna rola lekarzy oraz innych chorych w poszerzaniu wiedzy o SM. Wiekszos¢ badanych ocenia swoja
wiedze o SM jako $rednig, jednoczesnie stara sie poszukiwac informacji na temat choroby i jej leczenia,
najczesciej od lekarzy, innych chorych oraz w internecie. Szczegdlnie zainteresowane poszerzaniem swojej
wiedzy wydaje sie by¢ osoby ,Swiezo” zdiagnozowane, ktére prébujg odnalez¢ sie w nowej sytuac;ji.

Warto zwrdci¢ uwage na wynik, ktéry jednoznacznie pokazuje wptyw informacji przekazywane] przez
lekarza na realne zachowanie pacjentdow — osoby, ktorych lekarz czesto przypomina o waznosci
systematycznego stosowania lekdw, istotnie rzadziej pomijajg dawki lekdw niz chorzy, ktorych lekarz o tym
nie mowi lub robi to sporadycznie. Co wiecej, obserwuje sie, ze regularne przypominanie o kluczowych
zasadach leczenia jest wazne nawet wsrdd oséb, ktére od lat chorujg, gdyz to wtasnie im czesciej zdarza sie
zapominac o systematycznym przyjmowaniu lekow.

Pacjenci z SM przede wszystkim oczekujg tatwiejszego dostepu do skutecznej terapii. 50% przyznaje, ze
jest to ich gtdwne oczekiwanie od decydentow w ochronie zdrowia. Wydaje sie, ze postulat ten jest w
duzej mierze odpowiedzg na gtéwng obawe chorych na SM, ktdrg jest stanie sie osobg niepetnosprawng
ruchowo, zalezng od o0séb z otoczenia (skuteczna, nowoczesna terapia ma hamowac postep choroby, nie
dopusci¢ do koniecznosci korzystania z wozka inwalidzkiego).

Osoby z SM maja takze duza potrzebe, aby proces diagnozy oraz leczenia byt bardziej skoordynowany i
kompleksowy, np. poprzez stworzenie osrodkdw referencyjnych leczenia SM.

Jednoczesnie obserwuje sie pewne rdznice w oczekiwaniach w zaleznosci od ,stazu” pacjenta. Osoby w
trakcie diagnozy lub stosunkowo niedawno zdiagnozowane ktadg wiekszy nacisk na poprawe w obszarze
diagnostyki, natomiast osoby chorujgce od lat — leczenia i rehabilitacji.
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Wyniki szczegotowe
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Podstawowe informacje o chorobie

Jaka jest obecna postac Pana/i choroby? N=942

m Rzutowo-remisyjna

m Wtdrnie postepujaca

Pierwotnie postepujgca

Od jak dawna choruje Pan/i na stwardnienie rozsiane? N=942

Nie dtuzej niz 6 miesiecy
0d6do 12 miesiecy
Od1ldo5 lat

0d6do 10 lat

0d 11 do 20 lat

Powyzej 20 lat

Nie wiem, trudno powiedzieé/ nie pamietam

3%
8%
29%
25%
25%
9%
2%

W jakim wieku doswiadczyt/a Pan/i pierwszych objawow SM? N=942

Miat{em/am} ponizej 10 lat

Mia{em/am}od 10do 18 lat

Mia{em/am}od 19 do 25 lat

Mia{em/am}od 26 do 30 lat

Mia{em/am}od 31 do 40 lat

Mia{em/am}od 41 do 50 lat

Nie wiem Miat{em/am} powyzej 50 lat

Nie wiem, trudno powiedzieé, nie pamietam

1%
9%
28%
22%
29%
9%
2%
1% & PARTNERS
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Pierwsze objawy 15

Jakie byty pierwsze objawy SM, ktorych Pan/i doswiadczyt/a?
(mozliwos$¢ wielokrotnego wyboru) N=942

Zaburzenia widzenia 49%

Dretwienie koriczyn, skurcze miesni 45%

Podobnie jak w zesztym roku, najwiecej oséb
wskazuje, ze pierwszym objawem SM, jaki
doswiadczyty, byly zaburzenia widzenia. 45%
33% odczuwato dretwienie koniczyn i skurcze miesni, a

40% — zaburzenia rédwnowagi i zawroty glowy.

Takze dos¢ powszechnym symptomem
21% (odczuwanym przez ok. 1/3 badanych oséb z SM)
byto ostabienie, zmeczenie.

Zaburzenia réwnowagi, zawroty gtowy 40%

Ostfabienie, zmeczenie

Czesciowy lub catosciowy niedowtad ciata

Wahania nastroju, zaburzenia poznawcze, bdle glowy 16%

Nie wiem, trudno powiedzie¢, nie pamietam I 2%
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Proces diagnozy (1/2)

Kiedy otrzymat/a Pan/i diagnoze (ze choruje Pan/i na stwardnienie rozsiane)? N=942 lle mniej wigcej czasu mingto od wystgpienia pierwszych objawow do
postawienia diagnozy? N=925 (wszyscy, bez oséb w trakcie diagnozy)
Jestem w trakcie diagnozy | 2% —
Nie dtuzej niz 2 tygodnie M 7%
W ciggu ostatnich 12 miesiecy I 15% 24 tygodnie [ 9%
41% ponizej
1-2 lata temu N 11% 1-2 miesiace [l 9% - p PONIZE]
po6t roku
Ponad 2lata I 75 34 miesiace [ 8%
5-6 miesiecy M 8% —

Czy zwlekat/a Pan/i z rozpoczeciem diagnostyki, pomimo wystgpienia objawow?

(mozliwos$¢ wielokrotnego wyboru) N=925 7-12 miesiccy I 10%

59% powyzej

0, — V'
Nie, rozpoczatem/am diagnostyke bez zwioki [ NNENEG ss% 1-2lata B 15% po6t roku
T 3 5 i i i Ponad 2 lata 34%
ak, na poczgtku mysla’fem/am,‘ze objawy s3 chwilowe i same —— I % |
przejda
Tak, nie kojarzytem/am tych objawéw z SM [ 21% Niemal 60% respondentéw deklaruje, ze od pojawienia sie
pierwszych objawoéw do postawienia diagnozy minefo ponad pdét

Tak, lekarz pierwszego kontaktu nie zasugerowat, ze to moze by¢ . '
SM, wiec nie podjatem/am diagnostyki pod tym katem 17% roku, a ok. 1/3 — ponad 2 lata. Jednoczesnie ponad potowa

przyznaje, ze zwlekata z diagnostykg — najczesciej osoby te miaty
poczucie, ze problemy zdrowotne sg chwilowe i same przejdg, nie
| 1% kojarzyty one swoich symptoméw z SM lub lekarz pierwszego
kontaktu nie zasugerowat im, ze to moze by¢ objaw SM.

Tak, batem/am sig diagnozy i zmian wzyciu w zwigzku zchorobg | 3%

Tak, miatem/am poczucie, ze nie ma skutecznych terapii SM, wiec
wolatem/a nie wiedzieé

Tak, ze wzgledu na problemy zwigzane z COVID-19 | 1%
& PARTNERS
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Proces diagnozy (2/2)

Kto jako pierwszy zaczat podejrzewacd, ze choruje Pan/i na stwardnienie
rozsiane? N=925 (wszyscy, bez oséb w trakcie diagnozy)

Lekarz neurolog w szpitalu [N 30%
Lekarz neurolog w przychodni [N 25%

Lekarz innej specjalizacji, np. okulista - 20%

Sam/a miatem/am takie podejrzenia jako
pierwszy/a - 11%

Lekarz POZ / lekarz rodzinny / lekarz pierwszego . \
kontaktu 6%

Kto$ bliski, znajomy (nie lekarz) I 2%

Kto$ inny I 4%

Kto ostateczne postawit diagnoze (ze choruje Pan/i na stwardnienie rozsiane)?
N=925 (wszyscy, bez oséb w trakcie diagnozy)

Lekarz neurolog w przychodni - 13%
Lekarz innej specjalizacji, np. okulista I 2%
Lekarz pierwszego kontaktu 0%

Ktosinny I 1%

Zdecydowana wiekszo$¢ respondentéw zostata zdiagnozowana
przez lekarza neurologa w szpitalu, jednak na poczatkowym etapie
rozpoznawania choroby duza role odegrali takze: lekarz neurolog
w przychodni oraz lekarze innych specjalizacji (np. okulisci); to oni
najczesciej jako pierwsi — poza neurologiem w szpitalu — zaczeli
podejrzewaé, ze pacjent choruje na stwardnienie rozsiane.
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Problemy w procesie diagnostyki

Jakie problemy w procesie diagnostyki SM Pan/i napotkat/a?

(mozliwos¢ wielokrotnego wyboru) N=925 (wszyscy, bez oséb w trakcie diagnozy)

Dtugi czas do oczekiwania do specjalisty
neurologii

Mylna diagnoza

Dtugi czas oczekiwania na badanie rezonansu
magnetycznego

Dtugi czas oczekiwania na hospitalizacje

Inne

Nie miat{fem/am} zadnych probleméw w
procesie diagnostyki SM

I
B
B
- 11%
B~

25% w grupie 0so6b, ktéra otrzymata diagnoze

w ciggu ostatnich 12 miesiecy

m.in. Brak przeptywu informacji miedzy
lekarzami; brak badan, aby wykluczyc inne
choroby; lekcewazenie objawow przez
lekarzy (bo pacjent mtody / nie wyglgda
na chorego); koniecznosc skorzystania z
prywatnej opieki medycznej, aby skrocic
diagnostyke

1

Potowa badanych przyznaje, ze miata negatywne
doswiadczenia podczas diagnostyki SM. Najczesciej
wskazywany problem to dtugi czas oczekiwania do
neurologa, a takze mylna diagnoza oraz zbyt dtugi
czas oczekiwania na badanie rezonansem
magnetycznym.
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4/< P37



CONSUMER SCIENCE APPLIED

Problemy w procesie diagnostyki
Cytaty z odpowiedzi otwartych (inne)

Gdyby nie prywatna przychodnia, nie
Odbijanie mnie jak piteczki miedzy bytoby szybkiej diagnostyki.

okulistq a neurologiem.

Odsytanie w szpitalu do domu, bo
mtoda jestem i nic mi nie jest.

Brak mozliwosci porownania rezonansu
w roznych szpitalach ze wzgledu na brak

kompatybilnosci oporogramowania."
R L Lekarz twierdzit, Ze to stres i za dobrze

wyglgdam, jak na chorgq.

19
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Leczenie w ramach programow
lekowych
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Leczenie 2 1

W jaki sposéb leczy sie Pan/i na SM? Jaki typ lekéw Pan/i obecnie przyjmuje w ramach programu lekowego lub
(mozliwos$¢ dowolnej liczby odpowiedzi) N=925 (wszyscy, bez oséb w trakcie diagnozy) programu badan klinicznych?

Pytanie do 0sob, ktdre sq w programie lekowym lub klinicznym, n=755

Leczenie w 1linii programu lekowego _ 59%

Leczenie objawowe (m.in. przyjmowanie

sterydéw, psychoterapia, leczenie dorazne - 24%

objawoéw choroby itp.)

60%

Leczenie w 2 linii programu lekowego - 15%

Uczestnicze w programie badan . 10% m Tabletki

klinicznych . .
m.in. Dieta; suplementy / witaminy, ® Iniekcyjne (w zastrzykach)

akupunktura, aktywnos¢ fizyczna, = Leki w formie wlewow
rehabilitacja, marihuana lecznicza

Podejmuje inne leczenie . 6%

& PARTNERS
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Proces wigczenia do programu lekowego

Ile mniej wiecej czasu mineto od postawienia diagnozy do wtgczenia do obecnego programu lekowego?

Tylko uczestniczqcy w programach lekowych n=678

Nie dtuzej niz 2 tygodnie

2-4 tygodnie

1-2 miesigce

3-4 miesigce

5-6 miesiecy

7-12 miesiecy

1-2 lata

Ponad 2 lata

- 59% ponizej
pot roku

I 2

41% powyzej
pot roku

Proces od postawienia diagnozy do
wigcznie do programu lekowego
przebiegt nieco szybciej niz sama
diagnostyka. Niemal 60% oséb z SM
deklaruje, ze trwato to nie dtuzej niz pot
roku. Jedocze$nie w przypadku niemal %
proces ten zajat ponad 2 lata.

22
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Raz w miesigcu

Raz na 2 miesigce

CONSUMER SCIENCE APPLIED

Raz na 3 miesigce

Raz na 6 miesiecy

2 razy w roku (dwa kilkudniowe cykle
leczenia, obserwacja w ramach programu

lekowego bez koniecznosci przyjmowania..

1 raz w roku (jeden kilkudniowy cykl
leczenia, obserwacja w ramach programu

lekowego bez koniecznosci przyjmowania..

Jestem w trakcie obserwacji w programie
lekowym po zakorczonym aktywnym
leczeniu

W ogéle lub czasowo przestat{em/am}
odbierac leki osobiscie lub przyjmowac leki
w szpitalu/przychodni

-
I 3%

Jak czesto w ramach programu lekowego odbiera Pan/i leki lub uczestniczy w podaniu leku
(np. we wlewach) w szpitalu/przychodni? n=678

H~

|1%
| 1%
| 1%

\o%

W szpitalu /
przychodni:

Odbior lekdw / uczestnictwo w podaniu leku

Gdzie odbiera Pan/i leki lub uczestniczy w podaniu leku? n=678

W okolicy (do 20 km)
Dojezdzam 21-50 km
Dojezdzam 51-100 km
Dojezdzam 101-200 km

Dojezdzam ponad 200 km

PN 43%
. 28%
N 18%
W 8%

29% os6b, aby odebraé / przyjaé
lek musi dojecha¢ do szpitala /
przychodni oddalonej od miejsca

I 3% zamieszkania o ponad 50 km

Czy odbiér lekdw lub uczestnictwo w podaniu leku w szpitalu / przychodni
wigze sie z koniecznoscig wziecia przez Pana/Panig zwolnienia lekarskiego z
pracy / urlopu / opuszczenia dnia pracy lub nauki? ? n=678

Jak czesto chciat(a)by Pan/i odbierac leki lub uczestniczy¢ w podaniu

leku w programie lekowym? n=678

Raz w miesigcu

Raz na 3 miesiace

PN 38%

Razna 6 miesiecy [ 22%

Raz na rok

W ogdle nie chciat(a)bym ich odbieraé
osobiscie

Nie ma to dla mnie znaczenia

Kurier, paczkomat, apteka
blisko domu

N 24%

%

m Tak = Nie

& PARTNERS
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Pomijanie dawek

Czy zdarza sie Panu/i pomija¢ dawki przyjmowanego leku? n=678 Czgstotliwosc pomijania dawek L12M n=226

o)
Raz w miesigcu mmmmm 24% 51A 1
Raz na kilka miesiecy mmmm 18%

[ Kilka razy w miesigcu o 27%

MER SCIENCE APPLIED

24

Pomijane typy lekdw L12M n=226

Tabiet - ] 74

Kilka razy w roku mmmm 23% Iniekcyjne (w zastrzykach) - 28%
3. Tak m Nie Istotnie* czesciej N “Razwroku I 2%
= pomijaja dawke Rzadziej niz raz wroku | 1% W formie wlewéw | 1%
e osoby z 1 linii Nie wiem, trudno to okresli¢ m 5%
© programu lekowego
(39%) niz 2 (13%) Powody pomijania dawek
Mozliwos¢ dowolnej liczby odpowiedzi n=226
CZy Zd?rza. Sle PanU/l prZESUn'eCle DrZVIGCIa Ieku W CzaS|e (np e WZgIedU na Po prOStU czasemotym zapominam _ 81%
szczepienie)? n=678
Srednio: 0 11 dni Czuje sie zmeczony/a chorobg i koniecznoscig leczenia [ 11%
. Spozywanie alkoholu,; brak
Zle sie ponich czuj 10% . )
@p ic N 10% apetytu (a lek powinno sie
m Tak m Nie Istotnie* czesciej Boje sie, ze przyjmujac leki moge tatwiej zachorowaé na COVID-19 (np. w I 2 przyjqgc na petny zotqgdek);
przesunety d?Vf{kQ wyniku obnizonej odpornosci) 2% infekcja, przyjmowanie
roo-:;Jriy zleZklcl)nue o W zwigzku z pandemig COVID-19 batem/am sie i$¢ i odebraé lek lub , antybiotykow lub innych
programu lekoweg przyjaclek (we wlewach) w szpitalu 0% lekow; cigza; lek przed
(24%) niz 1 (14%) .
W zwigzku z pandemig COVID-19 miatem/am ktopoty z umdwieniem . zastrzykami
wizyty u lekarza, przyjeciemlub odebraniem leku 0%
Podobnie jak w zesztym roku okoto 1/3 oséb z SM przyznaje, ze zdarza im sie pomijaé dawki _ ) _ ,
. . . .. . L Jak sie dobrze czuje, to wole niebra¢ 0%
przyjmowanego leku, a nieco ponad potowa z tych oséb pomija dawki przynajmniej raz w
miesigcu. Zdecydowania wiekszos¢ twierdzi, ze po prostu zapomina o regularnym
q Y € po p p g Y Inny powsd [ 12% & PARTNERS

przyjmowaniu lekdw, a sytuacji zwigzana z pandemig COVID-19 nie ma z tym nic wspdlnego.

*Roznica istotna statystycznie na poziomie 95%
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Leczenie SM i zmiany w leczeniu
w czasie epidemii COVID-19

& PARTNERS
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Ocena opieki zdrowotne;j

Jak ogdlnie ocenia Pan/i: N=942

66%

Opieke pielegniarskg 32% 34%

66%

Opieke lekarzy specjalistéw 26% 40%

61%

Opieke zdrowotng w programie lekowym 24% 37%

50%

Opieke lekarzy POZ 18% 32%

H Bardzo dobrze
Raczej dobrze

H Ani zle, ani dobrze

M Raczej zle

MW Bardzozle

6%
9%
Cow B
9%

14%

Nie dotyczy/ nie mam w ogdle kontaktu

20

Na poziomie ogdélnej oceny opieki zdrowotnej
widac znaczng przewage opinii pozytywnych nad
negatywnymi. Co wiecej, w porownaniu do
wynikow zesztorocznych, widaé istotny wzrost
ocen pozytywnych (sumy ocen pozytywnych w
2020 wynosity od 43% do 56%) oraz spadek
negatywnych (sumy ocen negatywnych w 2020
wynosity od 9% do 26%).

& PARTNERS
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Problemy w leczeniu SM podczas pandemii COVID-19

Czy w trakcie pandemii (od marca 2020) zdarzyta sie Panu/i ktérakolwiek z ponizszych sytuacji? Dowolna liczba odpowiedzi N=942

Problemy z umdéwieniem wizyty / kontaktem z lekarzem/ pielegniarka - 20%

Problemy z diagnostyka (np. dtugie oczekiwanie na diagnoze, brak mozliwosci 0
porozmawiania z lekarzem) - 15%

Nieco ponad 40% badanych przyznaje, ze miato jakis
problem w leczeniu SM podczas pandemii
koronawirusa. Doswiadczane ktopoty s3 czesciej
systemowe (trudniejszy dostep do stuzby zdrowia) niz
osobiste (np. zwigzane z pogorszeniem sie sytuacji
materialnej pacjenta).
Znaczne pogorszenie Pan{/i}sytuacjima’FeriaInej,ktérenegatywniewpfyne’fona .6% Jednoczeénie warto zwrdcié uwage, ze natezenie
leczenie SM problemdéw jest mniejsze niz zaobserwowane w

badaniu zrealizowanym pod koniec 2020 r.

Szpital / szpitale w Pan{a/i} okolicy przestaty przyjmowac osoby zSM lub staty - 9%
sie jednoimienne °

Problemy z odbiorem leku / przyjeciem leku (we wlewach) w szpitalu ze 7%
wzgledu na zamykane oddziaty / przychodnie z powodu kwarantanny lub brak... . °

Problemy zwigzane ze zmiang/ modyfikacjg leczenia . 5%

Problemy z kontynuacjg leczenia ze wzgledu na zachorowanie na COVID-19 lub

()
przymusowa kwarantanne I a%
Brak rehabilitacji /
Brak pojawiania sie wizytach zgodnie z planem leczenie i w konsekwencji I 1% problemy z dostaniem sie
usunigcie z programu lekowego ’ na rehabilitacje, problemy z
przemieszczaniem sie,
Inne problemy w leczeniu SM zwigzane z pandemig COVID-19 l 4% koniecznosc robienia testow

tadne 2 powyzseych | 5= s PARTNERS
44c



Diagnoza w ciggu ostatnich

12 miesiecy (n=139) 20%

Diagnoza 1-2 lata temu
(n=99) I 20%

Diagnoza ponad 2 lata temu
(n=687) B e

PROBLEMY ZE ZMIANA / MODYFIKACJA
LECZENIA

W trakcie diagnozy (n=17) 0%

Diagnoza w ciggu ostatnich
12 miesiecy (n=139)

1%

Diagnoza 1-2 lata temu I .
(n=99) %

Diagnoza ponad 2 lata temu
(n=687) N 6%

*Roznica istotna statystycznie na poziomie 95%

Problemy w leczeniu SM podczas pandemii COVID-19
w zaleznosci od czasu od diagnozy

Ponizsze wykresy prezentuja problemy w leczeniu SM podczas pandemii COVID-19 (od marca 2020), w przypadku ktérych obserwuje sie ISTOTNE* roznice w

PROBLEMY Z DIAGNOSTYKA SZPITALE PRZESTALY PRZYJMOWAC OSOBY Z SM

W trakcie diagnozy (n=17) 76% W trakcie diagnozy (n=17) 29%

Diagnoza w ciggu ostatnich
12 miesiecy (n=139)

Diagnoza w ciggu ostatnich

12 miesiecy (n=139) 10%

27%

=)
L

o

(o1

<

Ll

@)

=

Ll

T zaleznosci od czasu, ktory uptynat od postawienia diagnozy.
w P

- PROBLEMY Z UMOWIENIEM WIZYTY /

4 KONTAKTEM

% W trakcie diagnozy (n=17) 59%

w

Z

@)

@)

Diagnoza 1-2 lata temu
N 8%

Diagnoza 1-2 lata temu
I 22% (n=99)

(n=99)

Diagnoza ponad 2 lata temu . 9%
(1)

Diagnoza ponad 2 lata temu
(n=687) N %

(n=687)

Problemy zwigzane z umdwieniem wizyty, kontaktem z lekarzami /
pielegniarkami, a takze trudnosci zwigzane z diagnostyka najbardziej
odczuwajg osoby, ktére sg w trakcie diagnozy oraz chorzy
zdiagnozowani w czasie trwania pandemii. Osoby zdiagnozowane
ponad 2 lata temu czesciej natomiast niz inni majg problemy zwigzane
ze zmiang lub modyfikacja leczenia.

& PARTNERS
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Zmiana leczenia w ciggu ostatniego roku

Czy w ciggu ostatnich 12 miesiecy nastgpita u Pani/Pana zmiana leczenia na Powody zmiany terapii na inng
inny lek stosowany w ramach programu lekowego? n=942 Mozliwos¢ dowolnej liczby odpowiedzi n=115

%— Nieskuteczno$¢ dotychczasowej terapii [N s5%

Dziatania niepozadane / ucigzliwe skutki

uboczne poprzedniego leku D 37%

Zmiana preferencji zwigzanych z formg podania

i Zmiana diagnozy (postac
m Tak m Nie / czestoscig stosowania l 4% g y(p )
choroby), zmiana na tanszy
Ciaza [] 3% lek, depresja, chec
wyprobowania
Inny powéd - 10% nowoczesniejszego leku
Jak wygladat proces podejmowania decyzji o wyborze kolejnej terapii? n=115
Zostatem poinformowany o wszystkich dostepnych opcjach i lekarz
omoéwit ze mng wybdr optymalnej opgji przy uwzgle dnieniu moich _ 34%
preferencii, stylu zycia, planéw dotyczgcych zatozenia rodziny itp.
Lekarz zdecydowat sam o wyborze optymalnej opcji, ale wczesniej _ .
prze prowadzit ze mng wywiad i zapytat mnie o zgode 42%
Lekarz zdecydowat sam o wyborze optymalnej dla mnie opgji - 20%
Inaczej .4% & PARTNERS
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Forma stosowanego leczenia

Czy obecnie przyjmuje Pan/i terapie... n=942 Czy uzyskat/a Pan/i informacje od lekarza, jak bedzie wygladato leczenie w
programie, gdy nie bedzie Pan/i przyjmowat/a leku? n=22*

W formie ciggtej, tzn. lek w dowolnej

formie (tabletka, zastrzyk, wlew) 7%
przyjmowany w regularnych ? .
m Tak m Nie

odstepach czasu

W formie pulsacyjnej, gdzie lek :
przyjmowany jest tylko przez kilka
dniw ciggu 2 lat, a w kolejnych
latach nastepuje j

|

Czy ma Pan/Pani jakie$ obawy dotyczgce przysztosci tj. okresu, gdy nie bedzie Pan/Pani
przyjmowac leku, a pozostanie Pan/i w obserwacji, pod kontrolg lekarza? n=22*

Nie wiem, trudno powiedzieé I 3%

Tak, mam takie obawy, ale nie méwitem/am o nich lekarzowi 27%

Tak, mam takie obawy, ale lekarz wyjasnit mikolejne kroki leczenia, jesli
moj stan sie pogorszy

D 27

Nie, ufam mojemu lekarzowi i wiem, ze aktualnie dostepnych jest wiele
skutecznych lekéw, jesli bede ich potrzebowa

Obecnie nie stosuje zadnej terapii . 18%

Nie, nie mysle tak daleko w przysztos¢; ciesze sie, ze nie bede musiat/a

ciggle przyjmowac leku (...) 41%

& PARTNERS

L ]
*Uwaga: mata liczebno$é mgm



Leczenie SM — wiedza,
potrzeby, preferencje

& PARTNERS
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Rozmawiaé z innymi osobami z SM na temat choroby oraz sposobdéw jej leczenia 22% a47%

,Pilnowac” oséb z otoczenia — widzac, ze ktos ma objawy moggce swiadczyé o SM,

Samoocena wiedzy o SM i podejmowane dziatania w
celu poszerzania / promowania wiedzy o SM

Jak ogdlnie ocenia Pan/i swojg wiedze na temat dostepnych terapii / sposobdw leczenia stwardnienia rozsianego? n=942 Osoby w trakcie diagnozy istotnie* czesciej
przyznaja, ze nie majg wiedzy na temat SM, a

osoby zdiagnozowane w ciggu ostatnich 12
18% 54% 24% 4% miesiecy czesciej oceniajg swojg wiedze jako
mata

B Mam bardzo duzg wiedze naten temat Mam srednig wiedze na ten temat Mam matg wiedze na tentemat  m Nie mam wiedzy na ten temat

Osoby zdiagnozowane w ciggu ostatnich 12
Czy zdarza sie Pan/i podejmowadé ponizsze dziatania? n=942 miesigcy istotnie* czgécie] poszukuja
informacji na temat choroby i jej leczenia

Poszukiwa¢ dodatkowych informacji na temat mojej choroby 45% 45%

Poszukiwa¢ dodatkowych informacji na temat mojej terapii, sposobu leczenia 34% 46%
Czy styszat/a Pan/i o tego typu
aplikacjach? n=613

Poszukiwa¢ informacji na temat nowych terapii stwardnienia rozsianego 33% a47%

m Tak

m Nie

—

0, (+)
radzi¢ mu diagnostyke w tym kierunku L 2228

Korzystac z aplikacji mobilnych dla pacjentéw SM, gdzie mozna monitorowac -
12%

objawy choroby, uzyskac rézne porady, propozycje ¢wiczen, itp. i

& PARTNERS

e
W Tak, czesto Tak, ale rzadko H Nie
*Roznica istotna statystycznie na poziomie 95% gm



CONSUMER SCIENCE APPLIED

Swiadomo$é sposobow leczenia SM

Czy zna Pan/i ponizsze sposoby leczenia stwardnienia rozsianego? n=942

Immunomodulacja 34% 28%

Immunosupresja 34% 28%

Chorzy na SM majg stosunkowo
nieduzg wiedze na temat rdznych
sposobow leczenia stwardnienia
rozsianego. Najwiecej osob (ok. 60%)
kojarzy immunomodulacja oraz
immunosupresje, jednak niemal
potowa z nich przyznaje, ze zna tylko
nazwe, ale nie wie, na czym polega to
leczenie.

Rekonstytucja uktadu immunologicznego 14% 25%

Terapia indukcyjna B4 19%

Terapia eskalacyjna 273 13%

B Tak, znam i orientuje sie, na czym polega Tak, znam nazwe, ale nie bardzo orientuje sig, na czym polega W Nie, nie znam

& PARTNERS
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Zrodta wiedzy o leczeniu SM: korzystanie

Skad czerpie Pan/i informacje na temat dostepnych terapii / sposobdw leczenia stwardnienia rozsianego? n=942

Z medidéw spotecznosciowych (np. Facebooka)
Od lekarzy

Z foréw internetowych

Od innych osdb chorych na SM

Z portali specjalistycznych, poswieconych tematyce SM

Z artykutow ekspertéw (drukowanych w prasie i/lub umieszczanych w
Internecie)

Z internetowych portali ogélnotematycznych

Od pracownikéw organizacji / fundaciji zajmujgcych sie tematykg SM
Z edukacyjnych spotkan dla pacjentow (np. w formie webinaréow)
Od znajomych, rodziny

Od pielegniarek

Z innych zrédet

W ogéle nie czerpie informacji ten temat

*Roznica istotna statystycznie na poziomie 95%

P 53%
I a9%
P ae%
D 43%
P 42%
P 33%
D 22%

s 13%

N 10%

B 9%

I 9%

l 2%

B 5%

Im mtodsi i krétszy czas od diagnozy, tym
istotne* czesciej korzystajg z réznych zrodet
informacji

Chorzy na SM najczesciej czerpig informacje
na temat leczenia stwardnienia rozsianego z
internetu (najpowszechniejsze w tej kategorii
s3: media spotecznosciowe, fora internetowe
oraz portale specjalistyczne), od lekarzy oraz
innych oséb chorych na SM.

& PARTNERS
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Zrodta wiedzy o leczeniu SM: zaufanie

Ktorym z tych zrodet wiedzy najbardziej Pan/i ufa? (max. 3 odpowiedzi) n=899 (wszyscy, bez osdb, ktdre nie korzystajg z zadnych zrédet wiedzy)

od lekrsy I 5%
Od innych oséb chorych na sSM [N 31%
Z portali specjalistycznych, poswieconych tematyce SM [N 28%

Z mediéw spotecznosciowych (np. Facebooka) I 259 , . . , .
P yeh (np ) 25% Jednoczes$nie pod wzgledem wiarygodnosci

Z artykutéw ekspertéw (drukowanych w prasie i/lub umieszczanych w o pozyskiwanych informacji najlepiej oceniani sg

Internecie) I 2% lekarze, takze inni chorzy na SM. Zrddta

Z foréw internetowych [N 21% internetowe, cho¢ bardzo powszechnie

uzywane w celu szukania informacji,

Od pracownikow organizacji / fundacji zajmujacych sie tematyka SM I 8% wzbudzajg nieco mniejsze zaufanie (w
szczegolnosci: fora internetowe).

Z internetowych portali ogdinotematycznych [ 8% Mniejsze zaufanie do innych Zrodet (np.

pielegniarek, spotkan edukacyjnych) jest w

Od pielegniarek [l 5% duzej mierze pochodng mniejszego z nich

korzystania.
Z edukacyjnych spotkan dla pacjentéw (np. w formie webinaréw) [ 5%

0d znajomych, rodziny [l 3%

Zinnych zrodet | 2% & PARTNERS
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Ranking kryteriow wyboru lekow na SM

Co jest dla Pana/i najwazniejsze przy wyborze lekdw na SM? (max. 3 odpowiedzi) n=942

Skutecznos¢ w walce zchorobs [ 73%
Mato skutkéw ubocznych (nie bede sie po nich zle czu¢)  [NINEGNGGNGNGNNNNNN 48%
Bezpieczenstwo stosowania [N 42%
Forma podania leku (np. tabletki, zastrzyki, wlewy) _ 33%

Wygoda stosowania [N 16% Dla niemal % badanych kluczowym kryterium
wyboru leku jest jego skutecznos¢, a takze
Nowoczesnosc, innowacyjnosc leku [N 13% mato skutkdw ubocznych oraz bezpieczeristwo

stosowania. Jak pokazujg wyniki na kolejnym
slajdzie, chorzy na SM s3 w stanie
zaakceptowaé pewne skutki uboczne lekdw,
Brak koniecznos¢ czestego stosowania (rzadkie dawki) -6% jeéli leczenie przynosi oczekiwane skutki.
Wiekszos$¢ jest takze otwarta na nowosci, choc
przy zachowaniu poczucia bezpieczenstwa
stosowania.

Dtuga obecno$é leku na rynku . 5%

Brak czestych wizyt w poradni / szpitalu [l 6%
Regularne wizyty w poradni / szpitalu . 5%

Cosinnego J| 2% & PARTNERS
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4 4 [ I 4 [ I 4 [ 4
& : kutk
= Wybor lekow: podejscie do nowosci oraz skutkow
: 3
(o
> ubocznych 7
Ll
@)
i Myslac o wyborze sposobdw leczenia stwardnienia rozsianego, ktéra z ponizszych Jakie jest Pana/i podejscie do skutkdéw ubocznych ktére mogg powodowac leki na
- postaw jest Panu/i najblizsza? n=942 stwardnienie rozsiane? n=942
@)
w
5 Istotnie* czesciej Istotnie* czesciej mezczyzini niz ‘
= najstarsi (+65 1.) ’ kobiety
5
w
=
@)
@)
25%
Istotnie* czesSciej
Istotnie* czesciej . najmtodsi (18-24 1.)
kobiety niz mezczyzni 44% 67%
m Bardzo sig interesujg postgpem medycyny. Podczas wyboru sposobu leczenia SM podejmuje = W petni akceptuje skutki uboczne lekéw, jesli leczenie jest skuteczne w walce z choroba

ryzyko. Lubie jako pierwszy/a prébowaé nowych, innowacyjnych lekow

Interesuje sie postepem medycyny i lubie nowosci, ale zazwyczaj zanim sprébuje nowych
lekdw, czekam troche, aby zobaczy¢, jak sie "sprawdzaja" Jestem w stanie zaakceptowac pewne skutki uboczne lekéw (o umiarkowanym natezeniu), jesli

Zazwyczaj wole leki / sposoby leczenia SM, ktére s3 od lat dostepne na rynku. Siegam po leczenie jest skuteczne

nowinki wtedy, gdy osoby, ktére znam, je sprawdza
m Unikam stosowania lekéw, ktére wywotujg skutki uboczne, nawet jesli sg skuteczne w walce z

m Nie lubie nowosdi, nie lubie eksperymentowad. Wole leki / sposoby leczenia SM stosowane choroba

przez pacjentéw od wielu lat

& PARTNERS

e
*Roznica istotna statystycznie na poziomie 95% ms m



Preferowana forma podania leku 3 8

Jaka forme podania leku na SM najbardziej Pan/i preferuje? n=942

Tabletki istotnie* czesciej preferujg osoby
mtodsze (ponizej 35 lat) niz starsze (w
szczegblnosci powyzej 55 r.z.)

Osoby powyzej 55 lat istotnie* czeSciej niz
mtodsi nie maja sprecyzowanych preferencji

CONSUMER SCIENCE APPLIED

dotyczacych formy podania leku 30%
_ Dlaczego TABLETKI? (top3 powody)
Wlewy istotnie* czesciej preferujg osoby m Tabletki
mtodsze (szczegdlnie 25-34 lata) niz starsze m Iniekcyjne (w zastrzykach) _ o _ B
(w szczegolnosci powyzej 55 r.2.) = Leki w formie wlewdw 52% WYGODA (brak koniecznosci dojazdu do szpitala, tatwos¢

Nie wiem przechowywania, itp.) 43%

KOMPFORT PSYCHICZNY (brak igiet / wku¢) 27%
Dlaczego WLEWY? (top3 powody) “ PROSTOTA / SZYBKOSC APLIKACJA 17%

PRZYJMOWANE W DtUGICH .
ODSTEPACH CZASU (mozna na pewien v

czas zapomnieé o chorobie) 43%

WYGODA (nie trzeba pamietac caty czas o .
braniu tabletek) 27% NIE OBCIAZA UKtADU POKARMOWEGO 36%

NIE OBCIAZA UKtADU NIE ZNAM INNEJ FORMY 15%
POKARMOWEGO 14% PROSTOTA / SZYBKOSC APLIKACJA 13%

e
*Roznica istotna statystycznie na poziomie 95% mj m

Dlaczego INIEKCYJNE? (top3 powody)

& PARTNERS



mozliwosci podjecia leczeniu w krotkim terminie? n=942

CONSUMER SCIENCE APPLIED

m Tak

m Nie, poczekat(a)bym, az bedzie
mozliwosé podjecia leczenia w
najblizszym szpitalu / przychodni

Istotnie* mniejszg sktonnos¢ wobec
dojazdu do innych miejscowosci po
odbidr / podanie leku widaé wéréd osdb
starszych (w szczegdlnosci +65 1.),
bedacych na emeryturze

*Roznica istotna statystycznie na poziomie 95%

Istotnie* wiekszg sktonnos¢ wobec dojazdu do
innych miejscowosci po odbidr / podanie leku

widaé wsréd oséb mtodszych (w szczegdlnosci 18-
24 1.), nieposiadajgcych dzieci, nieposiadajgcych

Gotowosc¢ do dojazdu do innego miasta w celu podjecia
leczenia w szybszym terminie

Czy byt(a)by Pan/i sktonny/a jezdzi¢ do innej miejscowosci/ miasta po odbidr
lekéw lub podanie leku (np. we wlewach), gdyby w najblizszym szpitalu nie byto

lle maksymalnie kilometréw byt(a)by Pan/i w stanie dojezdza¢ do szpitala
po odbidr lekéw lub podanie leku (we wlewach)? n=778

Do20km M 7%

21-50 km - 22%
51-100km [N 33%
101-200 km [ 17%

orzeczenia o niepetnosprawnosci Ponad 200 km [ 21%

Zdecydowana wiekszos¢ respondentow deklaruje, ze bytaby sktonna
dojezdza¢ do szpitala poza miejscem zamieszkania, gdyby w
najblizszym nie byto mozliwosci podjecia leczenia w krétkim czasie. Co
wiecej, wiekszos¢ osdb jest sktonna dojezdza¢ ponad 50 km. Warto
przy tym zwrdci¢ uwage, ze niemal 1/3 uczestnikbw programéw

lekowych pokonuje przynajmniej 50 km, aby odebra¢ / przyja¢ leki. & PARTNERS
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Relacje z lekarzem prowadzacym (1/2)

Ktore z ponizszych stwierdzen najlepiej oddaje Pana/i relacje z lekarzem

d > 1942 Ktore z ponizszych dziatarn podejmuje Pan/i przed wizyta u lekarza prowadzgcego? n=942
prowadzgcym? n=

Zapisuje watpliwosci / pytania do lekarza _ 43%
Notuje objawy choroby, informacje o _ .
samopoczuciu 32%

Szukam informacji na temat choroby, sposobéw - .
leczenia, nowych lekéw, itp. 20%

Inne 1%
Istotnie czesciej nie podejmuja
m Lekarz sam o wszystkim decyduje, nie mam wptywu na wybor swojej terapii zadnych dziatan osoby
Nie podejmuje zadnych dziatar; _ 359% zdiagnozowane ponad 2 lata
temu niz ci, ktérzy otrzymali

To gtéwnielekarz o wszystkim decyduje, ale pyta mnie o zgode, mo, razi¢ swoje zdanie . . .
=108 z 2 yay Py 26008 E& Wyraz jez diagnoze w ciggu ostatnich 2 lat

m Lekarz jest moim partnerem w terapii — wyjasnia moje watpliwosci, poszerza mojg wiedze i
razem decydujemy o przeb

& PARTNERS
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Relacje z lekarzem prowadzacym (2/2) 4 1

Czy Pana/i lekarz podejmuje ponizsze dziatania? n=942 % POMIJAJACYCH DAWKI LEKOW W ZALEZNOSCI
OD INFORMOWANIA PRZEZ LEKARZA O WADZE

top2boxes ,
SYSTEMATYCZNOSCI

Woyjasnia wszystkie Pan/i watpliwosci na temat choroby oraz
o s 50
sposobdw leczenia o
Tak, czesto (n=283) - 26%
Rozmawia z Panem/Panig na temat mozliwych skutkéw ubocznych Tak, ale rzadko (n=184) 9
(V) ) 37%
stosowania leczenia na SM 40% - 71%

Nie (n=211) [ 39%
Informuje Pana/Pania, ze terapia jest skuteczna tylko, jesli
7 7’ o
stosowana jest systematycznie (bez pomijania dawek) aes _ 67A)
Najwiecej oséb z SM przyznaje, ze ich lekarz
Pyta o Pan/Pani styl zyciai plany (np. nieregularny tryb zycia, czesto ajwigcej 0sob S Przyznaje, ze Ich leka

podréze, plany macierzynskie) i bierze je pod uwage przy 31% _ 62% prowadzgcy wyjasni im wszystkie watpliwosci, a

planowaniu leczenia najrzadziej informuje o nowych sposobach

leczenia SM. Jednocze$nie widaé, ze informacje

Informuje Pana/Panig na temat réznic w mechanizmach dziatania od lekarza majg istotny wplyw na realne
lekéw oraz dla jakich pacjentéw s wskazane 3%% _ 58% zachowania pacjentéw — osoby, ktorym lekarz

czesto przypomina, jak wazna jest

systematycznos¢ stosowania lekéw, istotnie*

Informuje Pan/Panig na temat nowych terapii stwardnienia . 5 o
rozsianego — 30% 46% rzadziej pomijaja dawki niz osoby, ktérym

lekarz o tym moéwi rzadko lub w ogdle.

& PARTNERS
W Tak, czesto Tak, ale rzadko E Nie e
*Roznica istotna statystycznie na poziomie 95% mgm
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Kwestie pomijania dawek oraz przypominania przez lekarza o

systematycznosci w zaleznosci od czasu od diagnozy

% OSOB, KTORYM LEKARZ CZESTO PRZYPOMINA O % POMIJAJACYCH DAWKI LEKOW W ZALEZNOSCI
WADZE SYSTEMATYCZNOSCI PRZYJMOWANIA OD CZASU OD DIAGNOzZY
LEKOW W ZALEZNOSCI OD CZASU OD DIAGNOZY

Diagnoza w ciggu ostatnich . Diagnoza w ciggu ostatnich
12 miesiecy (n=139) 33% 12 miesiecy (n=102)

Diagnoza 1-2 lata temu . Diagnoza 1-2 lata temu .
Diagnoza ponad 2 lata temu - . Diagnoza ponad 2 lata temu - .
(n=687) 38% (n=500) 37%

22%

Osoby, ktore zostaty zdiagnozowane w ciggu ostatnich 2 lat, istotnie* czesciej niz chorzy
zdiagnozowani ponad 2 lata temu przyznajg, ze lekarz regularnie przypomina im, jak wazne
jest systematyczne przyjmowanie lekdw, a jednoczesnie istotnie* rzadziej pomijajg dawki.
Wynik ten pokazuje, jak istotna jest rola rozmowy lekarza z pacjentem i regularne
przypominanie o najwazniejszych zasadach leczenia, nawet wsrdd pacjentéw o dtuzszym
stazu, dla ktérych prawdopodobnie nie sg to nowe informacje.

*Roznica istotna statystycznie na poziomie 95%

42
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Oczekiwania systemowe oséb z SM

Czego przede wszystkim oczekiwat(a)by Pan/i od decydentéw w ochronie zdrowia jako pacjent z SM? (max. 2 odpowiedzi) n=942

tatwiejszy dostep do skutecznych, nowoczesnych terapii

Stworzenie osrodkéw referencyjnych leczenia SM w Polsce (osrodki
specjalizujgce sie w leczeniu SM)

tatwiejszy dostep do rehabilitacji

Opieka koordynowana nad pacjentem (dostep w ramach leczenia do opieki
lekarzy wielu specjalizacji)

Szybszy dostep do lekarza neurologa na podstawie specjalnej karty (na
zasadzie obowigzujacej w przypadku pacjentéw onkologicznych karcie DiLO)

Max. 4 tygodnie od momentu diagnozy do rozpoczecia leczenia

Poradnia SM blisko miejsca zamieszkania chorego

1 dniowa diagnostyka w szpitalu lub AOS (przeprowadzenie badan pod katem
diagnozy SM w ciggu jednego dnia, bez koniecznosci lezenia w szpitalu

Inne wsparcie systemowe

2%

50%
34%

30% Istotnie czesciej wskazywane przez osoby zdiagnozowane ponad
2 lata temu (33%) niz w ostatnim roku (15%)

22%
18%

Istotnie czesciej wskazywane przez osoby w trakcie diagnozy
(35%) oraz zdiagnozowanych w ciggu ostatniego roku (24%)

14%
13%

Istotnie czesciej wskazywane przez osoby w trakcie diagnozy

[+)
7% (29%) niz zdiagnozowane ponad 2 lata temu (5%)

& PARTNERS
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Obawy 0sob chorych na SM
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Obawy osob z SM

Czego sie Pan/i najbardziej obawia chorujgc na SM? (pytanie otwarte — spontaniczne wypowiedzi respondentdw zostaty skategoryzowane ex post) n=942

Niepetnosprawnosci ruchowe;j

Niesamodzielno$ci / bycia ciezarem dla bliskich
Wdzka inwalidzkiego

Postepu choroby / zmian postaci choroby
Niepetnosprawnosci umystowej / zaburzen poznawczych
Braku mozliwosci kontynuaciji leczenia

Utraty pracy / braku mozliwosci kontynuacji pracy
Utraty wzroku

Skutkéw ubocznych lekow

Bezradnosci

Braku mozliwosci posiadania lub wychowania dzieci
Bolu

Samotnosci

Inne

Niczego

12%

12%

6%

5%

5%

4%

4%

3%

3%

2%

2%

3%

2%

25%

45%

Istotnie czesciej majg takg obawe

osoby leczace sie w 2 linii
programu lekowego

Niepetnosprawnos$é¢ ruchowa jest zdecydowanie
najczesciej wymieniang obawg oséb z SM w
zwigzku z choroba — bojg sie oni, ze ich w wyniku
postepujgcej choroby moga stracic mozliwosé
samodzielnego poruszania sie, co czesto wigze sie
z kolejng obawg dot. bycia ciezarem dla innych
0s0b, bycie osobg zalezng od innych.

Depresji, wszystkiego,
nieprzewidywalnosci

choroby

& PARTNERS
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Obawy oséb z SM (1/2)
Cytaty z odpowiedzi otwartych

Najbardziej obawiam sie tego, ze z bardzo aktywnej
kobiety, ktorej "wszedzie jest petno", ktora Ilubi
przebywac w towarzystwie, stane sie osoba lezqcq lub
wymagajgca opieki, z niemoznosciq zrealizowania
dalszych plandw.

Jestem nowa w temacie SM, od
wrzesnia jest to potwierdzone. Nie
podjetam jeszcze zadnego leczenia —
lekarz wrecz mi je odradzit, a jednak
wszedzie tak trgbig o tym, ze leki sq

bardzo wazine i dlatego boje sie ze \
przez takie przestoje czeka mnie

przyspieszone inwalidztwo.

Niepetnosprawnosci  fizycznej i intelektualnej. Bycia
niesamodzielnq  zZyciowo i finansowo. Ograniczen
wynikajgcych z choroby, a dotyczqcych wychowywania
synow. Ograniczen w realizacji swoich pasji.

Ze usigde na wdzek, bede zalezna od
innych, ostabienia  zwieraczy — —
pampersy.

Nagtego rzutu choroby, braku
finansowych srodkéw do tego, aby
wyjs¢ z rzutu stosunkowo szybko,
stosujgc rozne metody. Samotnosci.

& PARTNERS
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Obawy oséb z SM (2/2)
Cytaty z odpowiedzi otwartych

Ze z czasem bedzie coraz gorzej i bede
zalezna od innych o0sob. Boje sie tez
problemdw ze znalezieniem pracy.

Jestem osobg mfodg, nie mam partnera, a moim
najwiekszym marzeniem | celem w Zyciu jest
zatozenie rodziny. Boje sie, ze nie znajde kogos, kto
zaakceptuje mojg chorobe. Obawiam sie rowniez, ze
nie bede w stanie miec dzieci. A jesli juz bede miata
pierwsze, to po cigzy moj stan bardzo sie pogorszy.

CONSUMER SCIENCE APPLIED

Obawiam sie, Zze w ktdryms momencie leki nie bedq juz
dziataty, a lekarze tego nie zauwazq, poniewaz MRI
jest tylko raz w roku, a w czasie wizyt nie
przeprowadzajqg innych badan niz badania krwi. Boje
sie rowniez, ze cos sie wydarzy, np. z wynikami badan,
ze nie bede mogta brac lekow."

Ze bede coraz wiecej zapominaé i
"gubic" sie w Zyciu.

Ze pewnego dnia, zamiast zajmowa¢ sie
rodzicami w ich podesztym wtedy wieku,
to oni bedq musieli zajmowac sie mnq.

Ze chorobq zabierze mi wzrok i posadzi
na wozek.

& PARTNERS
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Zapraszamy do kontaktu!

www.sm-walczosiebie.pl
Kontakt: Malina Wieczorek, Prezes Fundacji SM-walcz o siebie
tel 501 099 606, fundacja@sm-walczosiebie.pl

m’ Polskie Towarzystwo

I Neurologiczne

Dziatanie objete Patronatem Honorowym:

Polskiego Towarzystwa Neurologicznego

Sekcji SM i Neuroimmunologii PTN

Konsultant Krajowej w Dziedzinie Neurologii

Doradczej Komisji Medycznej PTSR

Wydziat Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego

Instytut Zarzgdzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego

WALCZ O SIEBIE

Organizacje Partnerskie:
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s » Motywacii
=g MOYWac] j(: ROZSIANE.INFO
%{Sm Dziatania zrealizowane dzieki wsparciu::
& PARTNERS . Biogen MERRCUK SANOFI GENZYME \j d"' Bristol Myers Squibb® ), NOVARTIS & PARTNERS
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