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Informacje o badaniu
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

D @

Cele i metodologia badania 04

Zbadanie opinii osdb chorych na stwardnienie rozsiane na temat relacji z lekarzem oraz
znajomosci terapii i procesu decyzyjnego zwigzanego z wyborem sposobu leczenia

Badanie zostato zrealizowane metodg CAWI (Computer Assisted Web Interview)

W badaniu wzieto udziat n=372 osoby

Osobami badanymi byty osoby chorujace na SM, przy czym gtéwng grupg badang byli chorzy z postacig rzutowo-
remisyjng lub tagodnga choroby.

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

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. Szczegdtowq charakterystyke demograficzng préby przedstawia tabelanas. 5

Okoto 15 minut
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Charakterystyka demograficzna proby

PLEC

® O
26% IHIQ 7a%

do 18 lat
18-24 lata
25-34 lata
35-44 |ata
45-54 lata

55 lat lub wiecej

WYKSZTALCENIE

podstawowe

gimnazjalne

zasadnicze zawodowe

Srednie, pomaturalne

wyzsze

0%

1%

1%

8%

16%

13%

9%

32%

31%

34%

WIELKOSC MIEJSCOWOSCI

ZAMIESZKANIA

wies

mate miasto (do 20 tys.)

Srednie miasto (20-99 tys.)

duze miasto (100-499 tys.)

wielkie miasto (pow. 500
tys.)

19%

11%

23%

16%

31%

SYTUACIJA ZAWODOWA

pracuje na peten
etat
pracuje na pot
etatu

pracuje dorywczo

nie pracuje

jestem na
emeryturze

5%

5%

7%

46%

36%

OSOBY WCHODZACE W SKtAD
GOSPODARSTWA DOMOWEGO
tylko ja 10%
zona/ maz 54%
dziecko/ dzieci 45%
partner/ 15%
partnerka ?
rodzice/ rodzic 18%
brat/ siostra 7%
inna osoba 4%
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Podsumowanie wynikow

Podobnie jak w przypadku badania z 2015, na wyniki duzy wptyw mdgt mieé sposdb doboru préby: ankieta byta wypetniana przez osoby chore na
réznych stronach i grupach dotyczgcych 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 wchodzacy na takie strony czy nalezgcy do grup,
czyli osoby wykazujgce sie zainteresowaniem dodatkowymi informacjami, zaangazowane w walke z chorobg; a po trzecie wreszcie, osoby
proaktywne, chcgce wywierac jakis wptyw na swoje otoczenie. Warto mieé to na uwadze, przygladajac sie wynikom badania; niewatpliwie wziety w
nim udziat czesciej osoby aktywne, zmotywowane do walki z chorobg, co moze przektadac sie na pokazywane ponizej wyniki.
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Podsumowanie: relacja i wspotpraca z lekarzem

OCENA LEKARZA

Ogdlna ocena lekarza jest raczej pozytywna (57% osdb ocenia opieke lekarska jako ,,raczej dobrg” lub ,bardzo dobrg”). Pacjenci majg poczucie, ze lekarz jest
przede wszystkim uprzejmy (82%), jasno przedstawia zalecenia (68%) i ma wiedze (67%). Najnizej, cho¢ wcigz dos¢ pozytywnie, oceniane sg umiejetnos¢
psychologiczne lekarzy oraz personalizacja opieki.

Jednoczesnie nie we wszystkich grupach pacjentéw opieka lekarska jest postrzegana tak pozytywnie — osoby nieobjete terapig na SM znacznie gorzej oceniajg
lekarzy niz chorzy korzystajgcy z terapii, a w przypadku typu SM: najbardziej negatywnie opieke lekarskg oceniajg osoby z postacig wtdrnie postepujaca. Grupy
te mogg miec poczucie, ze lekarze nie robig wystarczajgco duzo, aby im pomac.

RELACJA LEKARZ-PACJENT

Relacja lekarz-pacjent takze odbierana jest raczej pozytywnie (62% zadowolonych vs. 15% niezadowolonych). Respondenci majg bardzo dobry obraz siebie jako
pacjentow — niemal wszyscy deklarujg gotowos¢ do wspdtdecydowanie o swojej terapii, jednak az 77% przyznaje, ze lekarz gtdwnie albo wytgcznie o wszystkim
decyduje (choé wiekszo$¢ z tych oséb moze wejsé w dyskusje, wyrazi¢ swoje zdanie).

Najlepiej swoje relacje z lekarzem oceniajg osoby objete programem klinicznym — wydaje sie, ze ta relacja oparta jest na bliskiej, partnerskiej wspoétpracy (niemal
wszystkie te osoby posiadajg bezposredni kontakt telefoniczny do swojego lekarza). Gorzej ta relacja wyglgda w oczach oséb nie korzystajgcych z zadnej terapii, a
w przypadku korzystajgcych — pacjentéw stosujgcych leki tzw. | rzutu.

ZAUFANIE WOBEC LEKARZA

68% 0s0Ob przyznaje, ze ufa swojemu lekarzowi. Jednoczesnie zdecydowana wiekszo$¢ takze samodzielnie szuka informacji na temat leczenia (cho¢ najrzadziej
zasiegajg opinii innego specjalisty). Obserwuje sie zalezno$¢ miedzy zaufaniem a czestotliwoscig poszukiwania informacji o chorobie i formach terapii — im mnie;j
osoba ufa swojemu lekarzowi, tym czesciej korzysta z innych zrédet wiedzy.

Takze ocena zaufania nie jest taka sama we wszystkich grupach pacjentéw — mniejsze zaufanie do lekarza majg chorzy na wtérnie postepujacy typ SM,
niebedacy objeci terapia, a wérdd leczgcych sie — osoby, ktére biorg leki tzw. | rzutu. Prawdopodobnie w przypadku braku leczenia lub leczenia lekami tzw. |

. . o . . A . NERS
rzutu, lekarze poswiecajg mniej uwagi pacjentom, co sie przektada na mniejsze zadowolenie i nizsze zaufanie ze strony chorych.
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Podsumowanie: terapia i wybor terapii

INFORMOWANIE O MOZLIWOSCIACH LECZENIA

Ponad co trzecia osoba chora nie podlegajgca obecnie zadnej terapii deklaruje, ze jej lekarz nie przedstawit jej mozliwosci leczenia, co moze sugerowac,
ze fakt niekorzystania z terapii nie zawsze jest rezultatem swiadomej i przemyslanej decyzji — czesto moze tez wynikaé z braku wiedzy.

Wsrod osob, ktdre obecnie sg w trakcie terapii, nieco ponad potowa deklaruje, ze lekarz mowit im o innych, alternatywnych formach leczenia. Az 55% nie
zostata poinformowana o nowych lekach, a wiekszo$¢ nie wie, czy ich o$rodek ma dostep do tych lekéw. Wydaje sie zatem, ze czesto pacjentom nawet
nie przedstawia sie alternatyw, jakie lekarz rozwaza lub rozwazyt prowadzac ich terapie, co obniza ich mozliwo$¢ wptywu na swojg sytuacje.

PROCES WYBORU TERAPII

54% osdb korzystajgcych obecnie z jakiejs formy leczenia SM przyznaje, ze decyzja o wyborze tej konkretnej terapii wynikata przede wszystkim z zalecenia
lekarza, a oni wtasciwie nie rozwazali innych opcji. Jednoczes$nie wiekszos¢ z nich szukata na wtasng reke informacji na temat rekomendowane;j terapii,
przede wszystkim na forach internetowych. Co ciekawe, poszukiwanie informacji na temat zalecanej terapii jest niezalezne od poziomu zaufania wobec

lekarza, a raczej wynika z checi poszerzenia swojej wiedzy na ten temat.
Niemal 1/3 pacjentdw przyznaje, ze lekarz nie rozmawiat z nimi o réznych aspektach ich zycia, zalecajac dang terapie, co sugeruje kolejny raz pewien
problem z personalizacjg opieki, dostosowania leczenia do indywidualnych potrzeb pacjenta.

ROZMOWA O MOZLIWOSCIACH LECZENIA A OCENA LEKARZA

Wieksza Swiadomos¢ pacjentdw dotyczgca form leczenia wynikajgca z wiekszego zaangazowania lekarza, informowania pacjenta o wszystkich
mozliwosciach, przektada sie na wieksze zaufanie chorego wobec lekarza, a takze wiekszg satysfakcje z opieki medycznej (niezaleznie, czy chory
zdecyduje sie podjac leczenie, czy nie). Wydaje sie, ze dla poprawy relacji lekarz-pacjent, kluczowa jest rozmowa o formach leczenia — nawet
jesli pacjent nie chce lub nie moze poddac sie danej terapii, to musi mie¢ poczucie, ze lekarz poinformowat go o wszystkich opcjach i pacjent
miat wyboér (chocby pozorny).
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Podstawowe informacje o chorobie 1

SM1. Od jak dawna choruje Pan/i na stwardnienie rozsiane? SM3. Czy jest Pan/i objeta jakakolwiek terapig na stwardnienie
N=364 rozsiane w ramach programu leczenia SM? N=372
Sredni czas trwania choroby Terapia
10 lat
39% .
1 11 21 31 41 51 59 |at Nie
najkrétszy czas najdtuzszy czas Tak

61%

trwania choroby trwania choroby

SM2. Jaka jest obecna posta¢ Pana/i choroby? SM4. Jakiego rodzaju leczenie podejmuje Pan/i w ramach leczenia SM?
N=372 N=372

Postaé choroby Rodzaj leczenia

Leki tzw. pierwszego rzutu/ pierwsze;j linii
62% 11% 9% 18% 59%

Uczestnicze w programie klinicznym
Pierwotnie postepujaca tagodna 25%

Dieta, suplementy,
¢wiczenia

Rzutowo-remisyjna Wtérnie postepujgca

Leki tzw. drugiego rzutu/ drugiej linii
15%

Leczenie objawowe (m.in. przyjmowanie
sterydow, psychoterapia, leczenie dorazne 13%

objawéw choroby itp.)

Podejmuje inne leczenie
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SM a praca

Czy ma Pan/i orzeczenie o niepetnosprawnosci?

31%

n=372

= Tak, mam orzeczenie o niezdolnosci do pracy

Tak, mam orzeczenie o niepetnosprawnosci (ale nie orzeczenie o

niezdolnosci do pracy)
Nie

pracuje na peten
etat

pracuje na pot
etatu

pracuje dorywczo

nie pracuje

62%

10%

4%

20%

n=114, osoby bez orzeczenia o niepetnosprawnosci

pracuje na peten
etat

pracuje na pot
etatu

pracuje dorywczo

nie pracuje

61%

3%

7%

25%

n=138, osoby posiadajace orzeczenie o
niepetnosprawnosci, ale nie o niezdolnosci do

pracy

Badani to osoby aktywne zawodowo.
Podobnie jak w przypadku badania
zesztorocznego, obserwuje sie, ze chorzy
na SM podejmujg prace, niezaleznie od
tego, czy posiadajg orzeczenie o
niepetnosprawnosci, czy nie. Wydaje sie,
ze praca — poza aspektem finansowym —
moze takze mie¢ wymiar terapeutyczny:
umozliwia do pewnego stopniu
oderwanie sie od choroby, sprawia, ze
osoba czuje sie potrzebna, aktywna.
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Ocena lekarza prowadzgcego (1) 1

DR1. Jak Pan/i ogdlnie ocenia opieke ze strony swojego lekarza prowadzgcego?

CONSUMER SCIENCE APPLIED

N=372
Ogolna ocena lekarza prowadzgcego
ocenia pozytywnie ocenia negatywnie
21% 36% 29% 12% 2%
Bardzo dobrze Raczej dobrze Ani Zle, ani dobrze Raczej zle Bardzo zle
W zaleznosci od typu choroby: W zaleznosci od leczenia: Ogodlna ocena lekarza prowadzacego jest raczej pozytywna (niemal
/top2box/ /top2box/ 60% dobrze go ocenia). Jednoczes$nie obserwuje sie dos¢ duze
réznice w ewaluacji lekarza w zaleznosci od typu choroby oraz
Rzutowo-remisyjna (n=229) 66% ' ' ' podejmowania terapii. Swojego lekarza najlepiej oceniajg osoby
Tak, Jeg::?wcl"?itgz)terap'a 71% chorujace na rzutowo-remisyjny typ SM, a takie pacjenci objeci
terapig, natomiast najmniej zadowoleni z opieki lekarskiej sg chorzy
tagodna (n=68) 50% .. . . .. .
na wtdrnie postepujgcy typ SM, a takze nieobjeci terapia.
Pierwotnie postenuiaca o . Prawdopodobnie brak leczenia, a przy tym duze cierpienie,
_23 epa 42% Nie, nie jestem objety/a 35% sprawiajg, ze chorzy do pewnego stopnia ,,obwiniajg” lekarzy za takg
(n=33) terapiag na SM (n=146) sytuacje

Wtdrnie postepujaca (n=42) 33%
& PARTNERS
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Ocena lekarza prowadzgcego (2)

DR2. Dobry lekarz powinien mieé¢ rézne umiejetnosci i kompetencje. Dlatego prosimy, aby ocenit/a Pan/i opieke ze strony lekarza prowadzgcego na ponizszych

wymiarach.
N=372 , .
Poszczegdlne kompetencje lekarza TOP2box
Uprzejmosc 46% 36% 15% 2%% gy
Jasnos¢ komunikacji (zalecenia lekarza sg
jednoznaczne, zrozumiate, wiem, co mam zrobic) 32% 36% 22% 8% 2% 68%
Kompetencje i wiedza merytoryczna (w tym 5 . . . 5
aktualizowanie i poszerzanie swojej wiedzy) 29% 38% 23% 8% 2% 67%
Przekazywanie wszystkich potrzebnych informacji 22% 34% 30% 10% 4% 56%
Personalizacja opieki — zwracanie uwagi na moje
specyficzne potrzeby, sytuacje 20% 32% 32% 12% 4% 52%
Umiejetnosci psychologiczne (np. lekarz potrafi 5 5 . . . o
mnie uspokoié, przekona¢ do walki z chorobg) 22% 28% 33% 12% 5% 50%
Bardzo dobrze Raczej dobrze Ani Zle, ani dobrze Raczej zle Bardzo zle

Chorzy szczegélnie pozytywnie oceniajg lekarzy pod katem uprzejmosci, ale tez jasnosci przekazywania informacji oraz kompetencji. Jednoczesnie
najmniej satysfakcjonujgcy obszar opieki lekarskiej to umiejetnosci psychologiczne oraz personalizacja opieki — badani nie do konca majg poczucie, ze
lekarz potrafi ich uspokoi¢, zmotywowaé, a przy tym cze$é uwaza, ze lekarze za mato zwracajg uwage na ich specyficzng sytuacje.
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Bezposredni kontakt do lekarza

DR3. Czy w razie zaistnienia nagtej potrzeby ma Pan/i bezposredni (telefoniczny) kontakt do:

N=372 ) o
Lekarza Pielegniarki

prowadzacego

42% 41%

CONSUMER SCIENCE APPLIED

58% 59%

W zaleznosci od leczenia:
/% odpowiedzi ,tak”/

Tak, jestem objety/a terapia na 67%  TAK: Leki tzw. pierwszego rzutu
SM (n=226) 52% (n=133)

Nie, nie jestem objety/a terapig 45% NIE: Leki tzw. pierwszego rzutu
na SM (n=146) 24% (n=93)

Lekarz

Pielegniarka

15

Niemal 60% chorych na SM ma bezposredni numer telefonu do
swojego lekarza, a 41% — do pielegniarki. Czesciej bezposredni
kontakt telefoniczny z opiekg medyczng majg osoby ogdlnie objete
terapig niz te, ktére obecnie nie maja zadnej terapii. Jednoczesnie
badani, ktorzy biorg leki tzw. pierwszego rzutu, rzadziej majg numer
telefonu lekarza niz te, ktdére nie biorg takich lekdw, natomiast
wséréd osob bedgcych w programie klinicznym niemal wszyscy
Nie respondenci deklarujg, ze w razie potrzeby majg kontakt ze swoim

lek .
Tak ekrarzem

W zaleznosci od typu leczenia:
/% odpowiedzi ,tak”/

58%

TAK: Program kliniczny (n=57
56% g y( )

81% o
6% NIE: Program kliniczny (n=169)
(]

Lekarz

Pielegniarke

90%
53%

60%
52%

Lekarz S
Pielegniarka

Y AV A B 4 4B L 4 '7



CONSUMER SCIENCE APPLIED

Relacja pacjent — lekarz (1)

DR4. W relacji pacjent-lekarz liczg sie nie tylko umiejetnosci i osobowos¢ lekarza, ale tez pacjenta. Niektorzy pacjenci lepiej odnajdujg sie w tej relacji, inni gorzej. Na

ile Pan/i jest zadowolony/a z tego, jak odnajduje sie Pan/i w tej relacji?
N=372

Zadowolenie pacjenta z relacji z lekarzem

jest zadowolona

19% 43%
Jestem bardzo zadowolony/a Jestem raczej zadowolony/a
Jestem raczej niezadowolony/a Jestem bardzo niezadowolony/a

W zaleznosci od typu leczenia:

/top2box/
.TAK: Leki tzw. TAK: Program kliniczny
pierwszego rzutu 62% (n=57)
(n=133) -
NIE: Leki tzw. -
pierwszego rzutu 75% NIE: Program kliniczny 61%
(n=93) (n=169)

88%

nie jest zadowolona

23% 13% 2%

Jestem ani zadowolony/a, ani niezadowolony/a

Wiekszo$¢ badanych ma poczucie, ze dobrze odnajduje sie w relacji
pacjent-lekarz.

Zdecydowanie lepiej relacje z lekarzem oceniajg osoby uczestniczace
w programie klinicznym. Byé moze ta forma leczenia daje chorym
wiekszg nadzieje na poprawe stanu zdrowia niz standardowe terapie,
a to przektada sie na wyzszy poziom satysfakcji z opieki medyczne;j.
Wyraznie tez wida¢ jednak, ze osoby objete programem klinicznym
sg objete bardziej intensywng opieka ze strony lekarza (czesciej majg
np. jego numer telefonu).
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Relacja pacjent — lekarz (2)

DR5. Z czasem pacjent takze nabywa lub pogtebia rézne umiejetnosci przydatne w relacji, kontaktach z lekarzem. Jak Pan/i ocenia swoje umiejetnosci w tym

CONSUMER SCIENCE APPLIED

zakresie?
N=371 TOP2boxes
Gotowos¢ do wspotdecydowania o
. .. . . 0, 0, 0, 0,
przebiegu terapii, przejecia 33% 46% 15% ‘M'I 79% ] .
wspotodpowiedzialnosci za jej przebieg Osoby chore na SM, biorgce udziat w
badaniu, majg bardzo pozytywny
Umiejetnosc¢ przebicia sie, np. zadania 28% 48% 15% 7%1%| obraz  siebie jako  pacjentow.
wszystkich pytan, ktére planowatem/am 76% Jednoczes$nie pomimo, ze wiekszos¢
wykazuje gotowosé do
Asertywnos¢ — umiejetnosé wyrazenia Wspoff'decydowanla 0 pr%eblegu
swojej opinii, sprzeciwu 25% 44% 20% 8% 1' 69% terapii, to tylko 23% o0so6b ma
poczucie, ze ich relacje z lekarzem
majg charakter partnerski, niemal
) ) , o o o ) ) o - ) 1/3 przyznaje, ze to witasciwie lekarz
Zdecydowanie tak Raczej tak Ani tak, ani nie Raczej nie Zdecydowanie nie B Nie uwazam, aby taka umiejetnos¢ byta mi potrzebna

o wszystkim decyduje.

DR6. Ktéry z ponizszych opisdw najlepiej oddaje Pana/i relacje z Pana/i lekarzem prowadzgcym?
N=372

»,0ddanie zdrowia” w rece lekarza

é ‘ 23% 48% 29%

Lekarz jest moim partnerem w terapii — wyjasnia — . . Lekarz sam o wszystkim
. L, L . To lekarz gtéwnie o wszystkim decyduje, ale . .
moje watpliwosci, poszerza mojg wiedze i razem . L . . decyduje, ja mam niewielki
. . - pyta mnie o zgode, moge wyrazié¢ swoje zdanie ) )
decydujemy o przebiegu terapii wptyw na swoja terapie
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Zaufanie do lekarza (1)

DR7. Czy ma Pan/i zaufanie do swojego lekarza?

CONSUMER SCIENCE APPLIED

N=372
Mam petne zaufanie do Mam duze zaufanie do nie ma Zananla dO
mojego lekarza mojego lekarza swojego lekarza
19% 49% 28% 4%
ma zaufanie do Mam bardzo ograniczone W ogéle nie mam zaufania
. zaufanie do mojego lekarza do mojego lekarza
swojego lekarza
Wieksze zaufanie maja
uczestnicy programow
. . . . . klinicznych, mniejsze — osoby
W zaleznosci od typu choroby: W zaleznosci od leczenia: biorace leki tzw. | rzutu
/top2box/ /top2box/
Okazuje sie, ze niemal co trzeci badany nie ma zaufania do swojego
Rzutowo-remisyjna (n=229) 72% Tak, jestem objety/a terapia ) lekarza. o o _

na SM (n=226) 76% Jednoczeénie podobnie jak w przypadku oceny lekarza obserwuje
tagodna (n=68) 62% sie réznice miedzy grupami chorych w zaleznosci od typu choroby
oraz korzystania z terapii. Zdecydowanie mniejsze zaufanie do
- - - lekarza wskazujg chorzy na wtdrnie postepujacy typ SM, niebedac
Pierwotnie postepujaca 73% Nie, nie jestem objety/a . arza wskaztljg cnorzy na Wtornie postepujacy typ S, niebedacy
(n=33) terapia na SM (n=146) 56% objeci terapig, a wsrdd leczacych sie — osoby, ktére biorg leki tzw. |
rzutu. Mozlwie, ze w przypadku braku leczenia lub leczenia lekami
Wtérnie postepujaca (n=42) 50% tzw. | rzutu, lekarze poswiecajg mniej uwagi pacjentom (ci chorzy

rzadziej majg tez bezposredni numer do lekarza), co sie przektada NERS
na mniejsze zadowolenie i nizsze zaufanie z ich strony.
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Zaufanie do lekarza (2)

DR8. lle razy zdarzyto sie Panu/i podejmowac ponizsze dziatania:
N=372

Poszukiwac¢ dodatkowych
informacji na temat mojej 62% 27%

choroby

Poszukiwac informacji na
temat zupetnie nowych terapii
stwardnienia rozsianego

41% 39% 13%

Poszukiwac¢ dodatkowych 45% 31% 17%
informacji na temat mojej

terapii, sposobu leczenia

L, S 7% 26% 40% 27%
Zasiegac drugiej opinii (u

innego lekarza, specjalisty)

Wiele razy (wiecej niz 10) Kilka razy (wiecej niz 2, mniej niz 10) Raz - dwa razy Ani razu

Im osoba mniej ufa swojemu lekarzowi, tym czesciej
podejmuje wszystkie z powyzszych dziatan.

19

TOP2Box

7% 4% 89%

7% 80%
7% 76%
33%
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Wiedza o mozliwosciach leczenia oséb z postacia
pierwotnie postepujgcg nieobjetych terapia

TEOa. Czy kiedykolwiek styszat/a Pan/i o mozliwosciach terapii lekowej

stwardnienia rozsianego w postaci pierwotnie postepujgcej?
N=23

44%
56%

Nie

Tak

Nieco ponad potowa o0sdb z postacig pierwotnie postepujgcg SM styszata o terapii lekowej
stwardnienia rozsianego w postaci pierwotnie postepujgcej. Jednocze$nie warto mie¢ na
uwadze przy wnioskowaniu, bardzo niewielkg liczbe oséb z tg postacig choroby w badaniu.

& PARTNERS
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Poinformowanie o mozliwosciach leczenia osob
nieobjetych terapia

TEOb/c.Czy Pana/i lekarz prowadzacy kiedykolwiek rozmawiat z
Panem/ig rozmowe na temat mozliwosci terapii, leczenia Pana/i postaci

choroby?
N=146

ZAUFANIE WOBEC LEKARZA:

/top2box/

Tak, rozmawiat/a z
lekarzem o terapii
(n=89)

Nie, nie rozmawiat/a
z lekarzem o terapii
(n=57)

35%

70%

39%

OGOLNA OCENA LEKARZA:
/top2box/

Tak, rozmawiat/a z
lekarzem o terapii
(n=89)

Nie, nie rozmawiat/a
z lekarzem o terapii
(n=57)

12%

49%

22

Nieco ponad 60% o0sdb, ktdre obecnie nie s3 objete zadng terapig SM, deklaruje, ze
rozmawiata z lekarzem na temat mozliwosci leczenia. Mozna podejrzewa¢, ze osoby te
Swiadomie, z réznych przyczyn, nie zdecydowaty sie na podjecie terapii. Niemniej
niemal 40% osdb nieobjetych leczeniem przyznaje, ze w ogdle nie rozmawiata o tym z
lekarzem.

Fakt bycia informowanym o mozliwosciach leczenia bardzo silnie przektada sie na
zaufanie i ocene lekarza — osoby, ktére nie rozmawiaty ze swoim lekarzem na ten
temat, nie majg wobec niego zaufania i negatywnie go oceniajg; majg poczucie, ze jest
niekompetentny i nie przekazuje im wszystich waznych informacji.

KOMPETENCJE LEKARZA: LEKARZ PRZEKAZUJE POTRZEBNE

INFORMACIE:
/top2box/
/top2box/
Tak, rozmawiat/a z Tak, rozmawiat/a z
lekarzem o terapii 72% lekarzem o terapii 58%
(n=89) (n=89)
Nie, nie rozmawiat/a Nie, nie rozmawiat/a
z lekarzem o terapii 39% z lekarzem o terapii 23%
(n=57) (n=57)
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Informacje na temat wtasnej terapii 2 3

TE1. Czy na etapie wyboru obecnej terapii (sposobu leczenia) stwardnienia TE2. Czy lekarz poinformowat Pana/ig o wadach i zaletach
rozsianego, lekarz informowat Pana/ig o innych dostepnych terapiach, lekach? poszczegdlnych form terapii?
N=226 N=226 Nieco ponad potowa badanych deklaruje, ze lekarz

informowat ich o wszystkich dostepnych formach
leczenia, a ponad 60% rozmawiata z lekarzem o wadach
i zaletach réznych terapii.

36% . . c
Jednoczesnie obserwuje sie podobng zaleznos¢ jak w
539 47% przypadku o0séb nieobjetych terapig — pacjenci
\ Nie ,Swiadomi” majg zdecydowanie lepsze zdanie o lekarzu
64% niz ,nieswiadomi”. Chorzy lepiej informowani o
Tak mozliwos$ciach leczenia majg poczucie, ze lekarzowi
bardziej zalezy, a przy tym wydaje sie on mie¢ wiekszg
wiedze, co prawdopodobnie zwieksza ich przekonanie,
ze dokonali wiasciwego wyboru terapii.
< LEKARZ PRZEKAZUJE POTRZEBNE
ZAUFANIE WOBEC LEKARZA: OGOLNA OCENA LEKARZA: KOMPETENCIJE LEKARZA: INFORMACJE:
top2box top2box top2box ’
[top2box/ /top2box/ /top2box/ Jtop2box/
Tak,lekarz informowat Tak,lekarz informowat Tak,lekarz informowat Tak,lekarz informowat
o innych formach 90% o innych formach 85% o innych formach 83% o innych formach 82%
terapii (n=119) terapii (n=119) terapii (n=119) terapii (n=119)
Nie, lekarz nie Nie, lekarz nie Nie, lekarz nie Nie, lekarz nie
informowat o innych 60% informowat o innych 56% informowat o innych 60% informowat o innych ) 46%

formach terapii (n=107) formach terapii (n=107) formach terapii (n=107) formach terapii (n=107)
& PARTNERS
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O co lekarze pytajg pacjentow, a o co nie?

TE3. Czy podczas wywiadu zbieranego przez lekarza przed dobraniem Panu/i sposobu terapii, lekarz pytat o:

N=226

Wsparcie, mozliwos¢ opieki Styl zycia (np. miejsce pracy, Planowanie kolejnego

ze strony innych osob odzywianie) dziecka
15% 19% g
41%
46% 1
53%
32% \
35% 50%
Czy formutujgc swoje zalecenia, rekomendacje co do planowanej terapii, lekarz uwzglednit te informacje?
14%
25%
32% 6%
7%
80%

Tak

Nie

Nie
pamietam/Nie
wiem

24

Okoto 1/3 respondentéw chorych
na SM deklaruje, ze lekarz podczas
wyboru terapii nie pytat ich o
mozliwosci  opieki ze strony
rodziny ani styl zycia. Najrzadziej
zadawanym pytaniem okazuje sie
jednak to o plany rodzicielskie — az
potowa kobiet nie byta pytana o
to, czy chciataby urodzi¢ (kolejne)
dziecko.

Jednoczesnie osoby, ktore byty
pytane przez lekarza o rdine
aspekty swojego zycia raczej majg
poczucie, ze lekarz uwzglednit te
wiedze przy rekomendowaniu im
konkretnej formy leczenia.
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W jaki sposob pacjenci poszukujg na wtasng reke

informacji o terapiach?

TES. Z jakich zrodet informacji Pan/i korzystat/a, kiedy szukat/a Pan/i
informacji o poszczegdlnych formach terapii?

N=157

Zrodta informacii o terapiach

Na forach internetowych

Na portalach
spotecznosciowych

W prasie

W telewizji

Wsréd osdb chorych na SM

U lekarza, u ktérego lecze sie
na SM

U innego lekarza

WSrdd znajomych/rodziny

Gdzies indziej

INTERNET
78%
54%
36%
13%
INNI LUDZIE
59%

44%

Specjalistyczne portale
34% medyczne, pubmed,
prasa medyczna i ksigzki

26%

13%

25

TEA4. Czy przed decyzjg o podjeciu okreslonej terapii szukat/a Pan/i na
wtasng reke dodatkowych informacji na jej temat?
N=226

30%

70%
Nie
Tak

Wiekszo$¢ badanych zanim zdecydowata sie na terapie, szukata
informacji na ten temat na wtasng reke. Co ciekawe, nie obserwuje sie
zalezno$ci miedzy szukaniem dodatkowych informacji a zaufaniem
wobec lekarza (co sugeruje, ze che¢ dowiedzenia sie wiecej nie jest
zwigzana z brakiem zaufania wobec lekarza, a moze wynikaé z rdznic
indywidualnych miedzy pacjentami, np. poziom kontroli).

Gtéwnym Zrédtem informacji dla poszukujgcych jest internet (przede

wszystkim fora internetowe).
// & PARTNERS
44c
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Podjecie decyzji dotyczgcej wyboru terapii 2 6

TE6. W jaki sposdb zostata podjeta decyzja o Pana/i obecnej terapii (sposobie leczenia) stwardnienia rozsianego?

N=226
54% 46%
Lekarz zalecit te terapie i nie rozwazatem/am innych opgji Decyzja o terapii zostata przedyskutowania i podjeta wspdlnie z lekarzem
ZAUFANIE WOBEC LEKARZA: OGOLNA OCENA LEKARZA: Nieco wigcej jest osob, ktore deklaruja, ze wybor terapii byl
b b przede wszystkim zaleceniem lekarza niz tych, ktdére maja
[top2box/ [top2box/ poczucie, ze decyzja zostata podjeta wspdlnie przez lekarza i
pacjenta.
Decyzja o terapii Decyzja o terapii Przedyskutowanie decyzji i wspdlne je podjecie jest powigzane z
zostata podjeta 86% zostafa podjeta 82% wiekszym zaufaniem wobec lekarza oraz bardziej pozytywng jego
wspolnie (n=103) wspolnie (n=103) ocena

Lekarz zalecit tg terapie 67% Lekarz zalecit ta terapie
0

()
(n=123) (n=123) 63%
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Nowe leki a terapia

TE7. Czy po podjeciu terapii lekarz kiedykolwiek rozmawiat z Panig/em lub wspominat o pojawiajgcych sie nowych

lekach?
N=226

45%

27

ZAUFANIE WOBEC LEKARZA:
[top2box/

Tak,lekarz informowat
o nowych lekach 91%
(n=102)

Nie, lekarz nie
informowat o nowych 63%
lekach (n=124)

TE8. Czy w osrodku, w ktérym sie Pan/i leczy, dostepne sg nowe leki (fumaran dimetylu, interferon pegylowany)?

N=226

31%

OGOLNA OCENA LEKARZA:
/top2box/

Tak,lekarz informowat
o nowych lekach 85%
(n=102)

Nie, lekarz nie

TE9. Czy rozmawiat/a Pan/i z lekarzem o tym, czy nowe leki bytyby dobre dla Pana/i, czy warto, aby rozwazyt/a Pan/i informowat o nowych 60%

podjecie innej terapii?
N=226

41%

Tak Nie wiem

Nie

lekach (n=124)

Wiekszos¢ badanych chorych na SM nie ma swiadomosci, czy w

ich osrodku dostepne sg nowe leki. Niespetna co trzeci badany

ma w swoim osrodku dostepne nowe leki. Nieco wiecej (45%)
zostato o nowych lekach poinformowanych przez lekarza. Jednak
wiekszos¢ chorych, bo az 60% nie rozmawiato ze swoim lekarzem
prowadzgcym o mozliwosci podjecia terapii opartej o nowe leki.
Jednoczesnie Swiadomos¢ istnienia nowych lekdw takze sprawia, - RS
ze chorzy bardziej ufajg lekarzowi i lepiej go oceniaja.
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WALCZ O SIEBIE

www.sm-walczosiebie.pl

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

ul. Podbipiety 57, 02-732 Warszawa
tel. (22) 828-28-85 / kom: 512-437-457
biuro@maison.pl ; www.maison.pl
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