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©

Cele i metodologia badania 4

Gtéwny cel

&

Metoda

Préoba badawcza

Dtugos¢ ankiety

Gtownym celem byta diagnoza problemdéw oraz obaw zwigzanych z diagnostyka oraz leczeniem
SM w dobie pandemii COVID-19.

Badanie zostato zrealizowane metodg CAWI (Computer Assisted Web Interview)

W badaniu wzieto udziat N = 460.

Osobami badanymi byty osoby chorujace na SM.

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. Szczegdtowaq charakterystyke demograficzng préby przedstawia wykresy nas. 51 6.

Okoto 15 minut.
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Charakterystyka demograficzna proby 1/2

WIELKOSC MIEJSCOWOSCI

do18lat = 1% Wies 22%

18-24 lata 6% Miasto do 20 tys. mieszkarncéw 14%
25-34 lata 28% Miasto 20-99 tys. mieszkaficow 19%
35-44 lata 35%

Miasto 100-500 tys. mieszkaAcow 18%
45-54 lata 24%

Miasto powyzej 500 tys. mieszkaricow 27%
55 lat lub wiecej 5%
WYKSZTALCENIE
Wyizsze (licencjat lub magister) 62%

Srednie lub pomaturalne

Zasadnicze zawodowe

Niepeine podstawowe lub podstawowe
lub gimnazjalne lub niepetne Srednie

29%

8%

2%

N=460 5

POSIADANIE ORZECZENIA

O NIEPELNOSPRAWNOSCI

35%

41%

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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Charakterystyka demograficzna proby 2/2

OSOBY WCHODZACE W SKtAD
GOSPODARSTWA DOMOWEGO

zona/ maz

dziecko/ dzieci

rodzice/ rodzic

partner/ partnerka

tylkoja

brat/ siostra

inna osoba

559% Zonaty/ zamezna
42% Kawaler, panna
W zwigzku
17% nieformalnym

Rozwiedziony(a)/ w
16% separacji

brat/ siostra

12%
Wdowiec/ wdowa
5%
inna osoba
3%

STAN CYWILNY

17%

16%

9%

5%

1%

3%

N=460

POSIADANIE DZIECI

56%

WIEK DZIECI

n=256
Do 12 miesiecy 5%
1-3 lata 11%
4-6 lat 10%
7-14 lat 34%
15-18 lat 15%
Powyzej 18 lat 49%
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Podsumowanie 1/2

Czas potrzebny na diagnoze SM wciaz jest zbyt diugi. W wiekszosci przypadkow postawienie diagnozy
zajeto powyzej po6t roku (w przypadku 1/3 oséb — ponad 2 lata), a pacjenci zgtaszajgcy pierwsze objawy
oraz obawy, niejednokrotnie byli btednie diagnozowani, a ich symptomy bagatelizowane. Prawidtowos¢
ta ma miejsce pomimo, ze wiekszos$¢ oséb chorujgcych na SM deklaruje, ze NIE zwlekato z podjeciem
odpowiedniej diagnostyki. Sytuacja zwigzana z koronawirusem, poprzez ograniczony dostep do wizyt i
badan diagnostycznych i/lub laboratoryjnych, moze mie¢ dodatkowy negatywny wptyw na szybkos¢ tego
procesu.

Czas potrzebny na wdrozenie do odpowiedniego programu lekowego takze bywa za dtugi. Cho¢ proces
ten jest nieco krdtszy niz w przypadku stawiania diagnozy, to w ponad 40% przypadkdw zajmuje on
ponad pot roku (1/4 oséb — ponad 2 lata). Badani zgtaszali mnogos$é procedur, ktdrych nalezy
dopilnowaé, przy jednoczesnym utrudnionym dostepie do (zwtaszcza panstwowej) Ochrony Zdrowia oraz
Komisji ds. Orzekania. Sytuacja zwigzana z pandemig COVID-19 pogtebita problemy zwigzane z
dostepnoscig specjalistow i badan diagnostycznych oraz laboratoryjnych.

Poczucie pogorszenia sie opieki zdrowotnej w zwigzku z pandemia koronawirusa. Osoby z SM bardziej
negatywnie postrzegajg dostep do opieki zdrowotnej obecnie niz przed pandemig, w szczegdlnosci
problemy dotyczg kontaktu z lekarzami (zaréwno specjalistami, jak i POZ). Wiele oséb doswiadczyto
trudnosci z umoéwieniem wizyty lekarskiej lub wykonaniem niezbednych badan diagnostycznych bez
koniecznosci bardzo dtugiego oczekiwania.
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Podsumowanie 2/2

Spolaryzowana ocena telemedycyny. Zdecydowana wiekszos¢ badanych oséb z SM skorzystata podczas
tego roku z telemedycyny. Opinie na temat tej formy opieki sg podzielone: 40% osdéb z SM pozytywnie
odbiera teleporady, natomiast 30% — negatywnie. W oczach oséb z SM telemedycyna moze dobrze
sprawdzac sie w sytuacjach konkretnych, kiedy oczekiwania pacjenta sg jasno sprecyzowane — stanowi
wtedy odcigzenie dla systemu opieki, a przy jest wygodna dla pacjenta (brak koniecznosci wychodzenia z
domu, stania w kolejce, itp.). Jednoczesnie w momencie, kiedy problem jest bardziej skomplikowany, a
sam pacjent nie potrafi jasno opisa¢ swoich objawéw, telemedycyna nie jest w stanie zastgpi¢ wizyt
stacjonarnych i bezposredniego kontaktu lekarz-pacjent.

Pacjenci z SM majg wiele obaw zwigzanych z pandemiag koronawirusa. W efektywnym radzeniu sobie z
chorobg pomagajg im rodzina/ bliscy, poczucie samodzielnosci wynikajgce m. in. z bycia aktywnym
zawodowo oraz dostep do programéw lekowych/ refundowanych lekéw. Przektada sie to na deklarowane
przez pacjentow obawy dotyczace nie tylko leku przed zarazeniem koronawirusem, czy brakiem
dostepnosci do opieki zdrowotnej, lecz takze niepokojem o przysztg sytuacje gospodarczg kraju, ktéra
moze przetozy€ sie na utrate zatrudnienia, czy cofniecie dofinansowan z NFZ.
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Jaka jest obecna postac¢ Pana/i choroby? N=460

Podstawowe informacje o chorobie

Od jak dawna choruje Pan/i na stwardnienie rozsiane? N=460

Jestem w trakcie diagnozy 2%
Nie dtuzej niz 6 miesiecy 2%
0d 6do 12 miesiecy 4%
Od1do5 lat 28%
0d6do10 lat 28%
0d 11 do 20 lat 25%
Powyzej 20 lat 10%
Nie wiem, trudno powiedzieé/ nie pamietam 2%

W jakim wieku doswiadczyt/a Pan/i pierwszych objawéw SM? N=460

Mialem/am} ponizej 10lat = 0%

Miat{fem/am}od 10do 18 lat 12%
Miat{fem/am}od 19 do 25 lat 30%
Miat{fem/am}od 26 do 30 lat 19%
Miat{fem/am}od 31 do 40 lat 28%
Miat{fem/am}od 41 do 50 lat 9%

m Rzutowo-remisyjna m Wtornie postepujaca Pierwotnie postepujgca Nie wiem Mialiem/am} powyzej 50 lat 1%
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Pierwsze objawy 13

Jakie byty pierwsze objawy SM, ktérych Pan/i doswiadczyt/a? N=460

Zaburzenia widzenia 50%

Dretwienie konczyn, skurcze miesni _ 41%
Zaburzenia réwnowagi, zawroty gtowy _ 37% Najwiecej osdb wskazuje, ze pierwszym objawem
SM, jaki doswiadczyty, byty zaburzenia widzenia.
Ponad 40% odczuwato dretwienie konczyn i
Ostabienie, zmeczenie _32% skurcze miesni, a niemal 40% - zaburzenia
rownowagi i zawroty glowy. Takze dosc
powszechnym symptomem (odczuwanym przez
Czeéciowy lub catoiciowy niedowtad ciata _ 22% ok. 1/3 badanych oséb z SM) byto ostabienie,
zmeczenie.

Wahania nastroju, zaburzenia poznawcze, bdle glowy 16%

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

Ile mniej wiecej czasu mineto od wystgpienia pierwszych objawoéw do Czy zwlekat/a Pan/i z rozpoczeciem diagnostyki, pomimo wystgpienia objawdéw?
postawienia diagnozy? N=452 (wszyscy, bez oséb w trakcie diagnozy) (mozliwos¢ wielokrotnego wyboru) N=460

—_—

Nie dtuzej niz 2 tygodnie I 8%

2-4 tygodnie Wl 10% .e . Nie, rozpoczatem /rozpoczetam
1-2 miesigce WM 11% - i o ponize] diagnostyke bezzwtoki 6%
. po6t roku
3-4 miesigce MM 9%
5-6 miesiecy M 8% B Tak, na poczatku myslatem/am, ze - .
7-12 miesiecy M 10% 549% L. objawy sg chwilowe i same przejdg 27%
o powyzej , .
1-2lata W 12% 06t roku Tak, lekarz pierwszego kontaktu nie Ponad poftowa respondentdw deklaruje,
Ponad2lata [ 32% zasugerowat, ze to moze by¢ SM, - ze od pojawienia sie pierwszych
. . . . . 12% . , . . .
wigc nie podjgfem/am diagnostyki objawow do postawienia diagnozy

pod tym katem mineto ponad pdét roku, w tym w

Kt tawit di ze choruje Pan/i na stwardnieni iane)? .
o postawit diagnoze (ze choruje Pan/i na stwardnienie rozsiane) orzypadku niemal 1/3 — ponad 2 lata.

N=452 (wszyscy, bez oséb w trakcie diagnozy) Tak, batem/am sig diagnozy i zmian

_ w 2yciu w zwiazku z choroba 3% Jednocze$nie 44% przyznaje, ze zwlekata

ekarz eurogwszotos [ s« , diagnostyka — najczedcie] osoby te

- Tak, miatem/am poczucie, ze nie ma miaty poczucie, ze problemy zdrowotne

Lekarz neurolog w przychodni [N 19% skutecznych terapii SM, wiec | 2% sa chwilowe i same przejdg lub lekarz

wolatem/a nie wiedziec pierwszego kontaktu nie zasugerowat

Lekarz innej specjalizacji, np. okulista [ 7% im, 7e to moze by¢ objaw SM
, .

Tak, z innego powodu

) 4%
Lekarz pierwszego kontaktu I 2%

& PARTNERS

4/< P37

Ktosinny J| 2%



CONSUMER SCIENCE APPLIED

Proces diagnozy (2/2)

Jak ocenia Pan/i dtugos$¢ tego procesu (czas od wystgpienia pierwszych objawéw Co spowodowato, ze ten proces byt tak diugi?
do postawienia diagnozy)? N=452 (wszyscy, bez os6b w trakcie diagnozy) (pytanie otwarte; mozliwos¢ wigcej niz jednej odpowiedzi) n=223

btedna diagnoza/ brak dignostyki w kierunku _ o

Nie wiem, trudno SM 59%
Zdecydowanie za powiedzie¢ /
: o ignorowanie przezlekarza/y zgtaszanych o
SZ]Y;kI 14% przez pagenta objawow _ 30%
0

Zdecydowanie

zbyt diugi kolejki/ utrudniony dostep do specjalistéw - 25%

Raczej za 32%
szybki kani drugi/ kolej t |
o czekanie na drugi/ kolejny rzut w celu o
5% postawienia diagnozy . 9%
brak wiedzy o SM wérdd lekarzy/ pacjentéw . 6%
niespecyficzne objawy I 5%
lekcewazenie objawow przez pacjeta (nie
Odpowiedni podejmowanie dziatan w kierunku I 3%
31% Raczej za diagnostyki)
dtugi utrudniony dostep dospecjalistow ze | 1%
17% wzgledu na COVID-19 0

inne/ nie wiem I 2%
Niemal potowa badanych oséb ocenia dtugosé procesu od wystgpienia pierwszych objawéw do diagnozy za zbyt
dtugi (w tym ok. 1/3 — zdecydowanie zbyt dtugi). Zdecydowana wiekszos¢ przyznaje, ze poczgtkowo byli btednie
diagnozowani lub lekarze nie podejmowali diagnostyki pod katem stwardnienia rozsianego. Czesto pojawiajgcym
sie problemem u dfugo diagnozowanych pacjentéw byto takze ignorowanie przez lekarzy zgtaszanych objawow, a
takze utrudniony dostep do specjalistow.
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Leczenie

W jaki sposdb leczy sie Pan/i na SM?

(mozliwo$¢ dowolnej liczby odpowiedzi) N=460

Leczenie w 1 linii programu lekowego

Leczenie objawowe (m.in. przyjmowanie
sterydow, psychoterapia, leczenie dorazne
objawoéw choroby itp.)

Leczenie w 2 linii programu lekowego

Uczestnicze w programie badan
klinicznych

Podejmuje inne leczenie

Obecnie w ogole nie podejmuje zadnego
leczenia — jestem w trakcie diagnozy

17

Czy kwalifikuje sie Pan/i do programu lekowego?
Pytanie do 0so6b, ktore NIE sq w programie i NIE sq w trakcie diagnozy n=114

4%

71% badanych osdb z SM leczy sie
w programie lekowym.
Jednoczesnie sposrod oséb, ktore
nie s3 w programie lekowym
najczesciej az 34% przyznaje, ze
kwalifikuje sie do tego typu
leczenia (ale go nie podejmujg), a
taki sam odsetek nie wie, czy
spetnia  kryteria  wejscia do
programu.

34% 34%

13%

m Tak
m Nig, nie spetniam kryteridw wejscia
Zostatem/am usuniety z programu lekowego

Nie wiem

& PARTNERS
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Proces wtaczenia do programu lekowego (1/2)

lle mniej wiecej czasu mineto od postawienia diagnozy do wigczenia
do obecnego programu lekowego?
Tylko uczestniczqcy w programach lekowych n=327

24 tgoic I 1+
12 miesisce I 1+
3-4 miesiace [N 10%

56 miesicey N 5% _

7-12 miesiecy [N 7%
120t I

- 59% ponizej
pot roku

Ponad21ote | 23

41% powyzej
pot roku

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

13

& PARTNERS
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Proces wtaczenia do programu lekowego (2/2)

Jak ocenia Pan/i dtugosc¢ tego procesu (czas od postawienia diagnozy
do wtgczenia do obecnego programu lekowego)? n=327

Zdecydowanie za| pje wiem, trudno brak miejsca w programie/ brak programu w
szybki powiedzied Zdecydowanie moim miejscu zamieszkania
1% .
0 12% zbyt dtugi skomplikowane / dtugotrwate procedury/
Raczej za 20%

s2ybki przepisy
4% - ‘2
kolejki/ staba dostepnosc¢ lekarza/y

nie spetniatem/am warunkdw, aby wigczyé
mnie do programu

Raczej za
dtugi
18%

nietrafna/ niepetna diagnoza

brak refundacji NFZ/ zbyt wysokie koszty
leczenia/ mata dostepnosé lekdw

niewiedza dotyczgca choroby i jej

Odpowiedni konsekwencji/ mozliwosci leczenia

45%
COVID-19
Takze postrzeganie dtugosci procesu wtgczenia do programu lekowego jest nieco bardziej pozytywne niz w e
przypadku oceny czasu potrzebnego na postawienie diagnozy. Jednoczesnie dla niespetna 40% dtugosé
oczekiwania na wtaczenie do programu lekowego jest oceniana jako zbyt dtuga. Najczesciej problem ten byt o
nie wiem

spowodowany brakiem miejsca w programie lub brakiem programu w miejscu zamieszkania, a takze
dtugotrwatoscia i ztozonoscig procedur.

I 32%
B 19%
B 5%
B 14%

B 1%

B 1%

B 6%
| 3%

B 7%
W 9%

19

Co spowodowato, ze ten proces byt tak dtugi? (pytanie otwarte, mozliwos¢ podania
wiecej niz jednej przyczyny) n=124

& PARTNERS
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Pomijanie dawek

Czy zdarza sie Panu/i pomija¢ dawki przyjmowanego leku? n=327

m Tak m Nie

Nieco ponad 1/3 oséb z SM przyznaje, ze zdarza im sie
pomija¢ dawki przyjmowanego leku, a ponad poftowa z tych
os6b pomija dawki przynajmniej raz w miesigcu.
Zdecydowania wiekszo$¢ twierdzi, ze po prostu zapomina o
regularnym przyjmowaniu lekdw, a sytuacja zwigzana z
pandemig COVID-19 nie ma z tym nic wspodlnego.

Czestotliwo$¢ pomijania dawek n=119

Kilka razy w miesigcu 28 SZ‘V
Raz w miesigcu mmmmm 24% °

Kilka razy w roku s 23%
Raz na kilka miesiecy ml 18%
Raz wroku 1 2%

Rzadziej niz raz wroku | 1%
Nie wiem, trudno to okreslic m 59

Powody pomijania dawek
Mozliwos¢ dowolnej liczby odpowiedzi n=119

poprostu casemo tym zaporminar - I
Zle sie ponich czuje [ 9%

Czuje sie zmeczony/a chorobg i koniecznoscig leczenia - 8%

Bojessig, ze przyjmujac leki moge tatwiej zachorowac na COVID-19 (np. w

0,
wyniku obnizonej odpornosci) I 3% korzystanie tylko z rehabilitacji/
. . . i przyjmowanie innych
W zwigzku z panderr.uq,COVID—19 batem/am su:‘ iS¢ i odebrac lek lub 0% suplementéw/ lekéw
przyjaclek (we wlewach) w szpitalu
W zwigzku z pandemig COVID-19 miafem/am kiopoty z umdwieniem .
wizyty u lekarza, przyjeciemlub odebraniem leku 0%
Inny powod N 12% & PARTNERS
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Rozpowszechnienie informacji na temat odbioru lekow w
czasie pandemii COVID-19 2 1

Czy wie Pan/i, ze niektére z lekdw w programie lekowym moze odebrac za Skad dowiedziat/a sie Pan/i o tej mozliwosci?
Pana/Panig kto$ bliski na podstawie Pana/i upowaznienia? n=327 (mozliwo$¢ dowolnej liczby odpowiedzi) n=216

Od lekarza lub pielegniarki  [[NNNNERRID 71%

Ze portali internetowych/ stron w mediach

spotecznosciowych
Od innych oséb zSM [l 9%

Od kogos bliskiego, znajomego J| 2%

Nie wiem, nie pamietam [l 13%

Czy korzystat/a Pan/i z tej mozliwosci (kto$ bliski na podstawie

m Tak = Nie Pana/i upowaznienia odbierat Pana/i leki)? n=216
Okoto 2/3 badanych oséb z SM ma $wiadomo$¢, ze obecnie Tak, kilka razy | 25% 42%
kto$ bliski na podstawie ich upowaznienia moze za nich
7 . . 0,
odebra¢ leki. Najczesciej informacje o tej mozliwoéci uzyskali Tak, tylko raz - [ 17%

od lekarza lub pielegniarki. Jednoczesnie z opcji tej skorzystato
nieco ponad 40% osob wiedzacych o tym, a 44% deklaruje, ze
nie zamierza skorzystac z tego rozwigzania.

Nie, ale zamierzam 14% 58%

Nie nie zamierzam | 4% S PARTNERS
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- Leczenie SM
w czasie epidemii COVID-19
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Programy lekowe a COVID-19

Jak czesto w ramach programu lekowego odbierat/a Pan/i leki lub uczestniczyt/a
w podaniu leku (we wlewach) w szpitalu? n=327

przed marcem 2020

od marca 2020
Razw miesigcu N 33% Razw miesigcu N 17% W
Razna 2 miesigce M 6% Raz na 2 miesigce M 5%
Razna 3 miesigce NS 51% Razna 3 miesigce NN 68% A

Razna 6 miesiecy 0 2%
Inna odpowiedz Bl 7%

Razna 6 miesiecy W 4%

Przestatem osobiscie M 6% —

Jak czesto chciat(a)by Pan/i odbieraé leki w programie lekowym? n=327

Raz w miesigcu
Raz na 2 miesigce
Raz na 3 miesigce

Raz na pét roku

W ogdle nie chciat(a)bym ich odbierac
osobiscie
Trudno powiedzie¢ / nie ma todla mnie
znaczenia

W 6% W porownaniu do sytuacji sprzed marca
B o 2020 wida¢, ze obecnie osoby z SM rzadziej
’ odbierajg leki — niemal dwukrotnie

I 37+ Zmniejszyt sie odsetek osob, ktdre robig to
raz W miesigcu, a przybylo o0soéb

B 25% odbierajgcych leki raz na 3 miesigce. Tylko
B o 6% badanych uczestnikbw programoéw

lekowych zaprzestata osobistego odbioru
D 18% lekow.

Dlaczego przestat/a Pan/i odbierac leki lub uczestniczyé¢
w podaniu leku (we wlewach) w szpitalu? n=19*

Ktos inny na podstawie mojego

L . A 639
upowaznienia odbiera mi leki %

Ze wzgledu na obawy zwigzane z
koniecznoscig pojawienia sie w
szpitalu/ przychodni
i mozliwoscig zarazenia sie COVID-19

47%

Leki sg mi przesytane — nie musze

T . 37%
odbieraé ich osobiscie ’

Ze wzgledu na problemy z
umowieniem odbioru lekow/ przyjecia
lekéw w szpitalu spowodowane przez

pandemie (zamykane oddziaty/
przychodnie, problemy kadrowe, itp.)

5%

& PARTNERS
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Ocena opieki zdrowotnej a COVID-19

Jak ogélnie ocenia Pan/i: N=460

24

Jak dane typy opieki zdrowotnej zmienity sie
w poréwnaniu do sytuacji sprzed pandemii koronawirusa?

29%

53%

56% 15%
Opieke zdrowotng w programie
lekowym A3
50% 21%
49% 9%

Opieke pielegniarska 25%

43%

Opieke lekarzy POZ 17%

M Bardzo dobrze
Raczej dobrze
M Ani zle, anidobrze
M Raczej Zle
M BardzozZle
Nie dotyczy/ nie mam w ogdle kontaktu

24% 23% Opieke pielegniarska n=356 4%

26%

31%

10%

61%

Na poziomie ogdlnej oceny opieki zdrowotnej wida¢ przewage opinii
pozytywnych nad negatywnymi. W szczegdlnosci dobrze odbierana jest
opieka zdrowotna w ramach programu lekowego (56% pozytywnych ocen
vs. 15% negatywnych) oraz opieka pielegniarska (49% na plus vs. 9% na
minus). Jednoczesnie widaé¢ silne poczucie, ze opieka zdrowotna
POGORSZYtA sie w porownaniu do sytuacji sprzed pandemii, przede
wszystkim odbidr ten dotyczy opieki lekarskiej zarowno specjalistow, jak i
lekarzy pierwszego kontaktu.

B Zdecydowanie sie polepszyta
Raczej sie polepszyta

M Nie ulegta zmianie

M Raczej sie pogorszyta

W Zdecydowanie sie pogorszyta

& PARTNERS
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Problemy w leczeniu SM podczas pandemii COVID-19

(1/2)

Czy w zwigzku z pandemig koronawirusa (COVID-19),
doswiadczyt/a Pan/i jakichs niedogodnosci/
probleméw w leczeniu SM? N=460 trudnoséci wdostaniu sie do specjalisty
(odwotane wizyty/ odlegte terminy)

problemy z dostaniem sie na oddziat
szpitalny

trudnosci wwykonaniu niezbednych badan
diagnostycznych i/lub laboratoryjnych

mozliwos¢ konsultacji tylko w ramach
teleporad

trudnosci wdostaniu sie na zabieg/i

dezinformacja/ utrudniony kontakt z
placowka

m Tak m Nie

problem z wykupieniem/ odbiorem lekdw

Poczucie pogorszenia sie opieki zdrowotnej zwigzane jest z problemami,

na ktére napotykajg pacjenci. Okoto 1/3 o0s6b z SM spontanicznie utrudniony kontakt z lekarzem POZ
przyznaje, ze w zwigzku z pandemig COVID-19 doswiadczyta utrudnien w

leczeniu swojej choroby. Najwiecej oséb przyznaje, ze miata trudnosci w boje sie zarazenia koronawirusem podczas
dostaniu sie do specjalisty / na oddziat szpitalny lub w wykonaniu wizyty w szpitalu

niezbednych badan.

inne

Jakich konkretnie? (pytanie otwarte, mozliwos¢ podania wiecej, niz jednej sytuacji)

n=148

48%

30%

22%

12%

12%

10%

6%

5%

5%

4%

25
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Problemy w leczeniu SM podczas pandemii COVID-19

(2/2) 26

Czy w trakcie pandemii (od marca 2020) zdarzyta sie Panu/i ktdrakolwiek z ponizszych sytuacji? Dowolna liczba odpowiedzi N=460

Problemy z umdwieniem wizyty _ 27%

Na poziomie odpowiedzi wspomaganych wida¢, ze nawet
Problemy z diagnostyka - 18% g P g sany

wiecej os6b — okofto potowy wszystkich badanych -

doswiadczyto probleméw w leczeniu SM podczas pandemii

Szpital/e w okolicy przestaty przyjmowac osoby z SM/ staty sie - 11% koronawirusa. Doswiadczane ktopoty sg czesciej systemowe
jednoimienne

(trudniejszy dostep do stuzby zdrowia) niz osobiste (np.

Problemy z odbiorem/ przyjeciem leku (we wlewach) w szpitalu - 9% zwigzane z pogorszeniem sig sytuacji materialnej pacjenta).
(]

(kwarantanna/ brak kadry) ) ) o )
Na podstawie analizy wypowiedzi oséb z SM w mediach

spotecznosciowych widaé takze, ze poza konkretnymi
problemami (np. zwigzanymi z umodwieniem wizyty w
okreslonym momencie czy zmiana szpitala na jednoimienny)

Znaczne pogorszenie Pan/i sytuacji materialnej - 8%

Problemy z kontynuacjg leczenia (zachorowanie na COVID-19/ I 3% majg oni takie negatywne doswiadczenia o bardziej
przymusowa kwarantanna) ,miekkim”  charakterze -  odczuwajg  mniejsze

Brak pojawiania sie na wizytach zgodnie z planem leczenia (usuniecie 0 z.alnter.es.owan!e z€ str.ony pracow.nlkow medycznyc.h, czujq
2 programu lekowego) I 2% sie mniej zaopiekowani (,,Kontakt jest bardzo ograniczony, a

lekarz mnie zbywa").

Inne problemy zwigzane z pandemig COVID-19 . 6%

L ]



pandemii COVID-19

Czy w zwigzku z pandemig koronawirusa (COVID-19),
ma Pan/i jakie$ obawy o kontynuacje leczenie SM? N=460

37%

CONSUMER SCIENCE APPLIED

B Zdecydowanie tak

Raczej tak

m Raczej nie W Zdecydowanie nie

Niemal 40% osoéb z SM odczuwa obawy o kontynuacje leczenia
stwardnienia rozsianego w zwigzku z pandemig COVID-19. Gitdéwnie
bojg sie one o kwestie finansowania leczenia SM — majg poczucie, ze
moze by¢ mniej pieniedzy w budzecie panstwa na ten cel, a co za tym
idzie panstwo cofnie refundacje lekdw na SM. Kolejnym waznym
obszarem obaw jest pogtebienie kryzysu w stuzbie zdrowia, skutkujgce
problemami z umodwieniem wizyt, kontaktem z personelem
medycznym.

Obawy zwigzane z leczeniem SM podczas

Jakie ma Pan/i obawy? Dowolna liczba odpowiedzi n=170

Bedzie mniej pieniedzy z budzetu panistwa na leczenie
SM

Panstwo moze cofng¢ refundacje lekéw na SM

Moze pogtebié sie kryzys w ochronie zdrowia

56% P
Mniej pieniedzy

na leczenie SM,
kryzys w stuzbie
zdrowia

55%

53%

Moge mie¢ problemy z umdwieniem wizyty/
kontaktem z lekarzem/ pielegniarka

Moge zarazi¢ sie COVID-19 podczas odbioru leku/
wizyty/ badan

Moge zachorowac na COVID-19/ by¢ na kwarantannie
i mie¢ problemy z kontynuacjg leczenia

Szpital/e w mojej okolicy przestang przyjmowac osoby
z SM/ stang sie jednoimienne

Moge mie¢ problemy z odbiorem/ przyjeciem leku (we
wlewach) w szpitalu (kwarantanny/ brak kadry)

Moja sytuacja materialna moze ulec pogorszeniu

Moge mie¢ problemy z diagnostyka

Jesli przestane pojawiac sie na wizytach zgodnie z
planem, moge zosta¢ usuniety z programu lekowego

Inne obawy

50%

48%

44%

41%

40%

37%

34%

22%

5% & PARTNERS
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Korzystanie z opieki medycznej podczas

pandemii COVID-19 )8
Czy w ciggu tego roku korzystat/a Pan/i u z ustug lekarza w formie:
TELEMEDYCYNY STACJONARNYCH wizyt
W ramach programu lekowego SM POz POz
N=460 ; . N=460 N=460
82% 0s6b min. 1 raz
skorzystaio z B Tak, wielokrotnie
17% telemedycyny 17% Tak, kilka razy
Tak, tylko raz
7%
m Nie
13%
19% 23%
0,
15% 39%
m Tak, wielokrotnie Tak, kilka razy Tak, tylko raz
Nie, ale zamierzam m Niei niezamierzam

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych oséb z SM ma doswiadczenie z korzystaniem z telemedycyny — czesciej uzywali tej formy w kontakcie z
lekarzem POZ niz w ramach opieki w programie lekowym. W ciggu tego roku takze czesciej mieli kontakt z lekarzem pierwszego kontaktu & PARTNERS

poprzez teleporade niz stacjonarnie. ﬂ/gm
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Poziom zadowolenia z telemedycyny 2 9

Jak Pan/i ogdlnie ocenia swoje doswiadczenia z telemedycyng/ teleporadami? n=389

40% ocenia
pozytywnie

32%

8% 6%

m Bardzo Zle

W Raczej Zle

m Ani Zle, ani dobrze
Raczej dobrze

m Bardzo dobrze

30%

30% ocenia
negatywnie

24%

Zdania na temat telemedycyny s3 spolaryzowane — nieco wiecej osob
(40%) ocenia jg pozytywnie niz negatywnie (30%), a 30% postrzega j3
$rednio / neutralnie.

Wypowiedzi oséb z SM w mediach spotecznosciowych oraz wyniki na
kolejnych slajdach (s. 31) sugerujg, ze ocena doswiadczenia z
telemedycyny w duzej mierze zalezy od charakteru danej sprawy:

* W przypadku konkretnych probleméw / oczekiwan, kiedy pacjent
wie doktadnie, czego chce / co mu dolega / jakiej pomocy
potrzebuje, teleporada sie sprawdza, a nawet jest bardziej
pozytywnie postrzegana niz wizyta stacjonarna (wygodna, bez
koniecznosci wychodzenia z domu / stania w kolejce, itp.)

* Natomiast w momencie, kiedy sytuacja / diagnoza jest bardziej
skomplikowana, pacjent sam do korica nie wie, co mu dolega, ma
ktopoty z opisaniem swoich objawdw, teleporada nie moze
zastgpi¢ bezposredniego kontaktu lekarz-pacjent. Dodatkowo,
niezadowolenie pacjentéw z tej formy leczenia bywa zwigzane z
problemami z umoéwieniem teleporady i dtugim okresem
oczekiwania (trudnosci analogiczne do wizyt stacjonarnych).

& PARTNERS
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Cytaty na temat telemedycyny z wypowiedzi osob SM w

mediach spotecznosciowych

»Korzystatam z teleporady. Przydatne, w oczywistych sytuacjach, np.
corka ma katar i nie moge pusci¢ jej do ztobka, wiem jak jg leczy¢, ale
potrzebuje zwolnienie lekarskie. Natomiast konsultacja u chirurga
naczyniowego albo leczenie kaszlu przez telefon to jest pomytka. Ale
jestem w stanie uwierzy¢, ze w normalnych warunkach teleporada
bytaby bardzo przydatna jako sposob na "odsianie" tych przypadkow,
ktére nie wymagaja wizyty ambulatoryjnej i tym samym zmniejszenie
kolejek w przychodniach. Tylko musiatoby to by¢é obudowane jasnymi
zasadami, jednolitymi dla wszystkich placéwek / specjalizacji itp. Bo teraz
jest wolna amerykanka, a pacjenci na tym traca.

»leleporada u neurologa nieudana. Dawki
lekéw Zle dobrane, no i trafitam do szpitala.”

Korzystatam i przy interniscie i kardiologu. Przy
kardiologu po zleconych badaniach kolejna
wizyta odbyta sie juz normalnie. Przy
interniscie nie byto potrzeby wizyty osobistej.
Nie mam zastrzezen do takiej formy kontaktu,
pod warunkiem Zze towarzyszace objawy nie
wymuszajg niejako wizyty w cztery oczy.

& PARTNERS
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Opinia na temat telemedycyny

Na ile zgadzasz sie z ponizszymi stwierdzeniami na temat telemedycyny / teleporad (konsultacji przez telefon, online)? N=460

Telemedycyna nigdy nie powinna zastgpi¢ medycyny ,,stacjonarnej” — nie mozna

9 o
dobrze leczy¢ pacjentow w formie zdalnej 54% 31%

85%
Telemedycyna moze by¢ wsparciem dla medycyny ,stacjonarnej” (kontakt

bezposredni), pod warunkiem, ze sprawnie dziata (mozna szybko i bezproblemowo 30% 55% 5% 85%
otrzymac porade / zatatwié sprawe, np. wystawienie recepty)

B
X

Telemedycyna w wielu sytuacjach jest bardzo wygodna — nie trace czasu, nie
o, ) 0,
musze chodzi¢ do lekarza / szpitala w kazdej sprawie a2 ) el 68/3

Telemedycyna sprawdza sie tylko w przypadku pacjentdéw, ktdrzy majg pewng o
wiedze z dziedziny medycyny s 46% 13% 58%

Kontakt osobisty z lekarzem powinien zosta¢ ograniczony do minimum
(np. badania diagnostyczne, rezonans, wizyty w powaznych sytuacjach), pozostate 10% 37% 25% 47%
kontakty powinny mie¢ forme zdalng (np. porada, wystawienie recepty)

Telemedycyna to przyszto$¢ opieki nad pacjentem N7 25% 29% 31%

B Zdecydowanie sie zgadzam Raczej sie zgadzam B Raczej sie nie zgadzam B Zupetnie sie NIE zgadzam

& PARTNERS
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Sposoby radzenia sobie w walce z chorobg 37

Co przede wszystkim daje Panu/i site i poczucie bezpieczeristwa w walce z choroba? Mozliwos¢ dowolnej liczby odpowiedzi N=460

Rodzina, bliscy

Bycie samodzielnym, posiadanie pracy
Terapia/ dostep do refundowanych lekéw w programie lekowym
Przyjaciele, znajomi
Posiadanie pasji, zainteresowan, hobby
Uprawianie sportu, bycie aktywnym

Inne osoby zSM

Wiara i modlitwa

Wsparcie psychologiczne, terapia
Preznie dziatajgce Srodowisko zwigzane zSM
Medytacja, éwiczenia oddechowe

Zaufanie do systemu opieki zdrowotnej

Co$innego 4%

33%

25%

20%

16%

13%

11%

11%

42%

42%

53%

78%

67%

Najwiekszym wsparciem dla oséb z SM w walce
z chorobg jest najblizsza rodzina. Drugim
istotnym filarem jest praca, dajgca niezaleznos¢
/ poczucie bycia samodzielnym. Kolejnym
bardzo wazinym elementem jest leczenie i
dostep do refundowanych lekdw w programie
lekowym.

& PARTNERS
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SM a zatrudnienie
w czasie epidemii COVID-19
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Obecna sytuacja zawodowo-materialna

Sytuacja zawodowa: Status materialny:
N=460 N=460

Pracuje na peten etat [N 52% Pieniedzy nie wytarcza nawet na najpilniejsze

0,
potrzeby I 2%

Prowadze wtasng dziatalnos¢

0,
gospodarczy i 6%

Musimy odmawiac sobie wielu rzeczy, aby - 15%
Pracuje na pét etatu J| 5% 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¢

Pracuje dorywczo | 2%
Studiuje / ucze sie | 4%

Jestem na emeryturze | 3% 32%

Niepracuje [l 9%
Jestesmy zamozni, mozemy sobie pozwoli¢ I 4%
(o]

Jestem na rencie [ 20% nawet na wieksze wydatki

Badani to osoby aktywne zawodowo. Podobnie jak w przypadku poprzednich badan, obserwuje
sie, ze chorzy na SM podejmujg prace.

Jak pokazujg wczesniej prezentowane wyniki (patrz: s.32) praca — poza aspektem finansowym —
jest kluczowym Zrdédtem sity i poczucia bezpieczerstwa w walce z choroba.

34
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Zmiany statusu materialnego w zwigzku z COVID-19

W poréwnaniu do sytuacji sprzed pandemii koronawirusa W jaki sposdb sytuacja zwigzana z pandemia
sytuacja materialna Pana/i gospodarstwa domowego: wptynefa na Pana/i aktywno$¢ zawodowa? N=460

N=460 3% Nicsie nie zmienito [N 57%

Zaczatem/am pracowac zdalnie (przed pandemia - 229%
pracowatem/am stacjonarnie, poza domem) °

Korzystatem/am czesciej ze zwolnien lekarskich 9
35% orzystatem/am czesciej ze zwolnien lekarskic .114

Zwolniono mnie z pracy w tym czasie I 6%

Zostato mi (przynajmniej czasowo) zmniejszone

0,
wynagrodzenie I 6%
Samodzielnie zrezygnowatem/am I 4%
z pracy 0
Zaczatem/am pracowac w trakcie pandemii
| 3%

(przed pandemig nie pracowatem/am)

m Pogorszyta sic m Niezmienita sie m Polepszyta sie

Ponad 1/3 oséb z SM ma poczucie, ze sytuacja materialna ich gospodarstwa domowego pogorszyta sie w poréwnaniu do stanu sprzed
pandemii. Cze$ciej musiaty one korzystaé ze zwolnien lekarskich, 10% osdb przestato pracowaé w tym okresie (albo zostaty zwolnione,
albo samodzielnie zrezygnowaty z pracy), a 6% przyznaje, ze zostato im zmniejszone wynagrodzenie.

35
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Zapraszamy do kontaktu!

www.sm-walczosiebie.pl WALCZ O SIEBIE

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

Dziatanie objete Patronatem Honorowym: w _
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego ) Polls\lk|e T?WQFZYStWO
Sekcji SM i Neuroimmunologii PTN I eurofogiczne

Konsultant Krajowej w Dziedzinie Neurologii

Badanie zrealizowane dzieki wsparciu::
- ul. Podbipiety 57, 02-732 Warszawa ‘.
mgm tel. (22) 828-28-85 / kom: 512-437-457 Biogen merek SANOFI GENZYME \

biuro@maison.pl ; www.maison.pl
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