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PACJENT Z SM W PANDEMII:
CORAZ WIEKSZE OPOZNIENIA W DIAGNOSTYCE
| LECZENIU SM ORAZ OBAWY O KONTYNUACJE TERAPII

.Problemy zwiazane z diagnostyka i leczeniem SM w czasach pandemii COVID-19"
— wyniki najnowszego badania wsréd pacjentow chorujacych na stwardnienie rozsiane

Umowienie sie na wizyte do specjalisty to trudno$é. Wykonanie badan diagnostycznych
i laboratoryjnych — problem. A przyjecie na oddziat szpitalny wiaze sie z wieloma niedogodnosciami.
Tak obecna sytuacje oceniaja pacjenci — respondenci ankiety ,Problemy zwigzane z diagnostyka i
leczeniem SM w czasach pandemii COVID-19” zrealizowanej w ramach kampanii ,SM w czasach
pandemii COVID-19”. Ale to nie jedyne ograniczenia. Trudna sytuacje chorych na stwardnienie rozsiane
pogtebia takze za dlugi czas oczekiwania na diagnoze SM i na wlaczenie leczenia, odczuwane
pogorszenie opieki zdrowotnej, skrajnie réznie doswiadczenia z korzystania z telemedycyny oraz
niepokoj zwiazany z sytuacja ekonomiczna, obawy o utrate zatrudnienia i przysztos¢. Kampanie ,,SM w
czasach pandemii COVID-19” zainicjowata i realizuje ,Fundacja SM-walcz o siebie”.

Gtéwnym celem badania ,Problemy zwigzane z diagnostyka i leczeniem SM w czasach pandemii COVID-19"
byto rozpoznanie barier oraz obaw zwigzanych z diagnostyka i leczeniem SM w dobie pandemii. Badanie
spoteczne, w ktorym udziat wzieto 460 oséb chorujacych na SM zostato zrealizowane metoda wywiaddw

internetowych (CAWI) przez Dom Badawczy Maison&Partners.

.Badanie ilosciowe <Problemy zwigzane z diagnostykq i leczeniem SM w czasie pandemii COVID-19> to
dziatanie otwierajgce kampanie spoteczng <SM w czasach pandemii COVID-19>, zainicjowang i realizowang
przez ,Fundacje SM — walcz o siebie”. Ankieta pozwolita przyjrzec sie aktualnym, zmultiplikowanym w czasie
pandemii problemom pacjentow z SM oraz oszacowac ich skale. Whnioski wyraznie wskazujg, Zze pacjenci
odczuwajq pogorszenie jakosci opieki zdrowotnej oraz zgtaszajg trudnosci i wydtuzony czas oczekiwania na
umowienie wizyty lekarskiej lub wykonanie niezbednych badan diagnostycznych. Aktualna sytuacja
epidemiologiczna nie moze wptywac na dalsze opdéznienia w diagnostyce [ leczeniu chorych. Dlatego
rozpoczynamy zintensyfikowane dziatania, ktorych celem jest edukacja dotyczgca znaczenia szybkiej diagnostyki
oraz natychmiastowego wtgczenia do leczenia, co jest absolutnie kluczowe w procesie terapeutycznym chorego

na stwardnienie rozsiane” — podkresla Malina Wieczorek, prezes ,,Fundacji SM - walcz o siebie”
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SM - CHOROBA AKTYWNA, WYMAGAJACA NATYCHMIASTOWEJ REAKCJI

Stwardnienie rozsiane jest neurologiczng choroba nieuleczalng, o niespecyficznych objawach, ktére obejmuja:
pogorszenie widzenia niedowtad, zaburzenia réwnowagi i zawroty gtowy, zaburzenia czucia: mrowienie
i dretwienie rak, nog, palcoéw i twarzy, bolesne skurcze miesni, , zmeczenie i ostabienie, problemy z pecherzem
moczowym i jelitami. Gtdwnie z powodu tych niecharakterystycznych objawow pierwsze sygnaty choroby
moga by¢ bagatelizowane, co opdznia postawienie wiasciwej diagnozy i rozpoczecie leczenia. SM to
najczestsza przyczyna niepetnosprawnosci wsrod miodych oséb pomiedzy 20. a 40. rokiem zycia. W Polsce
choruje ok. 45 tysiecy oséb, a na $wiecie — ok. 2,5 miIn ludzi. To choroba aktywna, postepujaca, dlatego tak
wazne jest, aby jak najszybciej zahamowac jej rozwdj. Istnieje Scisty zwiazek pomiedzy czasem, jaki uptywa od
postawienia diagnozy do wiaczenia leczenia, a postepem niepetnosprawnosci chorego. Szybka diagnoza,
natychmiastowe wdrozenie odpowiedniego rodzaju leczenia oraz dlugoterminowe planowanie S$ciezki
terapeutycznej pacjenta daje szanse na zatrzymanie postepu choroby, szczegolnie oddalenie w czasie widma
niesprawnosci. Dzieki wiasciwej i odpowiednio szybko witaczanej terapii wigkszos¢ chorych moze pracowac

zawodowo, by¢ aktywna spotecznie i rodzinnie.
KIM JEST PACJENT Z SM? PROFIL RESPONDENTA

Wsrdd ankietowanych przewazaty zdecydowanie kobiety (80 proc.), z czego najwiecej w przedziale wiekowym
35-44 lata (35 proc.) oraz 25-34 lata (28 proc.). 27 proc. ankietowanych stanowity osoby z miast powyzej 500
tys. mieszkancoéw, 62 proc. zadeklarowato wyksztatcenie wyzsze. Sposrdd bioracych udziat w badaniu az 42
proc. ma orzeczenie o niepetnosprawnosci (bez orzeczenia o niezdolnosci do pracy), 24 proc. zostato uznanych
za niezdolnych do pracy, a 35 proc. nie ma takiego orzeczenia. Wiekszos¢ respondentéw (56 proc.) to osoby
pozostajace w zwigzkach matzenskich i posiadajace dzieci. Wéréd ankietowanych przewaza SM w postaci
rzutowo-remisyjnej (70 proc.). Posta¢ wtornie postepujaca zdiagnozowano u 10 proc. badanych, a pierwotnie

postepujaca u 7 proc. Az 12 proc. pacjentow, bioracych udziat w badaniu, nie wie, na jaka posta¢ SM choruje.

Najwiecej oséb wskazuje, ze pierwszym objawem SM, jakiego doswiadczyty, byly zaburzenia widzenia (50
proc). Ponad 40 proc. odczuwato dretwienie konczyn i skurcze miesni, a niemal 40 proc.

- zaburzenia réwnowagi i zawroty gtowy. Dos¢ powszechnym symptomem (odczuwanym przez ok. 1/3
badanych osdb z SM) byto ostabienie i zmeczenie. Respondenci przyznaja, ze choroba zostata u nich
rozpoznana przez neurologa w szpitalu (68 proc.) lub tez przez neurologa w przychodni (19 proc.). Ponad
polowa respondentéw (54 proc.) deklaruje, ze od pojawienia sie pierwszych objawéw do postawienia

diagnozy mineto ponad pét roku, az 1/3 uczestnikow badania byla diagnozowana ponad 2 lata.

Wzrosta swiadomos¢ spoteczna na temat objawdw stwardnienia rozsianego - 56 proc. badanych deklaruje, ze
po wystapieniu objawow bezzwiocznie podjeto dziatania w kierunku diagnostyki SM. Jednoczesnie 44 proc.
badanych przyznaje, ze zwlekato z diagnostyka - najczesciej osoby te miaty poczucie,

ze problemy zdrowotne sa chwilowe i same przejda lub lekarz pierwszego kontaktu nie zasugerowat im,
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ze to moze by¢ objaw SM. Niemal potowa badanych osdb ocenita dtugos¢ procesu od wystapienia pierwszych
objawéw do diagnozy za zbyt dtugi (w tym ok. 1/3 — zdecydowanie zbyt dtugi). 59% respondentéw przyznaje,
ze poczatkowo byli btednie diagnozowani lub lekarze nie podejmowali diagnostyki pod katem stwardnienia
rozsianego. Czesto pojawiajacym sie problemem u dtugo diagnozowanych pacjentow byto takze ignorowanie

przez lekarzy zgtaszanych objawdw oraz utrudniony dostep do specjalistéw.

71 proc. badanych o0séb z SM uczestniczy w programach lekowych — 57 proc. w pierwszej linii leczenia i 14
proc. w drugiej linii leczenia. 22 proc. respondentow stosuje leczenie objawowe. Proces od postawienia
diagnozy do wiaczenia do programu lekowego przebiegat zdaniem ankietowanych nieco szybciej niz sama
diagnostyka. Niemal 60 proc. oséb z SM deklaruje, ze trwato to nie dtuzej niz pdt roku. Jedoczesnie w

przypadku 23 proc. pacjentéw proces ten zajat ponad 2 lata. Blisko 40 proc. badanych ocenia czas oczekiwania

na wiaczenie do programu lekowego jako zbyt dtugi. Najczesciej problem ten byt spowodowany brakiem
miejsca w programie lub brakiem programu w miejscu zamieszkania, a takze dtugotrwatoscig i ztozonoscia

procedur.
JAK PACJENCI Z SM OCENIAJA OPIEKE ZDROWOTNA W DOBIE PANDEMII?

W zwiagzku z pandemia koronawirusa niemal potowa wszystkich badanych (49 proc.) doswiadczyta problemow
w leczeniu SM i byly to najczesciej trudnosci zwigzane z dostepem do stuzby zdrowia, a 68 proc.
zadeklarowato poczucie pogorszenia sie opieki zdrowotnej wzgledem okresu sprzed marca 2020 r. Pacjenci
przede wszystkim negatywnie postrzegajg dostep do opieki zdrowotnej, a w szczegdlnosci problemy dotycza
kontaktu

z lekarzami — zaréwno specjalistami (53 proc.), jak i lekarzami POZ (61 proc.) oraz subiektywnym pogorszeniem
sie opieki pielegniarskiej (31 proc.). Wiele os6b doswiadczyto trudnosci zwigzanych z wydtuzeniem sie czasu
oczekiwania na uméwienie wizyty lekarskiej (48 proc.), dostaniem sie na oddziat szpitalny (30 proc.)
lub wykonaniem niezbednych badan diagnostycznych (22 proc.). Warto podkresli¢, ze 66 proc. respondentéw

ocenito, ze opieka zdrowotna w programach lekowych mimo pandemii nie ulegta zmianie.
CZY TELEMEDYCYNA W SM SIE SPRAWDZA?

Zdecydowana wiekszos¢ badanych oséb z SM ma doswiadczenie w korzystaniu z telemedycyny (82 proc.
minimum 1 raz skorzystato z telemedycyny). Respondenci czesciej uzywali tej formy w kontakcie z lekarzem
POZ (76 proc. ankietowanych) niz w ramach opieki w programie lekowym (jedynie 34 proc.). Ankietowani
w ciggu tego roku takze czesciej mieli kontakt z lekarzem pierwszego kontaktu poprzez teleporade niz
stacjonarnie (46 proc. respondentoéw wzieto udziat w minimum 1 wizycie stacjonarnej). Opinie na temat tej
formy opieki sa podzielone: 40 proc. oséb z SM pozytywnie odbiera teleporady; natomiast 30 proc. —

negatywnie (pozostate 30 proc. srednio/neutralnie).
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Dla chorych z SM telemedycyna moze dobrze sprawdzaé sie w sytuacjach konkretnych, kiedy oczekiwania
pacjenta sa jasno sprecyzowane — jest wygodna dla pacjenta (brak koniecznosci wychodzenia z domu, stania
w kolejce, itp.) i stanowi wtedy odcigzenie dla systemu opieki. W sytuacji, gdy problem jest bardziej
skomplikowany telemedycyna nie jest w stanie zastgpi¢ wizyt stacjonarnych i bezposredniego kontaktu

lekarz-pacjent.

85 proc. ankietowanych zgodzito sie ze stwierdzeniem, ze telemedycyna nie powinna zastgpi¢ medycyny
,Stacjonarnej” — nie mozna dobrze leczy¢ pacjentdw z SM wytacznie w formie zdalnej, ale telemedycyna moze
stanowi¢ wsparcie w procesie leczenia, pod warunkiem, ze dziata sprawnie (mozna szybko i bezproblemowo

uzyskac porade / wystawienie recepty).

NOWA PRAKTYKA DOT. CZESTOTLIWOSCI ODBIORU LEKOW - WYMUSZONA PRZEZ
COVID-19, DOBRZE PRZYJETA PRZEZ PACJENTOW

W pordéwnaniu do sytuacji sprzed marca 2020 wida¢, ze obecnie osoby z SM rzadziej odbieraja leki. Blisko
0 potowe zmniejszyt sie odsetek oséb, ktére robig to raz w miesigcu (spadek z 33 proc. do 17 proc.), za$
przybyto oséb odbierajgcych leki raz na 3 miesigce (wzrost z 51 proc. do 68 proc.). Jest to zgodne z
oczekiwaniami pacjentéw wzgledem czestotliwosci odbierania lekow w programie lekowym — az 37 proc. z
nich deklaruje, ze chciatoby, aby w przysztosci miato to miejsce raz na trzy miesigce, a 25 proc. — raz na pét

roku.

66 proc. badanych oséb z SM ma swiadomos¢, ze obecnie ktos bliski na podstawie ich upowaznienia moze
w ich imieniu odebrac leki. Najczesciej informacje o tej mozliwosci uzyskali od lekarza lub pielegniarki (71
proc.). Sposrod respondentdw, ktorzy maja tego Swiadomosé z opgji tej jak dotad skorzystato nieco ponad 40

proc. oséb.
W KIERUNKU OPTYMALNYCH ROZWIAZAN

Stwardnienie rozsiane to choroba aktywna, a ponadto jej przebieg charakteryzuje sie brakiem jednolitego
scenariusza. Opieka nad pacjentem z SM wymagata zmian systemowych jeszcze przed pandemia COVID-19,
a dzisiejsza sytuacja jedynie spietrzyta palgce trudnosci, czego potwierdzeniem sa wyniki przeprowadzonej
ankiety. Mimo niepewnosci, jaka niesie ze sobg pandemia, mozliwe jest takze wyciagniecie z obecnej sytuacji
dobrych wnioskow. Fakt, ze mozna rzadziej niz do tej pory odbieraé leki (raz na 3 miesigce) niesie korzysci
zarébwno dla pacjenta, jak i systemu ochrony zdrowia (mniej biurokracji, ograniczenie kosztow i wyjazddéw).

Wihasnie takie inicjatywy przyczyniaja sie do optymalizacji opieki nad chorymi z SM.

Wyraznie widac, ze pandemia spowodowata zintensyfikowanie problemdw, ktére juz wczesniej odczuwali chorzy
z SM. Jako lekarze robimy wszystko, co mozemy, zeby zapewnic pacjentom najlepszq opieke i dostep do leczenia
w tym trudnym czasie. Nalezy jednoczesnie podkreslic, ze mamy w Polsce do dyspozycji prawie petny wachlarz

mozliwosci terapeutycznych ale w odniesieniu do standardéw miedzynarodowych w naszym kraju wcigz zbyt
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dtugo trwa proces diagnozy ( w konsekwencji bywa, ze wtgczenie pacjenta do leczenia nastepuje z duzym
opdzZnieniem. To sytuacja, ktéra bezwzglednie wymaga poprawy poprzez pilne opracowanie i wdrozenie Sciezki
diagnostyczno-terapeutycznej dla pacjentow z SM, ktora przyczyni sie do przezwyciezenia trudnosci nie tylko
podczas pandemii koronawirusa, ale pozwoli zoptymalizowac opieke nad chorymi” — komentuje prof. Halina
Bartosik-Psujek, Kierownik Kliniki Neurologii z Pododdzialem Leczenia Udaru Mézgu Klinicznego
Szpitala Wojewddzkiego nr 2 w Rzeszowie, przewodniczaca sekcji SM i Neuroimmunologii Polskiego

Towarzystwa Neurologicznego, konsultant wojewoédztwa podkarpackiego w dziedzinie neurologii.

.PROBLEMY ZWIAZANE Z DIAGNOSTYKA | LECZENIEM SM W CZASACH PANDEMII COVID-19”

Badanie powstato w ramach kampanii ,,SM w czasach pandemii COVID-19", zainicjowanej i realizowanej
przez ,Fundacje SM - walcz o siebie”. Celem kampanii jest edukacja spoteczenstwa dotyczaca istoty szybkiej
diagnostyki oraz natychmiastowego wigczenia do leczenia, co jest absolutnie kluczowe w procesie
terapeutycznym chorego na stwardnienie rozsiane.

W ramach kampanii zaplanowano szereg dziatan komunikacyjnych, w tym realizacje spotu filmowego,
radiowego oraz printow. Emisje materiatdw zaplanowano w mediach tradycyjnych i elektronicznych, na
ekranach plazmowych w placéwkach medycznych oraz w outdoorze. Materiaty bedg uzupetnione o wywiady
eksperckie zamieszczone na portalu www.szkola-motywacji.pl oraz promowane w mediach spotecznosciowych.

Dziatania uzyskaty Patronat Honorowy: Polskiego Towarzystwa Neurologicznego, Sekcji SM
i Neuroimmunologii PTN oraz Konsultant Krajowej w Dziedzinie Neurologii.

Do wspétpracy zaproszono Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Fundacje Urszuli Jaworskiej
i Fundacje Stwardnienie Rozsiane Info. Partnerami dziatan sa firmy: Biogen, Merck, Roche i Sanofi Genzyme.

Fundacja SM - WALCZ O SIEBIE! zrzesza osoby chore na stwardnienie rozsiane (SM), ich rodziny, przyjaciét,
znajomych. Celem dziatania Fundacji jest wsparcie pacjentdéw, dzielenie sie historig i doswiadczeniem,
motywacja do prowadzenia aktywnego, satysfakcjonujacego zycia z wykorzystaniem wszystkich mozliwosci,
jakie oferuje wspotczesna medycyna.

Wiecej informacji: www.sm-walczosiebie.pl


http://www.szkola-motywacji.pl/

