CAA

WALCZ O SIEBIE

Informacja prasowa
Warszawa, 2 lutego 2022 r.

Wspotczesny obraz diagnostyki i leczenia stwardnienia
rozsianego w Polsce oczami pacjentow z SM

Najwieksze badanie opinii publicznej zrealizowane przez
~Fundacje SM-Walcz o siebie!” w ramach kampanii
.SM w czasach pandemii COVID-19"

= Wyniki najnowszego badania zrealizowanego wsréd polskich pacjentow z SM pokazujg, ze w ostatnim
roku chorzy zaadaptowali sie do rzeczywistosci narzuconej przez pandemie COVID-19.

= Proces postawienia diagnozy w stwardnieniu rozsianym nadal jednak trwa zdecydowanie zbyt diugo,
na co zwracaja uwage w szczegolnosci respondenci bedacy w trakcie diagnozy oraz zdiagnozowani
w ciagu ostatnich 12 miesiecy.

= W poréwnaniu do wynikéw badania z listopada 2020 r., pacjenci lepiej oceniaja dostepnos$¢ do opieki
zdrowotnej i dostrzegaja pozytywne zmiany w obrebie jej funkcjonowania. Jednoczes$nie w dalszym
ciagu widza konieczno$¢ wprowadzenia rozwigzan systemowych, prowadzacych do optymalizacji
opieki nad pacjentem z SM i ktore przystuza sie podniesieniu ich jakosci zycia.

NAJWIEKSZE BADANIE SPOLECZNE WSROD PACJENTOW Z SM W POLSCE

W ramach prowadzonej przez ,Fundacje SM - Walcz o siebie!” kampanii spoteczno-edukacyjnej, realizowanej
pod hastem ,SM w czasach pandemii COVID-19", w listopadzie 2021 r. przeprowadzono najwieksze badanie
opinii publicznej wsrod 942 oséb chorujacych na stwardnienie rozsiane. Gtéwnym celem opracowania
Wspotczesna diagnostyka i leczenie SM w Polsce” byto zbadanie réznych aspektow zwigzanych z diagnostyka
oraz leczeniem stwardnienia rozsianego.

.Poznalismy opinie blisko tysigca polskich pacjentow z SM, dzieki ktérym udato sie pozyskac bardzo obszerny
materiat, zas uzyskane w ten sposob wyniki stanowig niezwykle cenne zrédto danych do dalszych analiz i
wykorzystania m.in. przez patronujgce badaniu osrodki akademickie — Wydziat Psychologii Uniwersytetu
Warszawskiego oraz Instytut Zarzqdzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego” — wyjasnia Malina
Wieczorek, prezes ,,Fundacji SM — walcz o siebie!”. ,Zebrane informacje i opinie poddane zostaty dogtebnej
interpretacji, dzieki ktorej mozemy dowiedziec sie jak postrzegana jest przez pacjentéw aktualna sytuacja w
obrebie diagnostyki i leczenia oraz czy zauwazalna jest jakakolwiek zmiana w tej percepcji w ostatnim czasie —
takze porownujgc wyniki z badania przeprowadzonego rok temu. Miedzy innymi ponownie respondenci wskazali
na zbyt dtugi okres jaki uptywa od momentu zaobserwowania pierwszych objawow do postawienia diagnozy SM.
Widzimy potrzebe wdrozenia w tym zakresie skutecznych rozwigzan” - dodaje Malina Wieczorek.
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PACJENT Z SM W PANDEMII: ROK 2021 vs 2020

Trwajaca juz blisko 2 lata pandemia diametralnie zmienita rzeczywistos¢. Wyjatkowa sytuacja ma miejsce
szczegblnie w obszarze opieki zdrowotnej, ktorej konsekwencje dotkliwie odczuwaja m.in. pacjenci chorujacy
przewlekle. Okazuje sie jednak, ze co do zasady chorzy na SM nauczyli sie funkcjonowa¢ w nowych realiach i
radza sobie w nich coraz lepiej.

Osoby chorujgce na stwardnienie rozsiane w mniejszym stopniu niz rok temu doswiadczyty probleméw
zwigzanych z pandemig wirusa SARS-CoV-2, a na poziomie ogdlnej oceny opieki zdrowotnej wida¢ znaczna
przewage opinii pozytywnych nad negatywnymi. W poréwnaniu do wynikéw sprzed roku, widac istotny wzrost
ocen pozytywnych (sumy ocen pozytywnych w 2020 r. wynosity od 43% do 56%, zas w 2021 r. odpowiednio
od 50% do 66%) oraz spadek negatywnych (sumy ocen negatywnych w 2020 r. wynosity od 9% do 26%, a
analogiczne sumy w 2021 r. od 6% do 14%). Co prawda w aktualnym badaniu 42% respondentéw przyznaje,
ze miato problem w leczeniu SM podczas pandemii koronawirusa, ale natezenie sygnalizowanych trudnosci
jest mniejsze niz deklarowano w badaniu sprzed roku.

TRUDNOSCI W DIAGNOSTYCE SM: NOWA RZECZYWISTOSC, STARE PROBLEMY

Jednoczesnie obserwuje sie, ze osoby w trakcie diagnozy oraz zdiagnozowane w ciggu ostatniego roku czesciegj
niz diagnozowane ponad 2 lata temu miaty negatywne doswiadczenia, gtdwnie w obszarze diagnostyki
(odpowiednio 76% i 27% vs 9%), umowienia wizyty (odpowiednio 59% i 20% vs 18%) czy hospitalizacji
(odpowiednio 29% i 10% vs 8%). Wynika stad, ze sciezka diagnostyczna w SM stata sie jeszcze bardziej wyboista
niz byta w okresie przed pandemia, a w ostatnim czasie trudnosci przybraty jedynie na sile.

Whioskiem, znajdujacym potwierdzenie w wynikach badania spotecznego przeprowadzonego przed rokiem,
jest wciaz zbyt dtugi czas potrzebny na postawienie diagnozy SM. Wiekszo$¢ respondentow (59%) wskazato,
ze pomiedzy wystgpieniem pierwszych objawow a rozpoznaniem choroby mineto ponad pét roku, ale u az 34%
ten okres trwat ponad 2 lata.

Nieco ponad potowa 0séb (54%) przyznata, ze zwlekata z podjeciem diagnostyki, co zarbwno wynikato z ich
wiasnej niewiedzy — nieskojarzenia objawdw z SM (21%), poczucia, ze objawy sa chwilowe i szybko ming (27%)
— jak i braku swiadomosci choroby oraz bagatelizowania objawdéw przez lekarzy pierwszego kontaktu —
okreslanej jako tzw. czujnos¢ SM-owa (17%).

Wielu chorych w procesie diagnostyki zetkneto sie takze z problemami systemowymi, przede wszystkim
zwigzanymi z dtugim czasem oczekiwania na wizyte u specjalisty (19%) i na niezbedne do postawienia diagnozy
badania (16%). Az 17% respondentow przyznato, ze problemy w procesie diagnostyki, ktére wptynety na jego
wydtuzenie, zwigzane byty z btednym rozpoznaniem. Wynik ten potwierdza jak istotne jest edukowanie na
temat stwardnienia rozsianego srodowiska lekarskiego, ale takze catego spoteczenstwa.

W TROSCE O PODNOSZENIE JAKOSCI ZYCIA PACJENTOW Z SM

50% respondentow deklaruje potrzebe tatwiejszego dostepu do skutecznych terapii, co w gtoéwnej mierze
wynika z obaw o przysztos¢, dazenia do zahamowania postepu choroby i odsuniecia widma
niepetnosprawnosci.

Wsrod gtéwnych oczekiwan od decydentow w ochronie zdrowia, pacjenci biorgcy udziat w badaniu
spotecznym, wskazywali na rozwigzania formutowane publicznie przez ekspertow, takie jak: stworzenie
osrodkow specjalizujacych sie w leczeniu stwardnienia rozsianego (34%), wprowadzenie opieki koordynowane;j
(22%), szybszy dostep do lekarza neurologa na podstawie specjalnej karty na wzér karty DiLO dla pacjentow
onkologicznych (18%), skrocenie czasu pomiedzy postawieniem diagnozy a wdrozeniem leczenia maksymalnie



CAA

WALCZ O SIEBIE

do 4 tygodni (14%) oraz wdrozenie tzw. diagnostyki jednodniowej, bez koniecznosci hospitalizacji (7%). Tym
samym gtos pacjentdw wpisuje sie w narracje ekspertow klinicznych i systemowych, ktorzy podejmuja starania
o wprowadzenie zmian w kierunku optymalizacji $ciezki opieki nad pacjentem z SM.

W ostatnich dwdch dekadach nastqpit wyrazny przetom w leczeniu stwardnienia rozsianego, ktéry zmienit obraz
samej choroby, a przez to i stereotypow, ktére do niej przylgnety. Poza naturalng konsekwencjg rozwoju
medycyny, przetom ten jest efektem wspolnych wysitkow i determinacji Srodowiska pacjentéw, ekspertow oraz
decydentow. Szczesliwie, dqzenia pacjentow do poprawy jakosci zycia z SM, wspierane stanowiskiem autorytetow
klinicznych i systemowych w postaci publicznie wyrazanych opinii, komentarzy oraz formutowanych
rekomendacji, znajdujg zrozumienie u 0sob i instytucji ksztattujgcych ramy polityki zdrowotnej w Polsce. Mamy
Swiadomos¢ jak wiele dobrego wydarzyto sie w kierunku polepszenia Zycia pacjentéw ze stwardnieniem
rozsianym. Wcigz jednak istniejq obszary, ktére wymagajg poprawy, ale gteboko wierze, ze juz wkrétce wspdlnymi
sitami codzienne Zycie chorych z SM wkroczy na kolejny, jeszcze wyzszy poziom” — podsumowuje Malina
Wieczorek.
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O BADANIU ,WSPOLCZESNA DIAGNOSTYKA | LECZENIE SM W POLSCE”

Badanie spoteczne przeprowadzono w ramach drugiej odstony 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 wtaczenia do leczenia, co ma
kluczowe znaczenie w procesie terapeutycznym chorego na stwardnienie rozsiane.

Badanie spoteczne, w ktérym udziat wzieto 942 respondentéw chorych na SM zostato zrealizowane metoda
wywiadow internetowych (CAWI — Computer Assisted Web Interview) przez Dom Badawczy Maison&Partners.
Wsréd ankietowanych dominujaca grupe stanowity kobiety (83%), w przewazajacej wiekszosci w wieku miedzy
25 a 55 rokiem zycia (87%). Pod wzgledem wielkosci miejscowosci zamieszkania respondenci dosc¢
proporcjonalnie reprezentowali zaréwno osrodki wiejskie (24%), jak i duze miasta powyzej 500 tys.
mieszkancow (21%). Pod wzgledem wyksztatcenia az 57% badanych to osoby z wyzszym wyksztatceniem, a
32% ze $rednim lub pomaturalnym. Wiekszos¢ respondentéw (60%) to osoby pozostajace w zwigzkach
matzenskich i posiadajace dzieci (64%).

Sposrdd bioracych udziat w badaniu az 42% nie posiada orzeczenia o niepetnosprawnosci, 37% posiada
takowe, ale bez orzeczenia o niezdolnosci do pracy, za$ 21% legitymuje sie orzeczeniem o niezdolnosci do
pracy. Blisko 70% respondentow deklaruje, ze jest aktywna zawodowo, pracujac na petny etat (53%) lub na pot
etatu (4%), prowadzac dziatalnos¢ gospodarcza (6%), pracujac dorywczo (2%) lub studiujac i uczac sie (3%).
Jedynie 18% badanych korzysta z renty, a 11% nie pracuje — pozostate 3% to emeryci.

Badanie zostato zrealizowane pod Patronatem Honorowym: Polskiego Towarzystwa Neurologicznego,
Sekcji SM i Neuroimmunologii PTN, Konsultant Krajowej w Dziedzinie Neurologii, Doradczej Komisji
Medycznej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, Wydziatu Psychologii Uniwersytetu
Warszawskiego oraz Instytutu Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego.

Partnerami kampanii ,SM w czasach pandemii COVID-19” s3: Szkota Motywacji, Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego, Fundacja Urszuli Jaworskiej oraz Fundacja Stwardnienie Rozsiane Info. Dziatania
zrealizowano dzieki wsparciu firm: Biogen, Merck, Roche i Sanofi Genzyme, Bristol Myers Squibb oraz Novartis.

Fundacja SM - WALCZ O SIEBIE! zrzesza osoby chore na stwardnienie rozsiane (SM), ich rodziny, przyjaciot i
znajomych. Celem dziatania Fundacji jest wsparcie pacjentéw, 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




