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©

Cele i metodologia badania

Gtéwny cel

&

Metoda

Préoba badawcza

Realizacja wywiaddéw

Gtéwnym celem byto zbadanie i zrozumienie doswiadczen, odczu¢, obaw i ogdlnie postaw wobec
réznych aspektdw zwigzanych z diagnostykg oraz leczeniem stwardnienia rozsianego. Badanie
jakosciowe przeprowadzone byto w celu pogtebienia i uzupetnienia wiedzy z poprzedzajacego je
badania ilosciowego. Dodatkowo dyskusji poddano kwestie komunikacji, kampanii informacyjnych oraz
budowania i funkcjonowania spotecznosci SM.

Badanie zostato zrealizowane metoda FGI (Focus Group Interview) przeprowadzonych on-line.

Osobami badanymi byty osoby chorujace na SM.

Badanie zostato przeprowadzone przez internet: link rekrutacyjny zostat umieszczony na réznych stronach
zwigzanych ze stwardnieniem rozsianym w mediach spotecznosciowych. Zrealizowano 3 mini —grupy
dyskusyjne (po 4 uczestnikdéw w kazdej grupie)

Wywiady trwaty okoto 2 — 2,5 godzin.
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Charakterystyka uczestnikdw badania
— kryteria rekrutacyjne dla grup

Uczestnicy

Ogolne kryteria uczestnictwa:

Do udziatu w badaniu zapraszane byty osoby, ktére:
- majg zdiagnozowane SM
- 53 juz w trakcie leczenia, majg wybrang terapig i przyjmujg leki w ramach ktorejs z linii lekowej.

Szczegotowe kryteria przydziatu do grup dyskusyjnych:

Grupa 1 - osoby zdiagnozowane i z rozpoczetym leczeniem jeszcze PRZED czasem pandemii
Mix ptci, wieku, stylu zycia i statusu rodzinnego — leczenie w PIERWSZEJ LINILI.

Grupa 2 - osoby zdiagnozowane i z rozpoczetym leczeniem jeszcze PRZED czasem pandemii
Mix ptci, wieku, stylu zycia i statusu rodzinnego — leczenie w DRUGIEJ LINII.

Grupa 3 - osoby zdiagnozowane i z rozpoczetym leczeniem juz w czasie pandemii
Mix ptci, wieku, etapu zycia i statusu rodzinnego oraz MIX LINII leczenia.
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Podsumowanie 1/3

Dtugi czas po jakim nastepuje diagnoza wynika przede wszystkim z niskiego poziomu wiedzy na temat
choroby nie tylko wsréd lekarzy pierwszego kontaktu, ktérzy czesto nie rozpoznajg choroby, przypisujg jej
objawy innej chorobie lub bagatelizujg je, ale rowniez wsrdd samych pacjentdw i ich bliskich, ktorzy czesto
ignorujg stabe objawy (jak np. dretwienie). Zarowno pacjenci jak i lekarze zbytnio skupiajg sie na pojedynczych
objawach i czesto albo je ignoruja, gdyz sg one czasowe lub jedynie na ich zwalczanie kierujg leczenie. Kolejnym
winnym opdznien diagnozy jest system opieki zdrowotnej w Polsce i utrudniony dostep do specjalistow.

Wiedza na temat SM i komunikacja objawdw i sposobow leczenia najbardziej zwiekszyta sie w grupie
pacjentdéw i ew. ich bliskich. Natomiast zakres i poziom wiedzy w ogdle spoteczenstwa jest caty czas niski, a
spos6b przedstawiana choroby i 0séb chorych pozostawia wiele do zyczenia. Zdaniem badanych powinno ktasé
sie wiekszy nacisk na przeprowadzenie kampanii nie tylko skierowanej do pacjentdéw czy potencjalnie chorych,
ale tez do szerokiego grona osob, z ktdrymi stykajg sie na co dzien chorzy na SM. Celem takiej kampanii
powinno by¢ uwrazliwienie na osoby chore na SM, pokazanie specyfiki ich probleméw i realnych mozliwosci,
ale réwniez ograniczen normalnego funkcjonowania w spoteczenstwie. Jednoczesnie wskazano na koniecznos¢
dziatan promujacych wiedze o SM wsrdod lekarzy, ktérzy powinni byé duzo bardziej wyczuleni nie tylko na
typowe, ale rowniez mniej typowe objawy SM. Szczegdlnie ma to znaczenie w przypadku chorujgcych mtodych
0s0b, ktére majg doswiadczenie z ignorowaniem przez lekarzy zgtaszanych przez nich objawodw. Jednoczes$nie
podkreslano konieczno$¢ zmiany nastawienia lekarzy do pacjentdéw, oczekuje sie by lekarze traktowali
pacjentow z wiekszym wyczuciem taktu, kultury i empatii, co ma szczegdlne znaczenie dla osdb zgtaszajgcych
sie z pierwszymi objawami SM i przy przekazywaniu im diagnozy.
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Podsumowanie 2/3

Pacjenci z SM chetnie stajg sie cztonkami spotecznosci SM oraz aktywnie komunikujg sie w ramach SM-
owej ,banki”. Najwiekszg role w komunikacji w ramach spotecznos$ci odgrywa Internet (fora, grupy w
mediach spotecznosciowych, blogi oraz profile na FB, Instagramie czy YouTube. Szczegdlnie wazna jest
zdaniem uczestnikdw badania dziatalnos¢ fundacji SM-Walcz o siebie, ktdra nie tylko propaguje wiedze, ale
tez oferuje pomoc ludziom dotknietym przez SM i ich bliskim poprzez organizacje waznych wydarzen i
webinaréw. Wspominano tez o dziatalnosci PTSR oraz zaangazowaniu réznych oddolnie tworzonych grup na
FB czy osdb, starajgcych sie szerzy¢ informacje na temat SM i zycia z tg chorobg np. poprzez prowadzenie
blogdw.

Wiedza, jakiej szukajg chorzy na SM jest bardzo wielozakresowa i interdyscyplinarna. O ile w obecnej chwili
duzo jest materiatéw traktujgcych o samej chorobie, a zwtaszcza lekach i sposobach leczenia, o tyle odczuwany
jest brak materiatéw dotyczacych praktycznych aspektéow zycia z SM, dostepu do lekarzy i specjalistow,
organizowania wydarzen dedykowanych spotecznosci SM, bazy wiedzy i kalendarza wydarzen. Zakres,
fachowosc i balans informacji o SM, jak i stopien zainteresowania nimi jest wyraznie rézny wsrod 3 biorgcych
udziat w badaniu grup pacjentow.

Spory potencjat dla komunikacji wiedzy i organizacji spotecznosci pacjentow z SM moze mieé dobrze
zaprojektowana aplikacja na telefon, jednak jej zakres funkcjonalny oraz zakres uzytecznosci musi by¢
dopracowana. Obecnie zainstalowana przez wielu respondentdw aplikacja (...) nie w petni spetnia poktadane w
niej oczekiwania.
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Podsumowanie 3/3

Pacjenci SM-owi deklarujg wysoki poziom zainteresowania metodami leczenia i nowymi lekami, jednak w
praktyce majg bardzo niski poziom wiedzy na te tematy. S3 oni mocno zaangazowani emocjonalnie w
tematyke SM, jednak na poziomie racjonalnych i fachowym nie majg wiedzy, jakiej mozna by sie spodziewac¢ od
0s6b sledzacych tematyczne profile, a nawet samych tworzacych kontent.

Oczekiwania systemowe pacjentéw dotyczg przede wszystkim stworzenia szybkiej sciezki diagnostycznej oraz
zorganizowania diagnostyki i leczenia SM w bardziej skoordynowanej, interdyscyplinarnej formie, czy to jako
zespotéw specjalistéw z duzg wiedzg o SM, badz jeszcze lepiej w formie regionalnych centréw diagnozy i
leczenia SM. Dodatkowo konieczne jest zwiekszenie dostepu pacjentow do programoéw leczniczych oraz
szerszej puli dostepnych lekéw. Z punktu widzenia badanych system leczenia SM w Polsce jest bardzo
skomplikowany, wymaga duzo zachodu oraz szczeScia by zostaé zakwalifikowanym do programu, a sama
dostepnosc¢ leczenia jest rozna w roznych czesciach kraju. Skutkuje to absurdalnie duzymi odlegtosciami jakie
trzeba pokonywac regularnie w celu zrobienia badan, konsultacji z lekarzem i odbioru lekdw. System taki
wymaga zatem koniecznosci poswiecania duzej ilosci czasu oraz pieniedzy na podrdze, ktére sg nie tylko dla
wielu chorych meczace, ale i niosg zagrozenia zwigzane z pandemig i mozliwosciag fatwiejszego zarazenia sie
majgc obnizong odpornosé.
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Wyniki szczegotowe
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Stany emocjonalne pacjentow z SM
(charakterystyka grup)
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Emocje tgczone z SM - Grupa 1 1 2

(zdiagnozowani przed pandemig, 1-sza linia)

Poczucie bliskosci i otrzymywanego wsparcia
11, 12 Przy tej chorobie zawsze trzeba miec kogos, kto cie w jakis sposob wspiera.

11, 12 Mam meza i bliskie osoby i w zasadzie na co dzien nie odczuwam negatywnych
skutkow chorowania.

11, 12 Mam bliskich wokoto, ktorzy zawsze ze mnq sq i mnie wspierajq.
11 Nie mam problemdw z poczuciem szczescia obecnie i sq bliscy, ktorzy mi towarzyszg.

Optymizm, zadowolenie z Zycia
10 Zadowolony ludek, nie na samym dole jak 4 i nie na samej gorze jak 20, tak posrodku.

20 Staram sie is¢ do przodu i raczej podchodzi¢ do tego radosnie, a nie dofowac sie.
20, 4 Staram sie przez to wszystko przechodzi¢ z usmiechem na twarzy.

Poczucie zaleznosci od innych
6 Koniecznos¢ poproszenia o pomoc, co to tez mi sie zdarza i nie mam z tym problemu.

6 Reka, ktora prosi o pomoc, czesciej teraz musze prosic niz przed chorobgq.

Poczucie bezsilnosci, utraty kontroli nad sytuacjg

5 Epizody lezenia na kanapie i takiej "depresji", kiedy raz na jakis czas sie przypomni, ze jest
to nieuleczalne albo, Ze leki mogq przestac dziatac, itd.

19 Czasami czuje sie jak taki leniwiec bez sit, takie sytuacje sie zdarzajq.

14 Caty proces diagnozy to byto jedno wielkie spadanie w otchtan paskudng i czarng, byto
to bardzo nieprzyjemne i trwato bardzo dfugo.
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Emocje taczone z SM — charakterystyka grupy 1

(zdiagnozowani przed pandemia, 1-sza linia)

Uczestnicy z Grupy 1 byli nastawieni do zycia bardzo pozytywnie. Zaznaczane
,emocje” byty w gtdwnej mierze pozytywne i symbolizujgce zadowolenie z zycia,
poczucie bliskosci z innymi, dajgcymi wparcie osobami oraz poczucie kontroli nad
swoim zyciem.

Jako osoby, ktdre nauczyty sie zy¢ z SM starali sie oni nie skupia¢ na swych
dolegliwosciach, a wrecz przeciwnie traktowaé zycie tak, jak by choroby nie byto —w
duzym stopniu udawato im sie wypiera¢ chorobe i zwigzane z nig ucigzliwosci.
Postawa taka byta z jednej strony efektem w sumie skutecznego leczenia, po czesci
efektem wysitku wtozonego w ,,ustawienie” sobie psychiki i nabrania przekonania, ze
jednak nie jest tak zZle jak mozna sie byto spodziewac i jak sie na poczatku obawiano:
rzuty sg rzadkie, ,,aktywne zmiany w rezonansie nie bolg” i przez wiekszos¢ czasu
mozna normalnie funkcjonowac.

Jednoczesnie jako osoby chore akceptowali i nie wstydzili sie chwil wtasnych stabosci
czy de facto czesciowego uzaleznienia od innych. W zaznaczanych ,,emocjach”
pojawity sie symbole epizodéw depresji, momentdéw bezsilnosci i silnego zmeczenia
oraz koniecznosci proszenia innych o pomoc czy nawet wyreczenie w codziennych
nawet czynnosciach.

Wspomniano tez o druzgoczagcym momencie diagnozy, po ktérej na jakis czas ,zawalit

sie” ich sSwiat i pojawito uczucie spadania w otchfan.

Osoby z takim ,wypierajgcym” podejsciem do
posiadanego SM w ewentualnej komunikacji
skierowanej do nich chca by:

- Pokazywac przyktady, ze z SM mozna
funkcjonowad — tak w zyciu prywatnym, jak
i zawodowym, mieé¢ hobby, realizowac
marzenia, zaj$¢ w cigze i miec¢ rodzine.

- Nie zarzucac ich informacjami dla nich
negatywnymi, dotujgcymi, stojgcymi w
sprzecznosci z wysitkiem jaki wykonali w
kierunku zmiany nastawienia zyciowego na
pozytywne.

Grupa ta jest relatywnie najmniej skupiona na
chorobie, mato zainteresowana SM-owymi
aplikacjami i statym kontaktem z informacjami
na temat SM jako choroby czy sposobéw
leczenia. S3 za to otwarci na inicjatywy
integrujgce spoteczno$¢ SM wokét

zainteresowan i tematéw innego tyW ARTNE
441< P37



Emocje tgczone z SM - Grupa 2 14

(zdiagnozowani przed pandemig, 2-ga linia)

Przygnebienie, zmeczenie chorobg, niepewnos¢ jutra
19 Czesto jestem zmeczona, ale nie wiem, czy to jest wynikiem choroby, czy po prostu tego, Ze
mam dosyc¢ intensywne Zycie, czesto robie rzeczy ponad miare i jest ciezko.

3,2 Jestem kompletnie osobg niesamodzielng i caty czas potrzebuje osoby do pomocy,

i 2 pomaga.

1 Czuje sie codziennie, jakbym caty czas gdzies leciaf, tak naprawde wszystkiego sie boje. Nie
nadaje sie do niczego, tak uwazam i chce zakonczy¢ moje Zycie. Nie chce jednak ranic bliskich.
5 Bo uwielbiam lezec.

Samotnos¢, poczucie odizolowania
21, 8 Osoby samotne. Lubie sama do siebie mysle¢ i sama w gfowie sobie mowic, co robie
dobrze a co zZle, uswiadamiac sobie czy wszystko w porzqdku robie, lubie samotnosc.

13 bo lubie przebywac sama ze sobq. 21, 13 sq podobne i jest to samo moim zdaniem.

Wyparcie choroby
8 Takie odwrdcenie sie od choroby, jakby jej nie byto.

Poczucie otrzymywanego wsparcia
11 Mam wielu znajomych i przyjaciot. Wspierajg mnie bo wiedzq, Ze jestem chora.

Aktywnos¢ mimo choroby
6 Odmiana nastgpita w pofowie studiow, jak zaczetam walczyc¢ o siebie i trwa dalej. Wspinanie
sie do gory a nie w dot, podatam sama sobie reke.
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Emocje taczone z SM — charakterystyka grupy 2

(zdiagnozowani przed pandemig, 2-ga linia)

Uczestnicy z Grupy 2 odczuwali relatywnie silniejsze skutki choroby, co skutkowato, ze w
wiekszym stopniu skupiali sie na jej wptywie na ich funkcjonowanie. Nie wszyscy mogli
sobie pozwoli¢ na w petni satysfakcjonujace zycie spoteczne i petng integracje ze swym
otoczeniem, nie do konca tez czuli sie otwarci w komunikacji swych probleméw, rowniez
w rodzinie niektérych z nich SM to temat, o ktérym sie nie méwi. Zbyt dtuga i czesto
mylna diagnoza oraz trudnosci z podjeciem szybkiego leczenia dodatkowo wptynety na
poczucie frustracji i przygnebienia, poczucia wiekszego niz musiat mie¢ miejsce
uszczerbku na zdrowiu, w konsekwencji silniej odczuwanej niepetnosparwnosci.

Wybrane jako dominujgce ,,emocje” byty negatywne i zwigzane najczesciej z napadami
braku sity, samotnoscig, sktonnosci do wycofania sie, zamkniecia sie w sobie, cyklicznych
momentéw spadku motywacji. Pojawiaty sie tez kwestie zwigzane z odczuciem stabosci,
spadania w przepasc¢ i zawieszenia, zagrozenia, strachu, a nawet mysli dotyczace
zakonczenia juz zycia.

W grupie tej kwestie wsparcia rozumiane byty bardziej jako otrzymywana, konieczna
pomoc przy codziennym funkcjonowaniu niz faktyczna integracja z bliskimi czy
znajomymi. Dominowata indywidualistyczna perspektywa patrzenia na zycie z SM.

Wspomniane elementy pozytywne to symbol ,,odwrdcenia sie od choroby, wyparcia
jej”, ,podania reki samej sobie” — zaakceptowania choroby i préby wydostania sie z
,dotu na gére” oraz ,,aktywnos¢ majaca miejsce mimo choroby”, jednak nie byta to
sytuacja swobodnego stania na szczycie, a siedzenie na gatezi z mocnym trzymaniem sie
drzewa.

Osoby z takim nastawieniem do swojej choroby moga
by¢ zainteresowane zaréwno wsparciem procesu
terapii — informacjami o ew. rozwigzaniach
systemowych utatwiajgcych kontakty z lekarzami,
informacjami o nowych, tez eksperymentalnych
terapiach i ogdlnie zdobywaniem informacji dajgcych
nadzieje na jakis przetom w leczeniu. Wiedza ogodlna i
podstawowa jest im znana, nie chcg tez za duzo czytaé
o dolegliwosciach i ciezszych objawach by sie nie
dotowac. Wolg pozytywne przyktady dajgce
motywacje do zycia.

Zainteresowanie moze budzi¢ tez funkcjonalna i
ergonomiczna aplikacja, ktéra bedzie pomocna w
kontaktach z lekarzami, w $ledzeniu i raportowaniu
stanu zdrowia, ale rowniez dostarczaé¢ nowinek.

Grupa ta relatywnie najmniej byta zainteresowana
integracjg z internetowg spotecznoscig SM, choc¢ byta
jej biernym obserwatorem. Deklarowata jednak cheé
udziatu w spotkaniach stowarzyszen, konferencjach.
Jedna z badanych prowadzi profile majgce na celu
szerzenie wiedzy o realnym zyciu z SM. Jeden za$
uswiadamia innych o chorobie w ramach

prowadzonych stand-upow. ﬂ/fm



Emocje taczone z SM - Grupa 3

(pacjenci zdiagnozowani w czasie pandemii, 1 6
dowolna linia)

Utrata poczucia bezpieczenstwa, niepewnos¢ jutra

14 Podobna do 1 i to jest spadanie w przepasc, ktorg jest ta choroba i czesto sie tak czuje.

14 Przepasc. Tez nalezatam do osob bardzo aktywnych i w chwili diagnozy sie poczutam,
jakbym juz spadta w otchtan, gdzie tylko spadam i nie moge nic z tym zrobic.

1 Mija rok od diagnozy i ja sie tak czasem czuje, Ze tak dyndam nad przepasciq, ta choroba jest
dla mnie takq przepascigq.

1 Czuje, ze spadam, nie wiemy co z nami bedzie, mamy takie Zycie na krawedzi.

Ztos¢, smutek, poczucie niezrozumienie

21 To jest ztos¢. Dlaczego ja? Dlaczego akurat ja jestem chora?

21 Ztosé, ze cho¢ mnie wspierajq to ja i tak sie czuje sama i bezsilna..

13 Smutek i zagubienie, mineto juz sporo miesiecy, a ja nadal nie odnajduje sie z tym.

8 Smutek, od momentu diagnozy pojawit sie tez epizod depresyjny u mnie .

8 Mam wsparcie bliskich. Ale nie czuje sie do korica zrozumiana w tym wszystkim. | mimo tej
spotecznosci SM, ktora jest naprawde swietna, to i tak czuje sie w tym wszystkim sama.

Dostawanie i dawanie wsparcia innym (mobilizacja)

2,3 Ja i moj mqz, zaczetam prowadzic¢ bloga i poznatam duzo fajnych oséb z SM, wzajemnie
dajemy sobie wsparcie, bo ta spotecznos¢ SM jest naprawde bardzo fajna.

11i 12 wsparcie od ludzi, ktdrzy sq wokot mnie, z tym jak to wyglgdato podczas diagnozy, ze
bardzo duzo tego wsparcia dostawatam, narzeczony mnie nie zostawit, mimo wszystko, a mogt.
15 To juz osoba bedgca na szczycie, bo mi w zasadzie...Ja duzo SM zawdzieczam, mimo
wszystko. Symbolizuje dla mnie, Ze jakies sukcesy mam dzieki tej chorobie.
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Emocje taczone z SM — charakterystyka grupy 3

(pacjenci zdiagnozowani w czasie pandemii, dowolna linia)

Uczestnicy z Grupy 3, jako osoby bedace relatywnie krétko po otrzymaniu
diagnozy i rozpoczeciu leczenia w swych emocjach najczesciej skupiaty sie na
nagtej zmianie jaka zaszta w ich zyciu. Wskazywane ,,emocje” zwigzane byty z
poczuciem spadania w przepas¢, zyciu w zawieszeniu i z duzg dozg strachu i

niepewnosci.

Uczestnicy tej grupy jeszcze nie pogodzili sie w wiekszosci z tym, ze sg chorzy
na SM. Czesto odczuwajg zto$¢, smutek a nawet depresje. Nie mogg zrozumieé
czemu wtasnie ich spotkata ta choroba, skoro w rodzinie nikt nie byt chory na
SM? Czesto mimo wsparcia od bliskich i od spotecznosci SM czujg sie sami,

nierozumiani, bezsilni, niepewni swojej przysztosci.

W aspekcie fizycznym wspomniano momenty odczuwania silnego zmeczenia
majgcego wptyw na ogdlne samopoczucie, a w konsekwencji wyglad.

Z ,,emocji” pozytywnych wskazywano na wazne dla nich wsparcie, jakiego
doswiadczajg zardwno ze strony swoich bliskich, jak i SM-owej spotecznosci,

do ktérej dotaczyli i czujg sie czescia.

Pojawit sie tez motyw zwigzany z zauwazaniem pozytywnych konsekwencji
choroby (np. schudniecie, zaangazowanie sie w prace na rzecz innych) i

zadowolenia w wyniku zmian, jakie towarzyszyty chorobie.

Osoby z tej grupy byty bardzo mtode, prowadzace
aktywne zycie i wchodzac dopiero w doroste zycie
posiadajgce wiele plandéw i marzen. Dolegliwosci i
diagnoza jakie ich spotkaty odebrane zostaty jako szok, a
potem strach o dalszg egzystencja.

Jako osoby dobrze obyte z Internetem szybko sami
zaczeli szukac informacji na temat objawodw, diagnoz i
tego co ich moze czekaé. Szybko tez wciggneli sie w
spotecznos¢ SM i dotaczyli do grona abonentdw portali
czy profili o tej tematyce. W niektérych przypadkach
sami tez tworzg kontent, np. prowadzgac bloga, biorgc
udziat w webinarach czy dyskusjach w sieci. Sg otwarci
na kontakt z innymi, potrzebujg wymiany doswiadczen,
wspodlnych aktywnosci z podobnymi im osobami i w ten
spos6b odnalezienia uspokojenia.

Z ich strony oczekiwane sg komunikaty pozwalajgce
oswoic sie z chorobg, przekonac ze mozna normalnie zy¢,
zniwelowac strach jakiego sie nabawili podczas
samodzielnego szukania informacji o SM czy podczas
spotkan z nieempatyczng polska stuzbg zdrowij
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Dostepna wiedza o SM 19

Poziom wiedzy mozliwej do samodzielnego zdobycia w ciggu ostatnich kilkunastu, a szczegdlnie kilku lat bardzo sie zwiekszyt. Nie
tylko jest wiecej informacji, ale sg one lepszej jakosci, bardziej rzetelne i bardziej uzyteczne dla pacjentéw stojgcych przed
diagnozg czy zaczynajacych leczenie. Szczegdlnie zauwazalna jest zastuga fundacji SM-Walcz o siebie, ktéra zmienita bardzo wiele
w tej dziedzinie na lepsze.

Obecnie strony i profile SM-owe majg przemyslany i aktualny kontent. Zwracano uwage, ze wczesniej w sieci dominowaty mato
przydatne, mato fachowe i co najgorsze bardzo pesymistyczne informacje z rdznych wpiséw na ,strasznych forach”. tatwo byto
trafi¢ na takie wpisy, czesto publikowane przez osoby bardzo zdotowane, powaznie doswiadczone przez chorobe i jej
konsekwencje (np. porzucenie przez partnera), pragngce sie wyzali¢, a w konsekwencji dotujgce innych.

Ja mam wrazenie, ze to wszystko poszto bardzo mocno do przodu w ostatnich latach. Chociazby wszyscy znalezlismy sie tu
przez kampanie SM - walcz o siebie, ktorq ja kojarze juz od kilku lat. Jak zaczynatem, to tak nie byfo. Oczywiscie byfo jakies
Polskie Stowarzyszenie SM, jakies regionalne oddziaty, 1-2 na wojewddztwo, ale takiej dostepnosci wtedy jeszcze nie byfto,
mam wrazenie. Cztowiek musiat sie naszukac w internecie co tam ludzie biorg czy cos innego. Teraz jest chyba znacznie
fatwiej. W moim szpitalu jest masa ulotek - sq zarowno ulotki dostarczane przez firme (...), jak i przez inne firmy czy
kampanie. Sqdze, ze teraz jak ktos by sie mocno tym interesowat, to raczej by nie miat problemu z dojsciem do informacji. Na
pewno jest to tatwiejsze teraz niz kilka lat temu, a 10 lat temu to juz w ogdle sobie tego jakos nie wyobrazam.

Wydaje mi sie, Ze coraz lepiej te strony sie pozycjonujq, takze jak wygooglujesz sobie to nie otwierajq sie te paskudne fora. Ja
mam takie porownanie wtasnie na przestrzeni tych 3-4 lat i wydaje mi sie, ze duzo wiecej jest przystepnych i konkretnych
informacji. [Grupa 1]
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Poszukiwane i cenione informacje

Poza tematami typowo zwigzanymi z objawami, diagnozowaniem i samym leczeniem réznych form SM (tak pod wzgledem
stricte medycznym, jak i systemowym i proceduralnym) uczestnicy badania wskazywali na nastepujgce obszary informacji jakich
szukajg i jakie przyciggajg ich uwage:

I:> Mozliwosci i ograniczenia dla chorych na SM, wptyw lekdw i terapii, komunikacja z

Macierzynstwo
lekarzem prowadzgcym

o . Sposoby zwiekszenia komfortu zycia z SM, szeroki zakres porad, tak w aspekcie
Zycie codzienne |:> fizycznym jak i psychicznym, jak radzi¢ sobie z czesto wspominanymi napadami
zmeczenia, spadkiem motywacji, czy wrecz stanami depresyjnymi

Skutki uboczne I:> Rodzaje i typowe stopnie ich nasilenia, sposoby niwelowania i radzenia z (,,oswajania”)
Wptyw doboru jedzenia na funkcjonowanie organizmu, komfort zycia, sprawnos¢

fizyczng i psychiczng i jego znaczenie w kontekscie odczuwalnych skutkdow ubocznych
choroby, reakcji na przyjmowane leki, ewentualnych alergii i stanéw zapalnych

Dieta, zywienie |:>

Wsparcie organizmu i regulacja jego dziatania nie tylko poprzez leki, ale witaminy,
E> mineraty, substancje majgce wptyw na dziatanie organizmu, a zatem tez na jakos¢
zycia i zdrowie ogdlne

Suplementacja
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Poszukiwane i cenione informacje

Na co uwazac?

Ciekawostki oraz
nowinki naukowe

Ciekawi ludzie z SM

=

=

=

Zainteresowanie czynnikami, na ktore sg wrazliwe osoby z SM, i ktore mogg
pogorszy¢ samopoczucie i zwieksza¢ prawdopodobienstwo wystgpienia skutkow
ubocznych terapii czy rzutéw, np. stres, pogoda, stonce, temperatura otoczenia i inne

Rzetelne informacje naukowe, wyniki badan, nowe terapie i odkrycia z dziedziny leczenia
SM, np. z innych krajow czy kontynentow, artkuty o holistycznym podejsciu do SM

Historie ciekawych ludzi z SM — traktowane jako inspiracje, ale tez podtrzymanie na
duchu, powiew optymizmu

Warte rozwazenia w swietle ogdélnych wypowiedzi i doswiadczen badanych byty nastepujgce obszary:

Baza informacji

Miejsca i ludzie

=

=

Aktualizowana i rozwijana baza wiedzy oraz dotyczace spotecznosci SM-owych
informacje o ciekawych profilach, grupach, blogach, kanatach czy publikacjach —
zwtaszcza dla mtodych i niedawno zdiagnozowanych duze znaczenie ma szybkie
wejscie w spotecznosC i pokazanie, ze nie sg zostawieni samym sobie

Katalog placowek, fundacji, stowarzyszen, przychodni czy lekarzy i specjalistow,
terapeutow, polecanych jako przydatny i sprawdzony kontakt dla ludzi szukajacych
pomocy na roznym etapie rozwoju SM

& PARTNERS
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Poszukiwane i cenione informacje - wypowiedzi badanych 2 2

Ale ja mysle, ze to jest fajne, jak sie pokazuje wtasnie zwyktych ludzi, ktorzy sobie radzq. Np. pokazuje sie osoby z SM, ktore biegajg
maratony. Dla mnie to jest super, mimo tego, Zze nie wszyscy mogq chodzié¢, to jednak ktos, kto jest chory na to samo co ja, biegnie
maraton. | to jest fajne, bo to na pewno nie jest tak, Ze jemu nic nie dolega. On akurat moze chodzic, ale moze mu dolegac cos innego.
A ktos inny np. nie mozZe chodzi¢, ale ogdlnie subiektywnie czuje sie bardzo dobrze z tq chorobq, wiec wydaje mi sie, Zze pokazywanie
roznych odston tej choroby jest fajne. [Grupa 2]

Bytoby super, gdyby byto wiecej takich spotkan tematycznych. Kazdy wejdzie na to, co go interesuje, co go dotyczy, co go ciekawi.
Temat cigza, temat depresja, temat zmeczenie, rola diety i trybu zycia itd. [Grupa 3]

Ja sledze w Turcji takq strone na Instagramie i tam zapraszajq réznych specjalistow. Byta pani fizjoterapeutka i mowita co mozna robic
w domu, zeby sobie pomdc, byt dietetyk albo neurolog i jakie sq inne terapie, o ozonoterapii mowili. To mnie zdziwito, bo na polskiej
grupie o tej ozono- czy tlenoterapii mowito sie, ze jest taka super i w ogdle, a w Turcji powiedzieli, Ze to jest wyrzucanie pieniedzy w
btfoto, ze to nic nie daje. Ci eksperci tam o tym wszystkim mowiq i mozna na Zywo zadawac pytania. To jest na live'ie na Instagramie.
To byta bardzo fajna forma. [Grupa 3]

Ja tez mysle, ze ogromnq role u nas odgrywa zdrowie psychiczne, wiec tez o nie warto zadbacd, bo to, jakie mamy nastawienie wptywa
na nasz organizm, wiec ta psychika odgrywa wazngq role i tez dieta, suplementacja, prowadzenie zdrowego trybu zycia pod wzgledem
fizycznym. Trzeba tez duzo uprawiac sportu, na ile to jest mozliwe, bo tez u mnie na grupie z SM jest to bardzo promowane. Powstata
tez jeszcze jakas grupa, ktora wtasnie ma zmotywowac SM-owcow do ¢wiczenia, ruszania sie, wiec mysle, Zze to poza lekami tez jest
ogromnie wazne. [Grupa 3]

Moze warto promowac np. mozliwosc¢ dotqczenia do takiej grupy, zeby sie wiecej czegos dowiedziec. [Grupa 2] & PARTNERS
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7y o

Zroznicowanie zakresow cenionych informacji w 3 grupach

Zakres zainteresowan jest kwestig wysoce indywidualng i jest zalezny od stopnia choroby, dtugosci zmagania sie z nig, skutecznosci ich
jej leczenia i czasu od diagnozy, przektadajgcego sie w sumie na zaséb do tej pory zebranej wiedzy ,,fachowej”. Im dalej od diagnozy i
im lepiej dziatajgca terapia, tym mniej interesujace stajg sie kwestie ,,0 chorobie”, a bardziej przyciggajg informacje dotyczace
mozliwosci normalnego, a nawet uwzgledniajgcego pasje zycia, mozliwe do zrealizowania marzenia, rozwoj zawodowy, zatozenie
rodziny i kwestie spotecznosciowe.

GRUPA 1. Niektdrzy w wyniku braku rzutdw i poczucia, ze de facto nic im od dawna nie dolega nie czujg sie juz chorzy i w duzym
stopniu stracili zainteresowanie najczesciej pojawiajgcymi sie tematami na temat SM .

GRUPA 3. Najwiekszy gtéd informacji i najwiekszg potrzebe ukojenia i wejscia w spotecznosé SM majg pacjenci swiezo
zdiagnozowani, z Grupy 3-ciej, ktérzy czesto czujg sie bardziej chorzy niz sg, nadmiernie obawiajg sie przysztosci i nie potrafig sie
odnalez¢ z diagnozg. Osoby te nie wiedzg jak komunikowac sie ze zdrowym otoczeniem, dlatego preferujg czasem kontakty
wewnatrz spotecznosci SM, w ktdrej majg poczucie, ze sg zrozumiani i nie bedg oceniani.

GRUPA 2. Jeszcze inne potrzeby majg uczestnicy Grupy 2-giej, chorujgcy dfugo, bedacy w drugiej linii i odczuwajgcy znacznie silniej
dolegliwosci, majacy ciaggty postep choroby, szukajgcy informacji na temat nowych, lepszych i dajacych wiecej komfortu terapii, co
daje im nadzieje na wyleczenie lub chociaz wiekszy komfort zycia. Z drugiej strony dla 0sob z ciezszym przebiegiem SM wycofujgcych
sie z zycia spotecznego i wiekszej aktywnosci. Poprzez ich znaczniejszy stopien niepetnosprawnosci i ograniczong samodzielnosc,
mniejsze znaczenie majg informacje, ze z SM mozna bezproblemowo zy¢ oraz informacje ogdlne na temat SM (np. czym jest ta
choroba). Wobec wspominanych przez respondentéw cyklicznych spadkéw motywacji i wprost deklarowanych mysli samobdjczych
wazne wydajg sie rézne formy wsparcie psychicznego, pokazanie dostepnej psychoterapii oraz przekaz dajacy motywacje i site
psychiczng.
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Zarzadzanie przekazywang wiedzg - rekomendacje

R&zni pacjenci, rdzne potrzeby. Planujgc publikacje i tematy dziatan edukacyjnych warto miec na
wzgledzie, ze kazdy z 3 biorgcych w badaniu segmentéw pacjentow ma inne potrzeby informacyjne. Z
czasem choroby wiedza wzrasta i kumuluje sie, zmieniajg sie priorytety i oczekiwania odnosnie tresci
(moze sie pojawic¢ wrazenie, ze tresci sg nudne i znane) oraz przekazu.

Zréznicowanie przekazu — przekaz informacyjny i emocjonalny. Planowane dziatania powinny
uwzgledniac¢ réznice miedzy pacjentami i zawierac¢ zarédwno element wiedzy, jak i wsparcia
emocjonalnego. Informacje na temat choroby potrzebne s3 pojawiajgcym sie nowym pacjentom, ktorzy
sg na poczatku swojej edukacji w zakresie SM. Osoby dtuzej chore potrzebujg wsparcia psychologicznego i
redukcji stresu.

Przypominanie o ,, archiwum” wiedzy. Poniewaz sytuacja zyciowa pacjentow sie zmienia, moga w
pewnym momencie zyskac zainteresowanie jakims uprzednio pomijanym tematem, np. macierzynstwem
czy inng forma terapii (bo np. zostali nig teraz objeci). Warto wiec promowac tez starsze materiaty i
przypominag, ze w ,,archiwum” sg do odnalezienia liczne publikacje, wywiady, zapisy konferencji, filmy.

& PARTNERS
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Wizerunek SM w spoteczenstwie

Zdaniem respondentéw warto by byto zadbac o to, jak w mediach, ale i np. serialach przedstawiane sg osoby z SM i jaki jest
generowany ogolny wizerunek tej choroby. Wspominano, ze SM w wiekszosci przypadkdow i chwil zycia z chorobg podobnie
jak depresja, o ktorej sie ostatnio wiecej méwi jest chorobg z zewnatrz nie widoczng. Dodatkowo wspominano, ze choroba
ta dotyka ludzi bardzo mtodych, a kojarzona jest z osobami w podesztym wieku.

Konieczne jest zwalczanie stereotypow. Stereotypowe konsekwencje SM jak paralize, widoczna niepetnosprawnosé,
poruszanie sie na wozku czy Smieré czesto nie spotykajg chorych na SM. Obecnie terapie sg coraz bardziej skuteczne i dzieki
wczesnemu leczeniu pacjenci mogg dtugo zy¢ i normalnie funkcjonowac w spoteczenstwie. Natomiast towarzyszgce SM
objawy, jak poczucie stabosci, napady zmeczenia, widoczne skutki brania lekow czy dolegliwosci ze wzrokiem sg czesto nie
wigzane przez otoczenie z chorobg i mogg by¢ przyczyng przykrych dla pacjentdw komentarzy czy reakcji (np. posadzenie o
lenistwo). Dlatego wazne jest edukowanie spoteczenstwa, jak wspotczesnie wyglgda SM.

Niektdrzy pacjenci krepuja sie tez przyznawac do chorowania na SM by nie stawia¢ w ktopotliwej sytuacji swych
rozmowcow i otoczenia, ktdre czesto nie wie jak ma zareagowac na takg informacje i w jaki sposéb powinni traktowac i jak
wspiera¢ osoby z SM. Czesto na informacje o chorobie moze u 0séb z otoczenia nieadekwatna reakcja: nadmierna litosé¢ lub
nadmierne bagatelizowanie sytuacji osoby, ktdra nie ma widocznej niepetnosprawnosci.

Wobec zbyt niskiego poziomu wiedzy o specyfice choroby i silnego stereotypu osoby na wézku reakcje osdb z otoczenia
moga by¢ do pewnego stopnia zrozumiate, jednak w przypadku gdy lekarze bagatelizuja chorobe i zgtaszane problemy czy
wrecz podwazajg je ze wzgledu na wiek i mtody, atrakcyjny wyglad pacjenta rodzi sie gniew i frustracja u tak

traktowanych oséb. Mgm
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Zapotrzebowanie na kampanie o tematyce SM (1:3) 2 7

KAMPANIA DO CAtEGO SPOLECZENSTWA. Zdaniem badanych wiedza o wielu waznych aspektach chorowania na SM jest zbyt mata
wsrod ogotu spoteczenstwa, co utrudnia czesto komunikacje z otoczeniem, naraza na niepotrzebne stresy, niezrozumienie czy nawet
drwiny. Z tego powodu niektdrzy chorzy starajg sie unika¢ rozméw z obcymi, a nawet czasem i z rodzing, na tematy choroby. W zamian
za to poszukujg kontaktow i interakcji z innymi, tak samo doswiadczonymi chorobg osobami — jak sami mdéwig, wolg komunikowac sie w
ramach swojej ,,SM-owej banki”. W duzej mierze dzieki mediom spotecznosciowym oraz dziatalnosci np. SM — Walcz o siebie
komunikacja pacjentéw z ,banka” i w ramach ,banki” jest dobra i przebiega z dobrym efektem w obu kierunkach.

KAMPANIA DO LEKARZY. Wiele do zyczenia pozostawia czasem stan wiedzy, a przede wszystkim sposdb traktowania pacjentéw przez
lekarzy pierwszego kontaktu. Doswiadczane przypadki bardzo nieempatycznej i wrecz nietaktownej komunikacji z pacjentem powodujg,
ze drugim rodzajem kampanii oraz dziatan szkoleniowych powinien by¢ dobrze dopracowany przekaz do lekarzy.

=

Spoteczenstwo — bliscy, Dla komfortu funkcjonowania

/ réwiesnicy, pracodawcy, znajomi, pacjent musi mie¢ poczucie
inni n kani ludzi . e :
/ apotykani ludzie zrozumienia i mozliwosci dobrej
Barka,

komunikacji nie tylko w swojej

bance / spotecznosci SM, ale tez z
spotecznosc SM, réznymi osobami z jego otoczenia
grupy, fundacja oraz lekarzami, pielegniarkami,
terapeutami od ktorych jest

Lekarze, pielegniarki, stuzba bardpe1 niz przecietny cztowiek
~drowia zalezny. % PARTNERS
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Zapotrzebowanie na kampanie o tematyce SM (2:3) 2 8

Kampania skierowana do ogétu spoteczenstwa — wypowiedzi respondentéw

Ja na poczgtku mdowienia o diagnozie w tak mtodym wieku, spotkatam sie z ogromnq stygmatyzacjq spotecznq. Przede
wszystkim z moimi rowiesnikami. W szkole ludzie bardzo stereotypowo podchodzili do tej choroby i wcigz podchodzg, bo
mysleli, ze ja juz na wozku inwalidzkim jezdze. Bardzo mato ludzi ma w ogdle swiadomosc na temat istnienia tej choroby, tego
jak cztowiek podczas niej funkcjonuje. Jak sie wpisze w Internet SM, to jest od razu, ze inwalidztwo, jakies takie najgorsze
scenariusze wypisane. Tak samo mozna spojrzec na jakies telewizyjne show, gdzie nagle aktor jest przedstawiany jako chory na
SM i umiera. Jest to bardzo Zle przedstawiane. Ja mysle, ze warto szerzy¢ na ten temat wiedze i mowic o tym jak najwiecej sie
da. Ta choroba istnieje, ale nie mowi sie o niej tak, jak np. o depresji, chociaz o depresji tez mowito sie bardzo stereotypowo i
dopiero teraz w ostatnich latach zaczeto...

Przede wszystkim do mtodych osob ta kampania bytaby swietnym pomystem, bo mtode osoby kompletnie nie majq pojecia na
temat SM. SM po prostu jest chorobg niewidoczng. | osoba, ktora ma SM to nie jest osoba, ktdra nic nie moze zrobic, bo jednak
jest takie stereotypowe podejscie. Mozna robi¢ wszystko, mozna normalnie funkcjonowac, mimo tej choroby.

Dzisiaj sie czuje dobrze i jest fajnie, funkcjonuje normalnie, a jutro moge sie obudzic¢ z kompletnie skostniatg nogq i nie bede
mogta wstac i normalnie prowadzic¢ dnia albo przez caty dzier bede widziata przez mgte i bede zmeczona. | to jest tak caty czas,
Ze nie wiadomo co to bedzie i Ze jutro juz mozZe nie byc tak fajnie. Czasem ciezko mi sie ttumaczyc, ze nic nie zrobitam w taki
dzien.

Wiem, ze tez mdéj mqz sledzi te portale SM-owe. On tez sie zaczqt tym interesowac i fajnie, zeby takie rzeczy, ktore sqg
wyswietlane na tych stronach byty tez skierowane do rodzin osob chorych. Sl S Rk

44< 297



CONSUMER SCIENCE APPLIED

Zapotrzebowanie na kampanie o tematyce SM (3:3) 2 9

Kampania skierowana do stuzba zdrowia — wypowiedzi respondentéw

Kiedy mdwie, ze cos mi jest, a lekarz patrzy na mnie na zasadzie "no przestan juz wymyslac”, no to jest cos ztego. Wiem, Ze nie
jestem jedyna w tym, bo i ze spotkan, i z grup roznych wiem, Zze bardzo duzo pacjentow spotyka sie z tym, Ze czuje takie
niezrozumienie ze strony lekarza albo ze lekarz po prostu sugeruje, ze my wymyslamy. Symulujemy.

To jest moim zdaniem krzywdzgce, bo jestesmy chorzy, jest to choroba na ten moment nieuleczalna i zaden z nas naprawde nie
chciatby odczuwac tego przewlektego zmeczenia, bélow gfowy, rgk, ndg.

W (...) lekarka, ktdra odpowiada za program powiedziata, ze ja nie mam SM i ze ona mi nie da lekow. Ja nawet poprositam, zeby
ona datfa mi to na pismie, ale ona powiedziata, ze ona nie ma czego pisac i do widzenia.

Ja mam ocene tak pot na poft, bo przez niektorych zostatam kompletnie "zlana" i nikt na poczqtku przy mnie nie powiedziat nazwy
stwardnienie rozsiane, Ze podejrzewa SM, tylko prosze is¢ na konsultacje do neurologa, okulisty i tyle. Gdzies tam dopiero sobie
przeczytatam na jakiejs karteczce, ze SM. Ta poftowa lekarzy mnie olata po prostu. Po prostu poczutam sie dla tych osdb obojetna,
tak jakbym byta jakims towarem na produkcji.

Sama diagnoza zostata mi tez dosc brutalnie przekazana w szpitalu, co nie utatwifo. Pani psycholog powiedziata mi, ze moze mi
wydrukowac cos z Internetu. Wtedy to ja juz miatam wszystko przewertowane i bardzo sie batam tej niepetnosprawnosci.

Ten system ogalnie jest straszny i podejscie pielegniarek nawet samo tez jest bardzo takie nieludzkie.

Ja miatam juz w 2020 lampke w gfowie, Ze to sq typowe objawy SM. Bytam pewna na 70-80%, ze jednak jest naprawde cos
nie tak, a lekarz neurolog w ogdle stwierdzit, Zze ja mam wszystko w normie, ze moze cos byto z tym mdowieniem, pisaniem, moze
myslat, Ze sobie cos wyolbrzymiam. | przez to diagnoza dopiero w maju tego roku miata miejsce.
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Udziat celebrytéw i znanych oséb w kampaniach SM (1: g

Celebryci. Sama idea wykorzystania do kampanii informacyjnych o SM oséb znanych, rozpoznawalnych i celebrytéw nie jest zta.
Pomimo deklaracji respondentéw, ze chetniej by widzieli ,, zwyktych ludzi z takim samym problemem?”, informacje czy kreacje z
osobami znanymi generujg wieksze zainteresowanie, wieksze zasiegi oraz lepiej zapadajg w pamiec zardwno oséb chorujacych na
SM, jak i tych, ktérzy o takiej chorobie nie styszeli lub niewiele wiedzg o jej specyfice i wptywie na zycie pacjentéw.

(Aktorka). Reakcje uczestnikdw badania na niedawno pokazany materiat z (... znang aktorkg) pokazujg jednak, ze w przypadku
wspierania sie celebrytami nalezy bardzo doktadnie dopracowad forme i tresé przekazu. W powszechnym odczuciu, celebryci sg
postrzegani jako osoby, ktére maja fatwiejsze zycie — majg pienigdze, znajomosci, uktady i szacunek spoteczny. W konsekwencji,
zwtaszcza wsrdd doswiadczonych chorobg i borykajgcych sie z wynikajgcymi z polskiego systemu opieki zdrowotnej ograniczeniami
i utrudniajgcymi zycie procedurami, pojawia sie przekonanie, ze celebryci sg lepiej traktowani niz przecietny pacjent z SM, majg
dostep do lepszego leczenia, lepszych lekarzy. W tym kontekscie wypowiedzi aktorki, mato zresztg znanej uczestnikom badania,
wydaty sie nie tylko mato wiarygodne, ale tez irytujgce. Komunikacja ta nie data im tego, czego oczekujg w komunikacji skierowanej
do srodowiska SM. Sytuacja (... aktorki) byta postrzegana jako bardzo odbiegajgca od doswiadczen respondentéw, ponadto jej opis
choroby odbiega od tego, z czym chorzy muszg sie zmagac. Dodatkowo aktorka pochwalita sie braniem udziatu w programie terapii,
ktora jest niedostepna dla ogromnej wiekszosci pacjentéw z SM (wedtug badania ilosciowego w programie badan klinicznych bierze
udziat 10% respondentdw, a terapie w ramach drugiej linii przyjmuje 15%).

Przeprowadzone dyskusje z chorymi na SM pokazaty, ze jako odbiorcy kampanii i tresci do nich kierowanych sg oni bardzo
wrazliwi na poczucie adekwatnosci przekazu i jego realnosci w kontekscie ich sytuacji.

Celebryci? Ja mysle, ze nie. Mysle teraz o sytuacji w polskiej stuzbie zdrowia, bo oni na pewno leczq sie prywatnie i oni nie
muszq sie upokarzac, wydeptywac sciezek, zeby sie dostawac do programu, zastugiwac na leczenie. [Grupa 3] & PARTNERS
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Udziat celebrytéw i znanych oséb w kampaniach SM (2: 4) 3 1

Ja po wystgpieniu (...) w TVN miatam bardzo mieszane uczucia, bo z jednej strony fajnie, ona tam podkreslata, Zze w ogdle nie
czuje, ze jest chora i prawdopodobnie jest na tym (...lek) , ale skoro nie jest w Il linii to znaczy, Ze nie moze miec tego dostepu z
NFZ. Zresztq ona powiedziata, ze ptaci za to sama. Ma pienigdze po prostu. [Grupa 3]

Ja miatam mega mieszane odczucia, bo super dziewczyno, ze sie swietnie czujesz, fajnie, tylko ona wywotata autentycznie
lawine komentarzy na naszych grupach i to byfo duze poruszenie. Bo sq rowni i rowniejsi. [Grupa 3]

Ja osobiscie po tym jej wystgpieniu mowie: Super, ze masz sie swietnie, ale my wcigz musimy szukac, sami sie dowiadywac,
googlowac i umawiac sie na prywatne konsultacje z lekarzami, wiec... Jesli osoba publiczna, czyli jej wizerunek, jest
wykorzystywana do takich kampanii, trzeba bardzo uwazac na to, co méwi. [Grupa 3]

Ostatnio pewnie kazdy styszat o (...), ktora sie wypowiadata na temat tej szybkiej diagnozy, itd. Tak naprawde nie kazdy miat
tyle szczescia, zeby tak trafic i to jest troche dotujgce. Mnie nie bytoby stac, zeby zapftacic sobie za lek, zeby go sobie optacic i to
takie troche moze dofujgce nawet jest, ze wiemy, Zze osoby znane po prostu nie borykajqg sie z takimi problemami, jak taka
przecietna osoba chora. Tez czesto chorzy nawet nie mogqg pracowac zawodowo, wiec pewnie wiodq jakies takie zycie bardziej
ubogie. [Grupa 2]

Ostatnio na profilu sie pojawita informacja, ze jakas tam aktorka wyznata, ze jest chora. Ludzie, ja nawet nie miatem pojecia,
kto to jest. Inna kwestia, ze ja nie oglgdam za wiele TV. Celebryci to nie jest zaden autorytet i jezeli ktos miatby byc
autorytetem, to lekarze, ktorzy majq o tym pojecie. [Grupa 1]

Ja absolutnie bym nie chciata widziec jakiegos celebryty, biorqc pod uwage, jaki jest stan polskiej stuzby zdrowia. Absolutnie
nie. Jakas po prostu zwykta osoba. Zwykta chora osoba, zeby w kampanii wystgpita. [Grupa 3]
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Udziat celebrytéw i znanych oséb w kampaniach SM : 4 3 2

Pojawity sie tez opinie, ze przekaz jaki ptynat z materiatu z (...) moze by¢ mylacy dla szerokiego odbiorcy. Obawy budzita
ewentualna mozliwos¢ bagatelizacji SM i to, ze taki komunikat moze wywotaé przekonanie, ze jest to lekka dolegliwos¢.
Ja troche rozumiem, co chcesz powiedziec, bo oni troche tak to przedstawiajq, ze "SM? Oj, tam". No moze ich stac na te
rehabilitacje, ale zwyktego Kowalskiego na to nie stac i to jest dosc bolesne jak ja przeczytatam w gazecie, ze ona ma SM i

Zyje sobie super i potem to jest powielane. Potem sie ustyszy: O, ta aktorka ma SM, zobacz gra, moze sobie zyc. A ty co
marudzisz? To nic nie jest. [Grupa 2]

Kolejng osobg rozpoznawalng jako swego rodzaju SM-owg celebrytka jest (...blogerka). Jej publikacje wydaja sie ciekawe, jednak
rowniez w tym przypadku pojawity sie komentarze odnosnie jej lepszej sytuacji finansowej i dzieki temu mozliwosci korzystania z
opcji niedostepnych dla przecietnego chorego.
Majq pienigdze i moggq sie leczyc. O (...)wspomniatyscie. Ja oglgdatam duzo jej filmikow, a potem tak sobie mysle, kurcze, ze
to nie jest taki dobry przyktad. To jest kobieta, ktora ewidentnie ma pienigdze, bo zwyktego Kowalskiego nie stac, zeby
chodzic¢ na terapie konng, do fizjoterapeuty 3 razy w miesigcu, wiec to jest takie troche przekoloryzowane. Fajnie, ze ona o
tym maowi, napisata nawet jakgs ksigzke o zywieniu w chorobach autoimmunologicznych, robi cos fajnego, ale jest to takie
troche podkoloryzowane i troche wychodzi poza ten margines zwyktego szarego cztowieka.[Grupa 3]

- =

[ Komunikacja w mediach z wykorzystaniem celebrytow nie powinna kreowaé¢ wrazenie, ze osoba ta ma wiecej

mozliwosci, dostep do lepszych terapii czy najnowszych lekéw.
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Udziat celebrytéw i znanych oséb w kampaniach SM (a: g

Powyzszych odczué nie budzity informacje przekazywane przez (...blogera/influencera).

Jak zaczetam chorowac, to trafitam na (...), ktory akurat byt w trakcie przeszczepu komorek macierzystych i on byt takim
troche moim SM-owym coachem, ale nikogo innego nie sledze, nie sledzitam. On chyba robi zdjecia, ale on wystepowat w
takiej jednej kampanii, ktdra byta, jak ja zaczetam chorowad. [Grupa 1]

W kontekscie celebryckim wspomniano tez aktorke (...) i film nakrecony o jej zmaganiach z choroba.

33

PAki sama nie zachorowatam to nie styszatam o aktorach czy o osobach publicznych, ktére chorujq. Z zagranicznych aktorow

(...) i niedawno wyszedt film, ktory jest zapisem autobiograficznym i ona sie tez poddata wtasnie przeszczepowi komdrek

macierzystych. Cafa ta jej droga jest pokazana w tym filmie, natomiast on jest dostepny tylko jak ktos ma Playera albo inne

ptatne platformy. [Grupa 3]

KN kontekscie wypowiedzi badanych wydaje sie, ze osobg ktéra moze by¢ najbardziej odpowiednia do wsparc
kampanii SM-owych moze by¢ ktos, kto z jednej strony juz jakos ,,istnieje w spotecznosci SM”, a jednoczesnie

oraz tym samym uwiarygodnionym. Nie bedgc koniecznie celebrytg — lub bardziej dosadnie ,,0sobg znang z
tego, ze jest znana”, a raczej ciekawym cztowiekiem osoba taka moze by¢ jednoczesnie wiarygodna dla
on’recznos’ci SM i zaciekawiajgca dla ogétu spoteczenstwa.

0siggng jakas pozycje w dziedzinie, ktdra sie zajmuje. Pozwoli to by¢ odnalezionym w sieci, ,wygooglowanym’

ia\

)
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Zauwazone kampanie o SM — wypowiedzi badanych 34

Ja w radio ostatnio styszatam na Jedynce chyba. Widziatam w TV spot reklamowy i to byfo takie rysowane
Odnosnie fundacji byto ogtoszenie w radio. Takie, ze przedstawienie, i to byto od SM-walcz o siebie chyba. Tam
SM i ble, ble, ble. [Grupa 3] byty przedstawione po prostu objawy osoby chorej, ze

wypadajq przedmioty z reki, ze czas w walce z SM sie liczy i
Ja wiem, ze jest taka kampania, ktora wtasnie realizuje se jak najszybsza diagnoza. Tam na poczgtku taki zegar.
ciqg jakichs spotkan i tam na stronach prowadzq Nawet mdj 12-letni brat zwrdcit na takg forme spotu
dyskusje. Wiem, ze jest taka jedna kampania i o niej uwage, bo to jednak nie ludzie tylko takie rysunkowe cos i
nawet ostatnio wspominata w TVN ta aktorka, ktora nawet on przysiadt i popatrzyt i méwi: O, popatrz, to to, co
choruje na SM. [Grupa 3] ty masz! [Grupa 3]

Ja troche sie smieje z tej kampanii, ktora jest na SM-walcz o siebie, bo tam jest od diagnozy do leczenia 4 miesigce. | to jest
niby kampania skierowana do ludzi, zeby oni dbali o siebie, zeby brali pod uwage te wszystkie objawy, ktore majq. | co z
tego, Zze oni bedqg szybko dziatac, jak potem sie odbijg od systemu i to nic nie da. Znam osoby, ktore tak majq, ale wydaje
mi sie, ze trzeba miec farta, dobrze trafic. Albo znac jakiegos lekarza, ktory ci pomoze, bo inaczej sie nie wbijesz. [Grupa 1]

Mi sie wydaje, ze teraz fajna jest ta akcja "w SM liczy sie czas", bo mysle, ze na to gfownie trzeba stawiac nacisk. Na moim
przyktadzie — dziecko 14 lat zaczyna chorowac i trzeba doprowadzic do takiego stanu osobe, ze praktycznie nie widzi na
jedno oko, w pofowie nie widzi na drugie oko i wtedy dopiero "o, moglismy pomdc!”. Mogliscie, ale juz jest za pdzno, bo
tego juz nie cofniecie. [Grupa 2]
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Aplikacja na telefon (123) 36

Nie wszyscy uczestnicy badania znali lub mieli zainstalowang aplikacje (...). Wsréd tych, ktorzy mieli kontakt z aplikacja
opinia odnosnie jej sensu, przydatnosci i funkcjonalnosci nie byta najlepsza, a nawet padfo sporo uwag krytycznych.
Wydaje sie, ze po poczatkowym zainteresowaniu sie aplikacjg sktonnos¢ do pozostania jej uzytkownikiem z czasem
spada.

Ja jg zainstalowatam, ale ja z niej absolutnie nie korzystam. Ona do mnie nie przemawia w zZaden sposob, nie jest dla mnie
intuicyjna, jest jakas taka toporna, zadaje mi gtupie pytania, wiec nie pasuje mi to. Z tq aplikacjq nie zaprzyjaZnitysmy sie.
[Grupa 1]

Ostatnio sobie zainstalowatam takq aplikacje, ale przyznam, ze ona nie do korica mi odpowiada. [Grupa 1]

Ja miatem (...), ale zmienitem telefon i juz nie mam. [Grupa 2]

Tam np. mozna monitorowac swoj stan zmeczenia albo swoj nastrdj i czasami przychodzi takie powiadomienie, zeby
przypomniec o tym, zeby sobie codziennie ten stan monitorowac, tylko przyznam, ze jak jestem juz tak zmeczona, to ignoruje to
powiadomienie i nie zaznaczam. Zaznaczam tylko wtedy, kiedy sie czuje w miare dobrze, wiec z tego monitorowania niewiele
wychodzi. [Grupa 1]

Jak ja to zainstalowatam, to wtedy sie poczutam Zle, bo moim zdaniem ta aplikacja jest jak dla osoby niepetnosprawnej. Bardzo
skupia sie na chorobie. By¢ moze niektdre osoby tego potrzebujq, ale ja funkcjonujgc w swiecie nowych technologii i bedgc

mtoda, to dla mnie ona jest kompletnie bezuzyteczna. Dla mnie ta aplikacja nie jest ani pomocna, ani interesujgca tak

naprawde... Powiedziatam, Ze ta aplikacja jest jak dla osob niepetnosprawnych, ale przemyslatam to teraz i sqdze, ze jak ktos

jest niepetnosprawny i ma takie np. ktopoty poznawcze, to moze w ogodle tego nie ogarngc, wiec nie wiem, w jaki sposob w

ogole byta projektowana ta aplikacja. Tym sie akurat interesuje tez zawodowo i ona mi sie bardzo nie podoba. [Grupa 1] & PARTNERS
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Aplikacja na telefon (2:3) 37/

W dyskusji na temat aplikacji SM-owej wskazano na 2 gtdwne aspekty, ktore taka aplikacja powinna miec:

1) Monitoring choroby i leczenia, w tym przypominanie np. o terminach wizyt czy przyjecia lekdw oraz tworzone na uzytek
komunikacji z lekarzem raporty powstajgce w wyniku notowanych objawow.

Siegnetam po aplikacje gtdwnie dlatego, Ze tam sobie zaznaczatam objawy i jak sztam do lekarza to mu pokazywatam to i miatam
z gtowy. Nie musiatam sobie przypominac, nie musiatam jeZdzi¢ z zeszytem co i kiedy sie dziato. [Grupa 2]

Jakkolwiek to nie zabrzmi, to ja na poczqtku miatem problem z regularnym braniem lekow. Teraz nie pomijam juz chyba Zzadnej
dawki od jakichs 3 lat, ale wczesniej miatem z tym mega-problem. Nie znam tej apki, ale moim zdaniem fajnie, jakby taka apka
miata budzik, ktdry mogtbym sobie ustawic, ze np. biore o 8-mej i 21-szej. [Grupa 1]

2) Szerzenie wiedzy — aplikacja powinna obejmowac szeroki zakres wiedzy zaréwno dla 0sdb zaraz po diagnozie lub czekajgcych
na nig, jak i oséb z dtugim stazem choroby szukajgcych innych informacji, aplikacja powinna udostepniac przekierowywanie nie
tylko do nowych, ale i archiwalnych materiatéw obecnych w sieci.

Jedyne, co mnie zaciekawito, to ze tam tez sie pojawiajq rozne artykuty. [Grupa 1]

W przypadku monitoringu pojawia sie problem systematycznosci zapiséw oraz motywacji do korzystania z aplikacji. Osoby
czujgce sie dobrze nie chcg sie skupia¢ na chorobie, wrecz wypierajgc jg wolg unikac tego, co im o niej przypomina, nie maja
potrzeby notowania objawdw i w konsekwencji nie majg motywacji do korzystania z aplikacji, interesuje ich bardziej wiedza
praktyczna ,0 zyciu” i nowinki. Z drugiej strony, osoby z silnymi dolegliwosciami w momentach silnego pogorszenia sie stanu
zdrowia nie myslg juz o wpisywaniu danych do aplikacji.

Ja miatam i bodajze jeszcze mam, tylko nie jestem tak systematyczna, Zeby codziennie zaznaczac¢ tam objawy.[Grupa 2] REGETNERS
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Aplikacja na telefon (3:3) 38

Dla uczestnikdw badania do zainstalowania aplikacji zdecydowanie bardziej motywuje funkcjonalnos¢ polegajaca
na dostarczaniu wiedzy i porad, niz monitoring i raportowanie objawéw choroby.

Myslatam, ze bedq jakies ciekawostki, czasami jakies przepisy sie pojawiajq i z tego wzgledu sobie zainstalowatam te
aplikacje. Faktycznie czasami czytam i czasem cos mnie zainspiruje. Tam jest tez cos o treningach i to tez myslatam, ze moze
mnie to zmotywuje, ale to do mnie tez nie przemdowito. [Grupa 1]

Ja tez sie zainteresowatam tymi ¢wiczeniami i one nie byty interesujqce. Tam rzeczywiscie jest duzo artykutow. Ale jezeli to
ma byc aplikacja dla kogos, kto jest chory, to taka osoba to wszystko juz wie. To nie sq ani nowinki ze swiata lekow czy
czegokolwiek albo co, jak i gdzie szybko zatatwic. To sq nadal artykuty o chorobie i o tym jak wyglgdajqg rzuty, wiec w
zasadzie dla osoby, ktora jest chora nie sq przydatne.[Grupa 1]

W sumie fajnie jest, jak jakis artykut wyskakuje, przypomnienie, wiec jesli ktos chce sie tym interesowac i w tym siedziec...
Np. mdj tata nie przeczyta artykutu o SM, nie chce o tym stysze€ i juz. Ja chce o tym styszeé. Sciggam sobie aplikacje,
pobieram i to tez daje mi jakis nowy pomyst na jakis nowy post. Ja bym mogta byc takim SM-owym coachem. [Grupa 2]

By sie przydaty takie nowosci ze swiata nawet, bo tak jak R... mowit, ze nie styszat o szczepionce na SM, a moim zdaniem to
jest dosy¢ wazna informacja i to nie jest informacja z Pudelka, tylko rzeczywiscie w Stanach o tym rozmawiajq i to jest gdzies
tam na topie. [Grupa 1]
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Aplikacja na telefon — rekomendacje (1:2) 3 9

Oprocz tego, jakie aplikacja oferuje nominalne funkcjonalnosci wazna jest tez jej warstwa ,,usability” oraz intrygujacy
kontent, ktory bedzie na dtuzej wigzat uzytkownikéw z aplikacjg. Analizujgc catos¢ materiatu zebranego w trakcie
badania jakoSciowego mozna stwierdzic, ze istnieje potencjat dla aplikacji kierowanych do spotecznosci SM.

W aplikacji wazne jest Zadbanie o ciekawe funkcjonalnosci i dobry jakosciowo kontent oraz rozwazenie wiekszego
nacisku na ,integracyjny” charakter — eventy, webinary, konferencje, ale i nowe grupy tematyczne czy inicjatywy
spotecznosciowe. By aplikacja byta bardziej przydatna, zaciekawiata i zachecata do zainstalowania mozna
zarekomendowac np.:

* Wprowadzenie baza lekarzy. Baza danych o lekarzach ale i innych specjalistach znajgcych specyfike i oczekiwania pacjentéw z
SM, tak by szukajgc porad np. ginekologa, dietetyka, psychologa trafi¢ na osobe o odpowiedniej wiedzy, empatii i dobrym
przygotowaniu do pracy z pacjentami z SM

* Wykorzystanie ,,dni” z kalendarza. Integracje kalendarza ,,mainstreamowego” z cyklicznymi dziataniami dedykowanymi
spotecznosci SM, wykorzystanie réznych ,,dni” (np. dzierh matki, dzien sportu, dzien dziecka, dzien aktywnosci, dzien walki z
depresjg, nadwagg, itp..) do promowania tak nowych, jak i archiwalnych materiatéw obecnych na stronach, profilach w mediach
spotecznosciowych, blogach, czy kanatach YT.

* Wykorzystanie geolokalizacji. Wygodna dla uzytkownikdéw moze by¢ opcja wykorzystania geolokalizacji w celu utatwienia
sortowania i selekcji informacji o tym, co jest ciekawego, przydatnego, nowego w zdefiniowanym przez uzytkownika zasiegu czy
regionach.
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Aplikacja na telefon — rekomendacje (2:2)

Kolejng istotng rekomendacjg jest przeprowadzenie osobnego, dedykowanego aplikacjom badania jakosciowego
dotyczgcego adekwatnosci i atrakcyjnosci obecnych tresci oraz réznych funkcjonalnosci, jak i ogélnej ergonomii
wybranych aplikacji, jak i ewentualnie planowanych zmian i roznych pomystéw w kontekscie oczekiwan grup
celowych.

Dlaczego warto dopracowac i rozwijac aplikacje?

W obecnym momencie wspieranie komunikacji poprzez dedykowane grupy oraz wtasnie aplikacje na urzadzenia
mobilne wydaje sie dobrym krokiem, gdyz tradycyjne strony www oraz profile na YT czy FB w dosc istotny sposéb
ograniczajg zasiegi i sg kiepsko pozycjonowane, o ile nie ponosi sie coraz wiekszych kosztéw promocji oraz
fachowego pozycjonowania stron www czy informacji podawanych przez wyszukiwarki internetowe. Aplikacje
poprzez powiadomienia moga w skuteczny sposéb promowac tak nowy, jak i archiwalny kontent.
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Posiadanie orzeczenia o niepetnosprawnosci (1:2) 47)

Orzeczenie o niepetnosprawnosci posiadali wszyscy uczestnicy Grupy 2 (sprzed pandemii, 2-ga linia), 2 osoby w Grupie 1 (sprzed
pandemii, 1-sza linia) oraz 1 osoba w Grupie 3 (diagnoza w czasie pandemii). Z punktu widzenia badanych interesujgce jest orzeczenie
0 hiesprawnosci co najmniej w stopniu umiarkowanym, gdyz stopien lekki w zasadzie nie daje zadnych istotnych korzysci.

Wymieniane przez badanych korzysci jakie daje posiadanie orzeczenia o niepetnosprawnosci to:
e dodatkowe dni urlopu
* dni wolne do wykorzystania na badania lekarskie
» kroétsze godziny pracy
* ulgi na przejazdy komunikacjg miejskg czy pociggami
* mozliwos¢ darmowego wejscia do niektérych miejsc
* rehabilitacja domowa (przy stopniu znacznym)

Jesli chodzi jeszcze o korzysci z tego orzeczenia, to ja mam jeszcze 10 dni urlopu dodatkowo. Na etacie jest tak, Zze przy umiarkowanym stopniu
jest juz tak, ze pracuje sie 7 a nie 8 godzin, a ptacone jest za petny etat i jest ten dodatkowy urlop, i jest wieksza tatwosc jesli chodzi o
wychodzenie do lekarzy. Masz iles tam dni w roku w puli, z ktérych mozesz skorzystac i pracodawca nie powinien ci z tego tytutu robic
trudnosci i problemow. [Grupa 1]

Ja mam. Batam sie, ze przyznajg mi orzeczenie o stopniu lekkim, ktdre tak naprawde nie daje zbyt wielu dodatkowych mozliwosci. Przyznano
mi stopien umiarkowany, z czego sie ciesze, bo korzystam w tym momencie z tzw. dni na badania w pracy, wiec ja sobie spokojnie moge wyjs¢
na wizyte u neurologa, ktdra zazwyczaj jest w srodku dnia. [Grupa 3]

Przy stopniu lekkim az takich korzysci nie ma i ulg, ale jak bytam studentkq niepetnosprawng, to miatam wieksze ulgi na przejazdy pociggiem i
przez pewien czas miatam tez stypendium dla niepetnosprawnych na studiach. Teraz, jak pracuje, to wtasciwie nie ma juz zadnych ulg, ale w
niektorych miejscach nie ma znaczenia, jaki masz stopien, tylko masz legitymacje i mozesz gdzies wejs¢ za darmo, typu na basen. [Grupa 1]
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Posiadanie orzeczenia o niepetnosprawnosci (2:2) 43

Doswiadczenia zwigzane z przyznawaniem wyzszego niz lekki stopnia niepetnosprawnosci byty rézne. Jedni dostawali go bez problemu,
niemal z automatu, inni musieli sie 0 to mocno stara¢, czasem bez skutku. Na uwage zastugujg komentarze dotyczgce nadmiernej zdaniem
badanych sktonnosci lekarzy orzecznikéw do ,,uzdrawiania” chorych na SM, co odbierano jako brak znajomosci specyfiki choroby i tego, jak
ona oddziatuje na cztowieka w momencie rzutéw czy przyjmowania lekow.

Ja mam lekki stopien, a staratam sie o umiarkowany dlatego, ze wtedy nalezy sie jakis dziert wolny na zrobienie badan. W tym
momencie musze brac sobie urlop. No i tez miatam czesto rzuty, ale caty czas mnie komisja uzdrawia i mam caty czas lekki stopien
przyznawany. Odwotatam sie, jutro mam wifasnie rozmowe z komisjq, wiec zobaczymy. Natomiast nie rozumiem, dlaczego w
chorobie, ktora jest nieuleczalna daje sie stopien lekki, widzqc zaswiadczenia od lekarza, ze nie ma dobrych rokowan, ze jestem w Il
linii leczenia i mam czesto rzuty. Tego nie rozumiem. [Grupa 2]

Ja tez posiadam i to na studiach mi bardzo duzo pomogto. Miatam wiekszq absencje usprawiedliwiong, miatam tez jakies stypendium
socjalne i mysle, ze to jest bardzo pomocne, ale lekarze tez czesto uzdrawiajq nas. Jak ktos widzi mtodq dziewczyne, ktora jeszcze nie
zaczeta pracy... Nikt nie wie, Ze ja np. musze poprosic kogos, zeby mi powiedziaf, jaki autobus jedzie, bo ja tego nie zobacze. Ja nie
moge przy komputerze wiekszosci rzeczy zrobic, bo ja tego nie widze czy tez jak wczoraj, kiedy miatam taki dzien, ze nie wstawatam z
fozka. Jak wstawatam to caty moj swiat wirowat. [Grupa 2]

Taki stopien jest jak najbardziej przydatny, ale wszystko zalezy na jakiego lekarza sie trafi, bo jeden nas zrozumie, inny nie. [Grupa 2]

Wiem, ze ta (...) tez miata komisje i tam jej powiedziano: Ale pani przeciez dobrze wyglgda, pani chodzi, pani nie utyka, nie jezdzi pani
na wozku, to czemu sie pani ubiega o niepetnosprawnosc? [Grupa 3]

Ja kiedys o tym myslatem na samym poczqtku, ale odwiodt mnie od tego lekarz. Spojrzat i: ..., potrzebne ci to jest?
Chtopie, masz fajng prace i czy czujesz sie niepetnosprawny? No w sumie to nie. | tak jakos na tym staneto ... [Grupa 1]
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Swiadomo$¢ sposobdéw leczenia SM (1:3) A5

Uczestnicy badania sg osobami bardzo interesujgcymi sie wszystkim co jest zwigzane z SM — nie tylko czytajg, ale i
czasem sami tworzg kontent. W wiekszosci majg ,,polajkowane” profile w mediach spotecznosciowych, subskrybuja
kanaty na YT, czesciowo korzystajg z aplikacji, sg cztonkami grup poswieconych SM (wirtualnych i w realu), sg cztonkami
stowarzyszen, rozmawiajg z lekarzami i czujg sie czesto aktywnymi cztonkami spotecznosci SM-wej. Mimo to, wiekszos¢
ma bardzo matg wiedze na temat rodzajow sposobdéw leczenia SM, jakie sg obecnie dostepne i czy mogg byc¢ stosowane.
Niektorzy nie wiedzg nawet doktadnie jaki rodzaj terapii jest zastosowany w ich przypadku, a nawet miewajg problemy z
prawidtowym przyporzgdkowaniem siebie do linii leczniczej, co pokazat proces rekrutacji do badania.

Pokazane badanym i odczytane rodzaje terapii (Eskalacyjna vs. Indukcyjna oraz State vs. Pulsacyjne) byty gdzies
spotkane, ale nie zostaty przez nich zidentyfikowane czy prawidtowo przyporzgdkowane.

Nie, nic nie mowi mi to. Wiem, Ze jest eksperymentalna.

Gdzies mi mignefo na pewno stowo eskalacyjna.

Mi mignefo to pulsacyjne, mam gdzies w gfowie.

Tez cos o tym pulsacyjnych styszatam, tylko nie wiem, czy to jest to pobudzanie nerwow prgdami, czy o to chodzi? Fizykoterapia?
[Grupa 2]

W wiekszym stopniu znane byly pojecia immunomodulacji czy immunosupresji, cho¢ tez nie do korica panowata jasnos¢

na czym te podejscia polegajg i ktora jest ktora. Kojarzone sg ewentualnie z nazwg lekow, ale bez pewnosci.
Immunosupresja tez sie pojawifo gdzies w moim zyciu, ale nie wiem, gdzie i kiedy. [Grupa 2]
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Swiadomo$¢ sposobdw leczenia SM (2:3) 46

Niski poziom sSwiadomosci konkretnych terapii moze wynikac z tego, ze jezyk lekarzy, a zwtaszcza naukowcow czy firm

farmaceutycznych jest z innego ,,porzadku” niz jezyk pacjentéw. Dodatkowo kwestie neurologiczne i dotyczace terapii
SM sg z samej swej natury bardzo skomplikowane i trudne do zrozumienia. Nawet czytanie czy oglgdanie wypowiedzi

fachowcéw moze nie wystarczy¢ by zapamietac przekaz, a zwtaszcza nazwy i terminologie fachowa.

Pacjenci nie majg zwykle wptywu na wybrang przez lekarza terapie, a czasem nawet nie dostajg informacji o jej nazwie
czy naukowej charakterystyce. Jezeli sami nie poszukajg dodatkowych informacji (np. o tym na czym polega dziatanie
leku) moga nie wiedzieé jak lek dziata i mogg nie zna¢ fachowych okreslen medycznych.

Ja nie umiem ich nazwac, jak one sie nazywajq. Ja ostatnio wypetniatam takq ankiete z Fundacji SM-walcz o siebie i tam byty
pytania w stylu "czy miates do wyboru" albo "czy lekarz przedstawit ci rézne leki". Ja np. nie miatam do wyboru. Mi po prostu
powiedzieli, ze prosze, pudetko lekow i to bierzesz. Zupetnie nie miatam wyboru. [Grupa 1]

Jestem dociekliwym pacjentem i np. roznice pomiedzy lekiem immunomodelujgcym a immunosupresyjnym musiatam sobie
googlowac sama, bo lekarz mdwi: No wie pani, to sq takie rdznice, ale to sie tyczy leczenia, to juz nie jest kwestia pacjenta.
Fajnie, tylko np. idgc na szczepienie Covid, to tam byfo pytanie, czy przyjmujesz lekiimmunosupresyjne i teraz skqd ja mam miec
pewnosc, czy moj lek jest immunomodelujqcy, czy immunosupresyjny? No i co mam zaznaczyc. To sq takie kwestie, ze jak juz
pacjent pyta, to kurcze, powiedz mu a nie ze: Tego pani nie musi wiedzie¢. Pani nie jest lekarzem. [Grupa 3]
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Swiadomo$¢ sposobdw leczenia SM (3:3) A7

Pacjenci w wiekszosci chcieliby stysze¢ od swoich lekarzy wiecej informacji na temat choroby i leczenia. Trzeba jednak pamietaé,

ze pacjenci nie chcg miec¢ przekazywanej skomplikowanej wiedzy medycznej, a raczej informacje o tym ,,co z tego wynika”, ,jakie
sg konsekwencje” czy ,jakie sg korzysci”. Informacje przekazywane przez lekarza powinny spetniaé trzy warunki:

* informowac o korzysciach i aspektach funkcjonalnych terapii — co pacjent zyska poprzez zastosowanie danego leczenia i
jak moze zareagowac na leczenie jego organizm

* informowad o wptywu terapii i stosowanego w jej ramach leku na codzienne i przyszte funkcjonowanie osoby z SM

* powinny by¢ dostosowane do mozliwosci percepcyjnych pacjenta wynikajgce z poziomu wyksztatcenia i stanu
emocjonalnego (np. szok przy przekazywaniu diagnozy).

Te nazwy mi nic nie mowiq. Mi to lekarz ttumaczy takimi prostymi stowami. Ja wiem, ze lek oddziatuje na moj uktad
odpornosciowy, przez co jest on ostabiony i ma sie kiedys odnowic poprzez zabicie limfocytow grupy B, ale jak to sie
fachowo nazywa? Moze powinny byc takie skojarzenia, ze nazwa fachowa i potoczna. By¢ moze jest rolq tych portali czy
profili na FB przektadania nazw na zycie? [Grupa 2]

Pacjent to nie musi az tak wszystkiego wiedziec, bo jest to taka dziedzina medyczna, ktora jest trudna i wiadomo, ze
wszystkiego sie nie spamieta, natomiast fajnie bytoby miec¢ swiadomosc na temat pewnych pojec czy rzeczy w tej diagnozie,
bo to dotyczy nas, takze fajnie bytoby wiedziec te rzeczy. Nie wszyscy lekarze przekazujq takq rzetelnq wiedze na temat SM i
to tez takie niepokojqce jest, ze pacjent w wiekszosci musiat sie sam dowiadywacd, sam doczytywac. [Grupa 3]
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Skutki uboczne leczenia

Dla wielu badanych skutki uboczne leczenia sg wiekszg dolegliwoscia i przyczyniajg sie do wiekszego dyskomfortu zycia
niz sama choroba, zwtaszcza gdy leki hamujg jej rozwdj i pozwala ona o sobie zapomniec.

Do wspominanych skutkéw ubocznych leczenia naleza:
* flush, zaczerwienienie skory (czasem z poczuciem pieczenia czy swedzenia)
* dolegliwosci jelitowe
* poczucie zmeczenia, ostabienia
* poczucie skotowania, ,,0djazdy” jak po narkotykach
* objawy grypopodobne i wieksza podatnos¢ na choroby przeziebieniowe
* stwardnienia i bolesne skurcze od zastrzykow.

W teorii i zapewnieniach lekarzy skutki uboczne pojawiajg sie zwykle na poczatku leczenia i z czasem organizm sie
przyzwyczaja niwelujac ich nasilenie, jednak doswiadczenia pacjentéw czasem temu przeczg. Nie wszyscy tez w takim
samym stopniu doswiadczajg skutkdw ubocznych, nie zawsze sg one typowe dla leku i czasem tez majg rézny stopien w
zaleznosci od diety, przyjmowania lekdw ostonowych, ale tez i czynnikdow zewnetrznych.

Z pewnymi skutkami ubocznymi przychodzi im stale zy¢. Wazne jest, by pacjenci mogli mie¢ dostep do informac;ji i
porad jak sobie z nimi radzic¢ i jakimi sposobami oraz Swiadomymi dziataniami mozne je tagodzi¢, np. czego unika¢ w
diecie aby ztagodzi¢ skutki uboczne lekdw.
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Podejscie do nowosci oraz lekow eksperymentalnych

Zdania na temat stosowania nowych i eksperymentalnych lekdw byty podzielone. Z jednej strony leczenie
eksperymentalne moze:

dawac nadzieje w przypadku ciezszych i niezbyt do tej pory dobrze rokujgcych przypadkach, gdy dotychczasowe leczenie nie
sprawdza sie tak, jak by sie chciato

by¢ nieraz jedyng alternatywa dla czekajgcego na leczenie pacjenta, ktéremu nie mozna zaoferowaé¢ w danym momencie
czegos$ innego z przyczyn systemowych (brak programu, brak refundacji)

dawac poczucie spetniania misji i przyczyniania sie do rozwoju medycyny
dawac szanse na leczenie najnowszymi, niedostepnymi normalnie w Polsce czy Europie lekami
zmniejszy¢ ucigzliwosci i poprawi¢ komfort leczenia poprzez np. bardzo rzadkie podawanie leku

Z drugiej strony pojawiaty sie opinie, ze jednak bezpieczniejsze wydaja sie terapie sSrodkami znanymi, dobrze
przebadanymi, o udokumentowanych i poznanych skutkach ubocznych, tez dtugofalowych i takich, z ktéorymi lekarze
majg juz dtugoletnie doswiadczenia.

Wobec powyzszego wydaje sie, ze nie jest dobra sytuacja gdy do udziatu w eksperymentalnych programach badan
klinicznych bardziej motywuje pacjentow w pewnym sensie desperacja i brak alternatyw, niz Swiadomy wybér,

ktoremu towarzyszy doktadna analiza ryzyka, negatywnych i pozytywnych stron nowego leczenia. Dla wielu mozliwos¢
dostania sie do takiego programu traktowana jest jako przywilej i w pewnym sensie szczescie, co pokazata gorgca

dyskusja o leczeniu (...aktorki).
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Percepcja dwadch linii leczniczych

Warto by sie zastanowié¢ nad sposobem komunikowania kwestii obu linii leczniczych.

Badanie pokazato, ze istnieje grupa pacjentow, szczegdlnie wsrdd mtodych, ,,oczytanych” i swiezo po diagnozie, ktorzy
postrzegaja drugg linie, podobnie jak leczenie eksperymentalne, jako lepszg i majg wrecz do niej aspirujace podejscie.
Twierdzg, ze linia ta oferuje lepsze, nowoczesniejsze, wygodniejsze leczenie, a leki jakie w niej sg majg wyzsze ceny, co
powoduje jej postrzeganie jako linii bardziej luksusowej, dostepnej w gtdwnej mierze dla oséb z uktadami czy bogatych
celebrytéw. Jako osoby, ktdrym dopiero niedawno ,,zawalit sie Swiat” czesto czujg sie bardziej chore niz obiektywnie sg,
majg ogromne obawy o przysztos¢. Tym samym wrazliwi sg na komentarze lekarzy, ze ich forma SM, poczatkowe objawy
i obecne zmiany czy ilosci rzutow nie kwalifikujg ich do drugiej linii, przez co mogg odczuwaé zmniejszong dostepnosc do
dobrego leczenia, ktorego tak bardzo potrzebujg bo s3 mtodzi i majg cate zycie przed soba.

Jednoczesnie, mimo ze uwazajg sie za osoby zorientowane w SM, w wiekszosci przypadkow nie potrafig doktadnie
opisac istniejgcych sposobow leczenia SM czy przyporzadkowac do nich lekdw. Traktujg zatem te kwestie bardzo
emocjonalnie, bez percepcji i analizy racjonalnych korzysci, ograniczen i zagrozen.

Z drugiej strony osoby leczone od dawna i w sumie skutecznie w ramach pierwszej linii majg zwykle sSwiadomos¢, ze ich
leczenie nie jest gorsze, a nawet przeciwnie uwazajg je za mniej inwazyjne, bezpieczniejsze i skuteczne, nie majac
»aspiracji” do przechodzenia na linie drugg. Osoby te czesto czujg sie ,,zdrowe”, bo normalne funkcjonowanie w zyciu
daje im poczucie panowania nad SM, a obserwowane zmiany w rezonansie sg bagatelizowane, gdyz nie bolg. Takie osoby
Sg zazwyczaj W mniejszym stopniu zainteresowane innymi formami leczenia.

Z kolei osoby leczone w drugiej linii znalazty sie w niej ze wzgledu na specyfike ich choroby czy silnie postepujgce objawy
i pogarszajacy sie stan zdrowia i s najbardziej Swiadome rdéznic miedzy liniami. & PARTNERS
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Preferowana forma podania leku

Preferencje odnosnie formy podawania leku byty zréznicowane. Preferencje te, poza wygodg aplikacji leku i czestos¢
stosowania, byty ksztattowane przez nastepujgce czynniki:

» skutki uboczne, ich rodzaj i stopien ucigzliwosci

* indywidualne podejscie do zastrzykdéw (niektdre osoby z zatozenia je odrzucaty)

» dtugofalowy wptyw leku na organizm / przebadanie leku i jego bezpieczenstwo

* obecnos¢ leku w dostepnym programie / linii leczenia / obiektywna mozliwosé stosowania.

W pierwszym, naturalnym odruchu, szczegdlnie czesto pojawiajgcym sie u niedawno diagnozowanych pacjentéw,
preferencje idg w kierunku jak najrzadszego podawania leku i najwiekszej wygody, i w ten sposdb jak najmniejszego
angazowania sie w leczenie.

Osoby bardziej doswiadczone i Swiadome wielu aspektdw leczenia SM czesto ponad wygode stawiajg kwestie
skutecznosci leku, wptywu leku na organizm, a tym samym wygode i fatwos¢ jego stosowania podporzgdkowujg
poczuciu wtasnego bezpieczenstwa czy planom zatozenia rodziny. Twierdzg, ze zarowno do zastrzykdw, jak i tabletek da
sie przywyknac.

Niektorzy na tyle ciezko odczuwali skutki uboczne, ze juz nie zwracajg uwagi na to, czy forma leku im odpowiada, nie
chcg zmieniac leku na wygodniejszy za cene koniecznosci przechodzenia raz jeszcze silnych, nieznanych w danym
momencie reakcji organizmu.
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Zastrzyki, iniekcje i autowstrzykiwacz 5 2

W grupie drugiej zanotowano zadziwiajgco niski poziom wiedzy na temat réznych iniekcji. Pojawity sie opinie, ze
zastrzyk to tylko iniekcja domiesniowa, niektdrzy nie wiedzieli czym sie charakteryzuje iniekcja podskorna i nie kojarzyli
zastrzyku z urzgdzeniami do wstrzykiwania.

A czy iniekcja podskdrna to jest dla was zastrzyk? Nie, dla mnie nie. Co to w ogdle znaczy?
Ja robitam zastrzyki domiesniowo w udo raz w tygodhniu.
A czy jakies urzgdzenie do iniekcji podskornej kojarzy sie z zastrzykiem? Nie. [Grupa 2]

W grupie pierwszej wprowadzony do dyskusji termin ,,autowstrzykiwacz” z tzw. penem ze strzykawka lub bez.

Przypuszczam, ze chodzi o peny. (Lek) jest w czyms takim podawany i pewnie (lek) tak samo.

Tak. Ja zyje juz z czyms takim 10 lat. Wktadasz tam strzykawke i wtedy nie trzeba sobie samemu podawac zastrzyku, tylko
przyktadasz ten autowstrzykiwacz i jednym ruchem podaje sie zastrzyk, wyciqgasz, wyktadasz strzykawke i tyle. Ja taki odruch
miatam, Ze sama bym sobie zastrzyku nie podata, ale dzieki tym autowstrzykiwaczom to jakos tak jest lepiej, Ze nie widze tej
strzykawki.

(Lek) byt w tzw. penach. Wyglgdato to jak dtugopis, tylko tam nie wktadatas strzykawki, nie robitas nic. Przyktadatas to do nogi i
naciskatas przycisk jak w dtugopisie. Ja przy pierwszych dawkach zemdlatem, bo pierwsze dawki byty tak, zeby przyzwyczajac
organizm, ze najpierw 1/4 dawki, itd. | musiatem robic ten zastrzyk sam.
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Oczekiwania systemowe 0sob z SM (1:2)

Respondenci byli bardzo zmeczeni i sfrustrowani systemem opieki zdrowotnej, w jakim muszg uczestniczy¢.
Szczegdlnie negatywnie oceniane jest leczenie w ramach NFZ-u, na ktore jednak pacjenci z SM sg skazani (ze wzgledu
na ceny lekéw i mozliwos¢ ich refundowania). Przypadki i historie relacjonowane przez badanych pokazujg, ze system
ten jest nielogiczny, nierdwny, zbyt zbiurokratyzowany i ograniczajgcy dostep do diagnozy, leczenia i rehabilitacji. Nie
tylko frustruje przez podejscie do pacjenta i nieempatyczny sposodb traktowania go, ale ciggle jeszcze wymaga
posiadania znajomosci, uktaddéw, a i w duzej mierze szczescia. By¢ moze przy wszystkich tych cechach ograniczenia
pandemiczne nie zostaty uznane za az tak istotne, by o nich spontanicznie relacjonowac jako o czynniku utrudniajgcym
korzystanie z systemu opieki zdrowotne;.

Nie tylko sam proces diagnozy powinien zostac przyspieszony, usprawniony i skoncentrowany w miejscu bliskim
lokalizacji pacjenta, ale i samo leczenie powinno stac sie bardziej dostepne oraz systemowo by¢ mniej wyczerpujace
dla pacjentow, ktérzy muszg zmagac sie z nielogicznie ustawionymi procesami, terminami, procedurami.

Nie do konca jasne jest dla badanych, czemu programy lekowe sg dostepne dla jednych, a dla innych nie, dlaczego to
pacjent sam ma znalez¢ sobie ,,gdzies leczenie” i czesto znajduje je w zupetnie innym, dalekim miescie i musi w zwigzku
z tym jezdzi¢ przez pot Polski w celu wykonania czynnosci, ktore w jego opinii mozna dokona¢ w miejscu zamieszkania
(np. analizy krwi czy pobranie leku).

Trzeba miec koniskie zdrowie, zeby chorowac, naprawde.[Grupa 3]
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Oczekiwania systemowe 0sob z SM (2:2)

Dodatkowo frustruje poczucie, ze jak sie jest za mato chorym, to nie zastuguje sie na leczenie, trzeba mie¢ odpowiednia
liczbe zmian, rzutow lub punktéw na absurdalnej, bo koriczgcej sie krzyzykiem skali choroby. Trzeba czasem przekonywadé
lekarza, ze nie jest sie symulantem. Przedtuzajgce sie czasy diagnozy i wigczania procedur leczenia stojg wedtug badanych
W jawnej sprzecznosci ze wspominang kampanig informujgcg o tym, jak wazne przy SM jest szybkie dziatanie.

Skoro dato sie zrobic karte DiLO dla chorych nowotworowo, to mysle, ze dla chorych na SM tez da sie cos zrobic. Dla
potencjalnie chorych tez. [Grupa 2]

Oczekiwane jest tez wprowadzenie procedur czy zasad, zgodnie z ktérymi pacjent bytby odpowiednio przygotowywany i
informowany co i gdzie ma dalej zrobi¢ po przedstawieniu mu — jakze trudnej do zaakceptowania i emocjonalnego
przepracowania — diagnozy. Wielu uczestnikow badania twierdzito, ze diagnoza zostata im przedstawiona brutalnie, a
oni sami zostawieni sami sobie, czesto docierajgc do bardzo pesymistycznych i ,,dotujgcych” informacji w sieci.

Opieka nad pacjentami z SM powinna wychodzi¢ poza standardowe podanie leku i wizyty kontrolne co 3 miesigce (choc
tu tez zgtaszano i inne interwaty czasowe, np. co miesigc lub odwrotnie, rzadziej), ale dawaé¢ mozliwos¢ korzystania z
porad innych specjalistéw czy terapeutow, dietetykdw itp. Nie tylko sama choroba, ale i srodki uboczne nadszarpujg i
obcigzajg organizmy pacjentéw. Brak holistycznego poradnictwa w ramach systemu opieki zdrowotnej skazuje chorych z
SM na szukanie poprzez ich ,banki”, spotecznosci wsparcia u innych, bardziej dosSwiadczonych pacjentow.
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Leczenie SM i zmiany w leczeniu
w czasie epidemii COVID-19
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Odczucia na temat opieki zdrowotnej w czasie pandemii (1z2) 5 6

Tematyka utrudnienia czy reorganizacji dostepu do opieki zdrowotnej w dobie pandemii nie okazata sie tematem, ktéry by szczegdlnie
zajmowat i dotykat uczestnikdw badania. Po czesci moze to wynikac z pewnego przyzwyczajenia sie do zycia w kolejnym roku pandemii,
a po czesci z pewnego dostosowania sie systemu opieki zdrowotnej do sytuacji.

W grupie osdb diagnozowanych i zaczynajgcych leczenie juz w dobie pandemii COVID-19 kwestie wirusa byty obecne, ale nie
wspomniano o szczegdlnie zapadajgcych w pamiec utrudnieniach w dostepnie do diagnostyki i lekarzy czy tez sytuacjach majgcych
bardzo istotny wptyw na ich sytuacje. Osoby te byty natomiast krytycznie nastawione do procedur i trudnego przebiegu ich wtasnych
kontaktow ze stuzbg zdrowia, jednak nie wynikajgcych bezposrednio z pandemii. Niektdrzy tez doswiadczyli negatywnych konsekwencji
procedur covidowych lub zachorowania na Covid-19, ale nie byty to problemy bezposrednio zwigzane z procedurami diagnozy SM.

Zgtositam sie zgodnie z planem o wskazanej porze, po czym statam ok. 5 g. na wejsciu do szpitala, bo akurat przyjechat pacjent
covidowy i wszystko byto zawieszone, i ja tam z tq walizkg, i inni pacjenci tez. Mysmy czekali w takiej klitce 2 na 2, a byfo tam
chyba ze 20 0s6b i mysmy wszyscy tam stali i czekali, gdzie Covid szalat.

Byfoby to [wdrozenie leczenia] szybciej, tylko ja wysztam ze szpitala, minety 2 dni i caty pakiet koronawirusowy u mnie sie pojawit,
wysztam z Covidem, wiec to sie przez to przesuneto. Mysle, ze gdyby nie to, to bytoby szybciej.

Z kolei w grupach osob z leczeniem rozpoczetym jeszcze przed pandemig zanotowano uwagi odnosnie utrudnien zwigzanych z
ograniczeniem dostepu do placéwek medycznych i zastgpieniu czesci kontaktéw teleporadami. Wynikato to gtownie z faktu, iz placowki
do ktorych zwykle zgtaszali sie badani zostaty przemianowane na oddziaty covidowe. Zmiany te odebrano jako utrudniajace ich
rutynowe czynnosci zwigzane z leczeniem SM, a czasami nawet jako majgce wptyw na pogorszenie sie stanu zdrowia.
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Odczucia na temat opieki zdrowotnej w czasie pandemii (2z2) 5 7

Byto utrudnione, to na pewno. U mnie utrudnieniem byfo to, Ze lecze sie w (miasto), a (miasto) byt w 100% szpitalem
covidowym. Tutaj raczej wiekszym problemem byta organizacja i dezinformacja tak naprawde. Raz do mnie zadzwoniono a za
3 miesiqgce to juz nie wiem, czy ktos uznat to za pewnik, ze ja juz bede wiedziat, gdzie mam isc, skoro szpital jest zamkniety...
Byto o tyle dobrze, ze ten szpital ma wiele budynkow i w innym budynku bylismy przyjmowani, ale mimo wszystko byfto to
jakies utrudnienie, ze cztowiek nie wiedziat, gdzie ma is¢, bo na oddziat wejs¢ nie moze. [Grupa 1]

Dla mnie problemem byta kwestia powrotu do leczenia. Jak urodzitam corke to juz byta pandemia i chciatam wrdcic do
leczenia, ale miatam tylko teleporade z lekarzem i tez kwestia tego, zZe ten szpital byt covidowy, wiec nie mogtam tam zrobic
rezonansu, Zzeby wrdcic do leczenia i musiatam czekac na jakis termin. Troche to spowolnifo ten moj powrot do leczenia.
[Grupa 1]

JeZdzitam tam co 4 tyg. do szpitala. Jak sie zaczgt Covid, to daty zaczety sie przesuwac i zauwazytam, ze wtedy zaczeto mi sie
zaostrzac to SM [Grupa 2]

Pojawit sie tez komentarz dotyczgcy pewnego, odczuwalnego pozytywnego aspektu reorganizacji stuzby zdrowia w
pandemii i wprowadzonych ograniczen kontaktéw z pacjentami.

Ja mam same dobre wspomnienia, bo zamiast raz na miesigc moge jezdzi¢ do (miasto) raz na trzy, bo dajqg teraz 3
opakowania od razu, a nie jedno. [Grupa 1]
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Podejscie do szczepienia na COVID -19 (122 5 8

Wsréd uczestnikow badania nie byto jednoznacznego podejscia co do zasadnosci i bezpieczenstwa szczepien na koronowirusa.

W dyskusjach grupowych braty udziat zaréwno osoby przekonane do szczepienia, jak i jemu przeciwne. Byly tez osoby wyrazajgce
obawy o sposdb dziatania szczepionek (NOP-y oraz ew. mniejsza skutecznos¢ ochrony przy SM), przy czym kwestie te podnoszone byty
zaréwno przez zaszczepionych, jak i niezaszczepionych. Zwrdcono tez uwage na to, ze w wiekszosci nie dostawali od lekarzy
jednoznacznej rekomendacji czy sie szczepi¢ uwzgledniajgcej specyfike choroby. Rowniez nie do konca jednoznaczne sg informacje,
jakie mozna samodzielnie znalez¢ w publikacjach ogdélnodostepnych. Brakowato tez informacji, ktére pozwolityby swiadomie wybrac,
ktdrg szczepionka najlepiej szczepi¢ sie majac SM.

Ja zaszczepitam sie, bo na poczqtku bardzo panikowatam, jak nastgpita pandemia, tez przez to, Ze mam obnizong odpornosé, ale
tez czytatam artykuty, ktore mowiq, ze przy przyjmowaniu naszych lekow ta szczepionka moze dziata¢ tam miedzy 40 a 60%, wiec
tez nie tak dobrze jak u zdrowego cztowieka i to tez np. bytfa ciezka do znalezienia informacja, czy mozna sie szczepic. Lekarze
mowiq ,,Dobra, niech sie pani szczepi”, ale bo to byto na tej zasadzie i nie byfo to jakies przemyslane z ich strony. [Grupa 1]

W pierwszej grupie wspomniano tez, ze na decyzje o zaszczepieniu sie wptynety de facto argumenty pozamedyczne, czyli mozliwosé
uzyskania paszportu covidowego utatwiajgcego swobodne podrézowanie, przy czym argument ten byt na tyle silny, ze przewazyt
obawy i watpliwosci natury medycznej.

Ja sie zaszczepitam, natomiast tylko z tego wzgledu, zeby moc latac za granice. Nie widze w tej szczepionce Zadnej wartosci,
natomiast rzeczywiscie umozliwia mi latanie bez robienia testow i to byt gfowny powadd.

Doktadnie tak. Aczkolwiek u mnie lekarze mnie strasznie zachecali i tak samo mnie zachecajg do szczepienia na grype, bo
teoretycznie choroba autoimmunologiczna oznacza, Zze bardzo czesto odpornosc jest ostabiona, ale ja jakos tego nie odczuwam.
I gdyby nie to latanie, to chyba bym sie jednak nie zaszczepit. & PARTNERS
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Podejscie do szczepienia na COVID -19 (2:2) 5 9

Wypowiedzi osdb bedacych za szczepieniem sie:
Chciatam sie zaszczepic¢ wtasnie przez te odpornosc i jak na razie chyba nie przechodzitam Covida, wiec szczescie miatam chyba.
Ja jestem zdecydowanie za, jak kazdy inny cztowiek, bo przeciez SM to nie jest jedyna choroba na swiecie.

Ja jako biolog tez wiem, jak dziata uktad odpornosciowy i szczepienia, itd., wiec oczywiscie zaszczepitam sie jak tylko mogtam. Niestety
nie zdqzytam przyjqc 3 dawki, bo wtasnie dostownie 2,5 tygodnia temu przesztam Covid. Zabrakto mi dostownie 1-2 tygodnie jak
mogtam te dawke przyjqé, ale jak tylko bede mogfa...Tylko wtasnie nie wiem, jak dfugo teraz musze czekac i musze lekarza zapytac.

CONSUMER SCIENCE APPLIED

Wypowiedzi 0s6b sceptycznych wobec szczepien / majacych aktualnie watpliwosci:

Ta szczepionka to naprawde bytfo cos nowego i tez mam wrazenie, ze mimo wszystko wypuszczonego na szybko. Ja mam swiadomosc,
Ze szczepienia bazujgce na mRNA to nie jest cos, co dopiero teraz wymyslono. Wiem, Ze to byto badane od lat, ale w tym wypadku boje
sie czegos, czego nie znam.

Ja bede takq czarng owcgq, poniewaz ja na razie nie planuje sie szczepic, poniewaz sq udokumentowane przypadki NOP-ow, gdzie w
przypadku SM wystepuje rzut. W moim przypadku rzut np. na oczy to bytoby to, ze juz bym was tutaj nie widziata w ogdle, wiec ja nie
bede ryzykowata, tym bardziej, ze mam leczenie, ktore obniza mi odpornos¢, jest eksperymentalne i skoro nikt nie potrafi da¢ mi
pewnosci, ze nie bede miata powikfan, to ja tez tego na klate nie biore, bo potem zostane z tym sama.

Ja sie szczepitam, ale mam mieszane uczucia co do szczepienia aktualnie, wiec wole sie nie wypowiadac. Ja nawet wykonywatam te

szczepienia. Mam takie specyficzne podejscie co do szczepienia osob chorych neurologicznie, bo przechorowatam Covida w styczniu i
miatam rzut w lutym. Nie miatam zadnych zmian w kontrolnym rezonansie a po zaszczepieniu sie w kwietniu miatam, wiec... Ja tak to
wiqze ze szczepieniem. MOoj neurolog tego nie wigze, a moja znajoma neurolog wigze. Znam tez lekarzy, ktorzy mieli przypadki R -
pacjentow z zapaleniem nerwu trojdzielnego po szczepieniu. m
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Zapraszamy do kontaktu!
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Dominika Maison
Tel. 501 129 622
Krzysztof Presz

Tel. 502 318 482

ul. Podbipiety 57, 02-732 Warszawa
tel. (22) 828-28-85 / kom: 512-437-457

& PARTNERS

44< 297


mailto:biuro@maison.pl
http://www.maison.pl/
mailto:d.maison@maison.pl
mailto:k.presz@maison.pl

CONSUMER SCIENCE APPLIED

Zapraszamy do kontaktu!

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