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Pierwsze spotkanie z systemem: diagnhoza

SM_2. Kto zdiagnozowat u Pani/ Pana stwardnienie
rozsiane?

lekarz rodzinny |3%

39, hajczescie]

inny lekarz I
okulista

n=396

SM4a. lle czasu mineto od zauwazenia przez
Panig/a pierwszych objawdw choroby do kontaktu z
lekarzem, ktory zdiagnozowat Pani/a chorobe?

tanie otwarte , .
/py / srednio

20 miesiecy

mniej niz miesiac | 2%

od miesigca do trzech
? I 37%

miesiecy

od trzech miesiecy do pét o
roku Bl 15%

od pétrokudoroku [l 13%
wiecej nizrok | IIIEIIN 34%

n=396

SM3. Czy lekarz, ktory zdiagnozowat u Pani/a
stwardnienie rozsiane, ponformowat Panig/a o
mozliwych sposobach leczenia?

Tak
63%

n=396

SM4b. lle czasu mineto od pierwszego kontaktu
z lekarzem do postawienia diagnozy? /pytanie
otwarte/

srednio

14 miesiecy

mniej niz miesiac | 5%

od miesigca do trzech
? I 2%

miesiecy
od trzech miesiecy do pét
roku

B 10%

od pét roku do roku [l 9%
wiecej nizrok [N 22%

n=396

Lekarz udzielit mi wyczerpujgcych informacji
o tym, czym jest stwardnienie rozsiane, jakie

poinformowat mnie o mozliwych sposobach

Lekarz postugiwat sie jezykiem, ktory byt dla

odpowiedziat na wszystkie moje pytania

WALCZ O SIEBIE

iV I

SM3a. Jak Pani/Pan ocenia jakos¢ tych informacji?

top2box

e ..

o
o L
o ot [

| Ani tak, ani nie

sg rokowania, jak przebiega ta choroba

Lekarz w sposéb wyczerpujacy

leczenia

mnie jasny i zrozumiaty

Lekarz w sposdb jasny i wyczerpujacy

Zdecydowanie tak Raczej tak

n=248

B Raczej nie m Zdecydowanie nie

Niska spoteczna s$wiadomos$¢ na temat objawéw SM nie tylko
przektada sie (o czym wiemy z dotychczasowych badan) na brak
zrozumienia dla oséb chorych ze strony otoczenia, ale takze, jak
pokazujg obecne wyniki, moze wydtuza¢ proces diagnozy. Sama
diagnoza SM 1z reguty trwa nie dtuzej niz 3 miesigce (w 25%
przypadkéw do miesigca). Proces ten jednak czesto wydtuza zwtoka,
z jaka pacjenci zgtaszajq sie ze swoimi objawami do lekarza.

Diagnoza jest pierwszym momentem zetkniecia z sytemem opieki
nad pacjentami z SM. Warto zauwazy¢, ze czesto ich potrzeby i
oczekiwania s3 w tym momencie niespetnione: zaledwie 30-40%
otrzymato od lekarza diagnozujgcego chorobe satysfakcjonujgce
informacje na temat przebiegu choroby i moiliwych sposobow
leczenia (pomimo, ze z reguty jest to lekarz neurolog).



Powody niekorzystania z programow leczenia SM

PL2. Czy jest Pani/Pan objeta/y jakgkolwiek terapiq
lekowq stwardnienia rozsianego?

Tak
73%

n=297; tylko osoby z postacig rzutowo-remisyjng lub
tagodng

Najczestszg przeszkoda wziecia udziatu w programie
leczenia sg brak srodkow, ale tez brak checi.

Okoto jedna trzecia badanych nie jest leczona,
poniewaz nie ma takiej mozliwosci (nie ma programu
leczenia dla nich, nikt im tego nie zaproponowat, nie
byto miejsc).

Cho¢ deklaratywnie odlegtosé placowki stuzby zdrowia,
w ktérej dostepne jest leczenie, jest wskazywana
stosunkowo rzadko jako powdd niekorzystania z
programu, mozna wnioskowaé, ze jednak ma pewne
znaczenie. Osoby korzystajagce z programu leczenia
zdecydowanie czesciej majg do niego dostep w obrebie
miejscowosci, w ktorej mieszkaja.

PL7. Dlaczego nie korzysta Pani/Pan z terapii lekowej
SM? /wielokrotny wybdr/

Nie mam srodkow na sfinansowanie - .
leczenia 22%

Nie chce leczy¢ sie w ramach
programu leczenia oséb z SM - 21%

Nie byto takiej mozliwosci/ nikt mi nie
zaproponowat takiej terapii - 19%

Z powodu braku miejsc . 14%

Juz kiedys$ korzystatam/em z

programu, ale terapia nie przyniosta . 10%
oczekiwanych rezultatow

Najblizsza placdwka znajduje sie zbyt 59%
(1]
daleko od mojego miejsca
zamieszkania

Nie mam mozliwosci dotarcia do I 3%
placowki

inny powad, jaki? - 35%

n=81; tylko osoby nie korzystajgce z programu leczenia

WALCZ O SIEBIE

PL8. Gdzie znajduje sie placowka, w ktorej mogtaby/
mogtby Pani/Pan skorzystac z terapii lekowej SM?

W obrebie miasta, w ktorym
26%
mieszkam - 0

W obrebie powiatu, w ktérym . 9%
mieszkam

W obrebie wojewédztwa, w _ 44%

ktérym mieszkam

Poza obszarem wojewddztwa, . 11%
w ktérym mieszkam

Nie ma takiej placéwki I 4%

Nie wiem I 6%

n=81; tylko osoby nie korzystajgce z programu leczenia

m.in. ze wzgledu na starszy wiek,
uczulenie/ zt3 reakcje na leki, cigze,
strach przed skutkami ubocznymi,

czekam na wejscie do programu
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Chorzy na SM poktadajg nadzieje w terapii

OPL2. Prosze powiedziec, w jakim stopniu zgadza sie Pan/i z nastepujgcymi

) T W zaleznosci od rodzaju leczenia:
stwierdzeniami:

/top2box/

Podejmowana przeze mnie terapia SM jest 13% 4 Leczenie objawowe, n=60 80%
skuteczna / pomaga mi :

Leki pierwszego rzutu,

Zdecydowanie sie zgadzam Raczej sie zgadzam 81%

n=119
B Raczej sie nie zgadzam m Zdecydowanie sie nie zgadzam
n=216; tylko osoby korzystajgce z programow leczenia Leki drugiego rzutu, n=43 84%
Leczenie kliniczne, n=56 93%

Az 84% badanych deklarowato, ze podejmowana przez nich terapia pomaga im, jest skuteczna. Pokazuje to, ze pacjenci wierza w terapie, co motywuje
ich do udziatu w niej pomimo réznych trudnosci.

Co ciekawe, najsilniejsze przekonanie o skutecznosci podejmowanego przez nich leczenia przejawiajg osoby uczestniczgce w programach klinicznych.
Wydaje sie, ze dajg one pacjentom wiecej nadziei na poprawe swojego stanu niz standardowe formy leczenia.
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Pomijanie dawek lekéw

OPL3. Jakiego rodzaju leczenie podejmuje Pani/Pan w OPL8. Czy zdarzyto sie Panu/i pomingc¢ dawke leku? /Odsetek odpowiedzi ,tak” dla kazdego rodzaju leczenia./
ramach programu leczenia SM? /pytanie wielokrotnego
wyboru/
LECZENIE OBJAWOWE LEKI PIERWSZEGO RZUTU
leczenie objawowe - 28%
Tak
43% Tak
leki tzw. pierwszego rzutu - 55% 35%
leki tzw. drugiego rzutu . 20% LEKI DRUGIEGO RZUTU* PROGRAM KLINICZNY
Tak
uczestnicze w programie 25%

- 26%
klinicznym

n=216; tylko osoby korzystajgce z programow
leczenia

Wyniki badan wskazujg, ze dos¢ czestym problemem jest pomijanie dawek lekdw. Najczesciej zdarza sie to pacjentom przyjmujgcym leki
pierwszego rzutu, nieco raczej pacjentom leczonym objawowo, najrzadziej: przyjmujgcym leki drugiego rzutu.

DOM BADAWCZY m
* Uwaga, niska liczebnos¢ (ponizej n=50) mais



Powody pomijania dawek lekdw na SM
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OPL9. lle razy w cigqu ostatniego roku zdarzyto sie Panu/i OPL10. Prosze powiedziec, z jakiego powodu zdarza sie Pani/u pomija¢ dawki lekéw na SM.

pomingc¢ dawke leku? /pytanie wielokrotnego wyboru/

Zdarza mi sie zapomnie¢ o zazyciu leku _ 51%

Zdarza mi sie zapomnieé o wizycie w
placowce, by odebrac lek I 5%

Zdarza mi sie nie mieé czasu na zazycie leku - 229

Zdarza mi sie nie mie¢ czasu na wizyte w
placéwce i odbidr lekow . 9%

Leki, ktére zazywam, majg skutki uboczne
utrudniajace funkcjonowannie - 28%

Przy zazywaniu lekow wystepujg dziatania 2
1%
niepozgdane w miejscu podania (wktucia) - ?

Zazywanie lekéw jest dla mnie - 21%

n=93; osoby, ktdrym zdarzyto sie poming¢ dawke, nieprzyjemne, boje sie go

niezaleznie od rodzaju leczenia*
n=88; osoby, ktdrym w ciggu ostatniego roku
anirazu ®tylkoraz ®dwa-trzyrazy ® wiele razy zdarzyto sie poming¢ dawke, niezaleznie od rodzaju
leczenia*

Zazywanie lekdw przypomina mi o chorobie,
o ktérej na co dzien czesto nie pamietam

Chciat(a)bym sprébowac innych, bardziej
nowoczesnych lekdw

Nie wierze w skuteczno$¢ mojej terapii

Obecna terapia nie jest dostosowana do
moich potrzeb

Mam trudnosci w przewozeniu leku

Placéwka, w ktorej sie lecze, jest za daleko

m.in. przeszkodzito wesele/
impreza, choroba z wysokg
gorgczka, brak mozliwosci Inne powody
odbioru leku poza godzinami
pracy, wyjazd, zmarnowana
dawka, techniczny problem z
wktuciem

B 1s%
B 3%
B o

| 2%

| 2%

0%

B 22«

Pomijanie dawek lekdw bardzo rzadko bywa incydentalne: osobom, ktérym sie to zdarza, zdarza sie najczesciej minimum 2-3 razy w roku. Najczestszy powdd to zapomnienie
o przyjeciu leku, dos¢ czesto tez brak czasu - co posrednio stanowi potwierdzenie, ze zycie wielu chorych nie jest skoncentrowane na terapii, jest w nim wiele innych rdl i

zadan, w ktore sie angazuja.

* Liczebnosci oséb, ktorym zdarzyto sie poming¢ dawke w ramach okreslonych rodzajéw leczenia byty zbyt niskie, by rozpatrywac je osobno.
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Postrzegany wptyw terapii pierwszorzutowej na zycie

OPL4. Jak by Pani/Pan ocenita/ocenit wptyw Pani/Pana
terapii na codzienne Zycie?
srednio

srednio
3,6 roznych
niedogodnosci

srednio

2 rdéine
niedogodnosci 17%

srednio
2,6 roznych
niedogodnosci

® bardzo duzy (moje zycie jest catkowicie podporzgdkowane
terapii) bezsennosc¢,

srednio
2,7 roznych
niedogodnosci

Skutki uboczne:
= raczej duzy depresja, wymioty,

= $redni: ani duzy, ani maty biegunki, omdlenia

raczej maty

bardzo maty (terapia praktycznie nie ma wptywu na moje srednio

zycie)

3 r6zne wskazania

n=119; tylko osoby w terapii pierwszorzutowej

OPL5. Jakie niedogodnosci wigzq sie dla Pani/a z terapiq SM?
/pytanie wielokrotnego wyboru/

Zazywanie lekdw przypomina mio
mojej chorobie

Skutki uboczne na poziomie catego
organizmu

Odbidr lekéw angazuje duzo mojego
czasu i/lub zasobdéw finansowych

Dziatania niepozadane w miejscu
podania (wktucia)

Przyjmowanie lekéw jest dla mnie
nieprzyjemne

Koniecznos¢ organizowania catego
zycia pod terapie

Mam trudnosci w przewozeniu leku

Nie odczuwam zadnych
niedogodnosci
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Osoby oceniajace wpltyw

terapii jako raczej i
bardzo duzy, n=39

56% 59% 53%

55% 72% 40%

52% 56% 42%

45% 64% 40%

43% 54% 26%

44% 3%

10% 5%
Inne 3% Pod wzgledem postrzeganego wptywu terapii
pierwszorzutowej na zycie codzienne badani sg podzieleni:
7% jedna trzecia ocenia ten wptyw jako duzy lub bardzo duzy,

niewiele mniej jednak deklaruje, ze wptyw ten jest niewielki.

Osoby oceniajagce wptyw terapii na zycie jako duzy odczuwajg zdecydowanie wiecej
niedogodnosci, zaréwno pod wzgledem fizycznym (skutki uboczne na poziomie catego
organizmu, dziatania niepozgdane w miejscu wktucia), emocjonalnym (strach przed
braniem lekéw — co wydaje sie logiczne w kontekscie czesciej odczuwanych skutkéw
ubocznych — oraz poczucie koniecznosci organizowania zycia pod terapie), jak i
praktycznym (czesciej sg to osoby, ktére odczuwajg odbiér lekdw jako powazing
niedogodnosé).
(BRIVINIVINR) 24



Chorzy na SM nie mogg sie doczeka¢ nowoczesnych lekow

OPL6. Na ile Pana/i zdaniem nowoczesne preparaty,
dostepne juz w Unii Europejskiej i na swiecie, ale jeszcze
nierefundowane w Polsce, wptywajq na codzienne
funkcjonowanie pacjenta (w porownaniu z terapiq, w ktorej
bierze Pani/ Pan udziat)?

m w zdecydowanie mniejszym stopniu

® raczej w mniejszym stopiu
= w takim samym stopniu
raczej w wiekszym stopniu

= w zdecydowanie wiekszym stopniu

n=119; tylko osoby w terapii pierwszorzutowej

OPL7. Jaki jest Pani/a stosunek do nowoczesnych lekow
(jeszcze niedostepnych/ nierefundowanych w Polsce)?
/top2box/

Juz nie moge sie doczeka¢, kiedy

ten preparat bedzie refundowany 96%
w Polsce
Wiaze bardzo duz dziej
igze bardzo .uze na. zZieje z 92%
nowymi lekami
Obawiam sie, ze nowe leki jeszcze
bardzo dtugo nie bedg dostepne 97%

w Polsce

Mam watpliwosci, czy nowe leki
beda lepsze od dotychczas
stosowanych

28%
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Zaréwno osoby odczuwajgce obecng terapie jako duzg, ja niewielkg niedogodnos¢, bardzo duze
nadzieje wigzg z niedostepnymi jeszcze w Polsce lekami. Zdecydowana wiekszos¢ z nich jest
przekonana, ze beda one mniej ucigzliwe dla pacjentéw i bardziej skuteczne. Wtasciwie wszyscy
zgadzajg sie ze stwierdzeniem, ze juz nie mogg doczeka¢ sie, kiedy preparaty te bedg dostepne
w Polsce. Zarazem podobny odsetek wyraza jednak obawe, ze jest to nadal bardzo odlegta

perspektywa.

DOM

m

BADAWCZY

al

AY



WALCZ O SIEBIE

Korzystanie z dodatkowych mozliwosci terapii w5 V i

IN1. Z jakich inncyh rodzajow leczenia zdarzyto sie Pani/u korzystac, odkqd choruje Pani/Pan na SM?

REHABILITACIA PORADY/ TERAPIA DODATKOWE KONSULTACIE
PSYCHOLOGICZNA PRYWATNE

64%

KONSULTACJE W PUBLICZNEJ KONSULTACIJE W PRYWATNE)
PLACOWCE StUZBY ZDROWIA - PLACOWCE StUZBY ZDROWIA -
w ramach leczenia innej choroby w ramach leczenia innej choroby
27%
41% tak

® nie

n=396



