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Cele i metodologia badania

Zbadanie opinii osdb chorych na stwardnienie rozsiane na temat relacji z lekarzem oraz
znajomosci terapii i procesu decyzyjnego zwigzanego z wyborem sposobu leczenia

&

Badanie zostato zrealizowane metodg CAWI (Computer Assisted Web Interview)

W badaniu wzieto udziat n=372 osoby

<

Osobami badanymi byty osoby chorujace na SM, przy czym gtéwng grupg badang byli chorzy z postacig rzutowo-
remisyjng lub tagodng choroby.

Badanie zostato przeprowadzone przez internet: link do ankiety zostat umieszczony na réznych stronach
zwigzanych ze stwardnieniem rozsianym na Facebooku.

Sposdb realizacji do pewnego stopnia ogranicza mozliwos¢ generalizacji na catg populacje oséb chorych: badanymi
byty prawdopodobnie czesciej osoby bardziej mobilne, aktywne mimo choroby, czesciej niz w populacji z
wyksztatceniem wyzszym. Szczegdtowg charakterystyke demograficzng proby przedstawia tabela nas. 5

Okoto 15 minut




Charakterystyka demograficzna proby

WIELKOSCE MIEJSCOWOSCI OSOBY WCHODZACE W SKtAD
ZAMIESZKANIA GOSPODARSTWA DOMOWEGO

10%

PLEC

e O
26% w* 74%

do 18 lat
18-24 lata
25-34 lata
35-44 |ata
45-54 lata

55 lat lub wiecej

WYKSZTALCENIE

podstawowe
gimnazjalne
zasadnicze zawodowe
Srednie, pomaturalne

wyzsze

0%

1%

1%

8%

16%

13%

9%

32%

31%

34%

wies$

mate miasto (do 20 tys.)
Srednie miasto (20-99 tys.)
duze miasto (100-499 tys.)

wielkie miasto (pow. 500 tys.)

19%

11%

23%

16%

31%

SYTUACJA ZAWODOWA

pracuje na peten
etat
pracuje na pot
etatu

pracuje dorywczo

nie pracuje

jestem na
emeryturze

5%

5%

7%

46%

36%

tylko ja
zona/ maz

dziecko/ dzieci

partner/
partnerka

rodzice/ rodzic
brat/ siostra

inna osoba

15%

7%

4%

18%

54%

45%
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Podstawowe informacje o chorobie

SM3. Czy jest Pan/i objeta jakgkolwiek terapig na stwardnienie
rozsiane w ramach programu leczenia SM? N=372

SM1. Od jak dawna choruje Pan/i na stwardnienie rozsiane?
N=364

Sredni czas trwania choroby

10 lat

1 11 21 31 41

najkrotszy czas
trwania choroby

SM?2. Jaka jest obecna postac Pana/i choroby?
N=372

Postac choroby

62% 11%

Rzutowo-remisyjna Wtdrnie postepujgca Pierwotnie postepujgca

51 59
najdfuzszy czas
trwania choroby

9% 18%

Terapia

39%
lat

61%

Nie

Tak

SM4. Jakiego rodzaju leczenie podejmuje Pan/i w ramach leczenia SM?

Rodzaj leczenia

Leki tzw. pierwszego rzutu/ pierwszej linii

Uczestnicze w programie klinicznym

tagodna

Leki tzw. drugiego rzutu/ drugiej linii

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

Podejmuje inne leczenie

6%

N=372

15%

13%

25%
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59%

Dieta, suplementy,
¢wiczenia



SM a praca

Czy ma Pan/i orzeczenie o niepetnosprawnosci?

31%

37%
n=372
= Tak, mam orzeczenie o niezdolnosci do pracy
Tak, mam orzeczenie o niepetnosprawnosci (ale nie orzeczenie o

niezdolnosci do pracy)
Nie

pracuje na peten
etat

pracuje na pét
etatu

pracuje dorywczo

nie pracuje

62%

10%

4%

20%

n=114, osoby bez orzeczenia o niepetnosprawnosci

pracuje na peten
etat

pracuje na poét
etatu

pracuje dorywczo

nie pracuje

61%

3%

7%

25%

n=138, osoby posiadajgce orzeczenie o
niepetnosprawnosci, ale nie o niezdolnosci do

pracy

Badani to osoby aktywne zawodowo.
Podobnie jak w przypadku badania
zesztorocznego, obserwuje sie, ze chorzy
na SM podejmujg prace, niezaleznie od
tego, czy posiadajg orzeczenie o
niepetnosprawnosci, czy nie. Wydaje sie,
Ze praca — poza aspektem finansowym —
moze takze mie¢ wymiar terapeutyczny:
umozliwia do pewnego stopniu
oderwanie sie od choroby, sprawia, ze
osoba czuje sie potrzebna, aktywna.



Ocena lekarza prowadzacego (1)

DR1. Jak Pan/i ogdlnie ocenia opieke ze strony swojego lekarza prowadzacego?

N=372
Ogolna ocena lekarza prowadzgcego
ocenia pozytywnie
21% 36% 29%
Bardzo dobrze Raczej dobrze Ani Zle, ani dobrze Raczej zle
W zaleznosci od typu choroby: W zaleznosci od leczenia:
/top2box/ [top2box/
Rzutowo-remisyjna (n=229) 66% Tak, jestem objety/a terapia .
na SM (n=226) 0
tagodna (n=68) 50%
Pierwotnie postepujaca 42% Nie, nie jestem objety/a 3550
(n=33) terapia na SM (n=146) °

Wtdrnie postepujaca (n=42) 33%

ocenia negatywnie

12% 2%

Bardzo zle

Ogodlna ocena lekarza prowadzgcego jest raczej pozytywna (niemal
60% dobrze go ocenia). Jednoczesnie obserwuje sie dos¢ duze
réznice w ewaluacji lekarza w zaleznosci od typu choroby oraz
podejmowania terapii. Swojego lekarza najlepiej oceniajg osoby
chorujgce na rzutowo-remisyjny typ SM, a takze pacjenci objeci
terapig, natomiast najmniej zadowoleni z opieki lekarskiej sg chorzy
na wtérnie postepujacy typ SM, a takze nieobjeci terapia.
Prawdopodobnie brak leczenia, a przy tym duze cierpienie,
sprawiajg, ze chorzy do pewnego stopnia ,obwiniajg” lekarzy za taka
sytuacje.



Relacja pacjent — lekarz (1)

DR4. W relacji pacjent-lekarz liczg sie nie tylko umiejetnosci i osobowosc lekarza, ale tez pacjenta. Niektdrzy pacjenci lepiej odnajdujg sie w tej relacji, inni gorzej. Na

ile Pan/i jest zadowolony/a z tego, jak odnajduje sie Pan/i w tej relacji?
N=372

Zadowolenie pacjenta z relacji z lekarzem

jest zadowolona

19% 43%
Jestem bardzo zadowolony/a Jestem raczej zadowolony/a
Jestem raczej niezadowolony/a Jestem bardzo niezadowolony/a

W zaleznosci od typu leczenia:

/top2box/
_TAK: Leki tzw. TAK: Program kliniczny
pierwszego rzutu 62% (n=57)
(n=133) N
.NIE: Leki tzw. NIE: Program kliniczny
pierwszego rzutu 75% (n=169) 61%
(n=93) N

88%

nie jest zadowolona

23% 13% 2%

Jestem ani zadowolony/a, ani niezadowolony/a

Wiekszos¢ badanych ma poczucie, ze dobrze odnajduje sie w relacji
pacjent-lekarz.

Zdecydowanie lepiej relacje z lekarzem oceniajg osoby uczestniczace
w programie klinicznym. By¢ moze ta forma leczenia daje chorym
wiekszg nadzieje na poprawe stanu zdrowia niz standardowe terapie,
a to przektada sie na wyzszy poziom satysfakcji z opieki medycznej.
Wyraznie tez widac¢ jednak, ze osoby objete programem klinicznym
sg objete bardziej intensywng opieka ze strony lekarza (czesciej majg
np. jego numer telefonu).



Relacja pacjent — lekarz (2)
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DR5. Z czasem pacjent takze nabywa lub pogtebia rdzne umiejetnosci przydatne w relacji, kontaktach z lekarzem. Jak Pan/i ocenia swoje umiejetnosci w tym

zakresie?
N=371

Gotowosc¢ do wspdétdecydowania o
przebiegu terapii, przejecia
wspoétodpowiedzialnosci za jej przebieg

Umiejetnosé przebicia sie, np. zadania
wszystkich pytan, ktére planowatem/am

Asertywnos$é — umiejetnos¢ wyrazenia
swojej opinii, sprzeciwu

Zdecydowanie tak Raczej tak

33% 46%
28% 48%
25% 44%
Raczej nie Zdecydowanie nie

Ani tak, ani nie

DR6. Ktdry z ponizszych opiséw najlepiej oddaje Pana/irelacje z Pana/i lekarzem prowadzgcym?

N=372

‘ 23%

Lekarz jest moim partnerem w terapii — wyjasnia
moje watpliwosci, poszerza mojg wiedze i razem

decydujemy o przebiegu terapii

»,0ddanie zdrowia” w rece lekarza

48%

To lekarz gtdwnie o wszystkim decyduje, ale
pyta mnie o zgode, moge wyrazi¢ swoje zdanie

TOP2boxes

15% 4%. 79%

15% 7%1%' 76%

20% 8% 1’ 69%

W Nie uwazam, aby taka umiejetnos¢ byta mi potrzebna

29%

Osoby chore na SM, biorgce udziat w
badaniu, majg bardzo pozytywny
obraz siebie jako pacjentéw.
Jednoczes$nie pomimo, ze wiekszo$¢
wykazuje gotowos¢ do
wspotdecydowania o  przebiegu
terapii, to tylko 23% oséb ma
poczucie, ze ich relacje z lekarzem
majg charakter partnerski, niemal
1/3 przyznaje, ze to witasciwie lekarz
o wszystkim decyduje.

Lekarz sam o wszystkim
decyduje, ja mam niewielki
wplyw na swojg terapie



Zaufanie do lekarza (1)

DR7. Czy ma Pan/i zaufanie do swojego lekarza?
N=372

Mam petne zaufanie do Mam duze zaufanie do
mojego lekarza mojego lekarza

19% 49%

ma zaufanie do
swojego lekarza

W zaleznosci od typu choroby:
/top2box/ [top2box/

Rzut -remisyj =229 72%
zutowo-remisyjna (n ) % Tak, jestem objety/a terapig

na SM (n=226)

tagodna (n=68) 62%
Pierwotnie_postepujqca 3% Nie, nie jestem objety/a
(n=33) terapia na SM (n=146)

Wtdrnie postepujaca (n=42) 50%

W zaleznosci od leczenia:
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nie ma zaufania do
swojego lekarza

28% 4%

Mam bardzo ograniczone W ogéle nie mam zaufania
zaufanie do mojego lekarza do mojego lekarza

Wieksze zaufanie maja
uczestnicy programow
klinicznych, mniejsze — osoby
biorace leki tzw. | rzutu

Okazuje sie, ze niemal co trzeci badany nie ma zaufania do swojego
lekarza.

76% Jednoczesnie podobnie jak w przypadku oceny lekarza obserwuje
sie réznice miedzy grupami chorych w zaleznosci od typu choroby
oraz korzystania z terapii. Zdecydowanie mniejsze zaufanie do
lekarza wskazujg chorzy na wtérnie postepujacy typ SM, niebedacy

56% objeci terapig, a wsréd leczacych sie — osoby, ktére biorg leki tzw. |
rzutu. Mozlwie, ze w przypadku braku leczenia lub leczenia lekami
tzw. | rzutu, lekarze poswiecajg mniej uwagi pacjentom (ci chorzy
rzadziej majg tez bezposredni numer do lekarza), co sie przektada
na mniejsze zadowolenie i nizsze zaufanie z ich strony.



Informacje na temat witasnej terapii

TE1. Czy na etapie wyboru obecnej terapii (sposobu leczenia) stwardnienia
rozsianego, lekarz informowat Pana/ig o innych dostepnych terapiach, lekach?
N=226

47%
53%
Nie

36%

64%

Tak

ZAUFANIE WOBEC LEKARZA: OGOLNA OCENA LEKARZA:

/top2box/ /top2box/
Tak,lekarz informowat o Tak,lekarz informowat o
innych formach terapii 90% innych formach terapii 85%
(n=119) (n=119)

Nie, lekarz nie
informowat o innych 56%
formach terapii (n=107)

Nie, lekarz nie
informowat o innych 60%
formach terapii (n=107)
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TE2. Czy lekarz poinformowat Pana/ig o wadach i zaletach
poszczegdlnych form terapii?
N=226

Nieco ponad potowa badanych deklaruje, ze lekarz
informowat ich o wszystkich dostepnych formach
leczenia, a ponad 60% rozmawiata z lekarzem o wadach
i zaletach réznych terapii.

Jednoczesnie obserwuje sie podobng zaleznos¢ jak w
przypadku oséb nieobjetych terapia — pacjenci
»Swiadomi” majg zdecydowanie lepsze zdanie o lekarzu
niz ,nieswiadomi”. Chorzy lepiej informowani o
mozliwosciach leczenia majg poczucie, ze lekarzowi
bardziej zalezy, a przy tym wydaje sie on mie¢ wieksza
wiedze, co prawdopodobnie zwieksza ich przekonanie,
ze dokonali wtasciwego wyboru terapii.

LEKARZ PRZEKAZUJE POTRZEBNE

KOMPETENCIJE LEKARZA:

[top2box/

Tak,lekarz informowat o
innych formach terapii
(n=119)

Nie, lekarz nie
informowat o innych
formach terapii (n=107)

INFORMACIE:
[top2box/

Tak,lekarz informowat o
83% innych formach terapii 82%
(n=119)

Nie, lekarz nie
60% informowat o innych 46%
formach terapii (n=107)



O co lekarze pytajg pacjentéw, a o co nie?

TE3. Czy podczas wywiadu zbieranego przez lekarza przed dobraniem Panu/i sposobu terapii, lekarz pytat o:

N=226 . s s
Wsparcie, mozliwos¢ opieki

ze strony innych oséb

Styl zycia (np. miejsce pracy,
odzywianie)

Planowanie kolejnego
dziecka

15% 19% 9%

41%
46% 1

53%

32%

0,
35% R Tak

Nie
Czy formutujgc swoje zalecenia, rekomendacje co do planowanej terapii, lekarz uwzglednit te informacje?
Nie
14% pamietam/Nie
25% .
32% o wiem
7%
68% 3% 65%

80%
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Okoto 1/3 respondentéw chorych
na SM deklaruje, ze lekarz podczas
wyboru terapii nie pytat ich o
mozliwosci  opieki ze strony
rodziny ani styl zycia. Najrzadziej
zadawanym pytaniem okazuje sie
jednak to o plany rodzicielskie — az
potowa kobiet nie byta pytana o
to, czy chciataby urodzi¢ (kolejne)
dziecko.

JednoczesSnie osoby, ktore byty
pytane przez lekarza o rdéine
aspekty swojego zycia raczej maja
poczucie, ze lekarz uwzglednit te
wiedze przy rekomendowaniu im
konkretnej formy leczenia.



W jaki sposob pacjenci poszukujg na wtasng reke informacji o

terapiach?

TES. Z jakich zrodet informacji Pan/i korzystat/a, kiedy szukat/a Pan/i
informacji o poszczegdlnych formach terapii?

N=157

Zrédta informaciji o terapiach

Na forach internetowych

Na portalach
spotecznosciowych

W prasie

W telewizji

Wsrdd osdb chorych na SM

U lekarza, u ktérego lecze sie
na SM

U innego lekarza

Wsrdd znajomych/rodziny

Gdzie$ indziej

INTERNET
78%
54%
36%
13%
INNI LUDZIE
59%

44%

Specjalistyczne portale
34% medyczne, pub.me.d,. .
prasa medyczna i ksigzki

26%

13%

TE4. Czy przed decyzjg o podjeciu okreslonej terapii szukat/a Pan/i na
wtasng reke dodatkowych informacji na jej temat?
N=226

30%

70%
Nie

Tak

Wiekszos¢ badanych zanim zdecydowata sie na terapie, szukafa
informacji na ten temat na wtasng reke. Co ciekawe, nie obserwuje sie
zalezno$ci miedzy szukaniem dodatkowych informacji a zaufaniem
wobec lekarza (co sugeruje, ze cheé¢ dowiedzenia sie wiecej nie jest
zwigzana z brakiem zaufania wobec lekarza, a moze wynika¢ z rdéznic
indywidualnych miedzy pacjentami, np. poziom kontroli).

Gtownym Zrédtem informacji dla poszukujgcych jest internet (przede
wszystkim fora internetowe).

14



Podjecie decyzji dotyczgcej wyboru terapii

TE6. W jaki sposdb zostata podjeta decyzja o Pana/i obecnej terapii (sposobie leczenia) stwardnienia rozsianego?

N=226

54%

Lekarz zalecit te terapie i nie rozwazatem/am innych opgji

ZAUFANIE WOBEC LEKARZA:
/top2box/

Decyzja o terapii zostata
podjeta wspdlnie 86%
(n=103)

Lekarz zalecit tg terapie

0,
(n=123) 67%

15

Ue

46%

Decyzja o terapii zostata przedyskutowania i podjeta wspdlnie z lekarzem

OGOLNA OCENA LEKARZA:

/top2box/

Decyzja o terapii zostata
podjeta wspdlnie
(n=103)

Lekarz zalecit ta terapie
(n=123)

63%

82%

Nieco wiecej jest osob, ktdére deklarujg, ze wybdr terapii byt
przede wszystkim zaleceniem lekarza niz tych, ktére majg
poczucie, ze decyzja zostata podjeta wspdlnie przez lekarza i
pacjenta.

Przedyskutowanie decyzji i wspdlne je podjecie jest powigzane z
wiekszym zaufaniem wobec lekarza oraz bardziej pozytywna jego
ocena.



Nowe leki a terapia "

TE7. Czy po podjeciu terapii lekarz kiedykolwiek rozmawiat z Panig/em lub wspominat o pojawiajgcych sie nowych ZAUFANIE WOBEC LEKARZA:
lekach? /top2box/
N=226

Tak,lekarz informowat o

0,
nowych lekach (n=102) &

45% 55%

Nie, lekarz nie
informowat o nowych 63%
lekach (n=124)

TE8. Czy w osrodku, w ktérym sie Pan/i leczy, dostepne sg nowe leki (fumaran dimetylu, interferon pegylowany)?
N=226 OGOLNA OCENA LEKARZA:

/top2box/

31% 60% 9%

Tak,lekarz informowat o

0,
nowych lekach (n=102) p5%

Nie, lekarz nie
TE9. Czy rozmawiat/a Pan/i z lekarzem o tym, czy nowe leki bytyby dobre dla Pana/i, czy warto, aby rozwazyt/a Pan/i informowat o nowych 60%

podjecie innej terapii? lekach (n=124)
N=226
Wiekszos¢ badanych chorych na SM nie ma $wiadomosci, czy w
1% 599% ich osrodku dostepne sg nowe leki. Niespetna co trzeci badany
ma w swoim osrodku dostepne nowe leki. Nieco wiecej (45%)
zostato o nowych lekach poinformowanych przez lekarza. Jednak
wiekszos¢ chorych, bo az 60% nie rozmawiato ze swoim lekarzem
prowadzgcym o mozliwosci podjecia terapii opartej o nowe leki.
Tak = Nie wiem Nie Jednoczesnie swiadomos¢ istnienia nowych lekéw takze sprawia,
ze chorzy bardziej ufajg lekarzowi i lepiej go oceniaja.
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Bellevue, Zirich
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Czy jestem pacjentem? Czy
cztowiekiem? - dr Mariola
Kosowicz

o e
Jak przygotowac sig do
rozmowy z lekarzem

- Marta Smoliriska

|ak sig przygotowac do

Czy moge miec wptyw na
moje leczenie - dr Mariola
Kosowicz

B
Jak rozmawiaé w sytuacji
stresu - Marta Smolinska

Komunikacja = dialog

Diagnoza - co dalej?
- Marta Smoliriska

oy
Jak rozmawia¢ z lekarzem
- Katarzyna Pawlikowska

@
Komunikacja niewerbalna

www.szkola-motywacji.pl

Wydzial Psychologii

Uniwersytetu Warszawskiego

3. Uczelnia
* tazarskiego
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H l} Instytut Praw Pacjenta
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i Edukacji Zdrowotnej

Instytut
Komunikacji
Zdrowotne)
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Kontakt z lekarzem  Rozmowa z prof.
- rozmowa Haling Bartosik
Z ministrem Psujek

Markiem Balickim

Rozmowa z prof. Rozmowa z prof.
Danutg Ryglewicz Adamem Stepniem

O przeszczepach
szpiku kostnego

O diagnozie z prof.
Krzysztofem
Selmajem
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