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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Cele i metodologia badania 4

Zbadanie:

(1) opinii osob chorych na SM na temat ich relacji z lekarzem;

(2) poziomu poinformowania pacjentéow przez lekarzy o terapii oraz lekach;
(3) opinii osoéb chorych na SM na temat portalu Szkota Motywacji.

Badanie zostato zrealizowane metodga CAWI (Computer Assisted Web Interview). W raporcie zaprezentowano
fragmentaryczne zestawienie wynikdéw tego badania z wynikami z 2016 roku. Nalezy jednak pamieta¢, ze wyniki te
nie sg w petni poréwnywalne ze wzgledu na drobne rdznice metodologiczne (np. nieco inng konstrukcje ankiety,

ktorej pytania docieraty do wiekszych grup badanych niz w 2016 roku).

W badaniu wzieto udziat n=358 osadb.

Respondentami byly osoby chorujgce na SM, przy czym gtdwng grupga badang byli chorzy z postacia
rzutowo-remisyjng choroby (n=278). Badanie zostato przeprowadzone przez internet: link do ankiety
zostat umieszczony na réinych stronach zwigzanych ze stwardnieniem rozsianym.

Szczegbétowq charakterystyke demograficzng proby przedstawia tabela na s. 5.

~20 minut
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Charakterystyka demograficzna préby

PLEC

® O
21% we 79%

do 18 lat
18-24 lata
25-34 lata
35-44 lata
45-54 |ata
55-64 lata

65 lat lub wiecej

WYKSZTALCENIE

podstawowe
gimnazjalne
zasadnicze zawodowe
srednie

pomaturalne

wyzsze

1%
7%

9%
2%

1%
1%
9%
26%
7%

34%
29%
18%

56%

WIELKOSC MIEJSCOWOSCI

ZAMIESZKANIA

OSOBY WCHODZACE W SKtAD
GOSPODARSTWA DOMOWEGO

wies$

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

wielkie miasto (pow. 500 tys.)

16%

13%

23%

23%

25%

SYTUACIA ZAWODOWA

pracuje na peten
etat
pracuje na pot
etatu

pracuje dorywczo

nie pracuje

jestem na
emeryturze

51%

4%

4%

35%

6%

tylko ja 10%
zona/ maz 56%
dziecko/ dzieci 44%
ol
rodzice/ rodzic 18%
brat/ siostra 9%
inna osoba 4%
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Podstawowe informacje o respondentach.
Podsumowanie.

Podobnie jak w przypadku badania z 2016 roku, na wyniki duzy wptyw mogt mieé sposdb doboru préby: osoby chore wypetniaty
ankiete umieszczong na roznych stronach i grupach internetowych, dotyczgcych stwardnienia rozsianego. Respondentami byty
zatem osoby aktywnie korzystajgce z portali spotecznosciowych (na co réwniez wskazuje spory udziat grup Facebookowych w
poszukiwaniu informacji o chorobie i wsparcia), a zatem mtodsze, aktywne, czesciej z wiekszych miast, wykazujgce sie
zainteresowaniem dodatkowymi informacjami, zaangazowane w walke z chorobg, proaktywne, chcgce wywiera¢ wptyw na swoje
otoczenie. Warto miec to na uwadze, przygladajac sie wynikom badania.

Badani to osoby aktywne zawodowo. Podobnie jak w przypadku badania z 2016 roku, obserwuje sie, ze chorzy na SM podejmuja
prace, niezaleznie od tego, czy posiadajg orzeczenie o niepetnosprawnosci, czy nie. Warto podkresli¢, ze 61% o0sob z orzeczeniem
0 niepetnosprawnosci pracuje na peten etat — zarowno w badaniu tegorocznym, jak i z 2016. Zwiekszyt sie natomiast udziat w
rynku pracy osob bez orzeczen: 75% badanych z tej grupy pracuje na petfen etat, natomiast w 2016 byto to 62%. Wskazywatoby to
na wiekszg aktywnos¢ oséb chorych.

W badanej prébie najkrétszym okresem czasu trwania choroby jest 7 miesiecy, a najdtuzszym: 67 lat. Srednia dla czasu trwania
choroby dla tej proby wynosi 12 lat. Wiekszos¢ badanych (78%) cierpi obecnie na rzutowo-remisyjng postaé choroby; 9% na
wtornie postepujacy, a 13% na pierwotnie postepujgcy. Dla poréwnania, sredni czas trwania choroby w badaniu z 2016 roku
wynosit nieco mniej: 10 lat. Wiekszos¢ badanych w 2016 roku réwniez miata rzutowo-remisyjng postac¢ choroby (62%).

Niemalze % oséb w badanej probie (71%) jest objeta jakgs forma terapii na stwardnienie rozsiane. Jest to o 10% wiecej niz w
badaniu z 2016 roku, gdzie terapig objetych byto 61% badanych. Dane z 2018 roku wskazujg, ze najwiecej oséb stosuje leki tzw.
pierwszego rzutu/pierwsze;j linii (43%) oraz uczestniczy w programie klinicznym (43%). O prawie potowe mniej osdéb podejmuje
leczenie tzw. drugiego rzutu, a leczenie objawowe stosuje 13% badanych. Z innego rodzaju leczenia korzysta 8% chorych. Warto
zauwazy¢, ze obecnie znacznie wiecej 0sob uczestniczy w programie klinicznym niz w roku 2016 (23% o0séb). Leczenie objawowe i
inne formy leczenia sg nadal najmniej popularne. W grupie terapii pierwszego i drugiego rzutu oraz programu klinicznego
(n=257) ponad potowa przyjmuje leki w tabletkach, 44% w iniekcjach, a 10% we wlewach dozylnych.
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Podstawowe informacje o chorobie (1) 8

SM1. Od jak dawna choruje Pan/i na stwardnienie rozsiane?
N=358

Sredni czas trwania choroby

0 10 20 30 40 50 60 70

Najkrétszy czas trwania Najdtuzszy czas trwania
choroby w badanej prébie: choroby w badanej probie:
7 miesiecy 67 lat

SM2. Jaka jest obecna postaé Pana/i choroby?
N=358
Postac¢ choroby
78% 9% 13%
Rzutowo-remisyjna

Wtdrnie postepujgca Pierwotnie postepujaca

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

Sredni czas trwania choroby

10 lat

0 10 20 30 40 50 60 70

Najkrétszy czas trwania Najdtuzszy czas trwania
choroby w badanej prébie: choroby w badanej prébie:
1 rok 59 lat

SM2. Jaka jest obecna postaé Pana/i choroby?
N=372

Postac¢ choroby
62% 11% 9% 18%
Pierwotnie postepujaca tagodna

Rzutowo-remisyjna Wtdrnie postepujgca



Podstawowe informacje o chorobie (2)

CONSUMER SCIENCE APPLIED

SM3. Czy jest Pan/i objeta jakakolwiek terapig na stwardnienie SM3. Czy jest Pan/i objeta jakakolwiek terapig na stwardnienie
rozsiane w ramach programu leczenia SM? rozsiane w ramach programu leczenia SM?
N=358 N=372
29% o
Nie 39% Nie
Tak 61% Tak
71%
SM4. Jakiego rodzaju leczenie podejmuje Pan/i w ramach leczenia SM? SM4. Jakiego rodzaju leczenie podejmuje Pan/i w ramach leczenia SM?
N=358 N=372
Leki tzw. pierwszego rzutu/ pierwszej linii 43% Leki tzw. pierwszego rzutu/
pierwszej linii 59%
Uczestnicze w programie klinicznym 43% Uczestnicze w programie
klinicznym 25%
Leki tzw. drugi tu/ drugiej linii Dieta,
ekitzw. drugiego rzutu/ drugie linii 23% Leki tzw. drugiego rzutu/ drugiej suplementy,
linii 15% ¢wiczenia
Leczenie objawowe (m.in. przyjmowanie ' . '
sterydéw, psychoterapia, leczenie dorazne 13% N S e Leczenie objawowe (f]lln- o
objawéw choroby itp.) SM5. Czy przyjmuje Pan/ileki...:. N=257 przyjmowanie sterydow, 13%
W tabletkach psychoterapia, leczenie dorazne
9 54% aWs i
Podejmuje inne leczenie 8% S ? objawéw choroby itp.) 6%
W iniekcjach 44%

Witaminy, Podejmuje inne leczenie

suplementy, ¢wiczenia

We wlewach 10%

dozylnych



SM a praca

2018 Czy ma Pan/i orzeczenie o niepetnosprawnosci?

n=358
n=116 l

pracuje na peten
etat
pracuje na pot
etatu

T 75%

1 3%

pracuje dorywczo | 4%

jestem na
emeryturze

nie pracuje | 18%
osoby bez orzeczenia o niepetnosprawnosci

0%

= Tak, mam orzeczenie o niezdolnosci do pracy

= Tak, mam orzeczenie o niepetnosprawnosci (ale nie

orzeczenie o niezdolnosci do pracy)
pracuje na peten
etat

= Nie

2016

n=372

] e2%
pracuje na poét

0
etatu I 10%

n=114
— pracue dorywezo | 4%

nie pracuje . 20%

osoby bez orzeczenia o niepetnosprawnosci

n=138

pracuje na peten
etat
pracuje na pot
etatu

e 61%
| 4%

pracuje dorywczo | 4%

jestem na
emeryturze
nie pracuje 10 27%

osoby posiadajgce orzeczenie o niepetnosprawnosci, ale nie
o niezdolnosci do pracy

| 4%

n=143

pracuje na peten
etat

L e1%

pracuje na pot

0
etatu I 3%

pracuje dorywczo |7%

nie pracuje - 25%

osoby posiadajgce orzeczenie o niepetnosprawnosci, ale nie
o niezdolnosci do pracy
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Podsumowanie: relacja i wspétpraca z lekarzem

OCENA LEKARZA

Ocena lekarza wypadta lepiej, niz w roku 2016. Nie s to jednak wielkie zmiany. Jednoczes$nie obserwuje sie dosé
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 — wyniki te sg
podobne dla badania tegorocznego i z 2016 roku. Najwyzej/najlepiej oceniana jest lekarska uprzejmos¢. Wsrdd
charakterystyk lekarzy, ktore wymagajg poprawy znalazty sie: personalizacja opieki oraz umiejetnosci
psychologiczne (pozytywne zdanie na temat tych cech ma jedynie okoto 50% respondentdw).

RELACJA LEKARZ-PACIENT

Ocena lekarza w aspekcie partnera w terapii jest nieco wyzsza niz w 2016. Wyglada na to, ze relacja z lekarzem
ogdlnie poprawia sie, staje sie bardziej partnerska, cho¢ te zmiany idg raczej powolnym tempem i nie dotyczg
wszystkich wymiaréw. Badani nie czujg sie do konca dobrze w rozmowie z lekarzem. Wielu pacjentow zgtasza
trudnosci w rozmowie: okoto 25% osdb mowi o przedmiotowym traktowaniu, stresie, braku mozliwosci
porozmawiania o réznych sferach zycia. Czes¢ badanych skarzy sie na brak czasu lekarza na rozmowe.

ZADOWOLENIE Z ZYCIA | ZNAJOMOSC PRAW PACJENTA

Srednie zadowolenie z zycia badanych wynosi 62/100. Wyisze zadowolenie wykazujg osoby objete, niz nieobjete
terapig. Nieznajomosc¢ praw pacjenta dotyczy prawie 40% badanych. Moze to przektadaé sie na niepewnos¢ w

kontakcie i rozmowie z lekarzem.
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Podsumowanie: terapia i wybor terapii

INFORMOWANIE O MOZLIWOSCIACH LECZENIA

Zdecydowana wiekszos$¢ badanych odbyta rozmowe z lekarzem na temat mozliwosci leczenia choroby, na ktorg
cierpi. Mimo to, jedynie potowa oséb deklaruje, iz na etapie wyboru obecnego sposobu leczenia lekarz
informowat o innych dostepnych terapiach, podobnie jest w przypadku informowania o wadach i zaletach
poszczegdlnych form terapii. Sytuacja ta miata miejsce w 2016 roku i trwa nadal. Wyniki te wskazuja, ze cho¢
relacja pacjent-lekarz wydaje sie powoli zmierzac¢ w strone partnerskiej, to nadal spora czesc lekarzy nie
informuje pacjentdw o wielu aspektach choroby i leczenia.

PROCES WYBORU TERAPII

Lekarze zdajg sie dos¢ czesto nie pyta¢ podczas wywiadu o istotne sfery zycia pacjenta: mniej niz potowa
badanych deklaruje, ze zapytano ich o wsparcie ze strony bliskich, styl Zzycia, nastrdj pacjenta, jego ewentualng
depresje. Z drugiej strony, osoby, ktére miaty szanse opowiedzie¢ lekarzowi o réznych aspektach swojego zycia,
majg poczucie, ze uwzglednit on pozyskang wiedze przy rekomendowaniu konkretnej formy leczenia. Wiekszos¢
badanych deklaruje, ze decyzja o obecnej terapii zostata przedyskutowana z lekarzem i podjeta wspdlnie z nim
(sytuacja ta zdarzata sie czesciej, niz w 2016 roku).

Jednoczesnie, ponad 1/3 chorych nie dostaje informacji o skutkach ubocznych lekéw od wtasnego lekarza. Co
wiecej, niewiele ponad 1/3 osdb twierdzi, ze przy podjeciu terapii lekarz rozmawiat z nimi o nowych metodach
leczenia oraz o tym, czy nowe leki/inna terapia bytaby warta rozwazenia. W tej kwestii sytuacja nie poprawia sie
od 2016 roku.

Wyglagda zatem, ze proces wyboru terapii i informowania pacjenta na jej temat wymaga modyfikacji. W tej chwili
lekarze wydajg sie nawigzywac z pacjentami kontakt raczej ptytki, niepozwalajgcy na gtebsze wyjasnienie skutkow
terapii.
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Podsumowanie: terapia i wybor terapii

AKTYWNOSC WEASNA PACJENTOW W POSZUKIWANIU INFORMACII O FORMACH LECZENIA

Wydaje sie, ze dos¢ czesto lekarze zarowno nie informujg pacjentow na temat réznych terapii/lekéw, jak i sami
nie chcg uzyskac od nich wielu waznych informacji. Nie dziwi zatem, ze duza czes¢ pacjentéw podejmuje wiasne
dziatania w tym zakresie. Znaczna wiekszo$¢ badanych co najmniej kilka razy poszukiwata informacji na temat
choroby, a takze nowych metod leczenia. Wiekszos¢ pacjentow szuka tez na wtasng reke informacji o swoje;j
terapii. Takich oséb jest wiecej w roku 2018, niz w roku 2016. Rowniez wiecej pacjentow decyduje sie na
zasiegniecie opinii innego lekarza.

Pacjenci sami wiec aktywnie poszukujg informacji — dla wiekszosci z nich to, co przekazuje im ich lekarz jest
niewystarczajgce. Sg to prawdopodobnie skutki niedoinformowania pacjentéw przez lekarzy — pacjenci nie sg
usatysfakcjonowani informacjami ustyszanymi w gabinecie.
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Podsumowanie: nowe technologie i znajomos¢ Szkoty
Motywacji

ZNAJOMOSC | KORZYSTANIE Z NOWOCZESNYCH TECHNOLOGII

Ponad 1/3 badanych styszata o wykorzystaniu nowoczesnych technologii zarowno w celach rehabilitacyjnych
lub terapeutycznych, jak i w celach usprawnienia lub urozmaicenia codziennego zycia. Z kolei z tej grupy 1/3
korzysta z tego typu udogodnien.

Spora cze$¢ badanych to osoby, ktére nie unikajg technologii, a wrecz przeciwnie: wiedzg o niej i z niej
korzystajg, aby wspomagac swojg sytuacje. Biorgc pod uwage szybki rozwdj réznych urzadzen, aplikacji itd.,
oraz coraz wiekszy dostep ludzi do nich, moze warto zainteresowac wiekszg liczbe chorych nowymi
osiggnieciami technologicznymi, ktére mogtyby usprawniac ich zycie.

ZNAJOMOSC PORTALU SZKOtA MOTYWACII

Szkota Motywacji jest bardzo czesto rozpoznawana przez osoby chore na SM. W znajomosci spontaniczne;j
portal wpisato 33% osdb.

Wsrod osob, ktore styszaty o Szkole Motywacji, znaczna wiekszos¢ (prawie 80%) odwiedzita kiedys$ portal. Z
kolei w grupie odwiedzajgcych, ponad potowa zardwno odwiedza strone, jak i oglada filmy na niej
umieszczone przynajmniej raz na miesigc. Wazng informacja jest fakt, ze zdecydowana wiekszos¢ oséb
nieznajgcych Szkoty Motywacji (85%) wyraza chec¢ odwiedzenia tego portalu.
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Podsumowanie: Szkota Motywac;ji

OPINIA O PORTALU SZKOtA MOTYWACII

Zaréwno osobom znajgcym, jak i nieznajgcym portalu, podoba sie idea Szkoty Motywacji. Inicjatywa jest
postrzegana jako niezwykle potrzebna, a materiaty na stronie za moggce dawa¢ pomoc oraz wsparcie. Takie
zdanie ma prawie 80% badanych. Warto jednak zwrdci¢ uwage, ze jedynie potowa osdéb znajgcych portal
twierdzi, ze ich wiedza zwiekszyta sie dzieki tej stronie. Mimo ogdlnie dobrej oceny portalu, warto rozwazy¢
kwestie lepszego dotarcia z informacjami do odbiorcow.

Wiekszos¢ osdb znajgcych Szkote Motywacji, uwaza portal za estetycznie wykonany, a materiaty w nim zawarte
za przedstawione w interesujgcy sposob. Tyle samo osob deklaruje ogdlng dobrg ocene portalu oraz jego
zawartosci.

TEMATY PORUSZONE NA PORTALU A ZAINTERESOWANIE BADANYCH

Wsrdod tematéw, ktére sg poruszane na portalu, najwieksze zainteresowanie, zarowno wsrdd znajacych, jak i
nieznajgcych strony, wzbudzajg tematy dotyczgce zdrowia. Respondenci wykazujg najmniejsze zainteresowanie
tematami dotyczgcymi pracy. Nalezy jednak dodac, ze kazdym z zagadnien jest zainteresowanych ponad 50%
respondentow. Widaé zatem, ze kazdy temat poruszany w ramach portalu Szkota Motywacji jest istotny dla
duzej lub bardzo duzej grupy oséb dotknietych SM. 90% badanych (z grupy znajgcej strone) polecitoby portal
Swoim znajomym.
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Relacja i wspotpraca z lekarzem. Podsumowanie.

Wiekszos¢ badanych ocenia swojego lekarza pozytywnie (60% oséb odpowiedziato ,,bardzo dobrze” lub ,raczej dobrze”). Jest to wynik
poréwnywalny do tego z 2016, gdzie 57% badanych ma dobre zdanie o swoim lekarzu. W matym stopniu zmniejszyta sie liczba oséb negatywnie
oceniajacych lekarza: obecnie jest to 9%, zas w 2016 byto to 14%. Wyglada wiec na to, ze ocena lekarza ogdlnie poprawia sie, cho¢ nie s3 to
wielkie zmiany. Jednoczes$nie, obserwuje sie dos¢ duze roznice w ewaluacji lekarza w zaleznosci od typu choroby oraz podejmowania terapii.
Swojego lekarza najlepiej oceniajg osoby chorujace na rzutowo-remisyjny typ SM, a takze pacjenci objeci terapig — dane te sg porownywalne dla
badania tegorocznego i z 2016 roku. Najnizszej oceny lekarza dokonali w tym roku pacjenci z pierwotnie postepujgca postacig choroby, natomiast
w 2016 roku grupa najgorzej oceniajaca lekarza byli chorzy z postacig wtérnie postepujaca.

Z zakresu umiejetnosci i kompetencji lekarza najwyzej oceniana jest uprzejmosé — 82% osob bardzo dobrze lub raczej dobrze ocenia te ceche
(zaréwno w 2018, jak i w 2016 roku). Prawie % o0sdb pozytywnie ocenia jasno$é komunikacji oraz kompetencje i wiedze merytoryczng. 62% osdéb
pozytywnie ocenia przekazywanie informacji. W poréwnaniu do danych z 2016, nieco wzrosta ocena na wymiarach: jasnos¢ komunikacji,
kompetencje i wiedza merytoryczna oraz przekazywanie wszystkich potrzebnych informacji. Nalezy zwrdcié¢ uwage, iz badani najgorzej oceniaja
personalizacje opieki oraz jej umiejetnosci psychologiczne. Bezposredni (telefoniczny) kontakt do lekarza ma 61% badanych (podobnie, jak w roku
2016: 58%). Nieco mniej jest osdb ma bezposredni kontakt do pielegniarki —48% oséb w 2018 (w 2016 byto to 41%). Najczesciej bezposredni
kontakt telefoniczny z lekarzem majg osoby objete programem klinicznym.

Podobnie jak ogdélna ocena lekarza odrobine poprawia sie, tak i ocena lekarza w aspekcie partnera w terapii réwniez jest nieco wyzsza, niz w 2016.
Warto zwréci¢ uwage, ze w 2016 prawie 1/3 oséb przyznata, ze to lekarz o wszystkim decyduje. Obecnie w ten sposéb mysli niespetna 1/5
badanych. Wyglada na to, ze relacja z lekarzem ogodlnie poprawia sie, staje sie bardziej partnerska, cho¢ te zmiany idg raczej powolnym tempem.
Badani nie czuja sie do kornca dobrze w rozmowie z lekarzem. Cho¢ wiekszos¢ oséb deklaruje raczej pozytywne odczucia w kontakcie z lekarzem,
to ponad 25% czuje sie przedmiotowo traktowana przez lekarza, a 20% odczuwa stres lub dyskomfort w rozmowie z nim. Rdwniez 20% oséb
twierdzi, ze lekarz nie rozumie ich potrzeb, a 25% nie moze z nim porozmawiac o réznych sprawach dotyczacych ich zycia. Szczegdlng trudnosé
sprawia rozmowa o seksualnosci. Pacjenci skarzg sie takze, ze prawie w ogdle nie mogg porozmawiac z lekarzem, gtéwnie dlatego, ze ten nie ma
dla nich czasu.

Ponad potowa badanych jest zadowolona z opieki pielegniarskiej, przy czym znacznie wiecej oséb zadowolonych w tym aspekcie jest wéréd
pacjentéw objetych terapig (vs. nieobjetych).

Badani, zapytani o ogdlne zadowolenie z zycia na skali od 1 do 100, srednio wskazywali 62pkt. Wystepuja réznice w poziomie zadowolenia z zycia
wsrdd typow choroby i leczenia. Jak mozna sie spodziewaé, wyisze zadowolenia wykazuja osoby objete niz nieobjete terapia. Wyisze
zadowolenie deklarujg osoby z postacig rzutowo-remisyjng choroby niz z postacia pierwotnie lub wtdrnie postepujaca. Wiekszosé badanych (61%)
deklaruje, ze zna swoje prawa jako pacjenta, mimo to niepokojgce jest, ze dos¢ spora grupa nie zna takich praw. Moze to przektadac sie na
niepewnos¢ w kontakcie i rozmowie z lekarzem.



Ocena lekarza prowadzgcego (1) 2 O

2018 DR1. Jak Pan/i ogdlnie ocenia opieke ze strony swojego lekarza prowadzgcego?
N=358 ocenia pozytywnie ocenia negatywnie
30% 30% 27% 6% 3% 4%
Bardzo dobrze Raczej dobrze Ani zle, ani dobrze Raczej zle Bardzo Zle Nie mam lekarza prowadzgcego/nie korzystam z opieki lekarskiej
ocenia pozytywnie ocenia negatywnie
N=372
21% 36% 29% 12% 2%

2018 | 2018 |

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

W zaleznosci od leczenia:

Rzutowo-remisyjna

g N oo e
(n=278) o (n=229) Tak, jestem objety/a terapia _ 69% Tak, jestem objety/a

0,
na SM (n=254) terapig na SM (n=226) 71%

tagodna (n=68) 50%
Wtdrnie postepujaca _ 47%
(n=34) ° Pierwotnie 2%
postepujaca (n=33) ° Nie, nie jestem objety/a Nie, nie jestem objety/a
. 39% . 35%
. . . L . terapig na SM (n=104) terapia na SM (n=146)
Pierwotnie postgpujaca - 33% Wtdrnie postepujaca 33%
(n=46) (n=42) ?



Ocena lekarza prowadzacego (2)

21

MDRZ. Dobry lekarz powinien miec¢ rézne umiejetnosci i kompetencje. Dlatego prosimy, aby ocenit/a Pan/i opieke ze strony lekarza prowadzgcego na ponizszych wymiarach.

N=344 (jedynie osoby, ktére majg lekarza prowadzgcego)

Uprzejmos¢

Jasnos$¢ komunikacji (zalecenia
lekarza sg jednoznaczne,
zrozumiate, wiem, co mam zrobic)

Kompetencje i wiedza
merytoryczna (w tym
aktualizowanie i poszerzanie
swojej wiedzy)

Przekazywanie wszystkich
potrzebnych informacji

Personalizacja opieki — zwracanie
uwagi na moje specyficzne
potrzeby, sytuacje

Umiejetnosci psychologiczne (np.
lekarz potrafi mnie uspokoi¢,
przekona¢ do walki z chorobg)

52%
37% 35%
38% 34%
27% 35%
25% 30%
26% 25%

Bardzo dobrze

30%
18%
17%
22%
26%
31%

Raczej dobrze

11% 4%

792%

8%2%

12% 4%

13% 5%

12% 5%

Ani zle, ani dobrze

Top2 box
82%

72%

72%

62%

55%

51%

46%

32%

29%

22%

20%

22%

Raczej zle

36%

38%

34%

32%

28%

Bardzo zle

N=372

Top2 box
36% 15% 2% 82%
22% 8%2% 68%
23% 8%2% 67%
30% 10% 4% 56%
32% 12% 4% 52%
33% 12% 5% 50%



Bezposredni kontakt do lekarza

DR3. Czy w razie zaistnienia nagtej potrzeby ma Pan/i bezposredni (telefoniczny) kontakt do:

m Lekarza Pielegniarki Lekarza Pielegniarki

prowadzacego prowadzacego
N=344 N=372
(jedynie osoby, Nie
:<tli>re majg 39%
ekarza
o 41%
prowadzgcego) 48% 529% Tak 42%
) 59%
61% 589%
W zaleznosci od leczenia: /% odpowiedzi ,tak”/ W zaleznosci od leczenia: /% odpowiedzi ,tak”/
Tak, jestem objety/a terapig na SM (n=251) 063% Lekarz Tak, jestem objety/a terapia na SM 67%
56% (n=226) 52%
o Pielegniarka
Nie, nie jestem objety/a terapig na SM (n=93) 26% 7% <8 Nie, nie jestem objety/a terapig na SM 45%
? (n=146) 24%
W zaleznosci od typu leczenia: /% odpowiedzi ,tak”/ W zaleznoéci od typu leczenia: /% odpowiedzi ,tak”/
- Leki Lekarz N eki . 9
p.Z/jK‘S Ls;)trzw't 60%  TAK: Program Kliniczny 71% TAK: Leki . 58% TAK: PrO(gra;; ) 90%
ierwsz zutu _ pierwszego rzutu iniczny (n= 9
(n=150) 58% (n=73) >6% (n=133) 56% o
; Pielegniarka
NIE: Leki tzw. . ; . )
: 66%  NIE: Program kliniczny 59% NIE: Leki tzw. 81% NIE: Program 60%
pierwszego rzutu 53% (n=176) . pierwszego rzutu kliniczny (n=169) 529%
(n=101) ° n= 56% (n=93) 46%



Interpersonalne umiejetnosci pacjentow wobec relaciji

z lekarzem

DR5. Z czasem pacjent takze nabywa lub pogtebia rézne umiejetnosci przydatne w relacji, kontaktach z lekarzem. Jak Pan/i ocenia swoje umiejetnosci w tym zakresie?

Gotowos¢ do wspétdecydowania o
N=344 przebiegu terapii, przejecia

(jedynie osoby,  \spstodpowiedzialnodci za jej przebieg
ktére maja

lekarza
prowadzacego) Umiejetnosé przebicia sie, np. zadania
wszystkich pytan, ktére planowatem/am
Asertywnos¢ — umiejetno$é wyrazenia
swojej opinii, sprzeciwu
Zdecydowanie tak Raczej tak
N=371

Gotowosc¢ do wspoétdecydowania o
przebiegu terapii, przejecia
wspotodpowiedzialnosci za jej przebieg

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

Asertywnosc¢ — umiejetno$é wyrazenia
swojej opinii, sprzeciwu

34%

32%

27%

Ani tak, ani nie

33%

28%

25%

TOP2boxes

38% 16% 9% 72%

40% 14% 11% 0"/@ 72%

40% 18% 8% 134 67%

Raczej nie Zdecydowanie nie B Nie uwazam, aby taka umiejetnos¢ byta mi potrzebna

TOP2boxes

46% 15% 4% 79%

48% 15% 7% 1%9 76%

44% 20% 8% 1?# 69%



Lekarz — partner w terapii czy jedyny decydent?

DR6. Ktdry z ponizszych opisdw najlepiej oddaje Pana/i relacje z Pana/ilekarzem prowadzgcym?
N=344 (jedynie osoby, ktére majg lekarza prowadzacego)

é ‘ 34% 42% 17% 7%

Lek.arz jestlmoirlnlpartnerem w ’Ferapiij— V\{yjasnia To lekarz gtéwnie o wszystkim decyduije, ale (Ljeka;z s',arr.1 o] wszys'ka? y Nie' ko‘rzystam ze statej
moje w.altp iwosci, pc?szerza m(.).Ja wiedze i razem pyta mnie o zgode, moge wyrazi¢ swoje zdanie ecyauje, ja m'am nle\{we l opieki Ieka!"za, sam(a)
decydujemy o przebiegu terapii wplyw na swojg terapie szukam terapii zastepczych

DR6. Ktdry z ponizszych opisdw najlepiej oddaje Pana/i relacje z Pana/ilekarzem prowadzgcym?
N=372

é ‘ 23% 48% 29%

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

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

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

& PARTNERS
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Odczucia pacjentow: wielu z nich nie czuje, ze kontakt
z lekarzem jest dobry

m TK1. Wazne jest, jak Pan/i czuje sie w rozmowie ze swoim lekarzem. Prosze zastanowic sie nad swoim kontaktem z lekarzem i odpowiedzie¢, na ile zgadza sie
N=358 Pan/Pani z ponizszymi stwierdzeniami.

Top2 box

Podczas rozmowy z lekarzem czuje sie swobodnie. 31% 38% 16% 10% 5% RN

Czuje, ze moj lekarz naprawde mnie wystuchuje, rozumie moje potrzeby. 21% 35% 23% 13% 8% 56%

Czuje, ze moge porozmawiac z moim lekarzem o wielu sprawach

R 21% 30% 21% 17% 10% 51%
dotyczacych mojego zycia.

Czuje, ze moja relacja z lekarzem jest partnerska. 18% 29% 26% 16% 11% 47%

Czuje sie traktowany przedmiotowo przez mojego lekarza. BW&A 19% 21% 15% 37% 26%

Odczuwam stres, dyskomfort podczas spotkania, rozmowy z lekarzem (np.

. . . .. . . 6% 15% 13% 23% 43% 21%
poca mi sie dtonie, serce bije mi szybciej)

& PARTNERS

A< o7

B Zdecydowanie sie zgadzam ™ Raczej sie zgadzam ™ Ani sie zgadzam, ani sie nie zgadzam ™ Raczej sie nie zgadzam M Zdecydowanie sie nie zgadzam



O czym pacjenci (nie)rozmawiajg z lekarzem?

m TK2. Teraz prosze pomysleé, o czym (poza lekami i terapig) rozmawia

N=358 Pan/i ze swoim lekarzem i zaznaczy¢ swoje odpowiedzi w ponizszej tabeli:

Z moim lekarzem rozmawialismy o:

Zaburzeniach poznawczych (np. problemy z
koncentracja, utrzymaniem uwagi, problemy
Z pamiecia)

Moim nastroju, gorszym samopoczuciu
(ewentualnej depresji lub myslach
samobdjczych)

Moich planach zwigzanych z praca, zyciem
zawodowym

Rodzicielstwie/moich planach zwigzanych z
rodzicielstwem

Wsparciu rodziny, bliskich przyjaciot

Sprawach zwigzanych z seksualnoscig

Inne (jakie?...)

Zadne z powyzszych

48%
40%
32%
28%
20%
13%
Hobby, plany,
codziennosg,
4% aktywnos¢
fizyczna
20%

TK3a. Czy jest co$, o czym Pan/i nie rozmawia lub ma poczucie, ze nie moze

porozmawiac z lekarzem?

Nie
36%
Tak

64%

TK3b. O czym Pan/i nie moze/nie rozmawia/nie chce rozmawiac¢ ze swoim lekarzem?

[pytanie otwarte] N=128

Seksualnos¢

Prawie nie rozmawiam z lekarzem/lekarz nie ma czasu
Moja terapia, jej sens, przebieg, dziatanie, skutki

Nowe leki/metody leczenia

Sfera psychiczna, np.. depresja, emocje, strach, bezsilnos¢
Osobiste problemy

Rodzina, wsparcie bliskich

Nowe objawy, problemy zdrowotne

Cigza/rodzicielstwo

Inne (jakie?...)

Nie wiem

18%
17%
12%
8%
7%
5%
5%
5%
3%
9%
12%

O swojej
przysztosci, o
paleniu



Pacjent — personel medyczny

m TK5. Czy jest Pan/i zadowolony/a z opieki pielegniarskiej?

N=358

57% 8% 35%

TAK NIE Nie mam zdania

TK4. Swobodniej rozmawia sie Panu/Pani z:

v

W zaleznosci od leczenia: Rownie swobodnie rozmawia mi sie z

/% odpowiedzi ,tak”/ lekarzem/lekarka, jak i z 40%
pielegniarzem/pielegniarkg

Tak, jestem objety/a terapig na 65%
SM (n=254) ° Lekarzem/lekarka 26%

Nie, nie jestem objety/a terapig
39% . . . .
na SM (n=104) Pielegniarzem/pielegniarka 17%

Nie rozmawia mi sie swobodnie z

0,
zadng z tych oséb 17%

& PARTNERS
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Pacjent — deklarowane zadowolenie z zycia i znajomos¢
praw pacjenta

m TK6. Prosze zaznaczy¢ stopien zadowolenia ze swojego zycia na skali od 1 do 100, uzywajgc do tego ponizszego suwaka.
N=358

Srednie zadowolenie z zycia w zaleznosci od typu choroby: Srednie zadowolenie z zycia w zaleznosci od leczenia:

Rzutowo-remisyjna (n=278) || NNGNIEG 66 Tak, jestem objety/a terapig _ 65

na SM (n=254)
wWtérnie postepujaca (n=34) || NG 50

Nie, nie jestem objety/a - 56
Pierwotnie postepujaca terapig na SM (n=104)

e e I o

TK7. Czy Pan/i wie, jakie ma prawa jako pacjent?

> W zaleznosci od leczenia:

/% odpowiedzi ,tak”/
Nie

399% Tak, jestem objety/a terapia na _ .
Tak SM (n=254) o

Nie, nie jestem objety/a terapig _ 599%
na SM (n=104) ’

61%

& PARTNERS
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- Terapia i wybor terapii

& PARTNERS
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Terapia i wybor terapii. Podsumowanie.

Potowa badanych styszata o mozliwosciach terapii lekowe] stwardnienia rozsianego w postaci pierwotnie postepujacej. Dane te nie ulegty znacznej zmianie od 2016 roku.
Rozmowy z lekarzem na temat mozliwosci leczenia choroby odbyta zdecydowana wiekszos¢ badanych. Fakt bycia informowanym o mozliwosciach leczenia silnie przektada
sie na ocene lekarza — osoby, ktére nie rozmawiaty ze swoim lekarzem na ten temat, bardziej negatywnie go oceniajg; majg tez przekonanie o mniejszej kompetencji lekarza
oraz poczucie, ze nie przekazuje on wszystkich istotnych informaciji.

Alarmujacy wydaje sie fakt, ze jedynie 55% oséb deklaruje, iz na etapie wyboru obecnego sposobu leczenia lekarz informowat ich o innych dostepnych terapiach/lekach.
To ograniczenie informacji przektada sie na ocene lekarza: pacjenci informowani o innych sposobach leczenia znacznie lepiej oceniajg swojego lekarza. W 2016 roku mielismy
do czynienia z analogiczng sytuacjg. Podobnie jest w przypadku informowania o wadach i zaletach poszczegdlnych form terapii: nieco ponad potowa badanych twierdzi, ze
lekarz udzielit im takich informacji. W 2016 roku takich osdb byto nieco wiecej, bo 64%. Wyglada wiec na to, ze mimo iz pacjenci dos¢ dobrze oceniajg swojego lekarza pod
katem przekazywania im informacji, to tak naprawde wielu z nich nie otrzymuje od lekarza wiadomosci o dostepnych sposobach leczenia i ich wadach/zaletach oraz o
dostepnych lekach.

Lekarze do$¢ czesto nie pytajg podczas wywiadu o istotne sfery zycia pacjenta. Mniej niz potowa badanych deklaruje, ze zapytano ich o wsparcie ze strony bliskich oraz o
styl zycia. W 2016 roku takich oséb byto nieco wiecej. O nastréj pacjenta, jego ewentualng depresje rdwniez lekarze pytajg rzadko. Najrzadziej zadawanym pytaniem okazuje
sie jednak to o plany rodzicielskie — az potowa kobiet nie byta pytana o to, czy chciataby urodzi¢ (kolejne) dziecko. Jednoczesnie osoby, ktére byty pytane przez lekarza o réine
aspekty swojego zycia raczej majg poczucie, ze lekarz uwzglednit te wiedze przy rekomendowaniu im konkretnej formy leczenia.

Prawie 70% badanych deklaruje, ze decyzja o obecnej terapii zostata przedyskutowana z lekarzem i podjeta wspdlnie z nim. Jest to dos¢ optymistyczny wynik, bioragc pod
uwage, ze w 2016 ponad pofowa osdb twierdzita, ze lekarz zalecit dang terapie i nie rozwazano innych opcji. Jest to kolejny wynik potwierdzajacy, ze relacja pacjent-lekarz
powoli przesuwa sie w strone partnerstwa. Co wiecej, badani, ktérzy majg poczucie, ze wspdlnie z lekarzem podejmujg decyzje o terapii, znacznie lepiej go oceniaja.

Ponad 60% lekarzy informuje pacjenta o dziataniu i profilu bezpieczenistwa leku. Niepokojace jest to, ze ponad 1/3 chorych nie jest informowana o skutkach ubocznych
stosowania lekéw. Co wiecej, niewiele ponad 1/3 oséb twierdzi, ze po podjeciu terapii lekarz rozmawiat z nimi o nowych metodach leczenia oraz o tym, czy nowe leki/inna
terapia bytaby warta rozwazenia. W tej kwestii sytuacja nie poprawia sie od 2016 roku. To, czy lekarz rozmawia z pacjentem o nowych metodach/lekach, przektada sie na jego
ocene: lekarze podejmujacy takie tematy sg oceniani znacznie wyzej niz Ci, ktérzy o tym nie informuja.

Wydaje sie, ze dos¢ czesto lekarze zar6wno nie informuja pacjentéw na temat réznych terapii/lekéw, jak i sami nie chcg uzyskaé¢ od nich wielu waznych informacji. Nie
dziwi zatem, ze duza cze$¢ pacjentéw podejmuje wtasne dziatania. Prawie 90% osdb (zaréwno w tegorocznym badaniu, jak i w 2016 roku) co najmniej kilka razy poszukiwata
informacji na temat choroby. Bardzo duzo oséb (ponad 80%) poszukuje informacji na temat nowych sposobdw leczenia oraz szuka informacji na temat ich wtasnej terapii.
Takich oséb jest wiecej niz w roku 2016. Wiecej tez jest pacjentdw, ktdrzy decyduja sie na zasiegniecie opinii innego lekarza: w 2016 byta to 1/3 badanych, zas obecnie to
ponad 60% osdb. Pacjenci sami wiec aktywnie poszukujg informacji — dla wiekszosci z nich to, co przekazuje im ich lekarz jest niewystarczajgce.

Wiekszos¢ badanych deklaruje, ze przed decyzjg o podjeciu okreslonej terapii szuka dodatkowych informacji na jej temat na wiasna reke. Liczba pacjentéw podejmujgcych
takie dziatania wzrasta: w 2016 byto to 70% osdb, a obecnie jest to juz 80%. Badani najczesciej poszukujg takich informacji na forach internetowych. Wzrasta tez popularnosc
portali spotecznosciowych jako Zrédet informacji. Duza czes$¢ osdb zasiega opinii innych chorych na SM — obecnie jest to 68%, wiecej niz dwa lata temu. Jednoczesnie,
zmniejsza sie rola telewizji i prasy jako zrédet informacji na temat terapii.



m TEOa. Czy kiedykolwiek styszat/a Pan/i o mozliwosciach terapii lekowej stwardnienia rozsianego w postaci pierwotnie postepujgce;j?

N=358

Wiedza o mozliwosciach leczenia SM w postaci
pierwotnie postepujacej

52%

W zaleznosci od leczenia:

/% odpowiedzi ,tak”/

Tak, jestem objety/a terapig
na SM (n=254)

Nie, nie jestem objety/a
terapig na SM (n=104)

48%

55%

44%

Nie

Tak

W zaleznosci od typu choroby:

/% odpowiedzi ,tak”/

Pierwotnie postepujaca
(n=46)

Rzutowo-remisyjna
(n=278)

Wtérnie postepujgca
(n=34)

59%

51%

47%

56%

44%

31

N=123

(tylko osoby z postacia
pierwotnie
postepujaca)

Nie

Tak



Poinformowanie o mozliwosciach leczenia

2018 TEOb. Czy Pana/ilekarz prowadzacy kiedykolwiek rozmawiat z Panem/ig o mozliwosciach terapii, leczenia Pana/i postaci choroby?
N=358 N=146
Nie (tylko osoby nieobjete
Nie zadna terapig)

30% Tak
Tak -
61%
70%

OGOLNA OCENA LEKARZA:
/top2box/

Tak, rozmawiat/a z lekarzem o
terapii (n=249)

Nie, nie rozmawiat/a z .
lekarzem o terapii (n=109) _ 30%

KOMPETENCIJE LEKARZA: LEKARZ PRZEKAZUJE POTRZEBNE INFORMACIE:

/top2box/ /top2box/

lekarzem o terapii... 81% . _ 73%

lekarzem o terapii...

Nie, nie rozmawiat/az _ o Nie, nie rozmawiat/a z
lekarzem o terapii... 50% . P 36%

lekarzem o terapii...

KOMPETENCIJE LEKARZA:
/top2box/

Tak, rozmawiat/a z
lekarzem o terapii...

Nie, nie rozmawiat/a z
lekarzem o terapii...

OGOLNA OCENA LEKARZA:
/top2box/

Tak, rozmawiat/a z lekarzem o
.. 49%
terapii (n=89)
Nie, nie rozmawiat/a z lekarzem

0,
o terapii (n=57) 12%

LEKARZ PRZEKAZUJE POTRZEBNE INFORMACIE:
/top2box/

Tak, rozmawiat/a z .
72% lekarzem o terapii... >8%

Nie, nie rozmawiat/a z

0,
lekarzem o terapii... 23%

39%



Informacje na temat wtasnej terapii (1)

2018 TE1. Czy na etapie wyboru obecnej terapii (sposobu leczenia) stwardnienia rozsianego, lekarz informowat Pana/ig o innych dostepnych terapiach, lekach?
N=358 N=226
Nie Nie
Tak Tak
45% 47%
55% 33%
OGOLNA OCENA LEKARZA: OGOLNA OCENA LEKARZA:
[top2box/ /top2box/
Tak,lekarz informowat o Tak,lekarz informowat o
innych formach terapii 79% innych formach terapii 85%
(n=195) (n=119)
Nie, lekarz nie Nie, lekarz nie informowat
informowat o innych 38% o innych formach terapii 56%
formach terapii (n=163) (n=107)

KOMPETENCIJE LEKARZA:
/top2box/

Tak,lekarz informowat o
innych formach terapii
(n=192)

Nie, lekarz nie
informowat o innych
formach terapii (n=152)

52%

LEKARZ PRZEKAZUJE POTRZEBNE INFORMACIJE:

[top2box/ [top2box/

Tak,lekarz informowat o

Tak,lekarz informowat o
innych formach terapii _ 78%

innych formach terapii

(n=192) (n=119)
Nie, lekarz nie Nie, lekarz nie
informowat o innych 42%

informowat o innych

formach terapii (n=152) formach terapii (n=107)

KOMPETENCIJE LEKARZA:

LEKARZ PRZEKAZUJE POTRZEBNE INFORMACIJE:

/top2box/
Tak,lekarz informowat o
83%  innych formach terapii 82%
(n=119)
Nie, lekarz nie
60% informowat o innych 46%

formach terapii (n=107)



Informacje na temat wtasnej terapii (2) 3 4

2018 TE2. Czy lekarz poinformowat Pana/ia o wadach i zaletach poszczegdlnych form terapii? 2016
N=358 N=226

= Nie

OO

& PARTNERS
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Czy lekarze rozmawiajg z pacjentami o dostepnych
lekach?

T1a. Czy lekarz rozmawiat z Panem/Panig o dostepnej gamie lekéw przed Tlb. Czy lekarz rozmawia z Panem/Pania o dostepnej gamie
podjeciem terapii? lekéw w trakcie trwania terapii?
N=358 N=358

Nie

37%
Tak
49% 51%
63%

& PARTNERS
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

TE3A. Czy podczas wywiadu zbieranego przez lekarza przed dobraniem Panu/i sposobu terapii, lekarz pytat o:

O co lekarze pytajg pacjentow, a o co nie? (1) 3 6

Wsparcie, mozliwos¢ opieki ze strony innych oséb

2018, n=358

17%

43%

N=144

3%

24%

) Q

TE3B. Czy formutujac swoje zalecenia, rekomendacje co do planowanej terapii, lekarz uwzglednit te informacje?
(jesli w poprzednim pytaniu ,tak”)

73%

25%

7%

68%

19%

36%

N=161

6%

24%

Styl zycia (np. miejsce pracy, odzywianie)

2018, n=358

)

70%

m Tak
19%

Nie

35% Nie pamietam/Nie
wiem
Tak

32%
Nie

3% 65%

Nie pamietam



CONSUMER SCIENCE APPLIED

O co lekarze pytajg pacjentow, a o co nie? (2)

TE3A. Czy podczas wywiadu zbieranego przez lekarza przed dobraniem Panu/i sposobu terapii, lekarz pytat o:

Nastréj, ewentualng Planowanie (kolejnego) dziecka

depresje, mysli samobdjcze (tylko kobiety)

2018, n=358 2018, n=284

11% 13% 9%

39%
47%
42% 50%
48%

TE3B. Czy formutujgc swoje zalecenia, rekomendacje co do planowanej terapii, lekarz uwzglednit te informacje?

(jesli w poprzednim pytaniu ,tak”)
= N=111
N=169 ) 11% 14%
6%

6%

74%
86%

41%

80%

37

Tak
Nie

Nie pamietam/Nie
wiem

Tak
Nie

Nie pamietam



Podjecie decyzji dotyczgcej wyboru terapii 3 8

2018 2016

TE6. Czy decyzja o obecnej terapii zostata przedyskutowana z lekarzem i podjeta TE6. W jaki sposéb zostata podjeta decyzja o Pana/i obecnej terapii (sposobie leczenia)
wspélnie z nim? stwardnienia rozsianego?
N=358 N=226
66% 34% 54% 46%
TAK NIE Lekarz zalecit te terapig i nie Decyzja o terapii zostata przedyskutowania i
rozwazatem/am innych opcji podjeta wspdlnie z lekarzem

2018 2016 |

KOMPETENCJE LEKARZA: LEKARZ PRZEKAZUJE POTRZEBNE OGOLNA OCENA LEKARZA: OGOLNA OCENA LEKARZA:
/top2box/ INFORMACIE: /top2box/ /top2box/
/top2box/

Decyzja o terapii
zostata podjeta 82%
wspolnie (n=103)

_ ()
e n=ic) [ a7 ey BV (121 -

Lekarz zalecit tg

0,
terapie (n=123) 63%




Nowe leki a terapia oraz wyjasnienie dziatania
i bezpieczenstwa lekow 3 9
— 2018

TE7. Czy po podjeciu terapii lekarz kiedykolwiek rozmawiat z Panig/em lub wspominat o pojawiajgcych sie nowych lekach/nowych metodach leczenia?

OGOLNA OCENA LEKARZA:

N=358
34% 66% /top2box/
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 podjecie innej terapii? Tak,lekarz informowat o 85%
N=358 nowych lekach (n=123)
[+) o,
39% 2 Nie, lekarz nie informowat

o nowych lekach (n=235) 47%

TE10. Czy lekarz wyjasniat dziatanie lekdw i omawiat z Panem/Panig profil ich bezpieczeristwa (np. skutki uboczne dziatania lekéw)?
N=358

64% 36%

TE7. Czy po podjeciu terapii lekarz kiedykolwiek rozmawiat z Panig/em lub wspominat o pojawiajgcych sie nowych lekach?

OGOLNA OCENA LEKARZA:

N=226

45% 55% [top2box/
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 podjecie innej terapii? Tak,lekarz informowat o 85%
N=226 nowych lekach (n=102)

0 0, Nie, lekarz nie
41% 59% informowat o nowych 60%
lekach (n=124)

Tak Nie



Pacjenci aktywnie poszukujg informacji na temat

choroby i leczenia

DR8. lle razy zdarzyto sie Panu/i podejmowac ponizsze dziatania:

Wiele razy (wiecej niz 10)

N=344
(tylko Poszukiwa¢ dodatkowych informacji na temat mojej
os?by, choroby
ktére
maja
lekarza Poszukiwacd informacji na temat zupetnie nowych
prowadza terapii stwardnienia rozsianego
cego)
Poszukiwad dodatkowych informacji na temat mojej
terapii, sposobu leczenia
Zasiegac drugiej opinii (u innego lekarza, specjalisty)
N=372

Poszukiwaé dodatkowych informacji na temat mojej
choroby

Poszukiwaé informacji na temat zupetnie nowych terapii
stwardnienia rozsianego

Poszukiwaé dodatkowych informacji na temat mojej
terapii, sposobu leczenia

Zasiegac drugiej opinii (u innego lekarza, specjalisty)

7%

76%

69%

72%

46% 14%

Kilka razy (wiecej niz 2, mniej niz 10)

62%

41%

45%

26% 40%

16%

25%

Raz - dwa razy

39%

31%

27%

20%

19%

Ani razu

13%

17%

27%

11%

TOP2Box

4%1% 96%

4%

6% 3%

15%

7%

4%

7%

7%

85%

91%

60%

TOP2Box

89%

80%

76%

33%



W jaki sposdb pacjenci poszukujg na wtasna reke

informacji o terapiach?

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

N=358
Nie

Tak

20%

80%

70%

Nie N=226

30% Tak

TES. Z jakich zrédet informacji Pan/i korzystat/a, kiedy szukat/a Pan/i informacji o poszczegélnych formach terapii? (tylko osoby, ktére odpowiedziaty ,,tak” w poprzednim pytaniu)

N=287
INTERNET

Na forach internetowych

Na portalach

spofecznosciowych 65%

W prasie 26%

W telewizji 8%

W Zrédtach fachowych 37%

Wsrdd oséb chorych na SM INNI LUDZIE

U lekarza, u ktérego lecze sie 68%

na SM 42%

U innego lekarza 26% Opracowania ksigzkowe,

Wsrdd znajomych/rodziny 18% pOdrelfiZZ ?;ﬁgr;nggzz;atory’
3%

Gdzies indziej

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
WSsréd znajomych/rodziny

Gdzies indziej

N=157
INTERNET

78%
54%
36%
13%
INNI LUDZIE
59%
44%
34%

26% Specjalistyczne portale
medyczne, pubmed,
prasa medyczna i ksigzki

13%



CONSUMER SCIENCE APPLIED

Nowoczesne sposoby podniesienia
jakosci zycia chorym.

7) st

znajomosc, opinia o portalu.
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

Korzystanie z technologii i Szkota Motywac;ji.
Podsumowanie.

Ponad 1/3 badanych styszata o wykorzystaniu nowoczesnych technologii w celach rehabilitacyjnych lub terapeutycznych, a z tej grupy 1/3 korzysta z tego typu
udogodnien. Podobna liczba oséb styszata i korzysta z nowoczesnych technologii w celach usprawnienia lub urozmaicenia codziennego zycia. Spora czes¢
badanych to osoby, ktére nie unikajg technologii, a wrecz przeciwnie: wiedzg o niej i z niej korzystajg, aby wspomagac¢ swojg sytuacje. Biorgc pod uwage szybki
rozwéj réznych urzadzen, aplikacji itd., oraz coraz wiekszy dostep ludzi do nich, moze warto zainteresowac wiekszg ilos¢ chorych nowymi osiggnieciami
technologicznymi, ktére mogtyby usprawniac ich zycie.

W badanej prébie, Szkota Motywacji osiggneta najwyzszy wynik w znajomosci spontanicznej — nazwe portalu wpisata prawie 1/3 oséb. Wsrdd oséb, ktére
styszaty o Szkole Motywacji, znaczna wiekszos¢, prawie 80%, odwiedzita kiedys portal. Z kolei w grupie odwiedzajgcych, ponad potowa zaréwno odwiedza strong,
jak i oglada filmy na niej umieszczone przynajmniej raz na miesigc. Waznga informacjq jest fakt, ze % oséb nieznajacych Szkoty Motywacji wyraza cheé
odwiedzenia tego portalu.

Zaréwno osobom znajacym, jak i nieznajacym portalu, podoba sie idea Szkoty Motywacji, uwazaja jg za potrzebng inicjatywe, a materiaty na stronie za
mogace dawac pomoc lub wsparcie. Takie zdanie ma prawie 80% badanych. Warto jednak zwrdci¢ uwage, ze jedynie 50% osdb znajgcych portal twierdzi, ze ich
wiedza zwiekszyta sie dzieki tej stronie. Dla porédwnania, gdy zadano pytanie osobom nieznajgcym strony (czy ich wiedza mogtaby sie zwiekszy¢ dzieki portalowi)
az % osob odpowiedziato twierdzgco. Mimo ogdlnie dobrej oceny portalu, warto rozwazy¢ kwestie lepszego dotarcia z informacjami do odbiorcéw. % oséb
znajacych Szkote Motywacji, uwaza portal za estetycznie wykonany, a materiaty w nim zawarte za przedstawione w interesujgcy sposéb. Tyle samo oséb
deklaruje ogdlng dobra ocene portalu oraz jego zawartosci. Prawie % oséb ocenia jezyk, w jakim przedstawione sg materiaty, za zrozumiaty i przystepny.
Mimo ogdlnie dobrych lub nawet bardzo dobrych ocen, warto zwrdci¢ uwage, ze prawie 1/3 uzytkownikéw uwaza zagadnienia poruszane na portalu za
niepraktyczne, poprzez ktére trudno uzyskaé konkretng rade lub pomoc. Niemal % znajgcych Szkote Motywacji uwaza materiaty tam zawarte za raczej
nieprzydatne. Spora czes¢ badanych ma wiec pewne poczucie braku mozliwosci dostania konkretnej pomocy dzieki portalowi.

Wsrod tematdw, ktére s3 poruszane na portalu, najwieksze zainteresowanie, zarowno wsrdéd znajacych, jak i nieznajacych strony, wzbudzajg tematy
dotyczace zdrowia — ponad % badanych jest zainteresowana tg tematyka. Respondenci wykazujg najmniejsze zainteresowanie tematami dotyczacymi pracy.
Osoby znajace portal najbardziej interesuje temat ,,Ruch i rehabilitacja” (84%), zas wsrdd oséb nieznajacych strony ogromna popularnoscia cieszyto sie
zagadnienie ,,Dofinansowania, orzeczenia” (90%). Warto zauwazy¢, ze wszystkie tematy osiggaty nieco wieksze zainteresowanie wsréd oséb nieznajgcych niz
znajacych Szkote Motywacji. Nalezy doda¢, ze kazdym z zagadnien jest zainteresowanych ponad 50% respondentéw. Wyglada na to, ze kazdy temat poruszany w
Szkole Motywacji jest istotny dla duzej lub bardzo duzej grupy ludzi.

Uzytkownicy portalu, zapytani o to, jakich tematéw brakuje na stronie, w wiekszosci twierdzili, ze nie wiedzg lub nie ma takich zagadnien, jednak 9% osoéb
twierdzi, ze brakuje im na stronie materiatéw o nowych lub alternatywnych lekach/metodach leczenia; 4% osdb potrzebuje wiecej materiatéw o sferze
psychicznej. Pojawity sie tez gtosy, iz na portalu za mato informacji jest o diecie. W wiekszos¢ aspektéw, badani majg bardzo dobre zdanie o Szkole Motywacji. Co
wiecej, 90% badanych (z grupy znajacej strone) polecitoby portal swoim znajomym.



&4

Znajomosc i korzystanie z nowoczesnych technologii
2018

TK8a. Czy styszat/a Pan/i o wykorzystaniu nowoczesnych technologii (np. specjalnie TK8b. Czy korzysta Pan/i z nowoczesnych technologii w swoim zyciu (w celach
dedykowanych aplikacji, eye-trackingu, grach sterowanych ruchem, urzadzeniach

rehabilitacyjnych lub terapeutycznych)?
wspomaganych elektronicznie) w celach rehabilitacyjnych lub terapeutycznych? N=130 (tylko osoby, ktére odpowiedziaty ,,tak” w poprzednim pytaniu)
N=358

Nie
36% | gas
Tak

64% 68%

TK9a. Czy styszat/a Pan/i o wykorzystaniu nowoczesnych technologii (np. specjalnie

dedykowanych aplikacji, eye-trackingu, grach sterowanych ruchem, urzadzeniach TKb. CZY k(?rzysta Pan/i Z nO\{voczespych technqlogll W swoim zyciu (w celach
L - o usprawnienia lub urozmaicenia codziennego zycia)?
wspomaganych elektronicznie) w celach usprawnienia lub urozmaicenia . L ” . .
. . N=112 (tylko osoby, ktére odpowiedziaty , tak” w poprzednim pytaniu)
codziennego zycia?
N=358
2 Nie
o 38%
Tak
62%
69%
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Znajomosc¢ portali dotyczacych SM

N=358 SZ0a. Jakie zna Pan/i portale internetowe poswiecone osobom chorym na SM? (pytanie otwarte— znajomos¢ spontaniczna)

szkola-motywacji.pl (kampania sm-walczosiebie)

www.ptsr.org.pl

Facebook (grupy na Facebooku)

neuropozytywni.pl

sm24.pl

Inna, jaka...?

Nie wiem/nie znam zadnej

4%

29%

16%

16%

109 .
% Twardziele, mamsm.pl; taczy

nas SM;
stwardnienierozsiane.info;
dobro powraca; Dziurawe
gtowy; SM to nie wyrok

32%

34%



Odwiedzanie i korzystanie z portalu

SZ12. Czy bytby Pan/i chetny(a) odwiedzi¢ portal Szkota Motywac;ji?
N=207

74% 26%

TAK NIE

SZ2a. Czy odwiedzat/a Pani portal Szkota Motywacji?
N=151

78% 22%

TAK NIE

SZ2b. Jak czesto odwiedza Pan/i portal Szkota Motywacji? (tylko osoby, ktére odwiedzity portal)
N=118

- 11% 15% 21% 43% 2%

SZ2c. Jak czesto oglada Pan/i filmy z portalu Szkota Motywac;ji? (tylko osoby, ktére odwiedzity portal)
N=118

- 11% 15% 25% 38% 6%
& PARTNERS
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Podstawowa opinia o portalu wsrdd osdb znajgcych
i nieznajacych

2018
Znajacy portal, n=151 SZ3. Co Pan/i sadzi o Szkole Motywacji? Czy podoba sie Panu/Pani ten portal i jego poszczegdlne aspekty? TOP2Box

Szkota Motywacji jest potrzebng inicjatywg dla oséb chorych na SM 19% 81%

23% 1%| 76%

Podoba mi sie idea programu Szkota Motywacji

22% 1%LI 76%

Materiaty zawarte na tym portalu mogg okazac sie pomocne, wspierajace

Moja wiedza o SM jest wieksza dzieki Szkole Motywacji 42% - 51%
B Zdecydowanie tak 1 Raczej tak Ani tak, ani nie B Raczej nie B Zdecydowanie nie
Nieznajacy portalu, n=207 SZ13. Co Pan/i sgdzi o Szkole Motywacji, wnioskujgc po wczesniej przedstawionym opisie portalu? TOP2Box
’ ———
(pytanie przedstawiono po wczesniejszym wyswietleniu opisu portalu)

Szkota Motywacji jest potrzebng inicjatywa dla oséb chorych na SM

21% wl 77%
28% ].‘BI 70%

20% 80%

Podoba mi sie idea programu Szkota Motywacji

Materiaty zawarte na tym portalu mogg okazac sie pomocne, wspierajgce

Wiedza o SM moze sie zwiekszy¢ dzieki Szkole Motywacji 25% 75%

B Zdecydowanie tak M Raczej tak Ani tak, ani nie M Raczej nie B Zdecydowanie nie



Co jeszcze sgdza osoby znajgce portal?

2018 SZ3. Co Pan/i sadzi o Szkole Motywacji? Czy podoba sie Panu/Pani ten portal i jego poszczegdlne aspekty? TOP2Box

N=151 Portal Szkota Motywacji jest fadnie, estetycznie wykonany 56% 21% ]1' 77%

Materiaty zawarte na tym portalu sg przedstawione w przystepny, czytelny i interesujgcy sposéb 55% 23% ]B. 75%

Podoba mi sie zawartosc i materiaty portalu Szkota Motywacji 57% 24% ogd 75%

Ogdlnie rzecz bioragc, podoba mi sie portal Szkota Motywacji 54% 24% ]2!. 74%

B Zdecydowanie tak Raczej tak Ani tak, ani nie M Raczej nie B Zdecydowanie nie
SZ8. Chcieliby$my zadac¢ jeszcze kilka pytan na temat Pana/Pani opinii o Szkole Motywacji. Prosze ustosunkowac sie do ponizszych twierdzen: im bardziej
zgadza sie Pan/i z jednym z kraricowych opiséw, tym blizszg mu liczbe prosze zaznaczyé.
l77%
)
WZBOGACA WIEDZE, 36% 23% 18% 12% 3% 3% 5% NIE WZBOGACAWIEDZY
| 72%
|
JEZYK: przystepny 36% 19% 17% 17% 4% 3% 5% AT U i
zrozumiaty
| 73%
( \
PRZYDATNE 40% 21% 12% 14% 4% 15% 5% NIEPRZYDATNE
64%
1
)
CIEKAWE 28% 18% 18% 22% 5% 4% 6% NUDNE
| 53%
)
PRAKTYCZNA NIEPRAKTYCZNOSC, BRAK
POMOC/RADA 14% 17% 11% 6% 13%

KONKRETNEJ RADY




Tematy, ktore interesujg osoby znajgce i nieznajgce portalu

2018 SZ9. Ktére zagadnienia poruszane na portalu sg dla Pana/Pani interesujgce?

Znajacy portal, n=151
Ruch i rehabilitacja 34% 52% %
Personalizacja leczenia 32% 49% ]
Dieta 30% 44% iy
Zdr;)wie Jailekarz 20% 53% 394
Dofinansowanie, orzeczenia 28% 50% 2V
Porady prawne 26% 44% 5%
Prawo

Jaiméj SM 23% 53% 4150
Jai partner 23% 46% 5%39
Rodzic z SM 26% 30% 11% | 7%
. . Dziecko z SM 19% 33% 11% 9%

Rodzina, sprawy osobiste
Ja i pracodawca 26% 35% 7% 5%
Doradztwo zawodowe 17% 39% 8% 5%

Praca

Top2 box
84%
71%
74%
73%
78%
70%
76%
69%
56%
52%
61%

56%

W Zdecydowanie tak ™ Raczej tak ® Ani tak, ani nie M Raczej nie B Zdecydowanie nie

SZ15. Ktére zagadnienia poruszane na portalu bytyby dla Pana/Paniinteresujgce?

43%

40%

36%

29%

46%

40%

35%

30%

PASYL

20%

29%

PASY

Nieznajacy portalu, n=207

44% 8 87%

44% [ 84%

44% 8% 80%

48% 5% 77%

44% 'y 90%

43% 3% 83%

45% T 80%

42% . 72%
34% 5% 12% 60%
36% 6% 13% 56%
37% 6% 7% 66%
33% 9% 7% IEEE



Tematy, ktdrych brakuje na portalu

SZ10. Jakie, wedtug Pana/Pani, tematy sg wazne, a nie byty poruszane na
portalu SM?

Nowe/alternatywne leki/metody leczenia 9%
Sfera psychiczna 4%

Dieta 3% Szczegbtowo o samej chorobie;

L . sport; uswiadamianie
Mowienie o chorobie 2%

spoteczenstwa
Inny, jaki...? 7%
Nie ma takich tematéw/wszystkie wazne 1
18%
zostaty poruszone
Nie wiem 58%

SZ11. Czy polecit(a)by Pan/i portal Szkota Motywacji swoim znajomym?

9% _
Nie

Tak

91%

S716. Czy sg inne tematy (nieopisane we wczesniejszym pytaniu), ktére bytyby dla
Pana/Pani wazne i warte poruszenia na portalu Szkota Motywac;ji?

6%\ Nie
\ Tak
Jakie?

alternatywne leki,
informacje o przyczynach
94% SM, jak poprawic
koncentracje/pamiec,
opisywanie objawéw
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CONSUMER SCIENCE APPLIED

& PARTNERS

WALCZ O SIEBIE

www.sm-walczosiebie.pl

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

ul. Podbipiety 57, 02-732 Warszawa
tel. (22) 828-28-85 / kom: 512-437-457
biuro@maison.pl ; www.maison.pl

& PARTNERS

A< o7


mailto:biuro@maison.pl
http://www.maison.pl/
http://www.sm-walczosiebie.pl/

