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Czy Tobie tez zdarza sie nie zadaé waznego dla
Ciebie pytania?

Gru 14, 2021

Blisko 90% os6b ze stwardnieniem rozsianym deklaruje ze zdarzyto im sie nie zada¢ waznego pytania
na temat przebiegu choroby podczas wizyty u lekarza specjalisty.

Jak wynika z badania’ przeprowadzonego w ramach kampanii edukacyjnej ,Zapytaj o SM”, prawie 79% 0séb
ze stwardnieniem rozsianym deklaruje, ze przygotowuje sie do wizyty u specjalisty, m.in. robigc notatki na
temat wystepujacych objawdw i sporzadzajac liste pytan. Jednoczesnie blisko 90% ankietowanych oséb z SM
zdarzyto sie nie zada¢ waznego pytania na temat przebiegu choroby podczas wizyty u lekarza specjalisty.
Powodem jest m.in. dyskomfort zwigzany z poruszaniem krepujacych tematéw, a takze stres wynikajacy z
autorytetu lekarza i postrzeganie pewnych aspektéw choroby jako zbyt btahych do rozmowy ze specjalistg. —
Poprzez prowadzenie dziatan edukacyjnych skierowanych do oséb z SM chcemy pokazaé, ze warto inicjowaé
partnerski dialog na temat potrzeb i oczekiwarn zwigzanych z terapig i radzeniem sobie z chorobg, a otwarta i
szczera komunikacja oraz zaangazowanie moze przynie$¢ wiele korzysci — deklarujg wspdlnie inicjatorzy
ogélnopolskiej kampanii edukacyjnej ,Zapytaj o SM”, przedstawiciele Fundacji PTSR, Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego i Fundacji SM-Walcz o siebie.

Stwardnienie rozsiane (SM) to przewlekta choroba autoimmunologiczna o$rodkowego uktadu nerwowego

(OUN). Szacuije sie, ze w Polsce na SM choruje ok. 50 tys. ludzi? , z czego 80 — 85% z nich na poczatku
diagnozowang ma postac¢ rzutowo-remisyjng (RRMS), a 15-20% pierwotnie postepujaca. Istnieje takze trzecia
postac stwardnienia rozsianego — wtérnie postepujaca (SPMS) — ktora nastepuje po postaci rzutowo-
remisyjnej, jako kolejny etap

w naturalnym przebiegu SM.

— 20-40 lat - tyle najczesciej majg osoby z SM, gdy styszg diagnoze. To w wiekszosci mtodzi dorosli, bedgcy
na poczgtku swojej kariery zawodowej, planujgcy zatozenie rodziny lub bedgcy mtodymi rodzicami, ktorzy
jednoczesnie muszg zmierzy¢ sie z diagnozg choroby przewlektej, ktdéra zostanie z nimi do korica Zycia.
Dlatego tak istotna jest rozmowa z lekarzem na temat moZzliwych sposobow terapeutycznych i oczekiwan
wzgledem Zycia z chorobg. Tyczy sie to pacjentow nowo zdiagnozowanych, jak i tych w trakcie leczenia. Stad
tez zrodzit sie pomyst na kampanie ,,Zapytaj o SM”, by pacjenci nie bali sie zadawania pytan, byli
zmotywowani do walki z chorobg i brali czynny udziat w procesie leczenia, by mieli Swiadomos¢ jak radzi¢
sobie z objawami i mogli korzystaé z zycia — podkre$la Scholastyka Sniegowska, Prezes Fundacji PTSR,
inicjatora kampanii ,Zapytaj o SM”.

Pacjent w cieniu swoich obaw

Jak wynika z badania przeprowadzonego w ramach kampanii ,Zapytaj o SM”, zdecydowana wiekszo$¢

0s06b chorujacych na stwardnienie rozsiane (91%) uwaza, ze warto inicjowa¢ rozmowe z lekarzem na

temat oczekiwan wzgledem zycia z chorobg i terapii. Sposrdd korzysci takiego podejscia pacjenci wybierali

najczesciej: zdobycie wiedzy na temat radzenia sobie z przebiegiem i objawami SM (59%), a takze mozliwo$¢

dostosowania terapii do potrzeb pacjenta (53%) i wspdtdecydowania z lekarzem o przebiegu terapii (45%).
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Blizsze poznanie perspektywy pacjenta dotyczacej jego relacji z lekarzem i checi poruszania tematéw
dotyczacych poszczegbinych aspektéw choroby wskazuje jednak na duze obawy pacjentéw powstrzymujace
ich od inicjowania partnerskiej dyskusji ze specjalista. Blisko 90% ankietowanych osob z SM przyznato, ze
nie zadaje lekarzowi pytan dotyczacych swojej choroby.

Gtéwnymi powodami, przez ktére pacjenci majg problemy z zadawaniem pytan podczas wizyty u specjalisty
sg: poczucie braku zainteresowania lekarza wptywem choroby na zycie zawodowe i prywatne (20%),
postrzeganie pewnych aspektéw choroby jako zbyt btahych do rozmowy z lekarzem (17%) oraz brak czasu na
rozmowe podczas wizyty (16%).

— Ankieta przeprowadzona wsrdod pacjentéw z SM wyraznie pokazuje, ze to lekarze czesciej niz pacjenci
inicjujg rozmowe na temat réznych aspektéw choroby. Gdy pacjenci pytaja, to najczesciej o wystepowanie
zaburzen poznawczych oraz problemow w poruszaniu sie. Badanie pokazafto tez, jak wiele istotnych
tematdw nie jest poruszanych przez obie strony. Najczesciej pomijanym tematem jest wplyw terapii na Zycie
rodzinne i zawodowe — takiej odpowiedzi udzielito prawie 63% ankietowanych. Kolejnymi tematami bardzo
czesto nieomawianym przez obie strony jest wplyw terapii na ptodnosc i rodzicielstwo oraz mozliwosc zmiany
obecnej terapii na inng — wyjasnia Tomasz Pote¢, Przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego, inicjatora kampanii ,Zapytaj o SM”.

Pytania i otwarta rozmowa to klucz do sukcesu terapeutycznego

Jak wynika z badania, osoby z SM najbardziej chciatyby zachowag jak najdtuzej sprawnos$c fizyczng oraz
sprawnosé funkcji poznawczych. Bardzo wazny jest dla nich tatwy

i wygodny dostep do leczenia, a takze mozliwo$¢ stosowania lekéw skutecznych i wysoko skutecznych.
Oceniajac swoj obecny proces leczenia, ponad potowa z nich (57%) uwaza, ze otrzymuje najlepszg terapie z
dostepnych, dla 34% jest ona niewystarczajaca — uwazajg, ze moga byc¢ leczeni lepiej, a pozostali (9%)
twierdza, ze ich leczenie przebiega nieprawidtowo, co powoduje zte samopoczucie.

— Dla 0s6b z SM bardzo wazne jest zdobycie wiedzy na temat radzenia sobie z przebiegiem i objawami
stwardnienia rozsianego, a takze mozliwosc dostosowania terapii do ich potrzeb oraz wspdétdecydowanie z
lekarzem o przebiegu terapii. Az 91% o0s6b widzi korzysci w otwartym dialogu z lekarzem. To jeszcze bardziej
utwierdza nas w przekonaniu, zZe istota naszej kampanii edukacyjnej moze przynies¢ mnostwo korzysci dla
pacjentow, ktérzy chcg rozmawiac z lekarzami i pielegniarkami, tylko majg pewne opory lub nie wiedzg, o co i
jak pytac. Za pomocg ciekawych aktywnosci dostosowanych do pacjentéw z SM, chcemy zachecic ich do
partnerskiego dialogu z personelem medycznym — wyjasnia Malina Wieczorek, Prezes Fundacji SM-walcz o
siebie, bedacej jednym z inicjatoréw kampanii.

— Lepsze zrozumienie i poznanie choroby, sposobow terapii i wtasnych oczekiwari pozwoli na lepsze radzenie
sobie z chorobg, a tym samym nie spowoduje az tak duzych zmian w Zyciu osoby z SM. Pytania i otwarta oraz
szczera rozmowa z lekarzem to klucz do sukcesu terapeutycznego. Dla wszystkich osob z SM, ktérym
zdarzyto sie nie zadac waznego dla siebie pytania przygotowalismy specjalng strone www.zapytajosm.pl.
Znalez¢ tam mozna formularz do anonimowego zadawania pytan, na ktére odpowiadac¢ bedg eksperci
kliniczni w trakcie webinarow i spotkan online. Chcemy stopniowo przekonywac osoby z SM do zadawania
pytan i nabrania odwagi do inicjowania partnerskiej komunikacji z lekarzem — puentuje Tomasz Pote€.

O kampanii

Kampania edukacyjna ,Zapytaj o SM” ma na celu budowanie $wiadomos$ci na temat stwardnienia rozsianego

oraz zachecenie pacjentéw do inicjowania partnerskiej komunikacji z lekarzem na temat swojej choroby.
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https://www.zapytajosm.pl/

Inicjatywa kierowana jest do oséb chorujacych na SM i ma za zadanie wspierac je poprzez dziatania
edukacyjne oraz motywowac do aktywnego zarzgdzania zyciem z choroba.

Kampania zostata powotana w 2021 r. przez Fundacje PTSR, Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
i Fundacje SM-Walcz o siebie. Partnerem kampanii jest firma Novartis Poland.

Patronat merytoryczny nad kampanig objeli: Polskie Towarzystwo Neurologiczne, Sekcja Stwardnienia
Rozsianego i Neuroimmunologii PTN, Polskie Towarzystwo Pielegniarek Neurologicznych oraz Doradcza
Komisja Medyczna PTSR.

Wiecej informacji na temat kampanii na www.zapytajosm.pl

O inicjatorach

Fundacja PTSR zostata zatozona w 2019 r. z inicjatywy Fundatora: Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego. Celem Fundacji jest pomoc osobom chorym na stwardnienie rozsiane, ich rodzinom
i przyjaciotom oraz osobom starszym tak, aby mogty nadal w petni uczestniczyé w zyciu spotecznym,
gospodarczym i kulturalnym kraju. Swéj cel Fundacja realizuje m.in. poprzez wspieranie i prowadzenie dziatan
edukacyjnych, informacyjnych i doradczych na temat SM. Wiecej informacji o Fundacji na

stronie: http://ptsr.org.pl/strona/137 fundacja-ptsr

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego zostato zatozone w 1990 r. i jest og6Iinopolska organizacja
zrzeszajacg osoby chore na stwardnienie rozsiane, ich rodziny i przyjaciot. Misjg organizacji jest poprawa
jakosci zycia oséb z SM oraz zapewnienie dostepu do leczenia i rehabilitacji tak, aby mogli sta¢ sie
petnoprawnymi cztonkami spoteczenstwa i prowadzi¢ godne zycie. Organizacja wchodzi w sktad Europejskiej
Platformy SM (EMSP) i Miedzynarodowej Federacji Towarzystw Stwardnienia Rozsianego (MSIF). Zrzesza
ok. 6 tys. cztonkdéw w 25 oddziatach regionalnych. Wigcej informacji o PTSR na stronie: www.ptsr.org.pl

Fundacja SM - WALCZ O SIEBIE! od 10 lat zrzesza osoby chore na stwardnienie rozsiane (SM), ich rodziny,
przyjaciot, znajomych. Celem dziatania jest wsparcie pacjentow, dzielenie sie historig i doswiadczeniem,
motywacja do prowadzenia aktywnego, satysfakcjonujgcego zycia z wykorzystaniem wszystkich mozliwosci,
jakie oferuje wspétczesna medycyna.

Wiecej informacji: www.sm-walczosiebie.pl, www.szkola-motywaciji.pl.

! Ankieta skierowana do pacjentow chorujgcych na stwardnienie rozsiane przeprowadzona w dniach
12.05.2021 do 25.05.2021 r., N=332 przez Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego i Fundacje SM-
Walcz o siebie w ramach kampanii edukacyjnej ,Zapytaj o SM”. Dostep: www.zapytajosm.pl

2 Dane NFZ, 2021, dostep 14.06.2021.
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