Diagnoza i leczenie osob z SM w Polsce.
Perspektywa pacjenta.

Raport Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
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|. Badanie — ogdlne dane
i struktura respondentow




Metodologia

CAWI (Computer Assisted Web Interview)

Wszystkie osoby z SM (> 18 r. z), ktdre wziety udziat w badaniu

66% -

0é 12% -
N=1009 11%

11% -

Czas trwania badania:
12.2023r.-4.2024 .

Partnerzy badania:

) NOVARTIS

osoby z rzutowo remisyjng postacig SM
pierwotne postepujgca postac SM

- wtdrnie postepujgca postac SM

nie wiem jaka to postac

Johnson&dJohnson



Osoby z rzutowo-remisyjng postacig SM leczace sie w programie lekowym

it
N=614

’k 23% — Mezczyzna
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Il. Diagnoza i leczenie — jakos¢ przekazu
i rola pacjenta w procesie leczenia




Sposadb przekazania informacji o diagnozie
przez lekarza - ocena osob z SM leczonych w programie lekowym

Lekarz rozmawiat ze mng na
osobnosci (nie przy innych
pacjentach)

Lekarz poswiecit mi duzo czasu,
powiedziat mi czym jest SM i co sie
z tym wigze.

Lekarz udzielit mi informaciji, czy
kwalifikuje sie do leczenia i gdzie
moge je otrzymac.

Lekarz wykazat sie empatia.

Fdecydowanie Raczej Raczej Fdecydowanie Mie
nie nie tak tak pamietam

6%

2%

3%

4%



Rola chorego w podejmowaniu decyzji dot. wyboru leczenia

Wspdlna decyzja moja i lekarza, po omdwieniu réznych opcji.

Moja indywidualna decyzja, po otrzymaniu potrzebnych informacji od
lekarza prowadzgcego m.in. odnosnie sposobu podawania leku, jego
wptywu na SM, plandéw prokreacyjnych i zyciowych, itd.

Decyzja lekarza, ktéry wczesniej zebrat ode mnie informacje m.in. na
temat moich preferencji.

Decyzja lekarza, ktéry nie konsultowat ze mng swojego wyboru i nie
uwzglednit moich preferencji.

Moja indywidualna decyzja, ale moim zdaniem nie otrzymatem/am
wystarczajgcych informac;ji od lekarza prowadzacego. Informacje
otrzymatem z innych Zrédet.

Moja indywidualna decyzja, ale moim zdaniem nie otrzymatem/am
wystarczajacych informacji od lekarza prowadzgcego. Decydowatem/am
bez odpowiedniej wiedzy.

Inne
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lll. Leczenie — dane dot. chorych
Z rzutowo-remisyjng postacia leczacych
sie w programie lekowym B.29




Leki przyjmowane przez osoby z rzutowo-remisyjng postacia SM w programie
lekowym

W Leki HETA

M Leki o umiarkowanej skutecznosci




Rodzaj leku stosowany przez osoby z rzutowo-remisyjng postacig SM leczgce sie
w programie lekowym
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60% -

50% -

40% -

30% -

20% -

10% -

0%

53%

Leki HETA przyjmowane przez osoby z rzutowo-remisyjng postacig SM

15%

w programie lekowym

0
2% 1%
N -
O 0
< &
& \3'\/0
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Leki o umiarkowanej skuteczno$ci przyjmowane przez osoby z rzutowo-remisyjng
postacig SM w programie lekowym
80% -

. 69%
60% -
50% -
40% -

30% -

20% -

10% 10%

10%

0%
Fumaran Teryflunomid Octan Interferon beta- Interferon beta- Peginterferon
dimetylu glatirameru 1b 1a beta-1a



A

¢}

Wi

iy

DIAGNOZA | LECZENIE OSOB Z SM W POLSCE. PERSPEKTYWA PACJENTA

V. Leczenie — dane dot. chorych
zdiagnozowanych po 2022 r.
leczacych sie tylko 1 preparatem




Leki przyjmowane przez osoby z rzutowo-remisyjng postaciag SM
zdiagnozowane po 2022 r.

Liczba respondentéw N=118

M Leki HETA

B Leki o umiarkowanej skutecznosci




90% -

80% -

70% -

60% -

50% -

40% -

30% -

20% -

10% -

0% -

Rodzaj preparatu przyjmowanego przez osoby z rzutowo-remisyjng postacig SM,
ktdre po 2022 r. rozpoczety leczenie HETA

81%

10%

6%

Ofatumumab

Okrelizumab

2%

1%

Ozanimod

Natalizumab

_—I
Kladrybina



90% -

80% -

70% -

60% -

50% -

40% -

30% -

20% -

10% -

0% -

Rodzaj preparatu przyjmowanego przez osoby z rzutowo-remisyjng postacia SM,
ktdore po 2022 r. rozpoczety leczenie lekami o umiarkowanej skutecznosci

80%

9%

6%

Fumaran dimetylu Octan glatirameru

4%
]

Teryflunomid

1%

Interferon beta-1b

_—I
Peginterferon
beta-1la
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V. Leczenie — dane dot. chorych,
ktorzy zmienili preparat po 2022 r.




Leki przyjmowane przez osoby z rzutowo-remisyjng postacig SM, ktore zmienity
preparat po 2022 r.

M Leki HETA

B Leki o umiarkowanej skutecznosci




Rodzaj preparatu przyjmowanego przez osoby z rzutowo-remisyjng postacia SM,
ktore po 2022 r. zmienity lek na HETA

70% -

60% - 58%

50% -

40% -

30% -

20% -

10% -

0% -

Ofatumumab  Okrelizumab Ozanimod Kladrybina Natalizumab Ponesimod



Rodzaj preparatu przyjmowanego przez osoby z rzutowo-remisyjng postacia SM,
ktore po 2022 r. zmienity lek na inny o umiarkowanej skutecznosci
60% -

50%

50% -

40% -

30% -

20% -

18% 17%

15%

10% -

0% -

Fumaran dimetylu Teryflunomid Octan glatirameru Interferon beta-1a
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VI. Leczenie — czynniki wptywajace
na wybaor terapii




Czynniki wptywajace na wybdr obecnej terapii

Skuteczno$é leku pod katem rzutéw i aktywnosci choroby w MRI
Forma jego podawania

Samodzielne przyjmowanie w domu

Mato ucigzliwe skutki uboczne

Skutecznos$é leku pod katem postepu niepetnosprawnosci
Czestotliwosc jego podawania

Plany zwigzane z potomstwem

Niskie ryzyko powaznych skutkéw zdrowotnych
Lokalizacja placowki leczgcej

Renoma jednostki leczacej

Dostepnos¢ leku w placéwce leczacej

Czas oczekiwania na leczenie

Wptyw na atrofie moézgu

Decyzja/rekomendacja lekarza

0%

10% 20% 30%

40%

50% 60%

14%
10%
9%
7%
7%
6%
3%
2%

39%
38%
38%

34%

53%
50%



Czynniki, ktdre wptynety na wybor obecnej terapii

Skutecznos¢ leku pod katem rzutow i
aktywnosci choroby w MRI

Forma jego podawania
Samodzielne przyjmowanie w domu

Mato ucigzliwe skutki uboczne

Skutecznos$é leku pod katem postepu
niepetnosprawnosci

Czestotliwosc jego podawania

Plany zwigzane z potomstwem

Niskie ryzyko powaznych skutkéw
zdrowotnych

Lokalizacja placéwki leczacej
Renoma jednostki leczacej
Dostepnos¢ leku w placéwce leczacej
Czas oczekiwania na leczenie

Wptyw na atrofie moézgu

Decyzja/rekomendacja lekarza

8%

2%

%%
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20% 1 B Leki o umiarkowanej skutecznosci
12%
8% "
10%
9%
0% 1
5% §
o f *Osoby leczace sie HETA N=327
°9% Osoby leczace sie lekami o umiarkowanej

skutecznosci N=281

Wynik istotnie wyzszy/ t
nizszy w poréwnaniu do ogétu ‘



Obawy towarzyszgce wyborowi leku
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Nie bedzie skuteczny na moje SM _ 67%

Zte samopoczucie po leku
Powazne skutki uboczne
Ostabienie odpornosci
B4l przy podawaniu
Sposdéb podawania
Przyjmowanie w szpitalu
Brak obaw

Wptyw na ptodnosé
Wptyw na przebieg cigzy
Pominiecie kolejnej dawki

Brak petnej informacji potrzebnej do podjecia

I 49%
I 49%
— 3%
— 16%

— 14%

— 14%

— 12%

—11%

-0

- 7%

F 7%
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VIl. Leczenie — czynniki wptywajace
na rozpoczecie terapii




Czynniki wptywajace na rozpoczecie terapii

Nie byto probleméw, szybka podjeta terapia

Poszukiwania placowki leczgcej

W momencie diagnozy brak informacji od lekarza o mozliwosci
leczenia

Problem z kwalifikacjg (nie spetnienie kryteriow)

Dtugi czas oczekiwania na lek (kolejka)

Obawy chorego zwigzane z leczeniem

Dtugi czas oczekiwania do poradni neurologicznej
Zbieranie informacji, dodatkowe konsultacje dot. leczenia
Nie wiem/trudno powiedzie¢

Problem z dostepnoscig leku w placéwce

Dobre samopoczucie i odroczenie leczenia

Inne

e aon s aw wx o
55 %
— 13%

— 12%

— 9

— 9%

— 8%

— 8
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VIIl. Leczenie — ocena przyjmowanego
preparatu przez osoby
Z rzutowo-remisyjng postacig SM




Ocena przyjmowanego leku przez osoby z rzutowo-remisyjng postacig SM
w programie lekowym

Bardzo Raczej Ani dobrze, Raczej dobrze Bardzo dobrze

ile ile ani zle
I o _
o pOdania - 7_

Wptyw leczenia na jakos¢

ERR

. 14%

7ycia
Bardzo Raczej Ani f:lobrze, Raczej dobrze Bardzo dobrze
ile ile ani zle

Skutki uboczne leczenia 28% 1

Forma podania leku 16% T

Wptyw leczenia na jakosé
zycia

> - mZxT

m = 2

> - mzxT"'
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IX. Leczenie — forma podawania




Znaczenie sposobu podawania leku

M Nie

Raczej nie

7 Raczej tak

W Tak




Preferowana forma podawania leku

ws 38%
35% -
30% -
25% -

20%

20% -

17%

15% -

10% -

5% -

14%

0% -

Leki w tabletkach Bardziej niz forma, Leki w zastrzykach
wazna jest
czestotliwosé
podawania

11%

Leki we wlewie

1 !

Nie mam zdania
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X. Refleksje osob z SM
dot. diagnozy i leczenia




Braki w programie lekowym — opinie oséb z SM
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,Ciesze sie, ze spotkatam dobrych
lekarzy i dobrg neuropsycholog,
ktorzy pomogli mi radzic sobie z tg
chorobg i normalnie zyc.”

=

,Diagnoza szybko po pierwszym rzucie
i leczenie blisko domu na oddziale

u specjalisty od SM. Niestety oddziat
szpitalny wcigz czeka przeniesienie do
lepszej lokalizacji na terenie szpitala.”

,Choruje od 16 lat. Wiele rzeczy

zdgzyfto sie od tego czasu zmienic w

w polskiej stuzbie zdrowia — na lepsze.
Dostepnosc lekow jest ogromna —
ciezko mi jest sobie uswiadomic, ze
mozemy teraz wybierac leczenie”

TN




,,Po diagnozie nie miatem mozliwosci
kontaktu z psychologiem, pierwsze
mozliwe terminy dostepne byty 2
lata w przod, a potrzeba konsultacji
byta natychmiastowa.”

X

,Diagnozowanie trwato zdecydowanie
zbyt dfugo (w sumie okoto 5 lat), wielu
lekarzy (rowniez neurologow)
lekcewazqgco odnosito sie do moich
objawdw zrzucajqc wszystko na
typowo nerwicowe objawy
(dretwienia, mrowienia, zawroty
gtowy, itp.).”

%

,Po diagnozie nie miatam okazji

na spokojnie porozmawiac o tym czym
jest SM. Nie dostatam informacji na
temat innych lekow, zdecydowatam

sie na ten ktory mi zaproponowano,

bo miatam problem z kontaktem

z lekarkq, ktora mnie prowadzita. Bytam
tuz po diagnozie.”

o
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Podsumowanie




W stwardnieniu rozsianym liczy sie czas: wazna jest szybka
diagnostyka oraz sprawne dziatanie po diagnozie, przede wszystkim
poinformowanie pacjenta na temat dostepnych opcji leczenia wraz

z adresami placowek realizujgcych leczenie w programie lekowym.

Barierg w szybkim witgczeniu do leczenia w programie lekowym jest
brak informacji i kolejki oczekujgcych na leczenie, co wynika przede
wszystkim z brakow kadrowych. Rozwigzaniem bytoby zwiekszenie
naktadow finansowych na obstuge programu lekowego

i przekierowanie czesci obowigzkow administracyjnych z lekarzy na
pielegniarki neurologiczne, koordynatoréw leczenia czy asystentow
medycznych.

Dzieki korzystnym zmianom dotyczgcym refundacji nowoczesnych
lekow modyfikujgcych przebieg SM, coraz wiecej pacjentow jest
leczonych tzw. lekami wysokoskutecznymi (HETA). Dla pacjentow,
oprocz skutecznosci leczenia, liczy sie tez forma i czestotliwosé
podania leku, tak aby terapia byta mozliwie mato ucigzliwa i nie
obnizata jakosci zycia na co dzien.

Pacjenci z SM wskazujg na potrzebe kompleksowego wsparcia na
kazdym etapie choroby, przede wszystkim wsparcia psychologicznego.



M
20¢C
IC

PoLSKIE TOWARIYSTHE
STWARENIEIA HOZSIANEGD

DIAGNOZA | LECZENIE OSOB Z SM W POLSCE. PERSPEKTYWA PACJENTA

Dziekujemy za uwage!

Kontakt w sprawie badania:

d.czarnota@ptsr.org.pl




