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SM - krotkie wprowadzenie




Poczatek i przebieg naturalny SM jest mocno zré6znicowany.

U kazdego tez choroba przebiega inaczej

SM — krotkie wprowadzenie

PPMS: ,,Jak bateria

w komorce — 98%, 97%, 96%,
ja sie tak wiasnie czuje, ze
mnie tak roztadowano do
10%. Tych sif, co miatem C|s
przed choroba, a mam w tej (RIS)
chwili, to tak jakbym miat

w telefonie na baterii 10%”.

Klinicznie Izolowany Zespot (CIS)
/ pierwsze podejrzenie postaci
rzutowo-remisyjnej stwardnienia

Postacie
rzutowe SM

RRMS

Postac¢ rzutowo
remisyjna

Ostre rzuty i catkowity lub
czesciowy powrot do stanu sprzed
rzutu; stabilny stan miedzy rzutami

Postacie
postepujgce SM

PPMS

Postac pierwotnie
postepujaca

SPMS

Postac¢ wtornie
postepujaca

Poczatkowo RRMS,
a nastepnie progresja z rzutami
lub bez

Progresja choroby
od jej poczatku
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Cele badania | metodologia




Badanie miato na celu rozpoznanie sciezki leczenia pacjenta z RRMS
oraz sciezki opieki nad pacjentem z PPMS

Cele badania i metodologia

Badanie skladato sie z dwéch etapow:

W ramach Etapu eksploracyjnego przeprowadzono 40 pogtebionych wywiadéw indywidualnych z:

. neurologami (12 wywiadéw),

. pielegniarkami neurologicznymi (8 wywiadow),

ETAP EKS_P.LORACY‘JNY . pacjentami z SM: pacjentami RRMS objetymi programem lekowym MZ (12 wywiaddéw) oraz pacjentami PPMS (8 wywiadow).
Badanie jakosciowe

W ramach Etapu diagnostycznego przeprowadzono 290 ankiet z pacjentami z RRMS objetymi programem lekowym MZ
oraz 52 ankiety z pacjentami z PPMS.
Wywiady kwestionariuszowe byty realizowane przez firme IQVIA oraz organizacje pacjenckie:

M a
/" (: Frslm TWARDZIELE

ETAP DIAGNOSTYCZNY

Badanie ilosciowe

GRUPA MtODYCH Z SM

Neurogrtrwmi Poiskie TowaRZYSTWO
STWARDNIENIA ROZSIANEGD

Projekt realizowany byt przez 16 miesiecy:

| 01.2018 | 02.2018 ‘ 03.2018 | 04.2018 | 05.2018 ] 06.2018 ‘ 07.2018 | 08.2018 ] 09.2018 ‘ 10.2018 { 11.2018 l 12.2018 ‘ 01.2019 { 02.2019 | 03.2019 |04.2019 ‘

Z organizacjami pacjenckimi
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40-50 tys. os6b w Polsce choruje na SM. Pacjenci z PPMS stanowia 10% populacji chorych na SM, zas pacjenci z RRMS - 66%".
W badaniu uwzgledniono wszystkich pacjentéw z PPMS, natomiast sposrod pacjentéw z RRMS przebadano tych,

ktorzy objeci sg programem lekowym MZ

Populacja a proba — porownanie

PPMS

51% 50% 49% 50% . POPULACJA'
* * w w . PROBA
kobieta mezczyzna
PLEC
52% 55%
A 29%
21%
0, 0,
podstawowe zawodowe Srednie wyzsze
WYKSZTALCENIE
52% i 52% 48% i 48% | | )
1
A/,.&"i Eiﬁa 40% 32%wginstynt  23%
' o wg Broli' Zarzadzania wg wynikéw
wies miasto w Ochronie Zdrowia? badania’

OBECNE MIEJSCE ZAMIESZKANIA ODSETEK OBECNIE PRACUJACYCH

Zrédto:
1. Brolaiin., 2017,
2. Gafgzka-Sobotka M. i inni, 2018

RRMS PL
72%
POPULACJA CHORYCH
. NA RRMS?
28% .
PROBA - CHORZY NA RRMS OBJECI
. PROGRAMEM LEKOWYM MZ
kobieta mezczyzna 43% 43%
PLEC
/{ 10%
- ]
.
podstawowe zawodowe srednie wyz2sze
Roznice migdzy populacja a proba moga wynikac z faktu, iz uczestnictwo
w programie lekowym prawdopodobnie wiaze sie z posiadaniem innych
kompetencji spotecznych i poznawczych.
WYKSZTALCENIE
| 23% L TT% | )
L Hﬁ?‘ 35% 62%
. wg Broli' wg wynikéw
wies miasto badania®

OBECNE MIEJSCE ZAMIESZKANIA

* Za osoby pracujgce uznano pracujgcych na czes$¢ etatu lub caty etat oraz pracujgcych dorywczo

ODSETEK OBECNIE PRACUJACYCH
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Wyniki badania




W przypadku PPMS objawy choroby pojawiaja sie pozniej, a sam proces diagnozy jest dluzszy

niz dla chorych na RRMS

Srednia dtugo$é etapu diagnozy — poréwnanie PPMS vs RRMS PL

POSTAC PIERWOTNIE-POSTEPUJACA (PPMS)

0.0
SREDNI WIEK
PACJENTA Z PPMS
W CHWILI BADANIA
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SREDNI WIEK
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POSTAC RZUTOWO-REMISYJNA (RRMS)
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Na etapie diagnozy silnym pozytywnym elementem jest dla pacjentéw wsparcie bliskich, zadowoleni sg oni z samej
szybkosci dokonania diagnozy przez lekarza, ktory jg ostatecznie postawit, ale nie z dlugosci calego procesu diagnozy

Sciezka opieki nad pacjentem z PPMS i historia choroby

Na obecnym etapie problematyczne punkty to dostep do rehabilitacji, sytuacja finansowa i mozliwos¢ prowadzenia normalnego trybu zycia. Pozytywnie oceniana jest wiedza lekarza
prowadzacego obecnie opieke. Poziom tej wiedzy ma istotny wptyw na catosciowg ocene procesu. Pozostate dwa elementy wplywajace silnie na calosciowg ocene to liczba lekarzy,
ktora pacjent odwiedzit, zanim trafit do lekarza diagnozujgcego oraz mozliwos¢ prowadzania normalnego trybu zycia na etapie diagnozy

i

Szybkos¢ postawienia

PUNKTY .
SATYSFAKCJI el Ry e S
ktéry jg ostatecznie postawit
PUNKTY
DYSSATYS-
FAKCJI
o Liczba lekarzy odwiedzonych
przed postawieniem
m diagnozy PPMS
MOMENTY NIEZADOWOLENI:
PRAWDY odwiedzali minimum 4 lekarzy

ZADOWOLENI:
odwiedzali 2 lub mniej lekarzy

Diagnoza

Wsparcie rodziny,
bliskich,
przyjaciot

Dhtugosé catego procesu diagnozy
— czas od zgtoszenia sie do pierwszego
lekarza do ostatecznej diagnozy

Mozliwosc prowadzenia
normalnego trybu zycia
na etapie diagnozy

NIEZADOWOLENI:

musieli korzystac ze sprzetu wspomagajacego
poruszanie sie; znaczna czesc juz nie pracowata

ZADOWOLENI:
poruszali sie w pelni samodzielnie,
w wigkszosci pracowali

Sytuacja obecna

O
10

Dostep
[ ] do
': rehabilitacji

PUNKTY SATYSFAKCJI, nalezy utrzymaé na wysokim poziomie,
najlepiej oceniane elementy procesu w ramach kazdego etapu

PUNKTY DYSSATYSFAKCIJI, nalezy poprawi¢, najstabiej
oceniane elementy procesu, w ramach kazdego etapu

MOMENTY PRAWDY, elementy majgce istotny wptyw
na cato$ciowg ocene procesu.

i kompetencje
lekarza prowadzacego

Wiedza

/]

Sytuacja
Q@) finansowa

o

NIEZADOWOLENI:
ocena kompetencji srednio 2,0
na skali 1-5

Wiedza
i kompetencje

ZADOWOLENI:
ocena kompetencji srednio 4,5
na skali 1-5

Wsparcie rodziny,
bliskich,
przyjaciét

(J Mozliwosc
prowadzenia
normalnego

trybu zycia

lekarza prowadzgcego
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Prawie potowa pacjentéw z PPMS stracita zdolnos¢ do samodzielnego poruszania sie
w okresie od momentu diagnozy do chwili obecnej

PPMS: Sprawnosc¢ fizyczna — zmiana etap diagnozy a obecna sytuacja

SPRAWNOSC FIZYCZNA KORZYSTANIE ZE SPRZETOW WSROD WYMAGAJACYCH
OBECNIE POMOCY PRZY PORUSZANIU SIE ™

Zmiana w punktach procentowych:

48 p.p.

w stosunku do etapu diagnozy,

® 70% ® 19% @® 359
e \ &
samodzie!nego
poruszania sie
] ‘ Ay

kule/laska chodzik wozek inwalidzki

TYLKO Pacjentéw z PPMS korzystato z rehabilitacji
31% regularnie - minimum 1 raz w tygodniu

etap diagnozy  sytuacja obecna

— ™
Unaga =|QV|/_\
* mozliwo$¢ wskazania kilku odpowiedzi - -
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Wiekszos¢ pacjentow musiata w zwigzku z choroba zrezygnowac z pracy. Obecny dochéd gospodarstwa
miesci sie w przedziale 1001-3000 zt i zazwyczaj musi wystarczy¢ do utrzymania 2-3-osobowej rodziny

PPMS: Sytuacja rodzinna, finansowa i zmiana sytuacji zawodowej miedzy etapem diagnozy a obecniec IS

AKTYWNOSC ZAWODOWA* SYTUACJA RODZINNA | FINANSOWA

Zmiana w punktach procentowych:

OPp- ypy ... 3% 6%

o tyle spadta aktywnoéc’: A Nie posiadam Posiadam tylko dzieci
Z2yedola .pag‘e"tw gospodarstwie domowym dochodem | dzieci urodzone po diagnozie
Lt miesiecznym netto na poziomie:

@ 1001-3000 zt

Wiekszos$¢ pacjentow mieszka

w 2-3-osobowych

etap diagnozy sytuacja obecna :
gospodarstwach, w skitad ktérego \ ‘
. . wchodzg partner/ka i dzieci
zazwyczaj urodzone przed diagnozg. 8 0 % 1 %

Sredni czas pomiedzy |
diagnoza a rez nacia z prac Posiadam tylko Posiadam dzieci
9 % y9 o y dzieci urodzone zaréwno urodzone

to niecate 12 miesigecy przed diagnoza przed jak i po diagnozie

— ™
UWAGA: == | V I /\
* za osoby aktywne zawodowo uznano pracujgcych na czes$¢ etatu lub caty etat oraz pracujgcych dorywczo - - -
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Wraz z postepem choroby pogarsza sie znaczaco mozliwos¢é samodzielnego poruszania sie, pacjenci traca prace oraz
mozliwos¢ prowadzenia normalnego trybu zycia. Czynniki te jednak nie wplywajg negatywnie na ogélng ocene jakosci zycia.
Wzrasta za to pozytywna ocena pomocy ze strony organizacji pacjenckich

Zmiana sytuacji zyciowej osob z PPMS

Diagnoza Sytuacja obecna

Indywidualna ocena pacjentow

OGOLNA OCENA
JAKOSCI ZYCIA

normalnego trybu zycia
2,9 - ocena sytuacji finansowej _E
ocena wsparcia
2,8 organizacji pacjenckich* 3,7
(5 (4 © © (1 (1] © © (4 (5

Uwagi:
* osoby majgce kontakt z organizacjami pacjenckimi e T
Srednia ocena na skali: 1-bardzo zle, 5-bardzo dobrze e A\

Sciezka pacjenta z SM, czerwiec 2019



Roéznice w dostepie do terapii dla chorych z postaciami PPMS oraz RRMS

LICZBA DOSTEPNYCH TERAPII W RAMACH PROGRAMOW LEKOWYCH

PPMS RRMS PL
1. linia leczenia 1. linia leczenia
||| |ar]| |||
brak © el 10
||| |||

2. linia leczenia

brak © zl[z] ©

2. linia leczenia
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Pacjenci z PPMS sg mniej aktywni zawodowo niz pacjenci z RRMS PL, a co za tym idzie
posiadajg nizszy dochdd netto gospodarstwa domowego. Czesciej tez maja dzieci

Porownanie profilu badanych pacjentow z PPSM a badanych pacjentow z RRMS, objetych programem lekowym
Ministerstwa Zdrowia (RRMS PL MZ) |

KIM JEST PACJENT | JAKA JEST JEGO OBECNA SYTUACJA?

[ [ )
Srednia wieku 50,9 Srednia wieku 38,5
ey Mezczy2ni 50%; kobiety 50% Mezczy2ni 28%: kobiety 72%
o0 O
2-3—osobowe GD 2-3-osobowe GD
Demografia AN
| ( ’ 87% posiada dzieci 54% posiada dzieci
am| /] Aktywni zawodowo: 23% Aktywni zawodowo: 62%
O Sytuacja zyciowa (] 61% dochod GD 1001-3000 zi 57% dochod GD 2001-5000 zi

Czas diagnozy O Oom® O e
(czas od wystapienia pierwszych objawéw
SM do otrzymania diagnozy) m m
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Wykaz zrédet uzytych do opisu populacji pacjentow z SM

Bibliografia

Opis populacji na podstawie:

1. Brola W. i inni, Pierwotnie postepujgca postac stwardnienia rozsianego w populacji polskich pacjentow, w Aktualnosci
Neurologiczne 2017, 17 (1), s. 5-14, http://neurologia.com.pl/index.php/wydawnictwa Badana populacja: Badanie objeto
pacjentow zamieszkujgcych 7 wojewodztw srodkowej i wschodniej Polski (Swietokrzyskie, podlaskie, podkarpackie,
lubelskie, t6dzkie, matopolskie i mazowieckie), objetych Rejestrem Chorych ze Stwardnieniem Rozsianym
(http://www.rejsm.pl) w dniu 31 Xl 2016 r., wielko$¢ grupy: 3199 pacjentéw.

2. Gaftgzka-Sobotka M. i inni, Ekonomiczno-spoteczne skutki stwardnienia rozsianego w aspekcie optymalizacji
zarzgdzania chorobg w Polsce, Instytut Zarzgdzania w Ochronie Zdrowia, Warszawa, 2018 .,
https://izwoz.lazarski.pl/projekty-badawcze/ Zrodto danych: Narodowy Fundusz Zdrowia.
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Dziekujemy!




