Wyniki ankiety?

Jaka jest obecna postaé Panafi choroby?

N CIS (zesptt klinicznie zolowany)
7%

W Rzutowo-remisyjna ] o
7 /o
|

Witormie postepujgcoca
10%

16% ankietowarnych nie wie,
jakg ma postat choroby,
natomiast 1% uwaza, 72 ma

zespot kinicznie Zolowany.

H Fierwotnie postepujgea

Mie wigm

66%

Pogarszanie si¢ wydolnosci ruchowej (chodzenie)
w ostatnich 12 miesigcach, niezaleznie od rzutow choroby?

T 54

B HNie respondenttw odczuwa
powolne pogarszanie sig
Nie wiemn wydolnosci ruchowej
(chodzenie) w ostatnich 12
miesigcach, niezalednie od
rautéw choroby.

37%

54%

Zaburzenia funkcji poznawczych potencjalnie zwigzane
ze stwardnieniem rozsianym?

"o 67~

27%

B HNie
pacjentow z SM odczuwa
Mie wierm oburzenie funkcji
pomnawczych.

67%

1 Raport ,,Optymalizacja opieki nad pacjentami z postacig wtdrnie postepujaca stwardnienia rozsianego (SPMS) w Polsce,
Grudzien 2020, dostep: www.konferencja-spms.pl/raport.pdf (konferencja-spms.pl)



http://www.konferencja-spms.pl/raport.pdf

Zaburzenia funkcji poznawczych

W ostatnim roku wykonywanie niektorych czynnoScl zajmuje mi Znacznie wiece| Czasu niz wezesnigj:

8%
|
|
24%
[ |

Zdecydowanie tak
Racze| tak
Racze| nie

Zdecydowanie nie

Trudno powiedziet

62

raspondantiw uwaia, &
wykonywanie niektorych
czZynnoici zajmuje imznacmia
wigCej Czasu niZ wczesniej.

Zaburzenia funkcji poznawczych
Od jokiegos czasu 2 trudem przychodzi mi doktadne przywotanie szczegotow rozmowy Z inng

osobg, np. omawianych faktow, dat, imior:

7%

Zdecydowanie tak
Racze| tak
Racze| nie
Zdecydowanie nie

Trudno powiedziet

54

ankietowanych uwaia, e od
jakiegos czasu majq trudnosci
Z doklodnym przywohrwaniem

saczegolow rozmowy Z inng

ozobq

Zaburzenia funkcji poznawczych

Od jokiego$ czasu sprawia mi trudnosSé przypomnienie sobie pewnych waznych sytuac)
Z mojego fycia, ktore miaty migjsce w przesziosci:

35%

Zdecydowanie tak
Rocze] tak
Racze| nie
Zdecydowanie nie

Trudno powiedziet

41

pacjentow z SM zauwazylo,
#a od jakiego& czasu majg
trudno&ci z przypomnienien
sobie woznych sytuocii
majgcych miegjsce w ich
Iyciu w przeszdosci



Zaburzenia funkcji poznawczych

Od jokiegos czasu miewam problemy z rozpoznaniem osbb, skgd dang osobe znam:

Zdecydowanie tak
B Racze|tak 6 L)
) 2 /o

34%
W Raczenie
chorych na SM xauwazylo, 2e
B Zdecydowanie nie od jokiego$ czasu miewa
problemy z rozpoznawaniem
Trudno powiedziet osbb i kojarzeniem, skqgd dang
osobe zna

Zaburzenia funkcji poznawczych

Od jokiegos czasu mam trudnosci z zapamietywaniem informacj, zeby nie zapomniet o dane|
rzeczy, musze jg zanotowad zapisad:

Zdecydowanie tak

W Raocze)tak
B Raczej nie %

24%
B Zdecydowanie nie badanych uwaza, e ma
trudnoéci Z zapamietywaniem
Trudno powiedzied infonp'.li}uc:jl

Zaburzenia funkcji poznawczych

Nauka nowych rzeczy nie sprawia mi obecnie zadnego problemu:

Zdecydowanie tak
Racze tak /ﬂ

Raocze| nie .
ankietowanych uwaia, ie

P nauka nowych zeczy
Zdecydowanie nie sprawia im trudnosci

Trudno powiedziet




Zaburzenia funkcji poznawczych

Od jakiego$ czasu mam trudnosci w szybkim wykonaniu czynnoscl wymagajgee] skupienia,

bardzo szybko sie rozpraszam:

9%

Zdecydowanie tak

B Raczej tak

Racze] nie

B Zdecydowanie nie
31%

Trudno powiedzied

55

pocjentdw z SM uwaza, e ma
trudnosci z srybkirn wykony-
waniem cZynnosci wyrnagajg-
cych skupienia, poniewa?
bardzo szybko sig rozpraszajq

Zaburzenia funkcji poznawczych

Od jakiego§ czasu czesto zdarza mi sie odptyngé myslami w trakcie rozmowy z inng osobg

i stracit& wgtek:

Zdecydowanie tak
W Racze] tak
Bl Racze] nie
B Zdecydowanie nie

Trudno powiedzied

44,

respondentow 2ouwaiylo, 2e
zdarza im sig odpltyngé

myslami w trakcie rozrnowy

z inng osobq i stracié wgbtek

Zaburzenia funkcji poznawczych

Z tatwosciq potrafie sie wypowiedziet w kazde| sytuacii zwykle nie brakuje mi stow:

Zdecydowanie tak

W Racze] tak

Roczej nie
32%
B IZdecydowanie nie

Trudno powiedziet

47-.

badanych uwaza, ie brakuje
im stow i majq trudno&ci
Zwypowiedzreniam sig
w pawnych sytuacjoch.



Intensywnos¢ wystepowania zaburzen poznawczych

lle razy w ostatnirm roku zdarzyto sie Panufi Iouwazyc U siebie narastajgoe problemy Zwigzane

Zapamigtywaniem: Wyslawianiem sig, znajdowaniem
odpowiednich stow:
9% 13%
W Wiele razy W Wiele razy
(wiecej niz10) (wiecej niz 10)
W Kilka razy B Kika razy

(wigcej niz 2, mnigj niz 10) (wiece] niz 2, mnigj niz10)

B Raz-dwa razy B Raz-dwa razy

W Anirozu B Ani rozu
32% 30%
Skupieniem uwagi: Rozkojarzeniem mysli
w trakcie rozmowy:
13% 20%
29%
H wiele ra H wiele razy
20% (wigce]j niz10) (wiecej niz 10)
W Kilkarazy W Kika razy
(wiece] niz 2, mnigj niz 10) (wiecej niz 2, mnigj niz10)
B Roz-dwa razy B Raz-dwoa razy
B Anirazu 21 B Ani razu
32% 30%
Uczeniem sie: Rozréznianiem kolorow ksztattow [
rodzaju powierzchni:
78% 4%
9%
I wiele ra Wiele roz
(wigcej rﬂ;m) (wiecej n?; 10)
B Kilka razy Kilka razy
(wiecej niz 2, mnigj niz 10) (wiece] niz 2, minigj niz10)
B Raz-dwa razy Roz-dwa razy
23%
B Anirazu Ani razu




Poprawa/ustepowanie wcze$niej wymienionych
probleméw w wyniku leczenia/terapii

13%

Zdecydowanie tak
B Roczejtak 4 8 %

W Raczej nie
uczestikow bodania uwaia,

B Zdecydowanie nie Zaw wyniku leczgriaj'tempﬁ
problemy zwigzane
Trudno powiedzied z funkcjami poznawczyrmi
ulaghy poprowia.
35%

13%

Swiadomos$é pacjentéw na temat funkcji poznawczych

Czy Panafi lekarz/pielegniorka rozmawiat/a z Panem/nig na temat tow. funkcjonowania
poznowczego astb chorych na stwardnienie rozsiane?

17%

- 70

H HNie
pocjentow nie mialo rozmowy
Mie pamigtam z lekarzem/pielegniarkg na
termat taw. funkcjonowania
poznawczego osob charych
na stwardnienie rozsiane

70%

Swiadomosé pacjentéw na temat réznych postaci SM

76% 23% 57%

respondentow zadeklarowato, pacjentow styszato o roEnych badanych nie potrafito
e shyszato oréinych postacioch SM, ale nie wiam, poprawnie rozwinge
postaciach SM. czym r&inig sig te postaci skrotu SPMS.



Pozyskiwanie informacji na temat postaci wtérnie
postepujgcej SM od lekarza

Czy lekarz rozrmawiat z Panemfig o postaci wtémie postepujgee] SM?

12‘-};3 13%

75%

75

B HNie

pacjentow uwaza, Ze lekarze

[ Nie pamigtam podczas wizyt nie rozmawiali

Znimi na temat postc
wtornie postepujgoej SM.

Obawa przed utratq sprawnosci intelektualnej,
fizycznej w wyniku diugo trwajgcej choroby

4%

9%

24%

W Zdecydowarie bardziej obowiarn sig
utraty sprawnosci fizycznej niz
intelektualnej

H Roczej bardziej obawiam sig utraty
sprawnosci fizyczne niz intelektualne)

Bl Roczej bordziej obawiam sig utraty
sprawnosci intelektuaine] niz fizycznej %

B ZIdecydowanie bardziej obawiarm sig

utroty sPrumq:-éd intelektualnej niz pacjentéw boi sie utraty
fizgcmnaj riepeinosprownoscifi nej
Obu niepeinosprawnoéc obawiam iintelaktuaing]
Sig W réwnym stopniu w tokim somym stopniu.

B Trudno powiedziec

Wptyw choroby na relacje z rodzing i bliskim otoczeniem

B Nasze relacje ulegty pogorszeniu 2 9
B Naosze relacje uleghy poprawie %

B Choroba nie wphawa na moje ankistowanych zouwazylo

relacje pogorszenie sig ich ralacji
Z rodzing i bliskirni



Wptyw choroby na relacje z dalszym otoczeniem

np. sgsiedzi, wspOtpracownicy, dalsi znajomi

Nosze relocje ulegly pogorszeniu
Nosze relacie ulegly poprawie

Choroba nie wphywa na moje
relacje

34,

pocjentow zauwaiyio
pogorszenie sig ich relacji
z dalszym otoczeniem.

Wptyw choroby na jakos¢ zycia

N%

Tak, znoczgoo pogarsza jakost
mojego Zycia

Tak, ale w nieznocznym stopniu

Mig, choroba nie ma wphywu na

47% jokosé mojego zycia

89

uczesmikbw badanio uwaia,
#e choroba w ré&nyrm stopniu
wptynegta na jakosc ich tycia

Zaburzenia funkcji poznawczych potencjalnie zwigzane

ze stwardnieniem rozsianym?

5%

35%

4%

Utryrmanie jok nojdtuie] sprownosc fizycznej
Utrzymanie jok najdluze] sprownosci intelektualnej
Utrymanie zdolinosci do wykonywania pracy zowodowej

Utrzyrmanie zdolnosci do wykonywania codziennych czynnosci:
mycie, gotowanie, spragtanie

Utrzyrmanie zdolnosci do opieki nad drietmi
W Uteymanie zdolnosci do bycia samodzielnym
Dostgp do skutecmego leczenia na mojg postad choroby

B Nie wiern, nie marn konkretrych oczekiwar



Objawy wskazujgce na przejScie choroby z postaci
RRMS w postaci SPMS

brak sil, gorsse samMopocIucia

nowe objowy lub nasilenie obecnych
zoburzenie funkgji poznawczych 4 5 ﬂ/
o

pogorszenie funkcji motorycznych
] ey pacjentdw nie wie lub biednia

wigkszania liczby rzutdw wskazuje objowy przejscia
z postaci rautowo-remisyjne;
mwigkszanie iczby zrmian w postac wtarnie postapujgog.

w obrazie rezonansu

nie wiem

12%

Leczenie a choroba

Czy po podjeciu terapil lekarz Kedykolwiek rozmawiat z Panig/em lub wspominat o pojowiajgoych
sie nowych lekachfnowych metodaoch leczenia?

. 53

H Nie
) ) respondentiw po podjeciu
Nie pamistam tempil nie otrzymaio od
o, lekarza inforrnacji
47% 0 pojawiajgcych sig nowych

lekochfmetodaoch lecaenic.




