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O badaniu
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POMYSt
Stowarzyszenie Osob z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,£6dzcy Zapalency”

2 POWOD

Analiza dyskusiji pacjenckich

CEL

Ocena rzeczywistego stanu wiedzy pacjentéw na temat terapii biologicznych,
poznanie ich doswiadczen z terapig i jej dostepnoscig oraz oczekiwan wzgledem
idealnej terapii biologicznej

TERMIN
Luty-maj 2018

PROBA

152 pacjentéw ze zdiagnozowang chorobg Lesniowskiego-Crohna (n=84)
lub z wrzodziejagcym zapaleniem jelita grubego (WZJG; n=68)

FIRMA BADAWCZA
OPEN PHARMA HOUSE
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Znajomosc
terapii biologicznych
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W sumie badanych styszato o terapii biologicznej, w tym:

stosowato lub stosuje terapie biologiczng (22% stosuje, 34% stosowato),

o 18%

zna osoby, ktore stosuja terapie biologiczng,

styszato o terapii biologicznej, ale nie zna nikogo, kto by je stosowat.
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Powody niestosowania
terapii biologicznych
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5 47%

Nie zaproponowano takiego leczenia

L Ad%

W przypadku 45% dotychczasowe leczenie okazato sie skuteczne

Nie spetniato kryteriow wtaczenia do terapii biologicznej

Byto zbyt p6zno na wtaczenie terapii biologicznej

Jest w trakcie kwalifikacji
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Efekty terapii
biologicznych
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- Poprawa stanu zdrowia w wyniku leczenia u obecnie
i w przesztosci leczonych terapig biologiczng

-~ W przypadku leczonych w przesztosci z nich udato sie osiagnac
petng remisje

A

badanych w wyniku leczenia catkowicie odstawito sterydy
mogto zredukowac ich dawke
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Postrzeganie
terapii biologicznych
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Terapia biologiczna powinna by¢ rozpoczynana jak najwczesniej

NIE powinna byc¢ stosowana wytgcznie w sytuacjach ratowania zycia

o 64%
Pozytywna ocena skutecznosci lekdw biologicznych, tylko 6% chorych jest odmiennego zdania
(30% nie ma zdania)

& 36%
Badanych uwaza, ze stosowanie lekow biologicznych wigze sie z duzym ryzkiem dziatan
niepozadanych (31% nie ma zdania)

Uwaza, ze leki biologiczne réznig sie pod wzgledem mechanizmu dziatania,
odmiennego zdania jest tylko 4% chorych (41% nie ma zdania)
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Dostepnosc lekow
biologicznych -
wybrane aspekty
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2,5

Bardzo nisko oceniona dostepnos¢ lekéw biologicznych

Waks

Bardzo nisko oceniony dostep pacjentéw do informacji o programach lekowych

3 2,9

Nisko oceniony dostep pacjentow do informacji o lekach biologicznych

~33

Nisko oceniona sktonnos¢ lekarzy specjalistow do kierowania do terapii biologicznej

4

Wzglednie najwyzej oceniono wiedze specjalistow o mozliwosciach stosowania
terapii biologicznej
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Giowne problemy
z dostepnoscia lekow
biologicznych
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Brak refundacji wszystkich istniejgcych lekéw

Zbyt rygorystyczne kryteria kwalifikacji do programu lekowego

Zbyt pdzne witaczanie terapii biologicznej

Dtugi czas kwalifikacji do programu lekowego 48%
Utrudniony dostep do odpowiedniego osrodka 40%
Utrudniony dostep do odpowiedniego lekarza 35%

Inne 1%
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Oczekiwania wobec
terapii biologicznej
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TERAPIA BIOLOGICZNA POWINNA BYC
PRZEDE WSZYSTKIM SKUTECZNA ORAZ BEZPIECZNA

Najwazniejsze korzysci jakich oczekujg badani od terapii biologicznej to
Komfort wyjscia zdomu bez obaw gdzie jest toaleta
Poprawa ogdlnego samopoczucia i nastroju
Ustapienie bolow brzucha

Ustapienie uczucia zmeczenia
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Obawy wobec
terapii biologicznej
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Zapewnienie

Najwieksze obawy chorych dotyczg przede wszystkim skutecznosci o przewadze korzyéci

leczenia, a w dalszej kolejnosci jego bezpieczenstwa i dostepnosci 7 terapii nad ryzykiem

ROZWIAC OBAWY MOGLYBY PRZEDE WSZYSTKIM

SNl Pewnosc, ze leczenie bedzie kontynuowane tak dtugo, jak jest potrzebne

Szybka pomoc w przypadku wystgpienia dziatan niepozadanych

#bezpieczenstwo T e R ,
Zapewnienie o niskim ryzyku dziatan niepozadanych

aWieh28 \Wyczerpujaca informacja od lekarza
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Choroba a zycie
codzienne -
najczestsze problemy
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/wiekszona czestos¢ wyproézniania

Zmeczenie i brak energii

Dolegliwosci bélowe

Trudnosci w zyciu zawodowym
efektywne wypetnianie obowigzkow, a nawet
znalezienie I utrzymanie pracy
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Choroba a zycie
codzienne -

absencja pracownicza
niepetny wymiar godzin
renta
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58% aktywnych zawodowo badanych potwierdzito swoja

nieobecnos¢ w pracy z powodu choroby jelit w okresie ostatnich 6 miesiecy

16

dni roboczych

73 % wskazuje chorobe jelit jako gtowny

lub jeden z powoddw zmniejszenia wymiaru czasu pracy

80%
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Zrodta informacj
na temat mozliwosci
leczenia
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5 77%

ekars .

7 59%

Portale spotecznosciowe/fora dyskusyjne

2 58%

Strony/portale internetowe

51%

Inni chorzy
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Wsparcie psychologiczne
w funkcjonowaniu
z choroba
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Rodzinai bliscy

16% NIE otrzymuje
takiego wsparcia
choc¢ go potrzebuje

Psycholog
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O nas -
dlagnoza | leczenie
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- U /5% chorobe zapalna jelit zdiagnozowano pomiedzy 17 a 40 rokiem zycia

- U 64% chorych od diagnozy mineto ponad 5 lat

'+ 76% stosuje aminosalicylany (sulfasalazyna, mesalazyna)

- 34% stosuje leki immunosupresyjne

- 30% stosuje glikokortykosteroidy
» 23% stosuje leki biologiczne
-~ 14% nie jest obecnie leczona farmakologicznie

- 35% badanych byta leczona operacyjnie (wyraznie czesciej takie leczenie byto prowadzone u pacjentéw
z chorobg Lesniowskiego-Crohna)
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My i terapia biologiczna
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Obecnie leczeni terapig biologiczng przyjmuja jg poprzez:

Program lekowy 68%
Badanie kliniczne 29%

Inaczej 3%

Leczeni terapig biologiczng w przesztosci przyjmowali jg poprzez:

Program lekowy 49%
Badanie kliniczne 31%
Program lekowy i badanie kliniczne 16%

Inaczej 4%
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O nas -
W [akim jestesmy stanie
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51% obecnie czuje sie zle

62%

42% badanych byta w tym okresie hospitalizowana o
z powodu zaostrzenia choroby lub jej powiktan 42 /O
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Co dalej z nami,
czVli
doplero sie zaczyna
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Jak zwiekszyc wiedze na temat terapii biologicznej wsrod pacjentow i czyje jest to zadanie?

Jak zwiekszyc¢ wiedze na temat NZJ i terapii biologicznej w srodowisku gastroenterologow
i czyje jest to zadanie?

Jak zwiekszyc¢ dostepnosc terapii biologicznej oraz unikngc zbyt p6znej kwalifikacji do terapii?

Jak zapewni¢ pacjentom i ich rodzinom wsparcie psychologiczne w ramach aktualnego leczenia?

Czyijak mozliwe jest zmniejszenie kosztéw ponoszonych przez chorych?

Jak edukowac pracodawcoéw chorych na NZJ i kto powinien to robic?

Jak edukowac spoteczenstwo i promowac w nim postawe wyrozumiatosci wobec chorych na NZJ?



