yacjentow
HIV
terapii
rusowej

orzeprowadzonych przez 1QS
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Cele badawcze

Gtownym celembadania
byto uzyskanie wiedzy

o perspektywie pacjenta
bedacego naterapi
antyretrowirusowej ARV CELE SZCZEGOEOWE:

+ Czy pacjenci wiedzq, jak leczy sie obecnie HIV?

« Czy wiedzq jaki wptyw ma terapia na ich zycie?

« Jakie sq obawy pacjentéw co do przysztosci?

« Jakie sg obawy pacjentéw co do terapii?

+ Czego pacjenci oczekujg od terapii?

+ Czego oczekujq od lekarza prowadzgcego?

« Czy chcieliby wptywac na wybor terapiie

+ Czy wiedzqg o najnowszych dostepnych terapiach?

+ Czy pacjent ma obawe przed ewentualnymi negatywnymi
skutkami terapii w dtugim horyzoncie czasu?




Metodologia

Badanie zostato
zrealizowane
metodg CAM

na dedykowanej stronie
z limitowanym
dostepemdla osob .+ Zrealizowano 100 ankiet z pacjentami zyjacymi z wirusem HIV,

bedgcymi na farmakoterapii antyretrowirusowej ARV.

4 . .
wczesnie) - | | ,
* Wysokq jakoSc danych zapewnity osoby rekrutujgce respondentow,
Zrekrutowanych ktérymi byli pracownicy NGO oraz lekarze na co dzien pracujgcy
, . z osobami zyjgcymi z HIV.
w sposob tradycyjny

« Ponadto wysokg jakos¢ danych zapewnita wybrana metodologia ankiety
przez lekarzy internetowej (CAWI), ktérg respondenci mogli wypetnic w dogodnym miejscu

L , i czasie, a osoby rekrutujgce nie miaty do niej wglgdu.
specjalistow

i pracownikow NGO

* REALIZACJA BADANIA: MAJ 2019

IR%




Charakterystyka badanych

Kluczowe zmienne charakteryzujgce badang populacje:

PLEC OSRODEK LECZENIA SYTUACJA ZAWODOWA REKRUTACJA DROGA ZAKAZENIA

66 Iil li\34* S1(E) 9 sa) ()48 56»‘?« G 44 a7y § 53

kontakty | inna

mezczyzni | kobiety Warszawa | reszta kraju stata praca | inna sytuacja lekarze | NGO seksualne | droga
WEK WYKSZTALCENIE ROKZAKAZENIA ORIENTACJA SEKSULNA
. O e . i [l [l [l
rencisci [T 37 =1 = ‘
56 44 5 6@ @44 pracujacy dorywezo EEH 13 59 2003 | [2004] 41 56 . 44
o ~emeryci [ 7 iwczesniej | ipozniej
ponizej | Srednie zojmujqcy sie domem [ 6 het i (h
) ! [ ie/studiui o etero- | inna (homo-,
do 49 lat | 50 latiwiecej sredniego | iwyzsze veracy Sle/;:zrgggfgi : % 16 latiwiecej | do 15lat seksualna | bi-, a-seksualna)

W niniejszym opracowaniu zastosowano powyzsze ikony w celu oznaczenia istotnych réznic pomiedzy grupami.

* W prébie uwzgledniono nadreprezentacie kobiet, aby moc obliczy¢ istotne roznice pomigedzy opiniami kobiet i mezczyzn. N=100, wszyscy badani, dane w %

NS, ol







Pierwszy test w kierunku HIV

Niemal co drugi badany
sam zdecydowat sie
na przeprowadzenie
testu w kierunku HIV.

*W Polsce wykonuje sie testy przesiewowe
(obecnie zaleca sie stosowanie testéw
serologicznych tzw. IV generaciji), ktére

w przypadku uzyskania wyniku dodatniego
muszq byc¢ potwierdzone testem potwierdzenia
— dopiero wynik dodatni takiego testu
upowaznia do potwierdzenia zakazenia
wirusem HIV. W Polsce, testy w kierunku HIV
mozna wykona¢ anonimowo i bezptatnie

w punktach konsultacyjno — diagnostycznych
(PKD).

https://aids.gov.ply CO WARTO WIEDZIEC O TESTOWANIU

Ja

lekarz /lekarka

wykonano test bez mojej zgody
(pobyt w szpitaluy, itp.)

moj parter/ moja partnerka

kto$ z personelu medycznego,
ale nie lekarz

wykonano test rutynowo
(np. cigza, cykliczne badania,
dawstwo krwi)

x Kto byt inicjatorem wykonania pierwszego testu w kierunku HIV?

NS,

L

»Zdecydowatam sie przestac brac¢ narkotyki,
posztam do szpitala psychiatrycznego na
detoks i tam wtasnie byta taka mozliwosce,
zeby zrobic¢ to badanie. Lekarz mi po prostu
zaproponowat to badanie” (test w 1998)

»Lekarz zaktadowy” z powodu ,,ztego
samopoczucia” (test w 2005)

,Pracodawca i byto to podczas badan
profilaktycznych. Lekarz zlecit badanie
w kierunku HIV i wtedy sie dowiedziatem,
ze jestem zakazony” (test w 2006)

»Zgtositem sie na badania dobrowolnie,
samowolnie, bez namowy. W poradni,
fo byt rok 2008”

N=100, wszyscy badani, dane w %

gsk’



https://aids.gov.pl/wp-content/uploads/2017/10/CO_WARTO_WIEDZIEC_O_TESTOWANIU.pdf

Pierwszy test w kierunku HIV

Uzyskanie pozytywnego wyniku
testu w kierunku HIV,

byto dla wielu badanych
traumatycznym przezyciem,

. pomi.mo, iz pO’fO\/YO wynik potwierdzit moje
podejrzewatq, ze wynik moze przypuszczenia,
bYé dodatni. nie zaskoczyto mnie to

,»Ja po prostu jak usiadtem, to nie datem
rady wstac z tego krzesta” (test w 2008)

28

byto to catkowitym
zaskoczeniem dla mnie

20

co$ podejrzewatam/em,
ale i tak bytam/em bardzo

30 zaskoczona/y
podejrzewatam/em,
ale miatam/em nadzieje,
ze wynik bedzie ujemny
x Ktdre okreslenie najlepiej oddaje Pani/Pana sytuacje po otrzymaniu wyniku dodatniego? N=100, wszyscy badani, dane w %

NS, ol




armakoterapia ARV
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Rozpoczecie pierwszej farmakoterapii ARV

Co czwarty badany (23%)

I’OZpOCZCﬂ' farmakotera pie — »Miatam zrobiong badanie j'es%cze
. kilka dni I 3 przed rozpoczeciem leczenia i przed samym

do 3 miesiecy od momerfru wejsciem na leki. No to, nie wiem, mniej
UZYSKCIHIG pozyTywn €go WankU ) wiecej rok byt pomiedzy diagnozq

w tescie w kierunku HIV. od 1-4 fygodni - 14 —23 a rozpoczeciem leczenia. No, to byt rok,

1,5 roku. |, tak jak mowie, ze 2 razy wtedy
do 1-3 miesiecy l é miatam wykonywane takie badanie”
_ (wiremia)

od 4 miesiecy do pot roku

,Po prostu ja bytam tak przestraszona, ze jak
tylko zobaczytam mozliwos¢ zaleczenia
chociaz tego troche, to sie zgodzitam”

do podt roku do roku

1-2 lata

3-5 lat

5latiwiecej

x Ile uptyneto czasu od pierwszego testu z wynikiem dodatnim do pierwszej farmakoterapii? N=100, wszyscy badani, dane w %

NS, ol




Pierwsza farmakoterapia ARV

Gtownym powodem
odroczenia farmakoterapii
byt dobry wynik badan CD4*,

*CD4 jest jednym z receptordw, ktére wigzg
biatka wirusa HIV i umozliwiajg wnikniecie wirusa
do komorek, co skutkuje jego namnazaniem

i rozwojem zakazenia. Oznaczanie komorek
CD4-pozytywnych we krwi jest narzedziem
diagnostycznym, wspomagajgcym terapie oséb
zarazonych wirusem, mimo ze wskaznik ten

sam w sobie nie moze byc¢ stosowany jako

test na zakazenie HIV.

**Na przestrzeni lat zmieniaty sie normy dla poziomu
CD4 przy ktérym nalezy wtgczy¢ farmakoterapie

https://aids.gov.pl, Materiaty informacyjne dla 0sob zyjgcych z HIV

x Dlaczego terapia nie byta wtaczona od razu?

R7

35

miatam/em dobrg odpornosé, a
witgczano ponizej 500/350** CD4

4

musiatam/em oswoic sie
nowq sytuacjqg

16

nie czutam/em potrzeby,
czutam/em sie dobrze

13

nie bytam/em gotowy/a

N=83, badani z terapig wtgczong po min miesigcu, dane w %

gsk’



https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=4&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwi0--O4jLnkAhVKR5oKHeh8Ds0QFjADegQIABAC&url=https://aids.gov.pl/wp-content/plugins/download-attachments/includes/download.php?id%3D3142&usg=AOvVaw23gDJFm5vbJHYeLt2dH_2l

Czestotliwosc badan

Na ogot pacjenci majg
wykonywane badania raz

na kwartat lub raz na pot roku

- W zaleznosci od wczesniejszych
wynikow.

*Wiremia to termin okreslajgcy iloS¢ wirusa
zawartg w mililitrze krwi, zas testy okreslajq liczbe
czgsteczek HIV w surowicy krwi, a doktadnie
liczbe kopii RNA wirusa w ml krwi (RNA HIV/ ml).
Im wyzszy jest poziom wiremii, tym szybciej moze
sie obnizac liczba komoérek CD4 i zwiekszac
ryzyko wystgpienia objawdw lub choréb
zwigzanych z zakazeniem HIV.

Wyniki badania wiremiii CD4 pomagajg
przewidywac rozwdj zakazenia HIV. Zaleca sie
kontrole wiremii co 3-6 miesiecy u pacjentdow bez
ARV oraz co 3 miesigce u pacjentdw na ARV.
Natomiast badanie CD4 — od 3-6 miesiecy.

Przy pogorszeniu sie wynikdw oba badania mogqg

byc¢ czesciej wykonywane.
https://aids.gov.pl, Materiaty informacyjne dla oséb zyjgcych z HIV

BADANIE POZIOMU CD4

47

Czesciej niz 2 razy w roku
44

2 razy w roku

Raz w roku lub rzadziej

~°I

WIREMIA*

Czesciej niz 2 razy w roku

2 razy w roku

Raz w roku lub rzadziej

N
~N

x Jak czesto wykonuije Pani/Pan badania krwi monitorujgce zakazenie HIV:

NS,

,Kiedy tam chodze do tej poradni, faktycznie
badania CD4 mogtyby byc¢ czesciej
stosowane, bo w tej chwili bodajze sq chyba
2 razy w roku, natomiast wczesniej byty okoto
4, czy tam 3 nawet. W tej chwili jest to 2 razy
w roku i mozna by to badanie wykonywac
froche czesciej”

N=100, wszyscy badani, dane w %

gsk’



https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=4&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwi0--O4jLnkAhVKR5oKHeh8Ds0QFjADegQIABAC&url=https://aids.gov.pl/wp-content/plugins/download-attachments/includes/download.php?id%3D3142&usg=AOvVaw23gDJFm5vbJHYeLt2dH_2l

makoterapii ARV
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Osoba decydujgca o obecnej farmakoterapii ARV

W wiekszosci przypadkdw lekarze
specjalisci decydowali

. acjent
o wyborze farmakoterapii ARV: pac
sami (46%) lub wspdlnie
z pacjentami (49%). 46
O oczekiwaniach wzgledem lekarza lekarz
prowadzgcego: ,,ze wiecej ma sie tych nowinek RPK V.VYKONAN'ﬁTE?U NAHIV

(...) bo moze mato wiem na temat tych nowych
lekow. (...) Bardziej polegam na lekarzu”

2003) 36 [2004) 61

i wezesnie i pozniej

49

pacjent i lekarz

ROK WYKONANIA TESTU NA HIV:

200359 [2004| 34

i wezesnie) i pézniej

W Polsce, decyzje o rozpoczeciu leczenia
antyretrowirusowego podejmuje lekarz
specjalista w oparciu o rekomendacje Polskiego
Towarzystwa Naukowego AIDS (PTN AIDS).

*https://www.gov.pl/web/zdrowie/leczenie-terapia-antyretrowirusowa-arv-

x Kto decydowat o wprowadzeniu tej terapii (aktualna farmakoterapia ARV)?

N=100, wszyscy badani, dane w %

NS, o



https://www.gov.pl/web/zdrowie/leczenie-terapia-antyretrowirusowa-arv-

Zmiany farmakoterapii ARV

Wiekszos¢ badanych miato
oK WYKONANlA. TEfTU NAHIE , Irwato to do pot roku, kiedy zostatem

od 1 do 5 zmian terapii ARV. A — —
nie zmieniano ; : : Lo
Wiecej zmian farmakoterapii . 11 2003) O [2004] 27 ratienyna odpoviednia davie skaw

doéwic:dczy’ry osoby zyjqce »Po prostu miatem bardzo niski poziom tych
. . biatych krwinek i trzeba byto zmieni¢ mi
CHUZG] z wirusem HIV. 1-2raz 35 leczenie i tak stopniowo byta poprawa,

potem znowu byt duzy spadek, znowu byty
zmieniane. Az wreszcie tfrafitem juz na tq

jednq tabletke, ktora jest naprawde
3-5 razy - 37 rewelacyjna” diagnoza w 2008

- » 10 jest moj drugi lek, ktory mam. Zostat mi

6 -9 razy 9 zaproponowany jakies 3 lata temu. Zostata mi
zaproponowana zmiana terapii na duzo nowszy

WIEK lek, wygodniejszy, 1 tabletka dziennie tylko.
14 2 30 To byt wtedy taki lek juz nowszej generacii.
S . " o To tak faktycznie byto, nie sprawdzatem tam
10razy i wigce; I 5 do49lat 50 latiwigce] gdzies w jakichs statystykach, po prostu
wierzytem lekarzowi, ze faktycznie dostaje

- nowszy lek. | faktycznie przynidst efekt, bo CD4

. . tak jakos poleciato troszeczke do gory”.
nie wiem I 2 (2009 diagnoza)

i wezesnie i pozniej

x Ile razy od momentu wdrozenia pierwszej farmakoterapii antyretrowirusowej (ARV) zmieniano Pani/Panu leki? N=100, wszyscy badani, dane w %

NS, >




Zmiany farmakoterapii ARV

Gtownymi decydentami zmian
farmakoterapii byli lekarze, ktdrzy
sami (30%) lub wspdlnie

Z pacjentami (66%) podejmowali
decyzje o zmianie farmakoterapii
ARV.

,Lekarz mi mowit, jak mam, to byto chyba 4 czy
5 tabletek, ktérg mam jak braé. Zle sie czutem
po prostu. Miatem rozstroj zotgdka. Miatem w
ogdle wymioty. Miatem biegunki. Zle mdj
organizm tolerowat. Pézniej zostaty mi
zmienione leki na inne jeszcze. Trwato to do pot
roku, kiedy zostatem trafiony na odpowiedniq
dawke lekéw” (2005 diagnoza)

Lekarz specjalista rozpatruje kazdy przypadek
indywidualnie uwzgledniajgc jego stan kliniczny,
liczbe limfocytéw CD4, poziom wiremii HIV RNA
oraz wspotistniejgce zakazenia i choroby*.

*https://www.gov.pl/web/zdrowie/leczenie-terapia-antyretrowirusowa-arv-

x Kto decydowat o zmianie tej terapii?

NS,

30

lekarz

ROK WYKONANIA TESTU NA HIV:
'l ']

2003|225 [2004] 47

i wezesnie i pozniej

pacjent

66

pacjent i lekarz
INICJATOREM WYKONANIA TESTU NA HIV BYL:

pacient 74 lekarz §4

N=89, wérdd tych, ktdrzy mieli zmieniali farmakoterapie ARV, dane w %

gsk’



https://www.gov.pl/web/zdrowie/leczenie-terapia-antyretrowirusowa-arv-

Zachowanie lekarza podczas zmiany terapii

Gtownym powodem zmiany
ostatnie] farmakoterapii ARV
byto wdrozenie leku nowszej
generacji, przy czym lekarze
szczegotowo informowali
pacjentéw o powodach zmian.

informowat Pana/Panig o powodach zmiany

zmienit na lek nowszej generacji

po zmianie leku pytat o efekty uboczne

szukat najlepszego leku dla mnie

najpierw proponowat a potem zmieniat

wskazywat zalety nowych lekdw

zmienit na sprawdzony lek

zmienit z powodu skutkdw ubocznych, dziatan niepozgdanych
zmienit bo Zle sie czut em/czutam, nie tolerowatem leku
zmienit z mojej inicjatywy, na mojq prosbe

zmienit bo moje wyniki pogorszyty sie

zmienit ze wzgledu na choroby wspotwystepujgce

byt innym lekarzem niz ten, ktéry przepisat poprzedniq ARV
zmienit bo moje wyniki poprawity sie

zmiana dotyczyta uczestnictwa w badaniach klinicznych

dat tanszy zamiennik - lek generyczny

Efak ©nie © nie wiem

x Prosze pomyslec o ostatniej zmianie farmakoterapii ARV. Czy lekarz zmieniajgcy schemat leczenia, wdrazajacy inng farmakoterapig ARV: N=100, wszyscy badani, dane w %

NS, ol




Przerwanie farmakoterapii ARV

4 na 10 pacjentow przerwato
terapie ARV: najwiecej sposrod
nich z powodu zmeczenia

stosowaniem lekow.

»Mysle, ze po tym momencie takiego buntu,
kiedy obrazitam sie na leki. Bo na te 2 miesigce
przestatam brac i wrocitam do lekdw, to jakas
juz taka pogodzona z tym”

»Po prostu miatem juz serdecznie dosy¢. Juz nie
chciatem przyjmowac. Chciatem miec wszystko
z gtowy. Ale byty takie osoby, ktdre po prostu
przemowity mi do rozsqdku i wreszcie
uswiadomitem sobie, ze to nie jest ta droga,
ktora powinna byc¢ i dlatego staram sie
systematycznie przyjmowac leki”

PRZERWALO TERAPIE ARV

38

ILE RAZY PRZERWALO TERAPIE ARV?e

6 i wiecej I 3

x Czy zdarzyto sie Pani/Panu przerwac czasowo zalecong farmakoterapie?
Ile razy przewat(a) Pani/Pan zalecong farmakoterapig? / Jakie byty powody przerwania farmakoterapii?

NS,

POWODY PRZERWANIA TERAPII

ich przyjmowaniem

lepsze samopoczucie - 13
zalecenie lekarza - 13
skonczyt misie lek . 9
ktopoty zdrowotne . 8

nie zwigzane z HIV

wyjazd z kraju I 5

pogorszenie stanu
zdrowia zw. z HIV 3

N=100, wszyscy badani, dane w %

gsk’




| - nie innych lekow
akoterapig ARV

-

osk



Dodatkowe leki

Najwiekszy odsetek pacjentow
przyjmuje dodatkowo,

poza farmakoterapig ARV,
witaminy oraz leki na recepte
na przewlekte dolegliwosci.

Co czwarty pacjent

nie przyjmuje zadnych
dodatkowych lekdw poza ARV.

x Czy przyjmuje Pani/Pan, poza lekami antyretrowirusowymi w sposéb ciagty jakies inne leki na inne dolegliwosci lub wspomagajace organizm?

NS,

witaminy

leki na recepte

leki bezrecepty

suplementy
na odpornosc

Inne suplementy

zadne z powyzszych

42

41 | 32

do 49 lat

WIEK

fisz

50 lat i wiecej

ROK WYKONANIA TESTU NA HIV:
19 e S
- 2003) 5712004} 27

i wezesnie)

°r
K
P

i pozniej

,Czasami kupuje takie, zeby odpornosc,
czy omegaa3, czy jeszcze jakies witaminy,
zeby po prostu organizm byt odporniejszy.
W okresie zimowym przede wszystkim tak
stosuje”

, 1O co musiatem przyjmowac regularnie,

to gtdwnie te antyretrowirusowe, byty
regularnie. Natomiast nieprzepisane przez
lekarza, typu suplementy, czy przeciwbdlowe,
fo byty nieregularnie i tylko w przypadku
koniecznosci stosowane”

N=100, wszyscy badani, dane w %

gsk’




Inicjator zazywania dodatkowych lekow

Inicjatorami zazywania lekow
bez recepty sg zarobwno
pacjenci jak i lekarze, choc
czesciej decydujg sie na to
sami pacjenci.

, Byt taki moment, kiedy stosowatem ziotq,
czylimedycyne tybetanskq. Jeszcze byta
kwestia innej metody, takich miksturek. To juz
teraz nie pamietam, jak to sie nazywato”

x Czy preparaty, leki bez recepty przyjmuje Pani/Pan:

NS,

25

~ 7 zalecen lekarza

47

z wtasnej

inicjatywy
WIEK
65 30

do49lat 50 latiwiecej

28

czesc z zalecen lekarza,
czesc¢ z wtasnej inicjatywy

WIEK
15 m 41

do49lat 50 latiwiecej

N=53, przyjmujacy leki bez recepty, dane w %

gsk’




aspokojenia potrzeb
HIV+w zakresie ustug
ych

osk



Dostep pacjentow HIV+ do specjalistow

Gtownym specjalistq,
do ktérego zwracajq sie i nadal
chcieliby zwracac sie pacjenci,

jest lekarz prowadzgcy.
Najwiekszy deficyt odczuwajg
badani pod wzgledem
kontaktow z seksuologiem oraz
innym specjalistg chordb
zakaznych, w celu zasiegniecia
tzw. ,,drugiej opinii”.

NS,

x Do kogo zwracat(a) sie Pani/Pan z prosbha o pomoc/porade w kwestii terapii, ale i zycia z choroba?
Ado kogo chciat(a)by Pani/Pan uzyskiwac pomoc/porade w kwestii terapii, alei zycia z choroba?

IWRACAL SIEW PRZESZtOSCI
77 [, e e I 7o
ST el I 41 10
38 [ e R I 2
21 I 29
15 s

14 T 24 +10

4 I lekarz innej specjalizacii l 5

CHCIALBY ZWRACAC SIE

psycholog znajgcy temat

psychiatra znajgcy temat

specjalista choréb zakaznych,
inny niz lekarz prowadzgcy

2 I seksuolog znajgcy temat

‘1

kto$ inny I 3

N=100, wszyscy badani, dane w %

gsk’



Ocena dostepu do poradnictwa i lekow

Badani bardzo dobrze ocenili
dostep do lekarzy specjalistow
oraz dostep do lekdw ARV, a
takze do poradni specjalizujgcych
sie w leczeniu HIV/AIDS.

»Jezeli chodzi o dostep do lekarza, nie ma
najmniejszego problemu, zeby umowic sie na
wizyte i spotkac sie z lekarzem, w razie wqtpliwosci
porozmawiac na ten temat. Jezeli chodzi o dostep
do lekdw, jezelijest tylko taka potrzeba, konczg mi
sie leki, to tez moge sie udac do poradniitez nie
trzeba czekac na te leki, te leki sqg natychmiast,
wiec no mysle, ze to jest bardzo komfortowe”

dostep do poradni specjalizujgcych sie w HIV

dostep do lekarzy specjalistéw chordb
zakaznych specjalizujgcych sie w HIV

dostep do lekdéw antyretrowirusowych

dostep do lekdw antyretrowirusowych
najnowszej generaciji

m bardzo dobrze mraczej dobrze = ani dobrze, ani zle nraczejzle “bardzo Zle

x Jak ocenia Pani/Pan system opieki medycznej w Polsce wobec pacjentow zyjgcych z HIV?

NS,

N=100, wszyscy badani, dane w %

gsk’




Swoboda komunikacji z lekarzem

? na 10 pacjentdw moze
swobodnie rozmawiac ze swoich
lekarzem prowadzgcym o
roznych sprawach zwigzanych

z zyciem z HIV.

"Ofrzymatem opieke specjalistycznq, zostatem
wpisany w grono pacjentdw, przydzielono mi
lekarza, ktéry zajmuje sie mng do dzis (...) ,
dostatem dobrq informacje na temat zakazenia,
wtasnie doktor uspokajata mnie i pani
pielegniarka, ktéra tam pracowata. Zostatem
zaopiekowany catosciowo.”

1

1 zdecydowanie nie

65

raczej nie

28

ani tak ani nie

zdecydowanie tak

93 TAK

28 zdecydowanie tak
Raczej tak  raczejtak
ani tak, ani nie
raczej nie
zdecydowanie nie
x Czy z obecnym Pani/Pana lekarzem prowadzacym moze Pani/Pan swobodnie rozmawiac o roznych Pani/Pana sprawach zwigzanych z zyciem z wirusem? N=100, wszyscy badani, dane w %

NS,

gsk’




Potrzeba pacjentow podejmowania decyzji o wyborze opcji terapeutycznej razemz lekarzem

1

Niemal 9 na 10 pacjentow
zdecydowanie nie

ma pofrzebe wspdlnego 4
podejmowania decyzji raczej nie
nt. wyboru farmakoterapii ARV.

60

zdecydowanie tak

9

ani tak ani nie

(decyzja o zmianie leku)”Pan doktfor mi
zasugerowat (...) po prostu mi zaproponowat,
wiec przyjetam propozycje i na razie jestem
zadowolona”

.

raczej tak . j 10
ani tak, ani nie

raczej nie

zdecydowanie nie

26 zdecydowanie tak
raczej tak

x Czy chciat(a)by Pani/Pan razem z lekarzem podejmowac decyzje o wybraniu opcji terapeutycznej? N=100, wszyscy badani, dane w %

NS, >




Potrzeba pacjentow bycia informowanym przez lekarzy o najnowszych opcjach terapeutycznych

Niemal wszyscy pacjenci chcg : zdecydowanie nie 0 78
by¢ informowani o najnowszych, raczej nie zdecydowanie tak
pojawiajgcych sie w Polsce,
opcjach terapeutycznych. 9

ani tak ani nie

(nt. nowych terapii) ,Czytatem co to sq

za substancje stosowane, ale nie jest fo 97 TAK
temat, ktéry mnie na tyle interesuje, nie jest to
dziat jakiejs mojej pasjii to, ze czytatem, nie
znaczy, ze pamietam. To jest dla mnie betkot
medyczny, ktéry nawet na ulotkach
pozostaje betkotem {(...). A jesli jest zbyt duzo
ferminologii fachowej, przerost formy nad
fresciq, wtedy odrzucam i nie mam ochoty
dalej sie z tym zapoznawad, ani z dziataniem
tego leku, ani wgryzac sie w temat”
1 9 zdecydowanie tak
raczej tak raczej tak I
ani tak, ani nie
raczej nie
zdecydowanie nie
x Czy chciat(a)by Pani/Pan by¢ informowany przez lekarza o najnowszych opcjach terapeutycznych, ktdre pojawiaja sie w Polsce? N=100, wszyscy badani, dane w %

R7 >
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Jakosc zycia

7/ na 10 pacjentow
ocenito dobrze
jakosc¢ swojego zycia.

Osoby zyjgce z HIV
ocenity bardzo wysoko
jakosc¢ swojego zycia
pomimo, iz majqg petng
Swiadomosc ograniczen
jakie narzuca naich
codziennos¢ zwigzana

Z choroba.

x Jak ocenia Pan/Pani obecnie jakos¢ swojego zycia?

NS,

10

raczej zta

23

bardzo dobra

18

ani dobra ani zta

49

raczej dobra

bardzo dobrze
raczej dobrze
ani dobrze, anizle

raczejzle
bardzo zZle

N=100, wszyscy badani, dane w %

gsk’




Jakosc zycia

Codzienne zycie z HIV
wptywa na koniecznosc¢
zwiekszenia uwagi

na stan zdrowia (54%).

Ponadto pacjenci bojq sie
podejmowac wspotzycie
seksualne (30%).

Tylko co czwarty pacjent
uwazq, ze zycie z HIV

nie ogranicza go

w zadnym aspekcie.

x Czy zycie zHIV ogranicza Pana/Panig w jakims obszarze?

NS,

musze uwazac na swoje zdrowie

boje sie seksu, zeby nie zakazi¢ kogo$
musze bardzo uwazac podczas seksu
nie zatozytem/zatozytam rodziny

nie posiadam dzieci

nie mieszkam z bliskimi
zrezyghowatem/zrezygnowatam z pracy
ograniczam kontakty z bliskimi

ciezko mi znalez¢ prace

W czyms innym
zrezygnowatem/zrezygnowatam z edukacii

nie ogranicza mnie

$21 99

=2
—
o

==
n

wynik istotnie 00 wyzszy/ 00 nizszy niz ogdtem

N=100, wszyscy badani, dane w %
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Obwinianie sie

/ na 10 badanych
zdarza sie obwiniac
siebie z powodu
swojego statusu
serologicznego.

x Czy zdarza sie Panu/i obwiniac siebie o swoj status serologiczny?

NS,

11

tak, czesto lub bardzo czesto

28

w ogodle nie

36

tak, od czasu do czasu

25

tak, bardzo rzadko lub rzadko

N=100, wszyscy badani, dane w %

gsk’




Doswiadczanie dyskryminacji kiedykolwiek

Wsrod ogotu badanych,
ponad potowa
doswiadczyta

W Swoim zyciu
dyskryminagiji

w jakiejkolwiek formie.

Najwiecej badanych
doswiadczyto
dyskryminaciji ze strony
stomatologow

I personelu medycznego
w POZ.

nie doswiadczyli dyskryminaciji
ze strony stomatologa, dentysty, orfodonty ]
ze strony personelu medycznego (np. w POZ)

ze strony lekarza choréb wewnetrznych lub internisty m

ze strony pielegniarki, potoznej n

ze strony przyjaciot, bliskich znajomych m 57

ze strony dalszej rodziny / kuzynostwa m
ze strony innych pacjentéw (np. w szpitalu) m

ze strony kogos innego m

ze strony ojca n

ze strony brata / siostry / szwagra / szwagierki n

x Czy kiedykolwiek od momentu uzyskania pozytywnego wyniku miat/a Pan/i nieprzyjemnosci ze strony innych,

NS,

czut/a sie Pan/i dyskryminowany/a lub byt/a obrazany/a w zwigzku z Pana/i seropozytywnym wynikiem?

doswiadczyto
dyskryminacji
kiedykolwiek

N=100, wszyscy badani, dane w %

gsk’



Doswiadczanie dyskryminacji w ciggu ostatniego roku

Natomiast w ciggu
ostatniego roku
dyskryminacji doswiadczyt
co czwarty badany -
najwiecej

ze strony personelu
medycznego, ale takze
ze strony najblizszych.

nie doswiadczyli dyskryminacii
ze sfrony personelu medycznego (np. w POZ)

ze strony brata / siostry / szwagra / szwagierki

ze strony stomatologa, dentysty, ortodonty

ze strony martki
ze strony dalszej rodziny / kuzynostwa
ze sfrony ojca

ze strony przyjaciét, bliskich znajomych

doswiadczyto
24 dyskryminacji
w ciggu ostatnich
12 miesiecy

ze strony urzednikéw gminy, pracownikéw MOPS

2
2
ze strony lekarza chordb wewnetrznych lub internisty 2
2
2

ze strony kogos innego

N=100, wszyscy badani, dane w %

x Czy wciagu ostatnich 12 miesiecy miat/a Pan/i nieprzyjemnosci ze strony innych, czut/a sie Pan/i dyskryminowany/a lub byt/a obrazany/a?

NS, >




Proponowanie dziatania majace na celu zmiane postaw spoteczenstwa wzgledem osob zyjacych z HIV

Pocjenci, kTérzy szeroka edukacja spoteczenstwa
doswiadczali dyskryminacii
Uwazajq, ze zmienic
postawy innych wobec
0sob ZYJquCh z HIV. moze kampanie spoteczne organizowane przez KC AIDS

szkolenia personelu medycznego

o~

28 BN
N

szkolenia lekarzy

=6
~
w
e
D
N

przede wszystkim szeroka - .
edukocjo SpO+€CZ€ﬁSTWCI akcje informacyjne organizowane przez MZ “ ﬁ65 @39
szkolenia personelu dostarczanie im biezgcych informacii, najnowszej wiedzy “
medycznego oraz lekarz
4 g 4 dziatania organizacji pozarzgdowych “ @61 @33

z POL.

edukacja systematyczna np. powtarzana co roku
szkolenie oséb
edukacja poszczegdlnych oséb

ujawnianie takich sytuacii wynik istotnie 00 wyzszy/ 00 nizszy niz ogotem

x Jakie dziatania mogtyby pomoc w zmianie nastawienia innych do osob zyjacych z HIV? N=57, wirdd osob, doswiadczajgcych dyskryminacii kiedykolwiek, dane w %

NS, >




Wiedza bliskich o stosowaniu terapii antyretrowirusowej

6 na | O pocjen’réw nie utrzymuje kontaktu z rodzing
zadeklarowato, ze bliska
rodzina (wszyscy lub tylko
niektdre osoby) wiedzg

o farmakoterapii ARV.

tak, wszyscy wiedzqg

bliska rodzina nie wie

Co trzeci badany
ukrywa przed innymi
zazywanie lekow.

tak, ale nie wszyscy

x Czy Pana/i bliska rodzina wie na co przyjmuje Pan/i leki antyretrowirusowe? N=100, wszyscy badani, dane w %

gsk’

NS,




makoterapii ARV
ne zycie

osk



Wptyw terapii ARV na codzienne zycie

Koniecznos$¢ przyjmowania 8
lekdw ARV ma wptyw wptywa w sposob istotny

na codzienne zycie

6 na 10 badanych.

40

w ogdle nie wptywa

13

ma umiarkowany wptyw

»

w niewielkim stopniu wptywa

x Czy koniecznosc zazywania lekow antyretrowirusowych wptywa na Pani/Pana codzienne zycie? N=100, wszyscy badani, dane w %

NS, ol




Sposob wptywania terapii ARV na codzienne zycie

Potowa badanych zapomina
przyjqgc lek, co jest zwigzane
ze zmiang rytmu dnia.

Co drugi badany ukrywat
przed innymi jakie zazywa leki.

x Wijaki sposob wptywa?

NS,

czasami zapominam

ukrywam przed innymi fo,
jakie leki biore

musze pamietac o wizytach
u lekarza, zeby dostawac leki 28
przypomina mi to o chorobie - 27

musze przyjmowac o statej porze,
a nie zawsze moge 20
musze regularnie przyjmowac leki, 18
co jest trudnoscig dla mnie

przygnebia mnie . 13

»To zalezy od indywidualnego podejscia,
bo jesli ktos ma tendencje ku lekomanii, to
ma ten cykl niejako wyrobiony. Natomiast ja staram
sie raczej unikac lekdw i czesto mi sie zdarza
zapomniec¢ do tej godz. 10.00, ze powinienem by¢
PO zazyciu leku i biore go po 14.00, bo przypomni mi
sie, ze dzisiaj nie wzigtem. Wiec sq fo, podejrzewam,
indywidualne. W moim przypadku nie stato sie to
rutyng, musze jakos sobie tworzy¢ sposoby na to,
zeby pamietac o tym, zeby

brac lek regularnie”

N=100, wszyscy badani, dane w %

gsk




Obawy wzgledemterapii ARV je] wptywu na codzienne zycie

6 na 10 pacjentdw obawia sie
dtugoterminowego wptywu zdecydowanie nie
lekdw ARV na swodj organizm.

24

zdecydowanie tak

17

raczej nie

.

v/

ani tak ani nie

35

raczej tak

ani tak, ani nie
raczej nie

zdecydowanie tak
raczej tak
zdecydowanie nie

x Czy obawia sig Pan/i o skutki terapii ARV antyretrowirusowe;? N=100, wszyscy badani, dane w %

NS, ol




Obawy wzgledemterapii ARV je] wptywu na codzienne zycie

7 na 10 pacjentow

jest Swiadomych ryzyka
ZwWigzanego z potencjalnymi
skutkami ubocznymi
farmakoterapii ARV.

x Czy jest Pani/Pan swiadomal(y) ryzyka zwigzanego ze skutkami ubocznymi obecnej terapii ARV antyretrowirusowej?

NS,

31

zdecydowanie nie zdecydowanie tak

10

raczej nie

16

ani tak ani nie

40

raczej tak

B

zdecydowanie tak
raczej tak

ani fak, ani nie
raczej nie
zdecydowanie nie

gsk’

N=100, wszyscy badani, dane w %



akoteraple ARV
osu pacjentow HIV+

osk



Wiedza pacjentow o liczbie zazywanych substancji aktywnych

Niemal 4 na 10 badanych
przyznato, ze nie wie

ile znajduje sie substanciji
aktywnych w terapii ARV
zazywanej przez nich obecnie.

10

1 substancja aktywna

nie wiem
»Przyznam, ze nie wiem. To jest temat do
pogtebienia i na pewno zapytam o to lekarza”

19

2 substancje aktywne

3 substancje aktywne

x Ile substancji aktywnych aktualnie Pan/Pani zazywa w obecnej terapii antyretrowirusowej ARV? N=100, wszyscy badani, dane w %

NS, ol




Postawy wobec zmiany terapii na rownie skuteczna ale z mniejsza szkodliwoscia dtugoterminowa

1
) 9nal0 bCIdCII’?YCh 1 zdecydowanie nie 71
jest sktonnych do zmiany Raczej nie zdecydowanie tak
aktualnego leczenia na inne,
rownie skuteczne, jednakze
Z mniejszq szkodliwoscig 6
d,ngOTerm'nOWQ- ani tak ani nie,
nie wiem
<92> TAK
2 1 zdecydowanie tak
racadj ok fgsf;iiﬁzl
zdecydO\r/(vlng\iZj 2::
x Czy byt(a)by Pan/Pani sktonny/a do zmiany aktualnego leczenia na inne, rownie skuteczne, jesli miatoby mniejsza szkodliwosc dtugoterminowg? N=100, wszyscy badani, dane w %

NS, ol




Postawy wobec zmiany terapi

Najbardziej skutecznym CHEC ZMIANY OBECNEJ TERAPII ANTYRETROWIRUSOWEJ
argumentem, ktory przemawia NA TERAPIE SKEADAJACA SIE Z DWOCH SUBSTANCJI AKTYWNYCH...
najsilnie] dO .poqen’ro.w. ! .mog’rk?y GDYBY PANU/PANI ZALECIL JA GDYBY BYtA TAK SAMO SKUTECZNA
skfonic ich do zainicjowania LEKARZ JAK TERAPIA TROJSKLADNIKOWA
zmiany farmakoterapii, jest

mniejsza szkodliwosc

dtugoterminowa. | zdecydowanie tak - 36 zdecydowanie tak _ 46
raczej tak - 23 raczej fak - 20

ani tak, ani nie, ani tak, ani nie,
sevier [ 27 e [ 23
raczej nie . 11 raczej nie . 8

zdecydowanie nie

1 zdecydowanie nie I 3

zdecydowanie tak
raczej tak

ani tak, ani nie
x Czy zdecydowat(a)by Pan/Pani na zmiane obecnej terapii antyretrowirusowej na terapie sktadajaca sie z dwdch substanciji zdecydowarie nie I
aktywnych? - gdyby Panu/Pani zalecit jg lekarz / - gdyby byta tak samo skuteczna jak terapia trojsktadnikowa

N=100, wszyscy badani, dane w %

NS, >




na przysztosc

osk



Perspektywy na przysztosc

Niemal wszyscy badani 69
wierzq, ze postep
leczeniq, tj. nowoczesne
leki, poprawiqg jakosc
ich zycia.

zdecydowanie tak

1

raczej nie

97 | TAK
2

ani tak ani nie

28

raczej tak

ani tak, ani nie

raczej nie
zdecydowanie nie

zdecydowanie tak
raczej tak

x Czy wierzy Pan/i, ze postep leczenia (np. nowoczesne leki) poprawi jakos¢ Pana/i zycia?

N=100, wszyscy badani, dane w %

NS, >




Perspektywy na przysztosc

% zywi nadzieje,

Ze postep w nauce
doprowadzi

do catkowitego
wyleczenia z HIV.

1

zdecydowanie nie

raczej nie

ani tak ani nie

x Czy wierzy Pan/i, ze postep w nauce jest szansa na catkowite wyleczenie Pana/Pani z choroby?

NS,

45

zdecydowanie tak

76 | 1A

31

raczej tak

ani tak, ani nie
raczej nie

zdecydowanie tak
raczej tak
zdecydowanie nie

N=100, wszyscy badani, dane w %

gsk’




Tresci zamieszczone w materiale majg wytacznie charakter informacyjny, nie moga by¢ traktowane jako forma konsultacji medycznej i nie moga zastapi¢ konsultagji

lekarza, do ktérego nalezy ostateczna decyzja o sposobiéi zakresie stosowanego leczenia.

Wszystkie dziatania niepozadane produktow leczniczych nalezy zgtasza¢ do Departamentu Monitorowania Niepozadanych Dziatan Produktéw Leczniczych Urzedu Y
Rejestracji Produktéw Leczniczych, Wyrobow Medycznych i Produktow Biobdjczych, Al. Jerozolimskie 181C, 02-222 Warszawa, tel. (22) 492-13-01, fax (22) 492-13-09, V‘--V
zgodnie z zasadami monitorowania bezpieczenstwa produktéw leczniczych lub do podmiotu odpowiedzialnego za produkt, ktérego zgtoszenie dotyczy. Formularz Heal!r!cme
zgtoszenia niepozadanego dziatania produktu leczniczego dostepny jest na stronie Urzedu www.urpl.gov.pl. -
GSK Commercial Sp. z 0.0, ul. Rzymowskiego 53, 02 - 697 Warszawa, tel.: 22 576 90 00, fax: 22 576 90 01, pl.gsk.com. Working together in HIV



