Badanie potrzeb komunikacyjnych osdb zyjgcych z HIV

Modut Il - pacjenci niekorzystajgcy

Ze wsparcia organizaciji pacjenckich PL/HIV/0002/16
AboveB001092

Sopot, luty 2016




| spis tresci

metodologia badania 3

wyniki badania

informowanie o statusie seropozytywnym

rozmowy z innymi osobami zyjgcymi z HIV

organizacje wspierajgce osoby zyjgce z HIV

opieka medyczna

pierwszy kontakt z lekarzem

informacje na temat infekcji HIV

znajomosc intfernetowych kanatdw komunikagcji

charakterystyka respondenta

13

18

22

28

34

39

43

zycie z HIV

2015

| 2



opis projektu

cel badania

préba

metodologia

termin

wykonawca

zycie z HIV
2015

ocena potrzeb komunikacyjnych
0sob zyjgcych z HIV w Polsce

n=102 osoby zyjgce z HIV, niekorzystajgce ze wsparcia organizaciji
pacjenckich

P&P oraz CAWI, badanie realizowane za posrednictwem organizacii
wspierajgcych osoby zyjgce z HIV

pazdziernik 2015 - styczen 2016

PBS Sp.zo.o.

| 3



metodologia (1/2) ayciozHIV

Prezentowany raport zostat przygotowany w oparciu o informacje zebrane wsrdd osob, ktore nie
korzystajg ze wsparcia organizacji pacjenckich, organizacji pozarzgdowych lub innych jednostek
dziatajgcych na rzecz osob zyjgcych z HIV (okreslanych w dalszej czesci raportu wspdlnym
mianem organizaciji).

Analizujgc wyniki badania, nalezy miec swiadomosc, ze wzieta w nich udziat bardzo specyficzna,
waska grupa uczestnikow, tj. osoby, ktore:

- nie korzystajg ze wsparcia organizacii,

- wyrazity zgode i che¢ na udziat w tym badaniu.

Mozemy przypuszczac, ze respondenci charakteryzujg sie wieksza otwartoscig na dzielenie sie z
innymi zagadnieniami swojej sytuaciji zyciowej i w zwigzku z tym wyniki badania nie prezentujg
opinii wszystkich oséb zyjgcych z HIV.

Za pomoc w redlizacji raportowanego modutu badania, dziekujemy organizacjom:

» Bgdz z nami » Pozytywni w Teczy

» DADU » Res Humanae

> Instytut Praw Pacjenta > Siec Plus

> Jeden Swiat » Spoteczny Komitet ds. AIDS

» Pomorski Dom Nadziei » Stowarzyszenie Podwale Siedem
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metodologia (2/2) 2ycie z HIV |5

2015

Ponizszy raport jest podsumowaniem drugiego modutu realizacji projektu, ktérego celem jest
poznanie potrzeb komunikacyjnych oséb zyjgcych z HIV.

Modut | - zrealizowany w IV kwartale 2015r.
v Badanie iloSciowe
v’ Respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji wspierajgcych osoby zyjgce z HIV;
planowano minimum 100 wywiaddw z osobami ,,zrzeszonymi” w organizacjach, ostatecznie do
zbioru wtgczono n=110 obserwacii.
v/ Badanie zostato zrealizowane za posrednictwem organizacii, ktérych zadaniem byto
zaproszenie respondentow do wziecia udziatu w badaniu jednym z dwoch kanatow:
- samodzielne wypetnienie ankiety papierowej (P&P),
- samodzielne wypetnienie ankiety internetowej (CAWI).

Modut I
v/ Badanie iloSciowe
v Respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji; minimum 100 wywiadow z osobami
wniezrzeszonymi”, ostatecznie do zbioru wtgczono n=102 obserwacje.
v/ Badanie zostato zrealizowane za posrednictwem organizacji, ktérych zadaniem byto
zaproszenie respondentow do wziecia udziatu w badaniu jednym z dwoch kanatow:
- samodzielne wypetnienie ankiety papierowej (P&P),
- samodzielne wypetnienie ankiety internetowe] (CAWI).

® gbs
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i'i | informowanie o statusie seropozytywnym sycie 2 HIV | 8

Kogo informujge

Prawie wszyscy informujg swoich partnerow (jezeli majg takg mozliwosc), jednak juz co czwarta
osoba nie dzieli sie tq informacjg z najblizszg rodzing, a jedynie potowa badanych nie ma obaw
przed rozmowq na ten temat z kazdym cztonkiem rodziny. Im stabsza relacja, tym mniej chetnie
dzielg sie informacjg o HIV z otoczeniem. Najrzadziej informacja przekazywania jest w miejscu

pracy.

Dlaczego nie informujq?¢

Osoby zyjgce z HIV bojqg sie przede wszystkim odrzucenia, braku akceptacii, a w konsekwenciji
alienacji w danym srodowisku. Wskazujg czesto na brak wiedzy spoteczenstwa na temat HIV, np.
mozliwych drog zarazenia. Strach zwigzany z odrzuceniem jest na tyle realny, ze czes¢ z nich boi
sie konsekwenciji w postaci utraty pracy lub braku mozliwosci kontaktu z dziecmi w rodzinie.

Czy informacja ma wptyw na zmiane relacjie

Zdecydowania wiekszo$¢ osdb (od 60 do nawet 100% w zaleznosci od grupy, ktorej
przekazywana jest informacja), deklaruje, ze ujawnienie sie nie ma wptywu na zmiane relaciji.
Pozostate osoby z otoczenia osdb zyjgcych z HIV, bez wzgledu na status tqgczgcej ich relacji,
reagujg w dtuzszej perspektywie czasowej zardowno pozytywnie, jak i negatywnie na
przekazywang informacije.
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informowanie o statusie seropozytywnym

Czy poinformowat Pan(i) o swoim zakazeniu:

N . -
@ rodzine (np. rodzicow,
rodzenstwo, dzieci) 51% 23% 26%

@ . .
4 znajomych, kolegow,
‘ ' kolezanki 10% 16% 75%
[ XX J

T tak “ tylko wybranych H nie ¥ nie dotyczy ® odmowa odpowiedzi

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102




. . . . . . .
i'i | konsekwencje przekazania informaciji o zakazeniu

informowanie o statusie seropozytywnym

Czy od czasu podzielenia sie informacjq o zakazeniu Pana(i) relacje z otoczeniem uvlegty zmianie?

. partnerem/ partnerkg

N . . .
@ rodzing (np. rodzicami,
rodzenstwem, dziecmi)

.= przyjaciotmi
o
4 znajomymi, kolegami,
"' kolezankami
[ X J

'\' kolegami z pracy

I%HH%
Ii%IIIIH%II

76%

64%

77%

B zdecydowanie sie polepszyty
nie ulegty zmianie
B zdecydowanie sie pogorszyty

100%

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy poinformowali poszczegdlne grupy osdéb o zakazeniu.

&

zycie z HIV
2015

=

B raczejsie polepszyty
B raczejsie pogorszyty

n=79

n=73

n=59



4 . . .
i'i | powody nieinformowania
informowanie o statusie seropozytywnym

 jakiego powodu nie poinformowat(a) Pan(i) wszystkich lub czesci osob?

/pormer/ partnerka '\

»Strach przed przekazaniem informaciji.
| tak zawsze uzywamy prezerwatywy.”

,Prawdopodobnie od niej sie zarazitem.”

,Dopiero sie dowiedziatem, nie zdgzytem
jeszcze poinformowac. Sam oswajam sie z

Qognozq.” /

/ znajomi iii\
,Duzo 0sob to nietolerancyjne barany, bez

wiedzy na ten temat i pewnie uciekliby w
poptochu.”

,Poniewaz rozpowiedzieliby innym o moim
zakazeniu.”

,Nie mam takiego obowigzku.” /

Odpowiadajgcy: wybrane wypowiedzi.

,Mieszkatem poza domem,
wolatem sam zostac ze swojq
chorobq.”

,Lek przed ocenqi
odrzuceniem. Lek przed
litosciq, dopytywaniem i
patrzeniem przez pryzmat
choroby.”

,,Poniewaz nie chciatem
martwic bliskich.”

,Obawiam sie negatywnej
reakcjizich strony.”

/przyjociele ‘. \
-

| I

»Strach przed odrzuceniem,
obawa przed brakiem
akceptacji.”

,,Poniewaz znam ich
nastawienie, a wczesniejsze
doswiadczenia sq na tyle
fraumatyzujqce, ze
pozostawiam ten temat dla
siebie.”

»Nie wszyscy muszg

Kwiedzieé.” /

wStracitbym prace.”

koledzy z pracy

, 10 moje zycie i nie informuje nikogo.”

o0

" ,Obawa o odrzucenie oraz stygmatyzowanie
w spoteczenstwie, a takze obawa o
zwolnienie z pracy.”

&



informowanie o statusie seropozytywnym

W jaki sposéb pogorszyty sie Pana(i] kontakty
Z otoczeniem?e

,Partner zerwat ze mnq kontakt”

»Miatam zal do partnera, ktéry mnie zarazit.”

,Odmowa wspotzycia ze strony partnera.”

»,Rodzina stata sie nieufna. Nie znajqc drogi zakazenia
boi sie o swoje zdrowie.”

,Brak kontaktu z bratem, nie akceptuje tej sytuacji”

»Ze wzgledu na prowadzony tryb zycia, przyjaciele
dawno odsuneli sie ode mnie. Ta informacja tylko
przypieczetowata sprawe.”

»Znajomi, ktorzy sie o tym wiedzieli nie
odzywaqjq sie do mnie.”

,Brzydzqg sie.”

2015

kontakty z otoczeniem po przekazaniu informagii zyciezHIV | 12

W jaki sposob poprawity sie Pana(i) kontakty
Z otoczeniem?e

»Inne nastawienie partnera — wieksza
wyrozumiatosc.”

2 Wszystko zaczeto sie bardziej uktadac.
Blizsze rozmowy, wieksza zazytosc z
rodzing.”

. Wieksze zainteresowanie rodziny,
czestsze relacje.”

»Przyjaciele lepiej mnie teraz rozumiejq i coraz
wiecej ze sobg rozmawiamy.”

»Przyjaciele sq bardziej wyrozumiali.”

Odpowiadajgcy: wybrane wypowiedzi osdb, ktére zadeklarowaty zmiane stosunkédw po przekazaniu informacii o zarazeniu.
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rozmowy z innymi
osobami zyjgcymi z HIV



f‘| rozmowy z innymi osobami zyjgcymi z HIV 2vciez HIV | 14

W badanej grupie, wirdd oséb seropozytywnych niekorzystajgcych ze wsparcia organizaciji, tylko
trzy na cztery osoby (74%) kontaktujqg sie z innymi osobami zyjgcymi z HIV.

Wsroéd osob, ktore taki kontakt majg, zdecydowana wiekszosC (85%) kontaktujgc sie z innymi
osobami zyjgcymi z HIV, wymieniajg sie z nimi rowniez informacjami na temat samego wirusa, np.
nowych metod leczenia.

Osoby z badane] grupy, najczesciej kontaktujg sie z innymi pacjentami na spotkaniach
indywidualnych (61%). Stosunkowo niewielka grupa osdb kontaktuje sie za pomocg medidw
spotecznosciowych, forow lub blogdw internetowych (7-8%). Prawie nikt nie spotyka sie w
wiekszych grupach. Osoby badane w tym module, chetnie spotykajqg sie w sposdb tfradycyjny i
zdecydowanie stronig od kontaktow zdalnych.

Potfrzeby kontaktu z innymi osobami zyjgcymi z HIV sg wsréd badanych bardzo zréznicowane.
Podobna ilos¢ respondentdw ma poftrzebe lub nie ma potrzeby kontakiu pod wzgledem:
wzajemnego wsparcia, wymiany informacji na temat stylu zycia oraz rozmowy na temat nowych
sposobow leczenia. Wyjgtkiem jest rozmowa na temat profilaktyki — jest to temat zdecydowanie
mniej popularny wsréd badanych.
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rozmowy z innymi osobami zyjgcymi z HIV

Czy rozmawia Pan(i) z innymi ~ Czy wymienia sie Pan(i) informacjami o
osobami zyjqcymiz HIVe HIV z innymi osobami zyjgcymi z
wirusemée

26%

mtak

nie

“tak

nie

'

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy rozmawiajq z innymi
osobami zyjgcymi z HIV n=75

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102




r‘| sposoby komunikacii ve 16

rozmowy z innymi osobami zyjgcymi z HIV

W jaki sposdb kontaktuje sie Pan(i) z innymi osobami zyjgcymiz HIV?2

o0
"' spotkania indywidualne _ 61%
fora intfernetfowe 8%
media spotecznosciowe 7%
blogiinternetowe 7%

spotkania grupowe (poza | 3%
PLHIV org.)

spotkania grupowe (PLHIV
org.)

w inny sposéb - 23%

1%

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy rozmawiajq z innymi osobami zyjgcymi z HIV n=75.
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rozmowy z innymi osobami zyjgcymi z HIV

Prosze ocenic¢ swojq potrzebe rozmowy z innymi osobami zyjgcym z wirusem, pod wzgledem ...

wzajemnego
wsparcia, otrzymania 1% 30% 16% 14% 29%
zZrozumienia
wymiany informacji
wynikajgcego z
zakazenia

rozmowy o howych
rozmowy na temat
profilaktyki 10% 16% 28% 16% 30%

m bardzo duza poftrzeba = ymiarkowana potrzeba
® niewielka potrzeba jest mi to obojetne
m brak potrzeby

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102




organizacje wspierajgce
osoby zyjgce z HIV
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62% 0sOb niekorzystajgcych ze wsparcia organizacji pacjenckich, zna organizacje tego typu.

Tylko dla 12% badanych oséb, wsparcie organizacji bytoby wazne lub bardzo wazne. Co drugi
badany (48%) jest zdania, ze wsparcie organizacji, nastawionej na pomoc osobom zyjgcym z
HIV, nie ma dla niej znaczenia. Jedynie niewielka grupa oséb nienalezgcych obecnie do zadnej
organizacji chciatoby skorzystac z jej pomocy (17%).

Jako gtowny powdd niekorzystania z wsparcia organizacji, respondenci wskazujg przede
wszystkim brak takiej potrzeby (77% wskazan). Dla czesci osob barierg w tej kwestii jest ich miejsce
zamieszkania — 22% deklaruje, ze mieszka zbyt daleko. Pewna grupa badanych nie korzystata ze
wsparcia, poniewaz nie wiedziata o istnieniu takich organizacji. Dla kolejnej czesci osdb kontakt z
organizacjg oznaczatby ryzyko ujawnienia spoteczenstwu swojego statusu seropozytywnego.

Respondenci przewaznie nie potrafili  wskazac korzysci wynikajgcych z przynaleznosci do
organizacji, a 17% zadeklarowato, ze takich korzysci w ogdle nie ma. Jedynie niewielka grupa
0sob potrafita wskazac konkretne profity wynikajgce z potencjalnego wsparcia.
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organizacje wspierajgce osoby zyjgce z HIV

Czy zna Pan(i) organizacje wspierajgcq osoby zyjgce z HIVe

m znam, ale nie mam kontaktu z takg organizacjg nie znam takiej organizaciji

62%

Jak wazne jest dla Pana (i) wsparcie ze strony organizacjie
prosze udzieli¢ oceny na skaliod 1 do 5, gdzie 1 oznacza zdecydowanie niewazne, a 5 zdecydowanie wazne.

6% | 6% 30% 10% 48%
m zdecydowanie wazne B raczej wazne trudno powiedziec
®raczej niewazne m zdecydowanie niewazne
Czy chciat(a)by Pan(i) korzystac ze wsparcia organizacji dziatajgcej na rzecz
0sOb zyjgcych z HIV?
17% 38% 22%

m zdecydowanie fak ®raczej tak ani tak, ani nie raczej nie ®zdecydowanie nie

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102
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organizacje wspierajgce osoby zyjgce z HIV

Dlaczego nie korzysta Pan(i) ze wsparcia
organizacji tego typue

73% nie mam takiej potrzeby

22% mieszkam zbyt daleko

20% inne powody, np..:

»brak wystarczajgcych
informacji na ten temat”

,hie wiedziatem, ze takie sq”
,brak dziatan odpowiadajgcych
moich pofrzebom”

»boje sie, ze zbyt duzo 0sob

dowie sie 0 moim zakazeniu”

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102.

&

2015

Jakie dostrzega Pan(i) korzysci z przynaleznosci do
organizacji wspierajgcej osoby zyjgce z HIVe

Pytanie otwarte, spontaniczne odpowiedzi respondentdw, czesé
0s6b wskazywata na wiecej niz jedng korzysc.

wzajemne wsparcie i zrozumienie

wymiana
doswiadczen i informacii

67 poznawanie innych oséb
o zyjacych z HIV

@ 1% dodatkowe konsultacje: medyczne, prawne,
=] ° psychologiczne

5% inne korzysci

63% nie wiem/ trudno powiedziec¢

® | 7% brak korzysci
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‘%I‘,' | opieka medyczna el

zycie z HIV

Analizujgc ogdlnie opieke zdrowotng nad pacjentami z HIV, respondenci majg najlepsze
dosSwiadczenia z dostepnosciqg wizyty lekarskiej, profesjonalizmem i wiedzg personelu
medycznego oraz wsparciem i indywidualnym podejsciem do pacjenta. Najmniej pozytywnie
oceniqjg sposdb przekazywania informacji na temat zakazenia i sposobdéw leczenia oraz
akceptacje i zrozumienie ze strony personelu medycznego.

Gdy pytamy o doswiadczenia pacjentdw w kontaktach z lekarzami prowadzgcymi, najlepiej
oceniane sq ich profesjonalizm i wiedza oraz akceptacja i zrozumienie. Najbardziej istothe z
punktu widzenia pacjenta sqg: wtasnie wysoko oceniony profesjonalizmm oraz gorzej postrzegane
przekazywanie biezgcych informaciji na temat stanu zdrowia pacjenta.

Zdecydowana wiekszos¢ badanych (82%) czuje sie komfortowo podczas regularnej wizyty u
swojego lekarza prowadzgcego. Trzech na czterech badanych (74%) jest zdania, ze rozmowa z
lekarzem ma pozytywny wptyw na ich samopoczucie. Sama rozmowa nie wzbudza jednak w
badanych skrajnych emocii.

60% badanych chetnie skorzystatoby w procesie leczenie z alternatywnej formy kontaktu z
lekarzem prowadzgcym. Wsrdd tych oséb najbardziej preferowang formqg kontaktu bytaby
rozmowa telefoniczna (77%). Elekironiczne formy kontaktu z lekarzem sg w badanej grupie
zdecydowanie mniej popularne.

| 23
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"I".-\? | ocena elementdw opieki zdrowotnej zycie z HIV |24

% opieka medyczna

Z ktérymi elementami opieki zdrowotnej ma Pan(i) najlepsze doswiadczenia. Prosze uszeregowac
doswiadczenia w kolejnosci od najbardziej satysfakcjonujgcych do najmniej.

TOP3 — wykres prezentuje 3 pierwsze wskazania respondentow.

dostepnosc wizyty lekarskiej 58% 23% 81%

profesjonalizm/ wiedza personelu 20% 60% 79,
medycznego

wsparcie i indywidualne podejscie do

—_
J—
Q
o)

! 62% 73%
pacjenta
akceptacjaizrozumienie ze strony g 36% 40%
personelu medycznego

® pierwsze wskazanie

sposdb przekazywania informacji na '
temat zakazenia i sposobdw leczenia

18% 26%

kolejne wskazania

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102

@ gbs
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% opieka medyczna

Z ktorych elementow kontaktu z lekarzem

Czego oczekuje Pan(i) od rozmowy z prowadzqcym jest Pan(i] najbardziej

lekarzem prowadzgcymée

. . . e

Prosze uszeregowac aspekty od najbardziej do zadowolony(a) : o
najmniej waznego z Panay(i) punktu widzenia. Prosze uszeregowac elementy kontaktu w kolejnosci od
TOP3 — wykres prezentuje 3 pierwsze wskazania najbardziej do najmniej satysfakcjonujgcego.
respondentow. TOP3 — wykres prezentuje 3 pierwsze wskazania respondentéw.

profesjonalizmu/ wiedzy
83% - lekarza prowadzgcego 9% 86%
wsparcia i indywidualnego . :
56% - podejscia do pacjenta ° o1%

akceptacijii zrozumienia

przekazywania biezgcych

mojego zakazenia
7% - informaciji o nojnows;ych z. 28%
sposobach leczenia

B picnwsze wskazanie B kolejne wskazania
Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102
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%ls | odczucia w trakcie rozmowy z lekarzem yciez HIV | 26

opieka medyczna

Jak bardzo pomaga Panu rozmowa z lekarzem prowadzgcym.
Odpowiedzi prosze udzieli¢ na skaliod 1 do 5, gdzie 1 oznacza zdecydowanie nie pomaga, a 5 zdecydowanie pomaga.

= 7zdecydowanie pomaga = raczej pomaga - trudno powiedzie¢ = raczej nie pomaga = zdecydowdadnie nie pomaga

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=

Prosze wskazac¢ odczucia, ktére towarzyszq Panu(i) w trakcie rozmowy
z lekarzem prowadzqgcym. Prosze wziqg¢ pod uwage typowq kontrolng wizyte lekarskq.

odprezenie bezradnos¢

|< .|. . _ Nadzieja 82% badanych
o Cep ACJd czuje sie

O fymizm rados¢ komforfowo

napiecie Py Ii i niepokdj W Czasie rozmnowy z
° , , ZOdOWO|eﬂIe lekarzem
U f NOSC prowadzgcym
ol  wsiyd

pewnosc - wdziecznosc

serdecznosc

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102; uwaga; wielkos¢ czcionki skorelowana z czestotliwoscig wystepowania odpowiedzi.

@ gbs
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‘gl‘,' | alternatywne sposoby konsultacii oz

zycie z HIV

opieka medyczna

Czy gdyby miat(a)by Pan(i) mozliwosé konsultowania sie ze swoim lekarzem, w procesie leczenia,
innymi kanatami (np. mail, telefon, czat) nizrozmowa w gabinecie to czy byt(a)by Pan(i) sktonny

skorzystac z takiej mozliwosci?
Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102
m zdecydowanie tak = raczej tak ani tak, ani nie = raczej nie ® zdecydowanie nie

Jaka forma kontaktu bytaby Pana(i) zdaniem akceptowalna?
rozmnowa na
kontakt rozmowd 1 3% czacie/przez

9 7 rozmowd
7 7 o telefoniczna 1 8% mOilOWY ‘I 3% przez Skype komunikator

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy chcieliby kontaktowac sie ze swoim lekarzem prowadzgcym innymi kanatami n=61
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pierwszy kontakt
Z lekarzem prowadzgcym



° | okolicznosci przekazania informacji o zakazeniu ez | 29
pierwszy kontakt z lekarzem prowadzgcym

W jaki sposdb zostat(a) Pan(i) poinformowany(a) o swoim zakazeniu?

® =
49% 36% 5% 10%

przez lekarza w podczas rozmowy po tesciew  sgm odczytatem w inny sposéb
szpitalu/poradni w zwigzku pPunkcie diagnostycznym/w wynik, ktéry

z diagnozowaniem inngj punkcie anonimowego otrzymatem z np. od cztonka rodziny (dzieci
choroby testowania laboratorium HIV#), w poradni przez

pielegniarke, telefonicznie,
przez lekarza rodzinnego i inne

W zaleznosci od czasu diagnozy:

osoby zdiagnozowane w

osoby zdiagnozowane _
corarmienoiarions I 7% 7%

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102




5/|

W jakim czasie po wstepnym zdiagnozowaniu zakazenia
skontaktowat(a) sie Pan(i) z lekarzem zajmujgcym sie chorobami
zakaznymi?e

pierwszy kontakt z lekarzem prowadzgcym

W Ciggu miesigca
od diagnozy

od 1 do 3 miesiecy
55%

B 4 — 6 miesiecy

m7-12 miesiecy

m ponad rok po
diagnozie

15%

W zaleznosci od czasu diagnozy:

osoby zdiagnozowane w
okresie ostatnich 10 lat

14% n=56

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102

&

75%

osoby zdiagnozowane co
najmniej 10 lat temu

30%

czas od momentu postawienia diagnozy do podjecia leczenia

zycie z HIV
2015

Zdecydowana wiekszos¢ badanych
0s6b po potwierdzeniu informacji o
diagnozie, skontaktowata sie w
krotkim czasie z lekarzem specjalistg.
70% badanych oséb deklaruje, ze
zgtosito sie do lekarza zajmujgcego
sie chorobami zakaznymi w ciggu
maksymalnie 3 miesiecy.

Jednak az co pigty badany (21%
respondentow)  zgtosit  sie  do
odpowiedniej placowki dopiero po
co najmniej roku od postawienia
diagnozy.

Analizujgc zZmiane podejscia
respondentow do zgtaszania sie po
diagnozie do witasciwego lekarza,
mozna zauwazyC, ze w ostatnich
latach pacjenci chetnie] zgtaszajg
sie  odpowiednio wcze$nie po
pomoc.
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o 9
.b/ | czas od momentu postawienia diagnozy do podjecia leczenia Byclez HIV

pierwszy kontakt z lekarzem prowadzgcym

Jak ocenia Pan(i) stopien trudnosci pierwszej rozmowy z lekarzem?

m zdecydowanie prosta
Eraczej prosta

ani prosta, ani trudna
Eraczej frudna
m zdecydowanie tfrudna

Hnie wiem, frudno
powiedzie¢

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102

&

Dla prawie potowy badanych osdb
(48%) pierwsza rozmowa z lekarzem
prowadzgcym byta frudng
rozmowdq.

Co czwarta badana osoba nie jest
w stanie jednoznacznie okreslic
stopnia trudnosci pierwszej
rozmowy, rownoczesnie rowniez co
czwarta osoba (26%) ma poczucie,
ze pierwsza rozmowa byta dla nich
prostym doswiadczeniem.

Badani  zapytani o  konkretne
odczucia, ktorych  doswiadczali
przed pierwszg rozmowq z lekarzem
prowadzgcym, wskazujg na caty
wachlarz  emocji negatywnych.
Pierwsza rozmowa z lekarzem
bardzo czesto jest w stanie ich
uspokoi¢ i wyciszy¢, dlatego tak
bardzo wazne jest odpowiednie
podejscie lekarza do pacjenta.
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.b/ | emocje zwigzane z pierwszq wizytq

pierwszy kontakt z lekarzem prowadzgcym

Zycé% 125H|V | 32

Prosze teraz przypomniec sobie okolicznosci swojej PIERWSZEJ rozmowy z lekarzem po petnym
zdiagnozowaniu zakazenia. W sytuacji, w ktorej zostaty wykonane dodatkowego badania

potwierdzajgca obecnosc infekcji HIV.

Jakie emocje towarzyszyty Panu(i) PRZED
pierwszq rozmowq z lekarzem?@

p rze rO Ze n ie odrzucenie

smutek
upokorzenie osamotnienie STrQ C h

agresja oczekiwanie

nadzieja zniecierpliwienie

wstyd &~
)4 |@|< 7tOSC

rozgoryczenie zobojetnienie

Jakie emocje towarzyszyty Panu(i) zaraz PO
pierwszej rozmowie z lekarzeme

osamotnienie

smutek
spokdj nOdZIGJO oczekiwanie
odprezenie  ypokorzenie €K
[ o] akceptacja
niepokQj Ulga
odrzucenie
Z+O§é wdziecznosé zall
ufnosc

przerazenie

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102; uwaga; wielko$¢ czcionki skorelowana z czestotliwoscig wystepowania odpowiedzi.

&



.b/l

modelowy przebieg pierwszej wizyty
pierwszy kontakt z lekarzem prowadzgcym

zycie z HIV

2015

Respondenci zostali poproszeni o opisanie takiego przebiegu pierwszej rozmowy z lekarzem,
ktory ich zdaniem bytby najlepszy z punktu widzenia pacjenta. Poszczegdine wypowiedzi pozwolity
stworzyC modelowg rozmowe z pacjentem podczas jego pierwszej wizyty.

&

w specjalnie do tego
gdzie?  wyznaczonym miejscu, ktore
zapewnia petng prywatnosé

odpowiednia ilos¢ czasu na

kiedy? rozmowe z pacjentem, lekarz nie
powinien sie SpieszyC, tak aby
pacjent miat poczucie, ze jest
najwazniejszy w momencie tej
frudnej rozmowy

* uzywaqjgc prostego i
zrozumiatego jezyka

* bez straszenia i moralizowania

* bez oceniania i dezaprobaty

» stuchajgc tego, co ma do
powiedzenia pacjent,
odpowiadajgc wyczerpujgco
na jego pytania

+ z petng akceptacjq, wsparciem
i przekazaniem nadziei

w jaki
sposob?

podstawowe
informacje?

stan pacjenta
przekazanie kompleksowej
informaciji o stanie zdrowia
i rokowaniach

wirus
rzeczowe i rzetelne
informacje na temat HIV

metody leczenia
mozliwe sposoby leczenia
(gdzie w i jaki sposob)

zycie z HIV

Informacja o profilaktyce, co
mozna, czego nie mozna, do
czego pacjent jest
zobligowany przez prawo

organizacje pozarzgdowe
przekazanie kontaktu do
organizaciji, ktére mogg
pomoc
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informacje na temat
infekcji HIV



| informacje na temat infekcji HIV yciezHIV | 35

Wiekszos¢ badanych (72%) Sledzi mniej lub bardziej regularnie najnowsze informacje na temat
HIV.

Gtownym zrodtem wiedzy na temat infekcji, dla osob zyjgcych z HIV, ale niekorzystajgcych ze
wsparcia organizacji, jest lekarz prowadzgcy (70%). Rowniez duza grupa badanych (58%)
poszukuje najnowszych informacji w Internecie. Pozostate zrodta wiedzy na temat HIV sg
zdecydowanie mniej popularne: telewizie wskazuje 29% respondentéw, co czwarta osoba
korzysta z informacji na ulotkach dostepnych w punktach medycznych. W tej grupie tylko 17%
0so6b zdobywa wiedze na temat wirusa podczas rozmow z innymi osobami zarazonymi.

Jedynie co pigty badany (21%) ocenia pozytywnie jakosC obecnie dostepnych zrodet wiedzy na
temat HIV, zdecydowana wiekszos¢ (85%) wskazuje na koniecznos$¢ prowadzenia wiekszej ilosci
kampanii medialnych, ktére podniosq wiedze i dostep do informacji na temat HIV. 58%
badanych uwaza, ze warto rowniez nagtasniaC dziatalnoS¢ organizacji  pacjenckich
wspierajgcych osoby zyjgce z HIV. Czterech na dziesieciu respondentdw jest zdania, ze wieksza
ilos¢ materiatow w osrodkach stuzby zdrowia rowniez poprawitaby wiedze w tym zakresie.

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych uwaza, ze istnieje potrzeba stworzenia nowego narzedzia
komunikacyjnego umozliwiagjgcego ofrzymanie porady lekarskiej lub  psychologicznej,
utatwigjgcego kontakt z organizacjami wspierajgcymi osoby zyjgce z HIV, utatwiajgcego
aktywizacje zawodowq i edukacyjng pacjentow oraz umozliwiagjgcego kontakt z innymi
pacjentami zyjgcymi z HIV (np. platforma on-line). Nieco mniej oséb uwaza, ze brakuje obecnie
narzedzia zawierajgcego wiedze na temat wirusa.



@ | zrodta wiedzy
informacje na temat HIV

Czy sledzi Pan(i) informacje dotyczqce
nowych osiggnieé/ doniesien
medycznych odnosnie HIV?

28%

52%

m Tak, na biezgco szukam nowych informacii
Tak, ale nie robie tego regularnie
Nie

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102

zycie z HIV
2015

~ Skqd czerpie Pan(i) najnowsze

informacje medyczne o HIV?

zinternetu _ 58%
z telewizji - 29%

z ulotek/ broszur w
oérodkach zdrowia - 25%

od znajomych . 17%
zakazonych wirusem

na spotkaniach z
organizacjami ‘2%
zZrzeszajgcymi osoby
zakazone
G2

inne zrodta

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy Sledzg
informacje na temat HIV n=63




@ | ocena zrodet wiedzy
informacje na temat HIV

Jak ocenia Pan(i) istniejgce zrédta
wiedzy dotyczqce informacji o HIVe

e

46%

W zdecydowanie Zle mraczejzle
ani dobrze, aniZle mraczej dobrze

® zdecydowanie dobrze

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102

zycie z HIV
2015

~ Co Pana(i] zdaniem poprawitoby

dostep do informacji w tym zakresie¢

wieksza liczba
programow/kampanii na
temat aktualnej wiedzy

85%

nagtasnianie dziatalnosci
organizacji wspierajgcych

o 58%
osoby zyjgce z HIV

wiecej informacji
(materiatéw) w osrodkach
zdrowia

4%

inne dziatania I 5%

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy nie oceniajg
pozytywnie obecnych zréodet wiedzy na temat HIV
n=63
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@ | pofrzeba stworzenia nowego narzedzia komunikacyjnego zycie zHIV | 38

informacje na temat HIV

Czy wedtug Pana(i) istnieje potrzeba stworzenia materiatu/narzedzia komunikacyjnego:

umozliwiajgcego ofrzymanie porady oraz :

dostep do kompetentnej porady lekarskiej 44% 31% 12% 6% P2
lub psychologicznej

-
pacjenckimi

utatwigjgcego aktywizacje zawodowq i 36% 25% 12% 12% 1%

edukacyjng pacjentéow
umozliwiajgcego kontakt z innymi
on-line)

m zdecydowanie tak m raczej tak ani tak, ani nie

utatwiajgcego kontakt z organizacjami
wspierajgcymi osoby zyjgce z HIV

zawierajgcego wiedze na temat HIV

umozliwiajgcego komunikacje pacjentéw

®raczej nie m zdecydowanie nie ® trudno powiedzie¢

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102




ZNnajomosc internetowych
kanatow komunikacii



g| korzystanie z Internetu tycie zHIV |4O

znajomos¢ internetowych kanatdéw komunikacii

Jak czesto korzysta Pan(i) z internetue ~ Korzystanie z internetowych
kanatéw komunikacji:

media
spotecznosciowe, 64%
np. Facebook
fora internetowe 52%

listy mailingowe 33%
B codziennie m kilka razy w tygodniu
| . . blogi 2%
raz w tygodniu kilka razy w miesigcu
raz w miesigcu H rzadzigj
Odpowiadajgcy: badani, ktérzy korzystajg
Zinternetu n=96

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102




g| internetowe kanaty komunikacyjne RS

znajomosc¢ internetowych kanatdéw komunikagcji

Jak czesto korzysta Pan(i) ze wskazanych Jak ocenia Pan(i) swoje umiejetnosci w
internetowych kanatow postugiwaniu sie internetowymi
komunikacyjnych? kanatami komunikacyjnymie

spotecznosciowe,
np. Facebook
41% 074 10% 31 147 - 48% 3%
listy mailingowe
9% 14% | 14% | 14% . 45% 32% 23%
blogi

m codziennie m zdecydowanie dobrze w®raczej dobrze
® kilka razy w tygodniu ani dobrze, ani Zle mraczej zle

raz w tygodniu
m kilka razy w miesigcu

fora internetowe

m zdecydowanie Zle

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy korzystajg z okre$lonych internetowych kanatéw komunikacii.

s p

n=56

n=46

n=29

n=22
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korzystanie z urzgdzen
znajomosc internetowych kanatdw komunikaciji

Czy korzysta Pan(i) regularnie z urzqdzen:

66%

31%

' ¢

miak

“nie

=
smartfon \:
)
tablet

laptop/
notebook

komputer
stacjonarny

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102

Jak czesto Pan(i) z nich korzysta:

B codziennie

kilkarazy w miesigcu

zycie z HIV

2015

9% 6%

| 42

n=67

n=32

n=69

B kilkarazy w tygodniu # razw tygodniu

roZ W miesigeu

&

®rzadzig)



charakterystyka respondenta



charakterystyka respondenta

Kiedy rozpoznano u Pana(i) zakazenie HIVe

mniej niz rok femu
m1rok-5lat
= 46-10 lat

®ponad 10 lat lat temu

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102

&

zycie z HIV
2015

Duza grupa oséb zyjgcych z HIV,
niekorzystajgcych ze  wsparcia
organizacji  pozarzgdowych, ma
dtugi, ponad dziesiecioletni staz
Swiadomego zycia z wirusem (45%).
Mniej wiecej co ésma osoba (12%)
niekorzystajgca ze wsparcia
organizacji  pacjenckich  zostata
zdiagnozowana stosunkowo
niedawno, nie wczesniej niz rok

femu.
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charakterystyka respondenta

ptec

m kobieta

B mezCczyzna

wiek

mod 15do 19 lat
m20-29 lat
m 30 -39 latf
m 40 - 49 |at
m 50 - 59 lat
60 lat lub wiecej
= Odmowa odpowiedzi

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102

zycie z HIV
2015

wyksztatcenie

m podstawowe

m zawodowe/ gimnazjalne
m Srednie

= wyzsze lub podyplomowe
= odmowa odpowiedzi

wielko$¢ miejsca zamieszkania

wies @
= miasto do 50 tys.

B miasto 51-100 tys.
B miasto 101-200 tys. E
B miasto powyzej 200 tys.

= odmowa odpowiedzi
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charakterystyka respondenta

miesieczne dochody netto

= do 800 zt
= 801 — 1500 zt
= 1501 = 2500 zt G)ﬁ

= 2501 - 3000 zt

= odmowa odpowiedzi @.

powyzej 3000 zt

preferencje seksualne

m gtdbwnie
heteroseksualne

m gtdwnie
homoseksualne

m rownie czesto hetero i
homoseksualne

= odmowa odpowiedzi

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=102

status zwigzku

m staty zwigzek (wspdlne
zamieszkiwanie)
m matzenstwo

m staty zwigzek (osobne
zamieszkiwanie)
= stan wolny

= odmowa odpowiedzi

posiadanie dzieci

m fak
Hnie

= odmowa odpowiedzi
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Dziekujemy za uwage

W celu uzyskania szczegdtowych
informaciji — skontaktuj sie z nami.
Z checig odpowiemy na pytania

rowniez podczas spotkania.

Tresci zamieszczone w materiale majg wytqgcznie charakter informacyjny i nie mogq zastgpic konsultacji lekarza, do ktérego nalezy ostateczna decyzja o wyborze
leczenia. Wszystkie dziatania niepozqgdane produktow leczniczych nalezy zgtaszac¢ do Departamentu Monitorowania Niepozgdanych Dziatari Produktow Leczniczych
Urzedu Rejestracji Produktow Leczniczych, Wyrobow Medycznych i Produktow Biobdjczych, Al. Jerozolimskie 181C, 02-222 Warszawa, tel. (22) 492-13-01, fax (22)
492-13-09, zgodhnie z zasadami monitorowania bezpieczeristwa produktow leczniczych. Formularz zgtoszenia niepozqdanego dziatania produktu leczniczego dostepny
jest na stronie Urzedu lub Podmiotu Odpowiedzialnego, ktorego to zgfoszenie dotyczy.

GSK Commercial Sp. z 0.0. ul. Rzymowskiego 53, 02-697 Warszawa, tel.: 22 576 90 00, fax.: 22 576 90 01,

81-812 Sopot Anna Ringwelska

ul. Junakéw 2
Tel.: (48-58) 550 60 70 Badacz

Part Fax: (48-58) 550 66 70
artner in

Business kontakt@pbs.pl
Strategies WWW.pr.p|



http://www.urpl.gov.pl/formulndl.asp
http://www.gsk.com.pl/

