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ocena potrzeb komunikacyjnych
0sob zyjgcych z HIV w Polsce

n=110 osdb zyjgcych z HIV, korzystajgcych ze wsparcia organizacii
dziatajgcych na rzecz oséb seropozytywnych

P&P oraz CAWI — badanie realizowane za posrednictwem organizacii
wspierajgcych osoby zyjgce z HIV; brak dostepu agencji badawcze] do
danych osobowych respondentdw — badanie zapewniato petng
anonimowos¢ bez wzgledu na kanat wypetnienia kwestionariusza
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metodologia (1/2) ayciozHIV

Prezentowany raport zostat przygotowany w oparciu o informacje zebrane wsrdod oséb, ktoére
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:

- korzystajq 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 Humanaoe
> Instytut Praw Pacjenta > SiecC Plus
i Edukacji Zdrowotnej » Spoteczny Komitet ds. AIDS
> Jeden Swiat » Stowarzyszenie Podwale Siedem

» Pomorski Dom Nadziei

| 4
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2015

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

Modut |
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 organizaciji, 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 Il (w trakcie realizacji)

v Badanie iloSciowe

v/ Respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji; minimum 100 wywiadow  z osobami
,niezrzeszonymi”.

v’ Pierwsza czesc¢ realizacji modutu Il zostata zrealizowana rownolegle z modutem |, kolejne osoby
do badania w grupie oséb ,,niezrzeszonych” bedq rekrutowane dalej zgodnie z
harmonogramem.

Modut Ill (w trakcie przygotowania do realizaciji)
v/ Badanie jakosSciowe



rekomendacje (1/2) e |6

Kampania informacyjna

Respondenci sygnalizujg problemy z informowaniem o infekcji nawet w swoim
najblizszzym otoczeniu, obawiqjg sie odirgcenia spowodowanego niewiedzq
spoteczenstwa na temat HIV, zwtaszcza w kwestii mozliwych sposobdw przeniesienia
wirusa.

=~

Strona internetowa z aktualnymi informacjami na temat HIV i sposobow leczenia

Dostep do aktualnej wiedzy na temat HIV jest zdaniem respondentow
niewystarczajgcy. Widzg potrzebe stworzenia narzedzia, ktére umozliwi im Sledzenie
w jednym miejscu aktualnosci dotyczgcych wirusa i sposobow leczenia.

&

Narzedzie umozliwiajgce komunikacje

Duza pofrzeba komunikacji z innymi osobami zyjgcymi z HIV nie zawsze moze byc
realizowana w zwigzku z miejscem zamieszkania osoby zainteresowane.
' Zachowanie anonimowosci (lek przed zdemaskowaniem), dostep do nowoczesnych
¥ rozwigzahn technologicznych oraz brak wystarczajgcej ilosci czasu, pozwalajg
przypuszczac, ze narzedzie infernetowe utatwiajgce komunikacje z organziacjami
oraz innymi osobami zyjgcymi z HIV pozwolitoby wielu osobom uzyskac potrzebne
wsparcie.

3
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Wsparcie i promocja organizacji wspierajgcych osoby zyjgce z HIV

\7

Grupa poddana badaniu, fo osoby korzystajgce ze wsparcia oraz w sposdéb mnigj
lub bardziej aktywny uczestniczgce w zyciu organizaciji dziatajgcych na rzecz oséb
zyjacych z HIV.

Organizacje majg bardzo duze znaczenie dla zdecydowanej wiekszosci tych osob.
Respondenci zwracajg uwage na liczne korzysci wynikajgce z dziatan wymienionych
podmiotdw i konieczno$SC nagtasniania ich dziatalnosci, tak aby mogty dotrzec z
pomocg do jak najwiekszej ilosci osob.

Wsparcie personelu medycznego w kontakcie z osobami w okresie diagnozowania

o 9

Pacjenci sq zadowoleni ze wsparcia, ktérego udzielajg im ich lekarze prowadzqgcy,
zwracaqjg jednak uwage na bardzo trudny temat, ktérym sqg pierwsze rozmowy po
postawieniu diagnozy. Warto zastanowic sie w jaki sposdb mozna wspomaoc lekarzy
w tej kwestii, a w konsekwencji pomoc osobom seropozytywnym w najtrudniejszym
dla nich okresie. W raporcie zaprezentowano modelowy przebieg wizyty
przygotowany w oparciu o doswiadczenia oséb zyjgcych z HIV.

zycie z HIV

| 7
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Kogo informujge

Prawie wszyscy informujg swoich partnerow (jezeli majg takg mozliwosc¢), jednak juz co pigta
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 wiekszos¢ osob (od 60 do 75% w zaleznosci od grupy, ktdrej przekazywana jest
informacja), deklaruje, ze ujawnienie sie nie ma wptywu na zmiane relacji. Pozostate osoby z
otoczenia osdéb zyjgcych z HIV, bez wzgledu na status tqczgcej ich relacji, reagujg w dtuzszej
perspektywie czasowej zarobwno pozytywnie, jak i negatywnie na przekazywang informacije.



iii | informowanie o HIV R | 11

informowanie o statusie seropozytywnym

Czy poinformowat Pan(i) o swoim zakazeniu:

. partnera/ partnerke
N . .

@ rodzine (np. rodzicow,
rodzenstwo, dzieci)

( 1] acic
przyjaciot
-a™

@ )
i'i znajomych, kolegdow,

kolezanki

[ X )
'\" kolegdw z pracy

gk  ®tylkowybramych nie  Eniedotyczy ®odmowd odpowiedz

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110
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2015
informowanie o statusie seropozytywnym

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

Z..
. partnerem/ partnerkg 0% n=86
ﬁ rodzing (np. rodzicami
, ) L &9 =88
rodzenstwem, dziecmi) & :
.. przyjaciotmi 71% n=86
-a™
o
i - znajomymi, kolegami, 73% n=57
" kolezankami
[ X J
'\" kolegami z pracy 75% n=24
B rdecydowdanie sie polepszyhy B rQCze) sie polepszyty
nie uleghy zmianie B (QICZE] Sie DOQOrszyty

B rdecydowdanie sie pogorszyhy
Odpowiadajgcy: badani, ktérzy poinformowali poszczegdlne grupy osdéb o zakazeniu.




powody nhieinformowania

informowanie o statusie seropozytywnym

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

/pormer/ partnerka

., Nie wiedziatem komu ufad,

1

sie...

»Lyjac z partnerem w petni aktywnie,
nieSwiadoma zakazenia HIV, sama po
pewnym czasie zostatam przez niego

Qoinformowono.”

'\

moje otoczenie byto nieswiadome, batem

/

/ znajomi

»Nie musze informowac kolegow
i znajomych, do niczego nie jest
im to pofrzebne.”

»Nie chce sie tym dzieli¢, boje sie
odrzucenia.”

o

e®0
(]

/

Odpowiadajgcy: wybrane wypowiedzi.

»Ze wzgledu na mozliwosc
odrzucenia, braku
zrozumienia i strachu przed
chorobq z ich strony”

,Nie dosc¢ ze jestem
jedynakiem to jeszcze gejem
a teraz jeszcze z HIVem? - nie
chce ich kompletnie
zatamac...”

, JO moja osobista sprawa.
Nie musze sie dzieli¢
wszystkimi informacjami o
sobie nawet z rodzing.”

zycie z HIV
2015
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~Stygmatyzacja tej
choroby jest bardzo

sprawa, obawiatem sie
ich reakcji.”
akceptacji.”

,Uwazam, ze to jest

indywidualna sprawa

kkoidej osoby.”

/przyjociele ‘.\
-

wysoka. To moja osobista

»Ze strachu przed brakiem

/

,Obawa przed odrzuceniem.”

koledzy z pracy

i

»Lek przed utratq pracy.”

, 1O moja prywatna sprawa, nie mam

obowiqgzku o tym informowac”

&



informowanie o statusie seropozytywnym

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

»Pierwszy partner ode mnie odszedt, z drugim
buduje relacje od informacji, ze jestem HIV+"

,Partner podejrzewa mnie o zdrade.”

»MOj ojciec po raz drugi sie ozenit i rozpowiada o mojej
chorobie. Poniza mnie i uzywa mojej choroby do walki ze
mnq, moim mezem i synem.”

»Brak kontaktu osobistego, unikam spotkan rodzinnych”

»Wielu znajomych stato sie dla mnie
,hiewidocznych”. Niektorzy wprost informowali mnie
dlaczego relacje sie zakonczyty. Bojq sie zakazenia.”

W pracy nie zapraszajqg mnie na
" on

imprezy, rozmawiajq ,,poza mnq”.

2015

kontakty z otoczeniem po przekazaniu informagii zycie zHIV | 14

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

»Inaczej podchodzita do mnie partnerka, bata
sie caty czas o moj stan zdrowia, namawiata do
rozpoczecia terapii.”

»Wieksza otwartosé, inni cztonkowie
rodziny tez zaczeli mowic o swoich
problemach.”

»,Rodzina stata sie bardziej pobtazliwa w
stosunku do mnie.”

»2Mam lepsze wsparcie od przyjaciot, ktorzy
bardziej o mnie dbajqg.”

,Jestem bardziej otwarty, czesciej rozmawiamy.”

Odpowiadajgcy: wybrane wypowiedzi osdb, ktére zadeklarowaty zmiane stosunkédw po przekazaniu informacii o zarazeniu.

&



LY

rozmowy z innymi
osobami zyjgcymi z HIV
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Prawie wszyscy badani (94%) kontaktujgc sie z innymi osobami zyjgcymi z HIV, wymieniqjqg sie
z nimi rowniez informacjami na temat samego wirusa, np. nowe metody leczenia.

Osoby z badane] grupy, najczesciej kontaktujg sie z innymi pacjentami na spotkaniach
indywidualnych (72%) lub grupowych organizowanych przez organizacje wspierajgce osoby
zyjgce z HIV (72%). Duza grupa osob kontaktuje sie za pomocg medidw spotecznosciowych
(39%) oraz na mniej formalnych spotkaniach grupowych poza organizacjami (34%). Osoby
badane chetnie spotykajg sie w sposdb fradycyjny, ale nie stronig rowniez od kontaktow
zdalnych, zwtaszcza w sytuacjach, w ktérych odlegtosc ich miejsca zamieszkania nie pozwala na
regularne spotkania.

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych deklaruje potrzebe kontaktu z innymi osobami zyjgcymi z HIV
pod wzgledem: wzajemnego wsparcia i zrozumienia, wymiany informacji na temat stylu zycia
wynikajgcego z zakazenia, rozmowy na temat nowych metod leczenia oraz profilaktyki.
Szczegdlnie wazna wydaje sie by¢ dla badanych mozliwos¢ wymiany informaciji dotyczgcych
wtasnie nowych metod leczenia.
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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
wirusem?e

miak miak

Cnie " rie

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy rozmawiajq z innymi
osobami zyjgcymi z HIV n=109

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110

@ gbs
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rozmowy z innymi osobami zyjgcymi z HIV

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

® 0
" spotkania indywidualne _ 72%

spotkania grupowe (przez

organizacje) /2%
media spotecznosciowe 39%
spotkania grupowe 34%

(poza organizacjami)

fora internetowe 17%

blogi internetowe 5%

w inny sposéb I 5%

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy rozmawiajq z innymi osobami zyjgcymi z HIV n=109




r‘ | potrzeba rozméw

7ycie z HIV
w119
rozmowy z innymi osobami zyjgcymi z HIV

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

wzajemnego
wsparcia, otrzymania
zrozumienia

wymiany informacji
na temat stylu zycia
wynikajgcego z
zakazenia

rozmowy 0 howych
sposobach leczenia

rozmowy na temat
profilaktyki

B bardzo duZa potrzeba
® niewiclka potrzebha
B brak potrzely

B umiarkowana potrzebha
jest mi to obojetne

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110
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68% 0sOb korzystajgcych ze wsparcia organizacji pacjenckich, jest formalnie cztonkiem
organizacji tego typu.

Dla frzech na cztery osoby (76%) wsparcie organizaciji jest wazne lub bardzo wazne, a tylko co
dziesigta osoba jest zdania, ze wsparcie organizacji nie ma dla niej znaczenia.

Duza grupa osoéb nalezgcych do organizaciji aktywnie angazuje sie w jej dziatania (43%). Osoby
ktére sie nie angazujg za gtowny powdd podajg brak odpowiednigj ilosci czasu lub zbyt duzg
odlegtosc siedziby organizaciji od miejsca zamieszkania.

Respondenci wskazujg szereg korzysci wynikajgcych z uczestnictwa w dziataniach organizacii.
Przede wszystkim sg to: poznanie osdéb, ktdre rowniez sg nosicielami wirusa, wymiana
doswiadczen, pozyskiwanie informacji na temat nowych metod leczenia oraz udzielanie
wzajemnego wsparcia. Dodatkowym atutem jest mozliwos¢ ofrzymania bardziej formalnej
pomocy od organizacji - w postaci konsultacji medycznych, psychologicznych lub prawnych.

Osoby korzystajgce ze wsparcia organizacii, nie zgtaszajg wiekszych problemow zwigzanych z ich
funkcjonowaniem, wskazujg jednak na mozliwos¢ wypracowania nowych rozwigzan/ narzedzi
komunikacyjnych, ktére utatwityby kontakt z organizacjami osobom, ktdére nie majg mozliwosci
uczestnictwa w regularnych spotkaniach w zwigzku z miejscem zamieszkania.

@ gbs



\ )| zwigzek z organizacjq

organizacje wspierajgce osoby zyjgce z HIV

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

B 7nam, jestern czionkiem B 7nam, nie jestem czionkiem, dle korzystarm ze wsparcia

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

® rdecydowanie waine B racze| waine trudno powiedzied
B racze) niewdine B rdecydowdanie niewdaine

Prosze okreslic w jakim stopniu jest Pan(i) zaangazowany(a) w dziatania organizaciji.

27%

B zdecydowdnie zadangazowand B racze] zaangaZzowand
ani zaangaZzowand, ani Niezaangazowdanda B racze] niezaangazowand
m rdecydowdanie niezaangazowand

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110

zycie z HIV

2015

| 22



KV}” zaangazowanie vee | 23

organizacje wspierajgce osoby zyjgce z HIV

Jakie sq powody dla ktérych nie angazuje sie Jakie sq powody dla ktérych angazuje sie
Pan(i) w dziatania organizacji¢ Pan(i) w dziatania organizacjie
Pytanie otwarte, spontaniczne odpowiedzi respondentdw. Pytanie otwarte, spontaniczne odpowiedzi respondentdw.

52% brak czasu 43% mam potrzebe

pomocy innym

. moge spotykac sie zinnym

] 9% mieszkam zbyt daleko 34% osobami w podobnej sytuacji
) chce dziatac/

29% inne powody, np..: 28% czuc sie potrzebny
,brak potrzeby"” % sptacam ,,dtug”
jestem odbiorcq dziatar, nie N wobec organizacji

umiem wymyslac” 6% jest to moja praca

sjestem outsiderem i nie czuje

potrzeby integrowania sie, nie '| 3%
potrafie dziatac w grupie”

inne powody
6% nie wiem

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy nie angazujq sie Odpowiadajgcy: badani, ktérzy angazujqg sie
w dziatania organizaciji, n=33. w dziatania organizaciji, n=47.
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organizacje wspierajgce osoby zyjgce z HIV

Jakie dostrzega Pan(i) korzysci z przynaleznosci do organizaciji wspierajgcej osoby zyjgce z HIV?
Pytanie otwarte, spontaniczne odpowiedzi respondentdw, czesc oséb wskazywata na wiecej niz jednq korzyse.

377 poznawanie innych
O os6b zyjgcych z HIV

wymiana
doswiadczen i informagji

wzajemne wsparcie i zrozumienie

. dodatkowe konsultacje: medyczne,
1 8% prawne, psychologiczne

6% inne korzysci

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110

@ gbs
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organizacje wspierajgce osoby zyjgce z HIV

Czy ma Pan(i) jakies sugestie zmian dotyczqgce sposobow komunikacji z organizacjq, ktore bytyby

korzystne dla jej cztonkow?e
Pytanie otwarte, spontaniczne odpowiedzi respondentdéw.

78% respondentéw Nie MA Uuwag do funkcjonowania
organizaciji, pozostate osoby proponujg zmiany takie jak:

> filie w mniejszych miejscowosciach
» wykorzystanie nowych kanatow do kontaktu - aplikacja, sms/push, mail

» komunikator spotecznosciowy o szerszym spektrum dziatania, ale tez o wiekszym
zabezpieczeniu

> lepsze wykorzystanie mozliwosci komunikacji poprzez internet, szczegolnie wazne dla
0sOb oddalonych od duzych osrodkow, w ktorych dziatajq organizacje

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110



opieka medyczna
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zycie z HIV

Analizujgc ogdlnie opieke zdrowotng nad pacjentami z HIV, respondenci majg najlepsze
doswiadczenia z dostepnosciq wizyty lekarskiej oraz profesjonalizsmem i wiedzg personelu
medycznego. Najmniej pozytywnie oceniqjg sposob przekazywania informacji na temat
zakazenia i sposobdw leczenia oraz akceptacije i zrozumienie ze strony personelu medycznego.

Gdy pytamy o doswiadczenia i oczekiwania pacjentow wzgledem ich lekarzy prowadzgcych,
najlepiej oceniana jest ponownie dostepnosc wizyty lekarskiej ale rowniez (inaczej niz w
przypadku ogotu personelu medycznego) akceptacja i zrozumienie ze strony ich lekarza
prowadzgcego. Profesjonalizm i wiedza rowniez sq bardzo istotne z punktu widzenia pacjenta, a
ich realizacja jest na zadowalajgcym poziomie.

Prawie wszyscy badani (95%) czujqg sie komfortowo podczas regularnej wizyty u swojego lekarza
prowadzgcego. Ponad potowa badanych (64%) jest zdania, ze rozmowa z lekarzem ma
pozytywny wptyw na ich samopoczucie. Sama rozmowa nie wzbudza jednak w badanych
skrajnych emocii.

Trzech na czterech badanych chetnie skorzystatoby w procesie leczenie z alternatywnej formy
kontaktu z lekarzem prowadzgcym. Wsrdd tych osdb najbardziej preferowang formg kontaktu
bytaby rozmowa telefoniczna (81%) lub kontakt mailowy (53%).
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‘I".? | ocena elementow opieki zdrowotnej zyciez HIV
% 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 7 3%

profesjonalizm/ wiedza personelu

medycznego 77%

wsparcie i indywidualne podejscie do

pacjenta 8%

akceptacjai zrozumienie ze strony

personelu medycznego 50%

) o ) m pierwsze wskazanie
sposoéb przekazywania informacji na

temat zakazenia i sposobdw leczenia 427

kolejne wskazania

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110

& p



‘P‘%? | oczekiwania wobec rozmowy
% opieka medyczna

Czego oczekuje Pan(i) od rozmowy z

lekarzem prowadzgcym?@

Prosze uszeregowac aspekty od najbardziej do
najmniej waznego z Pana(i) punktu widzenia.
TOP3 - wykres prezentuje 3 pierwsze wskazania
respondentow.

83% dostepnosc wizyty lekarskiej

profesjonalizm/ wiedza

56% personelu medycznego

wsparcie i indywidualne
46% podejscie do pacjenta

akceptacjaizrozumienie ze
strony personelu
medycznego

67%

sposodb przekazywania
informaciji na temat
zakazenia i sposobow
leczenia

47%

B picnwsze wskazanie kolejne wskazania
Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110

zyc;(a)]stIV | 29

Z ktorych elementow kontaktu z lekarzem
prowadzgcym jest Pan(i) najbardziej
zadowolony(a)?¢

Prosze uszeregowac elementy kontaktu w kolejnosci od

najbardziej do najmniej satysfakcjonujgcego.
TOP3 — wykres prezentuje 3 pierwsze wskazania respondentéw.

78%

63%

53%

60%
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"I"%, | odczucia w trakcie rozmowy z lekarzem yciez HIV | 30

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.

B rdecydowanie pomaga Bracze) pomaga frudno powiedzied  Braczejnie pomaga  Bzdecydowdnie nie pomaga

25%

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110

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

odprezenie bezradnosc peWHOSC
|< . nad ZleJO 95% badanych
akceptacja
omroriowo
ﬂOpi@CIe OpTym|Zm niepokdj . W Czasie rozmowy z
7 / zadowolenie lekarzem

zniecierpliwienie U fn O vl prowadzqcym

serdecznoséc  wdziecznosc

ulga

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110; uwaga; wielko$¢ czcionki skorelowana z czestotliwoscig wystepowania odpowiedszi.
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‘i‘,’| alternatywne sposoby konsultacii Bycioz IV | 3]

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=110

B rdecydowdanie tak B rQcze) fak ani tak, ani nie B rQCze| nie B rdecydowanie nie

Jaka forma kontaktu bytaby Pana(i) zdaniem akceptowalna?

“A
< b O I

rozmowda kontakt rozmowa czacie/przez
8 ‘I 3 O telefoniczna 53% mailowy 217 przez skype 20% komunikator

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy chcieliby kontaktowac sie ze swoim lekarzem prowadzgcym innymi kanatami n=81




pierwszy kontakt
Z lekarzem prowadzgcym



° | okolicznosci przekazania informacji o zakazeniu ez | 33
pierwszy kontakt z lekarzem prowadzgcym

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

Vs
39% 38% 7% 16%

podczas rozmowy po tescie w przez lekarza w sam odczytatem w inny sposéb

punkcie diagnostycznym/ w szpitalu/poradni w zwigzku ~ Wynik, ktory

punkcie ononimowego Z diognozowcniem innej o’rrzymo’rem z Ir_1|||ov.:>)d cz’ronkg rpdziny (dzieci
. ; . w poradni przez

testowania choroby laboratorium pielegniarke, telefonicznie,

przez lekarza rodzinnego i inne

W zaleznosci od czasu diagnozy:
okresie ostatnich 10 lat
osoby zdiagnozowane 45%,
co najmniej 10 lat temu

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110
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o 9
° | czas od momentu postawienia diagnozy do podjecia leczenia zyciez HIV | 34
pierwszy kontakt z lekarzem prowadzgcym

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

Zdecydowana wiekszos¢ badanych
0s6b po potwierdzeniu informacji o
diagnozie, skontaktowata sie w
krotkim czasie z lekarzem specjalistg.
82% badanych oséb deklaruje, ze
zgtosito sie do lekarza zajmujgcego
sie chorobami zakaznymi w ciggu
maksymalnie 3 miesiecy.

W CIQgu miesigcd
od diagnozy
od 1 do 3 miesiecy

58% ,
Co osmy badany (12%

respondentow)  zgtosit  sie  do
odpowiedniej placowki dopiero po
co najmniej roku od postawienia
diagnozy.

B4 — & missiecy

B/7-12 miesiecy

B ponad rok po 24%
diagnozie

Analizujgc zmiane podejscia

respondentow do zgtaszania sie po

diagnozie do witasciwego lekarza,
W zaleznosci od czasu diagnozy: mozna zauwazyC, ze w ostatnich
latach pacjenci chetnie] zgtaszajg
sie  odpowiednio wcze$nie po
pomoc.

osoby zdiagnozowane w
okresie ostatnich 10 lat 62%

osoby zdiagnozowane co
najmniej 10 lat temu 55%

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110
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.QY/ | czas od momentu postawienia diagnozy do podjecia leczenia ycie 2 HIV

pierwszy kontakt z lekarzem prowadzgcym

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

mzdecydowanie prosta
mraczej prosta

ani prosta, ani frudna
Eraczej frudna
m7decydowanie frudna

mnie wiem, trudno
powiedziec

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110

&

2015

Dla ponad potowy badanych oséb
(57%) pierwsza rozmowa z lekarzem
prowadzgcym byta frudng
rozmowdq.

Co czwarta badana osoba nie jest
w stanie jednoznacznie okreslic
stopnia trudnosci pierwszej
rozmowy, a jedynie 18% ma
poczucie, ze pierwsza rozmowda
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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emocje zwigzane z pierwszq wizytq

3/ |
pierwszy kontakt z lekarzem prowadzgcym

Zycé% 1Z5H|V | 3 6

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?@

Przerazenie odrucenie
smutek

upokorzenie 5y motnienie STrO C h

nIeChQC Ogresjg oczekiwanie

nadzieja zniecierpliwienie
wstyd |$|< todd
rozgoryczenie zobojetnienie

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

osamotnienie

smutek
spokdj nOdZ|eJO oczekiwanie
odprezenie upokorzenie |$k
niepokoj .
P | akceptacja ulgo

odrzucenie

ztosC wdziecznosé zal

ufnosc¢

przerazenie

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110; uwaga; wielko$¢ czcionki skorelowana z czestotliwoscig wystepowania odpowiedszi.

&
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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 | 39

Prawie wszyscy badani (89%) Sledzg mniej lub bardziej regularnie najnowsze informacje na femat
HIV.

Gtownym zrodtem wiedzy na temat infekcji, dla oséb zyjgcych z HIV, jest lekarz prowadzgcy
(88%). Duza grupa badanych (68%) poszukuje najnowszych informacji w Internecie, na
spotkaniach organizacii (65%) oraz wsrdd znajomych zakazonych wirusem (57%).

Mnigj niz potowa badanych ocenia pozytywnie jakos¢ obecnie dostepnych zrédet wiedzy na
temat HIV, prawie wszyscy (26%) wskazujg na koniecznos$¢ prowadzenia wiekszej ilosci kampanii
medialnych, ktére podniosg wiedze i dostep do informacji na temat HIV. Trzech na czterech
badanych uwaza, ze warto rowniez nagtasniaCc dziatalnoS¢ organizacji  pacjenckich
wspierajgcych osoby zyjgce z HIV. Co drugi badany 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,
utatwiajgcego kontakt z organizacjami wspierajgcymi osoby zyjgce z HIV, zawierajgcego wiedze
na temat HIV, utatwiajgcego aktywizacje zawodowq i edukacyjng pacjentdw oraz
umozliwiajgcego kontakt z innymi pacjentami zyjgcymi z HIV (np. platforma on-line).



| zrodta wiedzy R | 40

informacje na temat HIV

Czy Sledzi Pan(i) informacje dotyczqgce ~ Skqd czerpie Pan(i) najnowsze
nowych osiggnieé/ doniesien informacje medyczne o HIV?
medycznych odnosnie HIV?

od lekarza 88%

z internetu 68%

na spotkaniach

. .. 55%
organizacii

od znajomych
zakazonych wirusem

z ulotek/ broszur w
43% oSrodkach zdrowia - 32%

ztelewizj [ 22
mTak, na biezqco szukam nowychinformaci
Tak, ale nie robie tego regulamie zinnych zrodet I 6%
Nie

57%

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy Sledzg
informacje na temat HIV n=98

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110



@ | ocena zrodet wiedzy
informacje na temat HIV

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

B zdecydowanie Zle

Braczelfle

ani dobrze, ani Zle mrocze| dobrze

B rdecydowdanie dobrze

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110

2015

zycie z HIV | 4"

~ Co Pana(i] zdaniem poprawitoby
dostep do informacji w tym zakresie¢

wieksza liczba
programow/kampanii na
temat aktualnej wiedzy

nagtasnianie dziatalnosci
organizacji wspierajgcych
osoby zyjgce z HIV

wiecej informacji
(materiatéw) w osrodkach
zdrowia

inne dziatania | 2%

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy nie oceniajg
pozytywnie obecnych zréodet wiedzy na temat HIV
n=56




@ | pofrzeba stworzenia nowego narzedzia komunikacyjnego zycie zHIV | 4?2

informacje na temat HIV

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

umozliwiajgcego ofrzymanie porady oraz
dostep do kompetentnej porady lekarskiej
lub psychologicznej

utatwiajgcego kontakt z organizacjami
wspierajgcymi osoby zyjgce z HIV

zawierajgcego wiedze na temat HIV

umozliwiajgcego komunikacje pacjentéw
z HIV z lekarzami/organizacjami
pacjenckimi

utatwiajgcego aktywizacje zawodowq i
edukacyjng pacjentéow

umozliwiajgcego kontakt z innymi
pacjentami zyjgcymi z HIV (np. platforma
on-line)

B rdecydowdanie tak B racze) tak ani tak, ani nie

B QCze| nie B rdecydowanie nie ® frudno powiedzied

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110




ZNnajomosc internetowych
kanatow komunikacii



g | korzystanie z Internetu

znajomos¢ internetowych kanatdéw komunikacii

Jak czesto korzysta Pan(i) z internetue

B codziennie
kilka razy w tygodniu
kilka razy w miesigcu
m rzadzig)

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110

e | 44

~ Korzystanie z internetowych
kanatéw komunikacji:

media
spotecznosciowe,
np. Facebook

85%

fora internetowe

listy mailingowe S0%

blogi

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy korzystajg
z internetu n=107




znajomosc¢ internetowych kanatdéw komunikagcji

g| internetowe kanaty komunikacyjne RS

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

media
spotecznosciowe,
np. Facebook

fora internetowe

listy mailingowe

) 20%
blogi
m Codziennie B rdecydowanie dobrze mracze| dobrze
m kilka razy w tygodniu ani dobrze, ani Zle mracze| Zle
razw tygodniu m rdecydowdanie Zle

B Kjlka razy w miesigcuy

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy korzystajg z okre$lonych internetowych kanatéw komunikacii.
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n=91

n=53

n=35



g | korzystanie z urzgdzen

3

zycie z HIV
2015
znajomosc internetowych kanatdw komunikaciji
Czy korzysta Pan(i) regularnie z urzgdzen: Jak czesto Pan(i) z nich korzysta:
=
smartfon 4 o
. 98% 1% |1

' &

miak

“nie

N

tablet
laptop/
notebook
komputer
stacjonarny

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110

3%
23% 8% 5%
3%
82% 3%
1%

= kilka razy w tygodniu = raz w tygodniu

m codziennie

= kilka razy w miesigcu raz w miesigcu

&
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n=89

n=39

n=80

n=68



charakterystyka respondenta



charakterystyka respondenta

Kiedy rozpoznano u Pana(i) zakazenie HIVe

mniej niz rok temu
m]rok-5lat
u4-10 lat

mponad 10 lat lat temu

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110

&

zycie z HIV
2015

Osoby zyjgce z HIV, korzystajgce ze
wsparcia organizacii
pozarzgdowych, w wiekszosci (55%)
majg dtugi, ponad dziesiecioletni
staz Swiadomego zycia z wirusem.
Mniej wiecej co dziesigta osoba
korzystajgca ze wsparcia organizacii
pacjenckich zostata
zdiagnozowana stosunkowo
niedawno, nie wczesniej niz rok

femu.
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charakterystyka respondenta

ptec

m kobieta

B meiZczyznd

wiek

Hod15do 19 laf
m20- 2% lat
B30-3% lat
mA40- 49 at
B50— 5% lat
S0 lat lub wiecs)
= Odmowa odpowiedz

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110

zyc;)]z5HIV | 49

wyksztatcenie

B podstawowe

B zowodowe/ gimnazjaline
Bsrednie

Hwyisze b podyplomowe

B odmowd odpowiedz

wielko$¢ miejsca zamieszkania

wies
B migsto do 50 tys,
B micsto 51-100 tys.
m micsto 101-200 tys,
B micsto powyZze] 200 tys.,

= odmowd odpowiedz



charakterystyka respondenta

miesieczne dochody netto

= o800 74 @W

=501 - 15007

m 1501 —2500 74

= 2501 —3000 z
powyZe] 3000 zt

= odmowd odpowiedz

preferencje seksualne

m gtdwnie
heteroseksudlne

m gtdwnie
homoseksudlne

Nrownie czestoheteroi
homoseksudine

= odmowd odpowiedz

Odpowiadajgcy: wszyscy badani, n=110

v | 50

status zwigzku

W staty zwigzek fwspdine
zamieszkiwanie)
m matzerstwo

B stabty zwigzek (osobne

zamieszkiwanie)
B stan wolny

B odmowd odpowiedz

posiadanie dzieci

m gk
Hnie

B odmowd odpowiedz
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www.pbs.pl

Dziekujemy za uwage

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

rowniez podczas spotkania.

Anna Ringwelska
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