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ocena potrzeb komunikacyjnych
0sob zyjgcych z HIV w Polsce

n=110 osdb zyjgcych z HIV, korzystajgcych ze wsparcia organizacii
pacjenckich oraz n=102 osoby zyjgce z HIV niekorzystajgce ze wsparcia
organizacji

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

pazdziernik 2015 - styczen 2016

PBS Sp.zo.o.



metodologia (1/2) ayciozHIV

Prezentowany dokument jest raportem podsumowujgcym projekt dotyczgcy potrzeb
komunikacyjnych oséb zyjgcych z HIV. Wyniki prezentowane sg na podstawie danych zebranych
w dwoch grupach respondentow: wsrdd osob, ktdre korzystajg ze wsparcia organizacii
pacjenckich, organizacji pozarzgdowych lub innych jednostek dziatajgcych na rzecz oséb
zyjgcych z HIV (okreslanych w dalszej czesci raportu wspdlnym mianem organizaciji) oraz wsrod
0sOb, ktoére z takiego wsparcia nie korzystajq.

Analizujgc wyniki badania, nalezy miec¢ swiadomosc¢, ze wzieta w nich udziat bardzo specyficzna,
waska grupa uczestnikdw, tj. osoby, ktére 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 » Pomorski Dom Nadziei
» DADU » Pozytywni w Teczy
> Instytut Praw Pacjenta » Res Humanae
i Edukacji Zdrowotnej > Siec Plus
> Jeden Swiat » Spoteczny Komitet ds. AIDS
» Monar » Stowarzyszenie Podwale Siedem

| 4
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Ponizszy raport jest raportem porownawczym dwodch modutdw badania:

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 I

v/ Badanie iloSciowe

v/ Respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji; minimum 100 wywiaddw  z osobami
wniezrzeszonymi” , ostatecznie do zbioru wtgczono n=102 obserwacje.

v’ Pierwsza czesc¢ realizacji modutu Il zostata zrealizowana rownolegle z modutem |, kolejne osoby
do badania w grupie osob ,niezrzeszonych” zostaty rekrutowane niezaleznie.

@ gbs
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Dzielenie sie informacjq o statusie seropozytywnym

P S Osoby korzystajgce ze wsparcia organizacji pacjenckich chetniej dzielg sie ze swoim dalszym
"' otoczeniem informacjg na temat swojego statusu, niz osoby niekorzystajgce z takiego wsparcia.

Znajomosc organizacji pacjenckich

YY Duza grupa 0sob, niekorzystajgcych ze wsparcia organizacii, nie wie o mozliwosciach uzyskania
K} takiego wsparcia, a nawet o istnieniu konkretnych organizaciji w ich najblizszym otoczeniu.

Stuzba zdrowia i kontakt z lekarzem prowadzgcym

IRy Osoby seropozytywne niekorzystajgce ze wsparcia organizacji majg nieznacznie lepsze
doswiadczenia ze stuzbqg zdrowia niz osoby, ktdére ze wsparcia organizacji korzystajg. Ich lekarz
prowadzqcy jest czesto gtownym i jedynym zrodtem informaciji na temat specyfiki choroby i
nowych metod leczenia.

Potrzeby informacyjne
Wszyscy badani odczuwajg poftrzebe wiekszej ilosci kampanii informacyjnych zwiekszajgcych
wiedze spoteczenstwa na temat HIV. Osoby korzystajgce ze wsparcia organizacji nieznacznie
lepiej oceniajq istniejgce zrodta informacii na temat wirusa, jednak podobnie jak badani z drugie;j
grupy, sygnalizujg potrzebe stworzenia narzedzia dostarczajgcego rowniez  osobom

seropozytywnym wiedze na temat HIV i dodatkowo umozliwiajgcego skuteczng komunikacje na
réznych poziomach.




wyniki



informowanie o statusie
seropozytywnym



. [ i 1 - .
i'i | informowanie o statusie seropozytywnym pycio iV | 9

Korzystanie ze wsparcia organizacji nie roznicuje respondentow pod wzgledem informowania
najblizszych oséb o swoim zakazeniu. Jednak w przypadku osob spoza rodziny: przyjaciot,
znajomych, kolegdw z pracy, osoby niekorzystajgce ze wsparcia organizacji deklarujg owartosc
w temacie swojego zakazenia zdecydowanie rzadziej.

Nie ma fez istotnych réznic pomiedzy badanymi grupami, analizujgc zmiane podejscia ich
otoczenia po przekazaniu informacji o zyciu z HIV. Obie grupy podobnie postrzegajg zachowanie
swoich partnerdw, rodzin, przyjaciot, znajomych i kolegdéw z pracy. W przypadku kolegdw z pracy
0sOb niekorzystajgcych ze wsparcia organizacji, wszyscy badani wskazali na to, ze przekazanie
informacji o HIV nie wptyneto na zmiane ich relacji z badang grupq, sg to jednak wyniki
zaprezentowane na bardzo matej probie, nie nalezy ich wiec rozpatrywac wigzgco.

Badani, pytani o powody nieinformowania otoczenia o swoim statusie seropozytywnym, bez
wzgledu na przynalezno$S¢ do grupy, wskazywali bardzo podobne przyczyny, a w przypadku
pytania o reakcje otoczenia, rowniez podobne skutki.
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informowanie o statusie seropozytywnym

Czy poinformowat Pan(i) o swoim zakazeniu:

korzystajgcy ze wsparcia: niekorzystajgcy ze wsparcia:

rodzine (np. \
rodzicow, 48% 32% 51% 23%
rodzenhstwo, dzieci)
2
znajomych, kolegdw, 4% 38%
kolezanki - .

...
"' 10% | 16%
[ XX |
kolegow z pracy WA 157 13% " 1% 11% 14%

m gk = tylko wybranych = nie = nie dotyczy s odmowa odpowiedzi

Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102
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informowanie o statusie seropozytywnym

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

korzystajqcy ze wsparcia: =86 niekorzystajgcy ze wsparcia: —
partnerem/ | 10% . 19% | 13% p
partnerkg 60% 3% 5 TH 76% 8% 13%
rodzing (np. n=88 8 n=73
rodzicami,
rodzenstwem, 69% & 64%
dzie¢mi)
n=86 n=59

Przyjaciotmi 71% I Qe ! 73%
-a” |

n=57 n=26
znajomymi, 0.0
kolegami, U 73% 19% "' 77% 15% | 8%
kolezankami
n=15

n=24
(X J
kolegami z pracy ez 75% 13% " 100%
m zdecydowanie sie polepszyty mraczej sie polepszyty nie ulegty zmianie
B raczej sie pogorszyty m zdecydowanie sie pogorszyty

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

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

/pormer/ partnerka ' \ /przyjociele ‘.\
-

»Strach przed.przekozonlem II’)fOmeC,I,]I. ,Ze wzgledu na mozliwosé ,Stygmatyzacja tej
I fak zawsze uzywamy prezerwatywy. odrzucenia, braku choroby jest bardzo
. ) ) zrozumienia i strachu przed wysoka. To moja osobista
»Lyjqc z partnerem w petni akfywnie, chorobq z ich strony” sprawa, obawiatem sie
nieswiadoma zakazenia HIV, sama po ich reakcji.”
pewnym czasie zostatam przez niego Poniewas nie chciatem
poinformowana.” martwic bliskich.” ,Ze strachu przed brakiem
K / akceptacji.”
,Mieszkatem poza domem,
wolatem sam zostac ze swojq »Nie wszyscy muszqg
/ Znajomi e®e chorobq.” wiedziec.”

»Nie musze informowac kolegow "' K /

i znajomych, do niczego nie jest
im to pofrzebne.”

,Obawa o odrzucenie oraz stygmatyzowanie

,Duzo 0s6b to nietolerancyjne barany, bez koledzy z pracy w spoteczenstwie, a takze obawa o
wiedzy na ten temat i pewnie uciekliby w o0 zwolnienie z pracy.”
anpmchu.” / "
, 10 moja prywatna sprawa, nie mam

obowiqgzku o tym informowac”

Odpowiadajgcy: wybrane wypowiedzi, bez wzgledu na przynaleznos¢ do organizacii.




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+"

»Miatam zal do partnera, ktéry mnie zarazit.”

»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”.

kontakty z otoczeniem po przekazaniu informacji

zycie z HIV
w113

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 stosunkéw po przekazaniu informacii o zarazeniu.

Bez wzgledu na przynalezno$¢ do organizacii.

&
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rozmowy z innymi
osobami zyjgcymi z HIV
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Praktycznie wszystkie osoby korzystajgce ze wsparcia organizacji pacjenckich kontaktujg sie z
osobami zyjgcymi z HIV. W grupie osdb niekorzystajgcych ze wsparcia organizacji rozmowy z
innymi osobami w podobnej sytuacji deklarujqg trzy na cztery badane osoby.

Kontakt z innymi osobami implikuje wymiane informacji temat wirusa, w obu badanych grupach
jest to wysoki odsetek: w grupie osdb korzystajgcych ze wsparcia 94% i w grupie alternatywnej
85% badanych.

Sposéb kontaktu z innymi osobami zyjgcymi z wirusem uzalezniony jest od przynaleznosci do
organizacji. W przypadku oséb z organizacji sq to przede wszystkim spotkania indywidualne i
grupowe (organizowane zardwno przez organizacje jak i poza nimi). W przypadku osdb spoza
organizacji sg to prawie wytgcznie spotkania indywidualne, bardzo czesto badania z tej grupy
wskazywali rowniez krotkie rozmowy podczas oczekiwania na wizyte u lekarza w poradni. Osoby z
tej grupy bardzo rzadko korzystajg z medidw spotecznosciowych do kontaktu z innymi osobami
zyjgcymi z HIV.

Potfrzeba rozmowy z innymi osobami zyjgcymi z HIV jest widocznie mniegjsza w przypadku oséb

niekorzystajgcych ze wsparcia organizacji. Bez wzgledu na przynalezno$¢ do badanej grupy,
najbardziej istotne dla respondentdw sg informacje na temat nowych sposdb leczenia.



f‘| odbywanie rozmow zycie z HIV | 16

2015
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

" nie

" nie
= tak = tak
74% 0
o~ N
(@] 1l
— C
E‘ §
o o)
i) i
% g
9 9
o 0]
korzystajacy  niekorzystajacy Odpowiadajqgcy: badani, ktdrzy rozmawiajg z innymi

osobami zyjgcymi z HIV.

Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.
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rozmowy z innymi osobami zyjgcymi z HIV

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

korzystajgcy ze wsparcia: niekorzystajgcy ze wsparcia:
o0
spotkania grupowe
72% (przez organizacije) 1%
39% media spotecznosciowe 7%
34% spotkania grupowe 3%

(poza organizacjami)

17% fora internetowe 8%
5% blogi internetowe 7%
rozmowy z innymi
pacjentami w poradni, w
5% I w inny sposdb - 23% —»  trakcie oczekiwania na
wizyte u lekarza
prowadzqgcego

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy rozmawiajg z innymi osobami zyjgcymi z HIV.
Respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=109; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, 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 ...

rozmowy o howych

rozmowy na femaf % I oo
profilaktyki _ .

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

wzajemnego
wsparcia, otrzymania
zrozumienia

wymiany informacii
na temat stylu zycia
wynhikajgcego z
zakazenia

Odpowiadajqgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.



organizacje wspierajgce
osoby zyjgce z HIV
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Metodologia badania nie pozwala odpowiedzie¢ na pytanie jaka czes¢ osdb zyjgcych z HIV zna
i korzysta ze wsparcia organizacji pacjenckich, mozemy jednak zaobserwowac, ze w grupie oséb
niekorzystajgcych ze wsparcia, prawie 4 osoby na 10 (38%) deklarujg, ze nie znajg zadnej
organizacji wspierajgcej osoby zyjgce z HIV w Polsce. Jest to spory odsetek, zwtaszcza, ze
badanie byto readlizowane przy siinym wsparciu wtasnie takich organizacji i za ich
posrednictwem. Wskazuje to na sytuacje, w kidrej osoby seropozytywne odwiedzajgce
przychodnie znajdujgce sie w bezposrednim sgsiedztwie organizacji pacjenckich, bardzo czesto
nie majg Swiadomosci, ze zaraz obok taka organizacja ma siedzibe.

W badanej grupie oséb niekorzystajgcych ze wsparcia znalazty sie jedynie pojedyncze osoby,
ktore kiedys byty w relacji z jokgs organizacjq, ale z réznych przyczyn z niej zrezygnowaty. Bardzo
czesto byto wiec respondentom z tej grupy odpowiedzie¢ na pytanie o korzysci wynikajgce ze
wsparcia organizacji, poniewaz zdecydowana wiekszos¢ nie miata w tym zakresie zadnych
doswiadczen.
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organizacje wspierajgce osoby zyjgce z HIV

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

korzystajgcy ® znam, jestem cztonkiem

68% 32% o )
® znam, nie jestem cztonkiem, ale

korzystam ze wsparcia

niekorzystajgcy .
= znam, ale nie mam kontaktu z
= nje znam takiej organizacii

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.

korzystajgcy

m zdecydowanie wazne

trudno powiedziec

niekorzystajgcy

® raczej niewazne
6% | 6% 30% 10% 48% N .
m zdecydowanie niewazne
Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.
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organizacje wspierajgce osoby zyjgce z HIV

Jakie dostrzega Pan(i) korzysci z przynaleznosci do organizacji wspierajgcej osoby zyjgce z HIV?2
Pytanie otwarte, spontaniczne odpowiedzi respondentdw, czesc oséb wskazywata na wiecej niz jednq korzyse.

korzystajgcy ze wsparcia: niekorzystajgcy ze wsparcia:

o0 poznawanie innych oséb
"' 37% zyjgcych z HIV 6%
wymiana doswiadczen

I informacji

wzajemne wsparcie
I Zrozumienie

dodatkowe konsultacje:

/ . .
Q 18% medyczne, prawne, psychologiczne 1% 63% nie wiem/

trudno powiedzie¢

| - 5%
6% inne korzysci ° 179% brakkorzyci

Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.
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zycie z HIV

Osoby zyjgce z HIV, ale niekorzystajgce ze wsparcia organizacji pacjenckich, majg nieznacznie
lepsze doswiadczenia z opiekg zdrowotng pod wzgledem okazywanego wsparcia i
indywidualnego podejscia do pacjenta, niz osoby ze wsparcia organizacji korzystajgce. Z kolei ta
ostatnia grupa lepiej ocenia akceptacje i zrozumienie ich sytuacii przez personel medyczny.

Seropozytywni wspierani przez organizacje zdajg sie mieC wieksze oczekiwania wobec opieki
medycznej, przede wszystkim pod wzgledem wspomniane] akceptacji i okazywanego przez
personel zrozumienia. Nieznacznie gorzej od pacjentdw z drugiej badanej grupy, oceniajq
stopien pomocy rozmowy z lekarzem oraz komfort rozmowy z lekarzem prowadzgcym w frakcie
typowej wizyty kontrolne;.

Sg jednak bardziej otwarci na inne formy kontaktu z lekarzem prowadzgcym niz tradycyjna
wizyta w gabinecie. Chetniej od oséb niekorzystajgcych ze wsparcia organizaciji, konsultowaliby
sie ze swoim lekarzem prowadzgcym telefonicznie, mailowo, przez Skype lub nawet komunikator
infernetowy. Wynika to z mniejszej czestotliwosci korzystania z Internetu przez respondentow
niekorzystajgcych ze wsparcia organizacii.

| 24



‘%I,’ | ocena elementéw opieki zdrowotnej
I

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.

Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.

&

korzystajgcy ze wsparcia: niekorzystajgcy ze wsparcia:

73% dostepnosc wizyty lekarskiej ks 81%
profesjonalizm/ wiedza 20% 60% 79%
77% 65% 12% personelu medycznego ° . ’

wsparcie i indywidualne
58% podejécie do pacienta Wk 62% 73%
akceptacjaizrozumienie ze §
50% strony personelu medycznego ! 40%
sposdb przekazywania

42% informaciji na ’remo’rzokoienio A 26%
i sposobdw leczenia

® pierwsze wskazanie ® kolejne wskazania

zycie z HIV | 25
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oczekiwania wobec rozmowy
opieka medyczna

|26

56%
65%

0%
se7 AN

87%
58%

47%
37%

Czego oczekuje Pan(i) od rozmowy z

lekarzem prowadzgcymée

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

korzystajgcy

83%
82% dostepnose wizyly lekarsle] 86%

niekorzystajgcy

profesjonalizm/ wiedza
personelu medycznego

wsparcie i indywidualne
podejscie do pacjenta

akceptacjaizrozumienie ze
strony personelu
medycznego

sposdb przekazywania
informacji na temat
zakazenia i sposobow
leczenia

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.

korzystajgcy

78%

niekorzystajgcy

63%
81%

53%
77%

60%
ZNIANN 48%

46%
774 21% LY

B picnwsze wskazanie B kolejne wskazania
Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizaciji, n=102.




"I"%, | odczucia w trakcie rozmowy z lekarzem zyciez HIV | 27
% 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.

m zdecydowanie pomaga  ®raczej pomaga trudno powiedzie¢ mraczej nie pomaga mzdecydowanie nie pomaga

korzystajgcy

niekorzystajgcy

Prosze wskaza¢ odczucia, ktére towarzyszq Panu(i) w trakcie rozmowy
z lekarzem prowadzqcym. Prosze wziqc pod uwage typowq kontrolng wizyte lekarskq.
m zdecydowanie komfortowa rozmowa m raczej komforfowa rozmowa

ani niekomfortowa, ani komforfowa rozmowa m raczej niekomfortowa rozmowa
m zdecydowanie niekomfortowa rozmowa

korzystajgcy

niekorzystajgcy

Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.




7

‘PPS’ | alternatywne sposoby konsultacii

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: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajqcy ze

wsparcia organizacji, n=102.

m zdecydowanie nie

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

Jaka forma kontaktu bytaby Pana(i) zdaniem akceptowalna?

B osoby korzystajgce ze wsparcia organizacji ® osoby niekorzystajgce ze wsparcia organizaciji

81%  77%

53%
18% q21% 13% E 20% 137

rozmowa konTok’r rozmowa rozmowa na Czccie/
telefoniczna mailowy przez Skype przez komunikator

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

&

zycie z HIV
2015

-

| 28



pierwszy kontakt
Z lekarzem prowadzgcym



° okolicznosci przekazania informacji o zakazeniu
pierwszy kontakt z lekarzem prowadzgcym

| s [30

. e - . . . . . podczas rozmowy po tescie
W jaki sposob zostat(a) Pan(i) poinformowany(a) o swoim zakazeniue w punkcie diagnostycznym/
‘ W punkcie anonimowego
! testowania
korzystajgcy

37% 7% i5A przez lekarza w
szpitalu/poradni w zwigzku z

diagnozowaniem innej
choroby

49% ARRIA sam odczytatem
" DR  vynik, kiory

ofrzymatem z
laboratorium

niekorzystajgcy

w inny sposdb

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

w ciggu miesigca od diagnozy
58% 24% 5% 1% 12% o
od 1 do 3 miesiecy

B 4 - 6 miesiecy
7%(7 N% W 7-12 miesiecy

korzystajgcy

niekorzystajgcy

55% 15%

m ponad rok po diagnozie

Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.




o 9
.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?

korzystajgcy niekorzystajgcy

m zdecydowanie prosta 12%
20%
6%
® raczej prosta 6%
21%
ani prosta, ani frudna 24%

Eraczej frudna

m zdecydowanie trudna

B nie wiem, frudno
powiedzie¢

Odpowiadajqgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110;
respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.

&

2015

Osoby niekorzystajgce ze wsparcia
organizacji, nieznacznie lepiej od
pozostatych  oceniajg  trudnosc
pierwsze] rozmowy z lekarzem (zaraz
po postawieniu diagnozy).

W obu grupach jednak, dla
podobnej ilosci osdb rozmowa ta
byta rozmowq zdecydowanie
frudnaq.

| 31



emocje zwigzane z pierwszq wizytq

Y |
pierwszy kontakt z lekarzem prowadzgcym

Zyc;% 125H|V | 32

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

potwierdzajgce obecnosc infekcji HIV.

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

Przerazenie odrucenie
smutek

upokorzenie 5y motnienie STrO C h

nIeChGC Ogresjg oczekiwanie

nadzieja zniecierpliwienie
wstyd |$|< todd
rozgoryczenie zobojetnienie

Odpowiadajgcy: wszyscy; respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacii, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacii,

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

osamotnienie

smutek
spokdj nOdZ| eJO oczekiwanie

odprezenie upokorzenie |ek
Niepokdj  ycepiacia
PIECS Ulga
odrzucenie
#oSC \ dziecznosé zal
ufnosc

przerazenie

n=102; uwaga; wielkos¢ czcionki skorelowana z czestotliwosciq 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

| 33



informacje na temat
infekcji HIV



| informacje na temat infekcji HIV yciezHIV | 35

Osoby korzystajgce ze wsparcia organizacji, czesciej niz inni zyjgcy z HIV, Sledzg informacije
dotyczgce nowych osiggniec i doniesien medycznych zwigzanych z wirusem. Czesciej korzystajg
rowniez z wiekszej ilosci zrodet, w ktérych takie informacje mogqg znalez¢. Oczywiscie, w zwigzku
ze specyfikg badanej grupy, zdecydowanie chetniej pozyskujg te informacje od innych oséb
zarazonych wirusem, czy to podczas spotkan indywidualnych, czy tez przez organizacje
pacjenckie.

Respondenci kontaktujgcy sie z organizacjami wspierajgcymi nie tylko chetniej poszukujg
informacji na temat wirusa, ale rowniez lepiej oceniajg jakos¢ dostepnych zrodet na temat
infekciji, wskazujg tez na wiekszqg ilos¢ dziatan pofrzebng aby zmienic ten stan rzeczy.

Kwestia jakosci zrodet i dostepnosci informacji jest dla nich na tyle wazna, ze widzg
zdecydowang pofrzebe stworzenia nowego portalu komunikacyjnego, umozliwiajgcego
otrzymanie porady, utatwiajgcego kontakt z organizacji pacjenckimi, zawierajgcego wiedze na
temat HIV, umozliwiajgcego komunikacje z lekarzami i z innym pacjentami zyjgcymi z wirusem.
Réwnolegle badana grupa (osoby niekorzystajgce ze wsparcia organizacji pacjenckich) rowniez
jest zainteresowana powstaniem takiego narzedzia i chociaz wczesniej wiekszo$¢ 0sob z tej grupy
sygnalizowata niskie zainteresowanie skorzystaniem ze wsparcia organizaciji, to w przypadku
anonimowego narzedzia umozlwiajgcego komunikacje z takg jednostkg, bytaby jednak takim
kontaktem by¢ moze zainteresowana.



@ | zrodta wiedzy
informacje na temat HIV

|36

Czy Sledzi Pan(i) informacje dotyczqgce
nowych osiggnieé/ doniesien
medycznych odnosnie HIV?

1%

Nie 8%

= Tak, ale nie robie
fego regularnie

m Tak, na biezgco
szukam nowych
informacii 26%

20%

korzystajgcy niekorzystajgcy

~ Skqd czerpie Pan(i) najnowsze
informacje medyczne o HIV?

korzystajgcy 88%
od lekarza niekorzystajgcy 70%

. [ A
z infernetu _ 58%

na spotkaniach [ A

organizaciji | 2%

od znajomych | NGNGGNG_G_G 577

zakazonych wirusem [l 17%

z ulotek/ broszur w | 32%
oérodkach zdrowia [ 25%

z telewizji = 2285;

6%
zinnych zrodet =6;>

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy Sledzg
informacje na temat HIV.

Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.




| ocena zrodet wiedzy yciezHIV |37

informacje na temat HIV

Jak ocenia Pan(i) istniejgce zrédta ~ Co Pana(i] zdaniem poprawitoby
wiedzy dotyczqce informacji o HIVe dostep do informacji w tym zakresie¢

wieksza liczba [t 6%
10% programow/kampanii na

temat aktualnej wiedzy [leirielsle 85%

= zdecydowanie

dobrze

24% nagtasnianie dziatalnosci

organizacji wspierajgcych
osoby zyjgce z HIV

74%

= raczej dobrze

ani dobrze, ani wiecej informacji 51%
Zle 46% (materiatow) w oérodkogh
zdrowia 41%
Eraczejzle 37%
| 2
inne dziatania
. | =
m zdecydowanie
Zle -
a2 ) . - Odpowiadajgcy: badani, ktdrzy nie oceniajg
korzystajgcy  niekorzystajgcy pozytywnie obecnych zrodet wiedzy na temat HIV.

Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.




@ | pofrzeba stworzenia nowego narzedzia komunikacyjnego zycie zHIV | 38

informacje na temat HIV

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

2%
umotliwiajacego otrzymarnie porady orcz | I S AN 71 T orosiciacy
dostep do kompetentnel poradly lekarskie) 12%  BABAT ri<orsiciacy

lub psychologicznej
5% NI <ozt
107 | I S YA - <o < ciccy

5% BBESA «oysiciacy
33% I 55 coroysiciacy

umoziiwicjacego komunikacie pacientéw 10% SMBEA <orysrcicy
S —— —T— st
wsplerajgeymi 32% 32% 15% - niekorzystajqcy

oaites ckoce owodou 57 I R
cdokaeyia pacieniow 2% | IR M

umotliwiajqcego kontakt z innymi 13% " BAEEA «oystoiacy
acjentami zyjgcymi z HIV (np. platforma
pocieniemimiacymiz Y ne- plerioms 15%00 ISR o)

m zdecydowanie tak m raczej tak ani tak, ani nie

utatwiajgcego kontakt z organizacjami
wspierajgcymi osoby zyjgce z HIV

zawierajgcego wiedze na femat HIV

®raczej nie m zdecydowanie nie ® trudno powiedzie¢

Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.




ZNnajomosc internetowych
kanatow komunikacii



g| korzystanie z Internetu tycie 2 HIV |4O

znajomosc¢ internetowych kanatdw komunikacii

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

o7 _medio o
A 5% spotecznosciowe,
o np. Facebook 64%
u I’ZCIdZIej nizraz w 18%
miesigcu 29%

fora internetowe

raz lub kilka razy 52%

W miesigcu
50%
raz lub kilka razy listy mailingowe
w tygodniu

B codziennie blogi

Odpowiadajgcy: badani, ktérzy korzystajg
Z internetu.

Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.




g| internetowe kanaty komunikacyjne 2ycie zHIV | 4]

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
n=91
63% T e 127 |
.. n=56 )
g spotecimosciowe. |
67% LA 57 55% 14%
- E np. Facebook
Nn=55
A >z @ 3% 2% T
fora internetowe N=46
| 267% [N A 20% 2] 11%2%
Nn=53
[ 25% [ A AN 67 bed 4% | 17%
. . n=29
T i 0% ITAE A Y melinoove T T
n=35
| 177 AT 29% [z 17% 20% 2
n:
blogi
| 97 [T 14% [N 14% ° 23%
m codziennie m zdecydowanie dobrze ®mraczej dobrze
= kilka razy w fygodniu ani dobrze, ani zle = raczej zle
raz w fygodniu m zdecydowanie 7le

m kilka razy w miesigcu

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




o

korzystanie z urzgdzen

znajomosc intfernetowych kanatow komunikacii

Czy korzysta Pan(i) regularnie z urzqdzen:

korzystajgcy ze wsparcia
organizacji 81%

wsparcia organizacji

korzystajgcy ze wsparcia
organizacji - 35%

niekorzystajgcy ze - 319
wsparcia organizacji °

korzystajgcy ze wsparcia
wspdarcia organizacji

korzystajgcy ze wsparcia
niekorzystajqcy ze - 54%
wsparcia organizacji

=

\@;

smartfon

tablet

laptop/
nofebook

L

komputer
stacjonarny

Jak czesto Pan(i) z nich korzysta:

98%

7%

|
\Q
o~

62% 23%

85%

e 42

h‘% n=89
n=67

15% n=39
9% 6% n=32

93%

o
o

81%

= codziennie

= kilka razy w tygodniu

'% n=69

= rzadziej

Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizaciji, n=102.




charakterystyka respondenta



charakterystyka respondenta

Kiedy rozpoznano u Pana(i) zakazenie HIVe

korzys’rojq;y niekorzystajgcy
ze wsparcia ze wsparcia
organizacii organizacji

17%
26%

17%

mniej niz rok temu 17%

® ] rok-5Ilat

55%
m 6-10 laf 45%

= ponad 10 lat lat temu

zycie z HIV
2015
Nieznacznie czescigj, osoby
korzystajgce ze wsparcia

organizaciji, majqg dtuzszy staz zycia z

wirusem, niz pozostali badani.

W grupie osdb korzystajgcych ze
wsparcia organizacji  wiecej jest
0sob zdiagnozowanych ponad 10
lat  temu, natomiast w grupie
rownolegtej jest stosunkowo wiecej
0s6b zdiagnozowanych od roku do

5 lat temu.

| 44

Odpowiadajqgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.

&



charakterystyka respondenta Bycie z HIV | 45

N
ptec '* wyksztatcenie P P

m podstawowe

m kobieta PlyA ® zowodowe/ gimnazjalne

korzystajacy niekorzystajqcy efey/ A korzystajacy

= mezczyzna m Srednie

= wyzsze lub podyplomowe
= odmowa odpowiedzi

XX}
wiek  mdind wielko$¢ miejsca zamieszkania H;
mod 15do 19 lat wies
m20 - 29 lat B miasto do 50 tys.
®30-39 lat ® miasto 51-100 tys.
E 40 - 49 lat ® miasto 101-200 t
5059 ot miasto 101- ys.

B miasto powyzej 200 tys.
= odmowa odpowiedzi

60 lat lub wiecej
= Odmowa odpowiedzi

Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.




miesieczne dochody netto ‘)

2015

charakterystyka respondenta zyciez HIV | 464

o0
status zwigzku "

= do 800 zt 2| 5, m staty zwigzek (wspdlne
-y zamieszkiwanie)

=801 - 1500 zt ® matzenstwo

= 1501 - 2500 zt korzystajqcy niekoqysfgjqcyﬁ m staty zwigzek (osobne

= 2501 — 3000 zt
= powyzej 3000 zt

zamieszkiwanie)
18% = stan wolny
ﬁ » odmowa odpowiedzi

[ 4
o
posiadanie dzieci '

= odmowa odpowiedzi

preferencje seksualne

m gtéwnie
heteroseksualne m fak
m gtdwnie = nie
i

korzystajacy

homoseksualne korzystajacy R

m rOwnie czesto hetero i
homoseksualne

= odmowa odpowiedzi

niekorzystajac
= odmowa odpowiedzi

Odpowiadajgcy: respondenci korzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=110; respondenci niekorzystajgcy ze wsparcia organizacji, n=102.




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/

