Choroba Parkinsona
oczami pacjentow
oraz ich opiekunéw

Warszawa, 11 kwietnia 2024 r.

Raport opracowany na podstawie badarn
ankietowych przeprowadzonych przez
Fundacje Chordéb Mézgu w marcu 2024.




Whioski

Pacjenci Opiekunowie
Badani

1. Wigkszos$¢ badanych pacjentow mieszka na state z opiekunem. Czterokrotnie 1. Chorymi opiekuja sie przede wszystkim zony i coérki.

czesciej samodzielnie mieszkaja pacjentki niz pacjenci. Jednoczesnie pacjenci

zamieszkali w miastach dwukrotnie czesciej mieszkaja samodzielnie, niz ci 2. Najliczniejsza grupg wsrod badanych opiekunéw sa osoby zajmujace si¢ pacjentem

mieszkajacy na wsi. Prawidlowos¢ ta nie dotyczy jedynie pacjentow codziennie. Stanowi to dla nich duze obcigzenie i negatywnie wptywa na wszystkie

najmtodszych i krétko po diagnozie. obszary ich zycia. Osoby te takze czesciej sq w ztej sytuacji finansowej.

Pacjenci

2. Pacjenciltki lepiej oceniaja swoéj stan zdrowia niz ich opiekunowie, 3. Wsrod emocji opiekunoéw, ktére moga swiadczy¢ o wypaleniu dominujg zmeczenie
najwigkszy wplyw na oceneg stanu zdrowia pacjenta ma spowolnienie ruchéw i bezradnos¢. Wysoki indeks wypalenia mozna zaobserwowaé u os6b mieszkajacych
i sztywnos¢ miesni. w miastach, natomiast najnizszy u tych, ktérzy mieszkaja na wsi.

Opiekunowie

3. Okoto potowa chorych cierpi takze na choroby sercai uktadu krazenia. Emocje
Jednoczes$nie zgtaszane s3 problemy w dostaniu sie do lekarza specijalisty,
co moze wskazywac na potrzebe zintegrowanej opieki medycznej
nad chorymi na Chorobe Parkinsona.

Leczenie
4. Problemy z korzystaniem z leczenia (wykupieniem lekéw, dostaniem si¢
do innego lekarza specjalisty i korzystaniem z fizjoterapii) maja osoby
mieszkajace na wsi i w miastach 20-50 tys. mieszkancow.

Whioski
5. Wiekszos¢ pacjentow zgtasza niezaspokojone potrzeby dotyczace kontaktu
z innymi osobami i pomocy w poruszaniu si¢ poza domem.

6. Najnizszy poziom zaspokojenia potrzeb pacjentéw wystepuje w grupach Metodologia
zgtaszajacych potrzeby pomocy finansowej i w poruszaniu si¢ poza domem.
Jednoczesnie jednak pacjenci najczesciej adresuja swoje niezaspokojone potrzeby
w stosunku do systemu ochrony zdrowia.
Strona gtéwna

7. Im gorszy jest stan zdrowia pacjenta, tym indeks samotnosci jest wyzszy.




= Badani (1)

Pacjenci odpowiadajacy samodzielnie N=129  Pacjenci na podstawie informacji od opiekunéw Opiekunowie:

Pacjenci

Opiekunowie

Wiek pacjentow
Wiek pacjentéw
Wiek opiekunéw

Kobiety Mezezyzail. Kobiety : : Kobiety
Rok diagnozy i czas diagnozy Rodzaj relacji z pacjentem Leczenie
2/3 badanych to zdi ych mniej niz Opiekun

10 lat temu, a przecietny czas diagnozy utrzymuje 3%
si¢ na poziomie ok. 2 lat. Whnioski

Sasiad/sasiadka
1%
Metodologia

ROK DIAGNOZY
Liczba pacjentow

Przecietny czas diagnozy

Strona gtéwna
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MIEJSCOWOSC ZAMIESZKANIA

Badani (2)

Pacjenci

Samodzielnie W osrodku
30% opieki: 1%
—_—

Na state
z opiekunem
69%

Podopieczni*

Samodzielnie:
15%

W osrodku
opieki:
3%

Na state
z opiekunem
83%

*) Okreslenie "podopieczni” odnosi sie do grupy pacjentéw, ktdrzy zostali scharakteryzowani przez opiekundw, a nie wypetniali
kwestionariusz samodzielnie. Okreslenie "pacjenci” odnosi sie tacznie do 0séb scharakteryzowanych przez opiekinéw.

Pacjenci

Miasto powyzej
500 tys.
mieszkancow miasto 20-50 tys.
24% mieszkancow
15%

wies 15%

miasto

ponizej

20 tys.
mieszkancow:

13%

miasto 50-100 tys.
mieszkancow:
miasto 100-500 tys. mieszkarnicow: 21% 13%

Opiekunowie

Miasto powyzej
500 tys.
mieszkancow
24%

miasto
ponizej

20 tys.
mieszkancow:
1%

wies 15%

miasto 100-500 tys. mieszkancow: 27%

miasto 20-50 tys.
mieszkancow
10%

miasto 50-100 tys.
mieszkancow:
13%

1. Wigk S j ieszka na state z opiekunem.

2. Czterokrotnie

& 1)

3. Pod wzgledem d graficznym obie grupy badanych pacjentow
( j i y ti iusz izielnie i ji i

\Pac) b

charakteryzowani przez opiekunéw) sa podobne.

4. Pacjenci mi ji i h dwukrotnie czesciej mieszkaja
S¢ ta nie dotyczy jedynie pacjent6

dzielnie. P
najmtodszych i krétko po diagnozie.

Miejsce zamieszkania

Samodzielnie
3% Samodzielnie
27%

Pacjenci

Opiekunowie

Emocje

Leczenie

Whnioski

Metodologia

Strona gtéwna




Stan zdrowia pacjentow
(samoocena i ocena opiekunow)

Stan zdrowia Stopien dolegliwosci objawow Inne schorzenia

N=147

. . -
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Sercai uktad Cukrzyca Uktadu Uktadu oddechowego  Nowotworowe 0 0
pokarm. Opiekunowie

Q
o

. ) Pacjenci lepiej oceniaja swoj stan Sztywnosé
PaC]enCI zdrowia niz ich opiekunowie. mieéni
Najwiekszy wptyw na ocene stanu
zdrowia pacjenta ma spowolnienie
ruchowe i sztywnos¢ miesni.

N
o

Liczba chorych

N
o

o

3 / OO Co wptywa na samooceng/ocene stanu zdrowia?

Opiekunowie

1: bardzo dobry; 5: bardzo zly q
bardzo dobry Emocje

< stan zdrowia > bardzo zty

Drzenie miesni w czasie
2593

Spowolnienie spoczynku Leczenie

Drzenie miesni
uchowe

Opiekunowie Problemy natury psychicznej

Problemy ze snem zwiazane 2,33 Whioski
z chorobg

3 ; 1 7 Sztywnosé mieséni 2,50 2,21 2,44
Metodologia

Problemy natury psychicznej Problemy ze snem

1: bardzo dobry; 5: bardzo zly
Spowolnienie ruchowe 2,63 2,40 2,62

W Pacjenci Przecietny stopien dolegliwosci (1 - bardzo maty, 5 - bardzo duzy) Strona gt éwna




Leczenie

Ocenaleczenia  Neurolog Inne choroby: umoéwienie sie ze specjalista  Problemy finansowe z wykupieniem lekéw
REGE]!

Pacjenci Czy pacjent regularnie korzysta z porad lekarza Serca i ukfad Bardzo czesto: 3%
g Zy pacj 9 Y P krazenia Ponad potowa

neurologa? pacjentéw ma Doé¢ czesto

3 3 6 G problemy Trudno 8%
7 ukrzyca z uméwieniem sie powiedzie¢:

doinnego 2%
Ukfadu specjalisty niz
pokarmowego neurolog.

Ukfadu : o
oddechowego i j Opleku nowie
3 ,34 Nowotwory

Czasami:
39%

nym kolo Emocje

problemy z us proc. chorych

Pacjenci

Opiekunowie

Pacjenci, podobnie jak

i apmp— o Terapie Nie korzystam z DBS poniewaz: Korzystanie z fizjoterapii
zadowoleni z opieki

zdrowotne!. Jednak ponad Nie pamietam Leczenie
potowa z nich ma Nie Nie Nie, chociazbym chciat/a: 37%

problemy zuméwieniem kwalifikowatem sig: zdecydowatem/am
sig do innego specjalisty 26% sie:4%
(szczegdlnie w przypadku
choréb uktadu . .
oddechowego, Terapie podskdrne Whioski
nowotworéw i cukrzycy),
a niewiele mniej niz
potowa ma problem

z wykupieniem lekéw.
Gorsza sytuacja pod
wzgledem dostepnosci
leczenia jest na wsi

i w matych miastach.
Pacjenci, u ktérych nie
zostato zastosowane
DBS deklaruja, ze lekarz Lekarz mi nie proponowat: Nie chee korzystac: Strona gtéwna
nie proponowat im tego 60 80 120 70% 13%

rozwigzania.

Metodologia
Wlewy dojelitowe

Terapie doustne

Liczba pacjentéw




Opiekunowie

Charakterystyka Wplyw choroby na zycie opiekunéw

Pte¢ i Relacja z pacjentem Jak czesto zajmuje sie Pan/Pani pacjentem?

Mezczyzna Sasiad Opiekun Pacjenci

Nie wptywa

Opiekuni

Kobieta Rodzina

Zaawansowanie choroby i sytuacja finansowa Roéznica wieku z pacjentem i pte¢ opiekunéw/opiekunek

Stan zdrowia Sytuacja finansowa

f’acjentami zajmuj'q Najliczniejsza grupa wsrod
s'Q prze.de Weezysthim badanych s3 osoby zajmujace sig
oY pacjentem codziennie. Sa to przede
wszystkim kobiety, z ktérymi
pacjentéw tacza wiezy rodzinne. Whioski
Stanowi to dla nich duze obcigzenie

i negatywnie wptywa na wszystkie
obszary ich zycia.

Troche oszczedzam l
Metodologia
. . . Kilka razy w tygodniu Raz w tygodniu lub rzadziej Codziennie
L |

-10

«

o

...i corki.

Liczba opiekunéw

Woplywa bardzo negatywnie

Liczba opiekunéw

R&znica wieku mledzy oplekunem, a paqentem Obszary zycia
Bardzo os Praca B zdrowie Il czas woiny Strona g+éwn a

Pte¢ opiekuna
. Kobieta . Mezczyzna . Sytuacja finansowa . Zycie Rodzinne . taczny wptyw




Wypalenie i osamotnienie

Pacjenci Opiekunowie

meorszyiest  POtrzeby pacjentow i stopien ich zaspokojenia Jakie emocje sg zwigzane z choroba?
stan zdrowia

.. pacjenta, tym. .
indeks jest

potrzeby do‘y‘;qu ko:g:k:ﬁ innymi osobami ¢ Wsréd emocji opiekunoéw, ktére moga : :
i pomocy w poruszaniu si¢ poza domem. Swi ¢ o wy i inuj PaCJ enci
Fizjoterapia, rehabilitacja, sanatorium Najnizszy poziom zaspokojenia potrzeb wypalenia Ztosé zmeczenie i bezradnos¢. Wysoki
ystepuje w grupach jest niski na wsi, indeks wypalenia mozna
- Pomoc finansowa y pomocy jiw Smutek zaobserwowac u oséb mieszkajacych
sig poza domem. ie naj iej w miastach.

N £ni. P Yy saw H 1
- Pomoc w codziennych czynnosciach do systemu ochrony zdrowia. w miastach Srednia O pie k unowie

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

i I Wiedza o metodach leczenia

1,0 2,0

Stopien zaspokojenia potrzeb (0-1)
o I Choroba ma negatywny wplyw na:

Leczenie
Adresaci potrzeb

100%

Whioski

I I I Metodologia
I na gtéwna

Sytuacja  7ycie Rodzinne Zdrowie Samopoczucie  Czas wolny Srednio

finansowa

Srednia wskazan

0%

organizacje .. rodzina i przyjaciele samorzad system ochrony zdrowia

Wiedza o metodach leczenia . Pomoc w codzie nnych czynnosciach

Indeks osamotnienia: 48,49%

. Fizjoterapia, rehabilitacja, sanatorium . Pomoc w poruszaniu si¢ poza domem

Indeks wypalenia: 33,33%

. Pomoc finansowa . Obecnos¢, mozliwosc rozmowy




Metodologia

Cel badania Whioskowanie

Celem badania byto scharakteryzowanie pacjentéw cierpigcych na Chorobe Parkinsona i ich Ze powodu charakteru i liczebnosci préby wnioski maja charakter orientacyjny (i powinny by¢
opiekundéw pod wzgledem: zestawiane z danymi z innych zrédet).
- demograficznym,
- stanu choroby, Ze wzgledu na niskg reprezentatywnos$¢ w raporcie nie stosowano narzedzi analizy statystycznej, Pacjenci
- stosowanego leczenia, takich jak korelacje, czy rozktady, a wyréznione zostaty jedynie bardzo wyra Znie prawidtowosci
- zaspokojenia (deficytéw) potrzeb, wystepujace w grupach o wystarczajgcej liczebnosci (N>30).
- dobrostanu emocjonalnego...

. ol Opiekunowie
Metodologia

W kwestionariuszu zastosowano 5 stopniowe skale: 1 - ocena najnizsza, 5 - ocena najwyzsza. W raporcie

| . . skale sg prezentowane badz wartosciach liczbowych ($rednich), badZ w postaci opisowej.
Badanie zostato przeprowadzone na prébie celowej pacjentéw i ich opiekunéw, metodg

ankiety internetowej do samodzielnego wypetnienia. Kwestionariusze dla obu grup
zawieraty czesciowo inne pytania. Ankieta zostata przygotowanaw sposob umozliwiajgcy
wypetnienia osobom z niepetnosprawnosciami. Kwestionariusze sg dostepne pod adresami:
https://form.jotform.com/240452212828350 i https://form.jotform.com/240452095595360

Zawarte w raporcie indeksy (osamotnienia pacjentéw i wypalenia opiekunéw) majg charakter autorski. Emocje
Nalezy je stosowac jedynie w analizach wzglednych (poréwnania réznych grup badanych), a nie
do okreslania bezwzglednego poziomu zjawiska. Oba indeksy s3g standaryzowane do przedziatu 0-1.

Indeks Wypalenia Opiekunéw = {przecietny poziom obciazenia chorobg w réznych obszarach Zycia Leczenie

Kwestionariusz byt dystrybuowany za posrednictwem organizacji pacjenckich i mediéw opiekuna} +{przecietny poziom negatywnych emocji}

spotecznosciowych.

, ) . , L o Indeks Osamotnienia Pacjentow = {przecietne zadowolenie z otrzymywanej pomocy}/{skala oczekiwari
W badaniu uczestniczyto 215 o0séb, z czego 80 opiekundw i opiekunek oraz 135 pacjentéw od otoczenia} . .
i pacjentek. Whnioski

Reprezentatywnos¢

Ze wzgledu na specyfike i liczebno$¢ proby badawczej wyniki mogg by¢ traktowane jako Metodologia
reprezentatywne, co najwyzej dla pacjentéw/opiekundw zrzeszonych w organizacjach pacjenckich,
a nie w catej ich populacji.

Opracowanie wynikéw i przygotowanie raportu: Rafat Szymczak, opowiadane.com.pl Strona g+OW na

Cyfrowa wersja raportu dostepna na stronie Fundacji Choréb Mézgu (www.fchm.pl)




