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Multipli mijelom je malignha bolest kostane srzi koja zahvata najzrelije limfocite, tzv. plazmocite,
koji predstavljaju odbrambenu snagu ljudskog organizma kao deo njegovog imunoloskog siste-
ma. Normalni plazmociti proizvode antitela (koja se takode zovu i imunoglobulini) koja pomazu
u borbi protiv virusnih infekcija. U multiplom mijelomu maligno izmenjeni plazmociti oslobadaju
samo jednu vrstu antitela poznatog pod imenom paraprotein koji nema nikakvu korisnu funkciju.
Mijelom se Cesto dijagnostikuje i prati upravo merenjem koncentracije ovog paraproteina u krvi
ili mokraci. KoStana srz je centar za proizvodnju krvnih zrnaca (crvenih krvnih zrnaca, belih krvnih
zrnaca i trombocita) i nalazi se u centru vecih kostiju tela. Uobicajeni problemi su bolovi i spontani
prelomi kostiju, umor zbog malokrvnosti, uCestale infekcije, oStecenje bubrega i visok nivo kalciju-
ma u krvi. Savremeno le¢enje mijeloma moze biti veoma efikasno u zaustavljanju njegovog na-
predovanja, kontrolisanju simptoma, unapredenju kvaliteta Zivota, pa ¢ak i izle€enju. Postoje
razliciti tipovi i podtipovi mijeloma u zavisnosti od vrste imunoglobulina (paraproteina) koga proiz-
vode maligni plazmociti. Postoji pet osnovnih tipova teSkog lanca koji su oznaceni slovima G, A, D,
E i Midva tipa tzv. lakih lanaca koji su oznaceni grckim slovima kappa (k) i lambda (A). Najéeséi tip
mijeloma je tzv. IgG mijelom koji se javlja kod 65% obolelih od ove bolesti.

Multipli mijelom je retka bolest i cesto u stru¢noj i Siroj javnosti nema dovoljno informacija o
ovoj bolesti, dijagnostici, i problemima sa kojima se pacijenti suo¢avaju. Savremena literatura
navodi da je multipli mijelom &es¢i kod osoba starijih od 60 godina (prose¢no 70 godina u trenut-
ku dijagnoze), a da je samo 5% pacijenata mlade od 40 godina. Medutim, drugi izvori navode da
se poslednjih godina starosna granica pomera, pa se ¢ak oko 0% pacijenata nalazi u kategoriji
mladoj od 65, prema zvani¢nim podacima Batuta (Maligni Tumori u Repubilici Srbiji 2020, izdato
u Beogradu 2022. godine). Prema podacima iz baze Udruzenja obolelih od multiplog mijeloma
Srbije, u kojoj se ne nalaze svi pacijenti ali predstavlja reprezentativan uzorak, ¢ak 70% paci-
jenata je mlade od 65 godina. S obzirom na to da ova bolest sve vise pogada radno sposobno
stanovnistvo, a da se o njoj malo zna, vazno je da postoji vise informacija i da se svakodnevno po-
dize svest o multiplom mijelomu. Simptomi multiplog mijeloma Cesto nisu specifi¢ni i pacijenti u
velikom broju slucajeva gube dragoceno vreme do uspostavljanja prave dijagnoze i otpocinjanja
leCenja.

Udruzenje obolelih od multiplog mijeloma Srbije (u daljem tekstu Udruzenje) organizacija je koja
se bavi pruzanjem podrske obolelima od multiplog mijeloma. Cilj Udruzenja je podizanje svestio
multiplom mijelomu, pruzanje potrebnih informacija obolelima i pomoé u razmeni iskustava,
posto je re¢ o retkom oboljenju o kojem se malo zna u Siroj javnosti.

Osnovano je u julu 2005. godine na Klinici za hematologiju UKCS, a u sadasnjem obliku obavlja
aktivnosti od januara 2014. godine. Udruzenje ima Skupstinu koju Cine svi njegovi punopravni Cla-
novi, a takode je i ¢lan evropske krovne organizacije Myeloma Patients Europe (MPE) od njegovog
oshivanja. Od februara 2023. godine predsednica Udruzenja je Snezana Doder, koja od aprila 2024.
postaje ¢lan Upravnog odbora MPE. Udruzenje je ¢lanica NORBS-a i UPS-a. Od 2024, Udruzenje je
uslo u neformalnu koaliciju sa drugim udruzenjima obolelih od hematoloskih maligniteta, LIPA i
LEUKA.

1 Myeloma Patients Europe (MPE), 2022
2 Multipli mijelom: predlog dijagnosti¢kih i terapijskih vodiéa, Srpska mijelomska grupa




a Istrazivanje: ciljevi, svrha, metodolo

Svrha istrazivanja je sagledavanje potreba za unapredenjem prava obolelih od multiplog mijelo-
ma u Srbiji, kroz razumevanje stavova i iskustava pacijenata u odnosu na odabrane pokazatelje
kvaliteta njihovog zivota, dostupnosti terapija, potrebne podrske i promena u drustvu i institucija-
ma sistema.

Ciljevi istrazivanja:

1. Sagledavanje razlicitih iskustava pacijenata sa multiplim mijelomom tokom dijagnostike, ter-
apije, informisanja o toku bolesti i terapije, kao sagledavanje stavova pacijenata o uticaju tih
iskustava na li¢ni kvalitet svakodnevnog zivota.

2. Razumevanje iskustava i stavova pacijenata o opstim pokazateljima kvaliteta zivota i potreba-
ma za unapredenjem sistema podrske.

Rezultati istrazivanja ce biti koriSéeni za zagovaranje unapredenja ostvarivanja prava obole-
lih od multiplog mijeloma u oblasti zdravstvene i socijalne zastite, kao i za planiranje ciljanih
programa Udruzenja kako bi se poboljSao kvalitet Zivota ovih osoba. Uvidi i rezultati ¢e posluziti
za formulisanje opstih i specificnih preporuka za razliCite aktere, ukljucujuci institucije sistema,
zdravstvene ustanove, profesionalce, ali i organizacije civilnog drustva i same porodice obolelih.

Metodologija

Ispitivanje potreba i kvaliteta Zivota obolelih od multiplog mijeloma je prvenstveno realizovano sa
¢lanovima Udruzenja obolelih od multiplog mijeloma Srbije, odnosno pacijentima koji se nalaze
u bazi Udruzenja bez obzira na to da li aktivnho uc€estvuju u programima Udruzenja ili ne. Empirijs-
ko istrazivanje sastoji se od dve istrazivaCke metode, odnosno kvantitativno kroz anketiranje paci-
jenata i kvalitativno, kroz fokus grupnu diskusiju. Fokus grupa odrzana je online i prisustvovalo je 11
pacijenata i pacijentkinja, a tema fokus grupe odnosila se na potrebu za boljom finansijskom po-
drskom pacijentima obolelim od multiplog mijeloma i iskustvima sa dodatkom za tudu negu i po-
moc, s obzirom na to da je ova tema viSe puta istaknuta kao vazna za unapredenje kvaliteta zivota
pacijenata. Anketiranje pacijenata realizovano je popunjavanjem upitnika, koji se, osim demograf-
skih podataka, sastoji od ¢etiri tematske celine: dijagnoza, terapija, dostupnost i pristupac¢nost
zdravstvenih usluga u Srbiji’ i kvalitet svakodnevnog zivota. Obrada ankete uklju¢uje statisti¢ki
model i kvantitativno prikazivanje podataka, a pojedini podaci su razvrstani po polu ispitanika/ca,
mestu stanovanja, odnosno region Srbije u kojem Zive, i u nekim slucajevima u odnosu na to da li
pacijenti imaju bolesti visokog rizika ili ne. Pretpostavka je da ove karakteristike mogu znacajno da
uti€¢u na kvalitet zivota.

Pitanja u anketi su podeljena u nekoliko grupa:

Grupa pitanja Broj pitanja
Demografski podaci 10
Dijagnoza 6
Terapija 12
Dostupnost i pristupacnost zdravstvenih usluga 10
Kvalitet Zivota 12
Ukupno 50

3 U ovom istrazivanju regioni su podeljeni na: Vojvodinu, Beograd, Centralnu Srbiju, Isto¢nu Srbiju, Zapadnu Srbiju, Juznu Srbiju,
Kosovo i Metohiju, tj. u odnosu na dostupnost zdravstvenih usluga, a ne u odnosu na standardne statisti¢ke regione koji se koriste.



Udruzenje je distribuiralo anketu svojim ¢lanovima i ¢lanicama preko dostupnih mreza, mejling lista
i direktno preko zdravstvenih ustanova, a ucesce svih pacijenata u istrazivanju je na dobrovoljnoj bazi
i anonimno. Upitnikom se nisu prikupljali li¢ni podaci ili email adrese ucesnika/ca.

lako je poziv podrazumevao molbu za Sto Sire ucesce pacijenata iz cele Srbije, s obzirom na nacin pri-
kupljanja podataka ne moze se garantovati ravnomerna zastupljenost muskaraca i zena iz razlic¢itih
gradova i mesta u Srbiji. U vezi s tim, najviSe ispitanika/ca je iz regiona Beograda (34,4%) i Vojvodine
(25,2%), dok je najmanje ispitanika iz Isto€éne Srbije (5,3%). |z regiona Kosova i Metohije nije bilo
nijednog odgovora na upitnik. S obzirom na ovakvu regionalnu rasprostranjenost, rezultati odgovo-
ra na pojedina pitanja ukréteni sa regionima iz kojih dolaze ispitanici/ce ne moze se uvek smatrati
reprezentativnim, ali mogu posluziti kao ilustracija pojedinih iskustava i stavova pacijenata.

Region Srbije Ispitanici/ce (u %)
Vojvodina 25,2
Beograd 34,4
Centralna Srbija 7.6
Isto¢na Srbija 53
Zapadna Srbija 13,7
Juzna Srbija 13,7
Kosovo i Metohija (0]

Na upitnik je odgovorila 131 osoba: 41,2% muskaraca i 58,8% Zena. Najvedi broj ispitanika/ca je u sta-
rosnoj kategoriji od 50 do 65 godina (56%), a preko polovine su penzioneri/ke (58%). Nesto vise od
jedne tre¢ine ispitanika/ca navodi da su zaposleni.

STAROST ISPITANIKA/CA AKTIVNOST
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Od ukupnog broja ispitanika/ca koji su u penziji, hjih 36,6% navodi da su u invalidskoj penziji.




a Prihodi i uticaj na kvalitet zivota

Pitanja o prihodima pacijenata i njihovih porodica i uticaju na kvalitet njihovog zivota odabrana su
u odnosu na prethodne teme diskusija ¢lanova i ¢lanica Udruzenja na razliCitim javnim dogadaji-
ma, ali i u odnosu na razgovore sa upravljackim timom Udruzenja. Pitanja su postavljana u razlici-
tim delovima upitnika, poc¢evsi od demografskih podataka do procene i zadovoljstva ispitanika/ca
finansijskom situacijom i moguc¢nostima pokrivanja svih troSkova leCenja. Rezultati na sva pitanja
koja se odnose na ovaj aspekt zivota grupisani su i predstavljeni u ovom posebnom poglavlju.

Najvazniji nalazi:

- Rezultat koji najvise zabrinjava u ovom delu istrazivanja je da ¢ak 40,4% ispitanika/ca ima manje
licne prihode od mese¢ne minimalne zarade u Srbiji (u trenutku popunjavanja upitnika) sto ih
svrstava u grupu populacije koja moze biti u riziku od siromastva.

- Preko polovine ispitanika (54%), odnosno svaki drugi pacijent navodi da prihodi njihovog
domacdinstva uopste ne pokrivaju ili ne pokrivaju sve troskove le€enja. Ovo je posebno izrazeno
kod pacijenata koji zive u regionima Zapadne i Juzne Srbije i kod pacijenata koji su stariji od 65
godina.

- Cak 58% ispitanika/ca navodi da su penzioneri/ke, a od tog broja, 36,6% su u invalidskoj penziji.

- Tek svaki sedmi pacijent je korisnik dodatka za tudu negu i pomoc.

- Pacijenti navode bolju finansijsku situaciju kao jedan od neophodnih uslova za unapredenje
kvaliteta Zivota. Ovaj aspekt je posebno obelezen kod pacijenata iz Juzne i Zapadne Srbije.

Prikaz rezultata

Kada su u pitanju mesecni licni prihodi (ne ukljucujuci prihode drugih ¢lanova domacinstva), najveci
broj ispitanika/ca navodi da njihovi licnhi mesec¢ni prihodi iznose od 45.000 do 80.000 dinara
(38.2%), a nesto manji broj navodi iznos od 25.000 do 45.000 dinara (30,5%). Svaki deseti ispitanik/
ca navodi da nema liénih prihoda ili da su manja od 25.000 dinara. Posebno je zabrinjavajuée sto
¢ak 40,4% ispitanika/ca ima manje prihode od meseéne minimalne zarade. “

4 Minimalna neto zarada u trenutku prikupljanja podataka (mart i april 2024. godine) iznosila je 4552800 dinara, odnosno
47696,00 dihara (Minimalna zarada 2024. godina, Paragraf, dostupno na http://demo.paragraf.rs/demo/documents/editorial/
statistika/02_stat.htm)




ISPITANICI PREMA PRIHODIMA

. nema primanja

. manje od 25.000 dinara

od 25.000 do 45.000 dinara
od 45.000 do 80.000 dinara

preko 80.000 dinara

. ne zeli da odgovori

Ispitanici/ce su procenjivali da li ukupni prihodi njihovog domacdinstva pokrivaju sve troskove nji-
hovog lecenja i vise od polovine potvrduje da prihodi uopste ne ili u maloj meri uspevaju da
pokriju troskove le¢enja.

PRIHODI MOG DOMACINSTVA POKRIVAJU
SVE TROSKOVE MOG LECENJA

‘ uopste ne
® -

donekle

da

. u potpunosti

Veoma niska ocena je najzastupljenija kod pacijenata iz regiona Zapadne i Juzne Srbije. Ovaj po-
datak je u skladu sa pokazateljima razvoja po regionima Srbije. Naime, prema Uredbi o utvrdivanju
jedinstvene liste razvijenosti regiona i jedinica lokalne samouprave, u Srbije je identifikovano 19
devastiranih opstina® a ¢ak 15 od njih se nalaze u regionu Juzne Srbije. Ukupno uéesée regiona Su-
madije i Zapadne Srbije u bruto domacem proizvodu (BDP) iznosi 18,1% dok ucesce regiona Juzne
i IstoCne Srbije iznosi 13,7% Sto je znatno manje od regiona Vojvodine (26,5%) i Beograda (41,7%).
Samim tim jasni su negativniji pokazatelji kvaliteta Zivota, dostupnosti usluga zdravstvene zas-
tite i opste finansijsko-materijalne situacije pacijenata iz razlic¢itih regiona Srbije.

5 Devastirana podrugja: jedinice lokalne samouprave &iji je stepen razvijenosti ispod 50% republi¢kog proseka.
6 Uticaj regionalnog razvoja na demografska kretanja u Srbiji, Drzavna revizorska institucija, 2022. godina.
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Takode, veoma niska ocena mogucnosti da domacinstvo pokrije troskove leCenja zastupljenija je
kod osoba starijih od 65 godina. Treba napomenuti da je stopa rizika od siromastva za osobe starije
od 65 godina ¢ak 22,6 i da je najvisa u odnosu na sve starosne kategorije stanovnistva u Srbiji (24,6
kod zena, 20 kod muskaraca), kao i da je stopa rizika od siromastva kod penzionera 19,7. Vise od
polovine ispitanika/ca (58%) navelo je da su penzioneri/ke, a od tog broja, 36,6% navodi da su u
invalidskoj penziji.”

Invalidska penzija mora da prati bar minimalac u Srbiji. Imamo toliko dodatnih
troskova za lekove, antiloagulasne, vitamine, ishranu.. To mora sistemski da se
resi, ne mogu ja da kupujem ovu pastetu i ovaj parizer, to je strasno i jadno.
(pacijentkinja - uc¢esnica fokus grupe)

Neophodno je pronaci nac¢ine podrske ili direktne programe koji ¢e uticati na bolji polozaj paci-
jenata iz nerazvijenih delova Srbije, posebno onih sa minimalnim ili nikakvim primanjima. To
ne mora nuzno da podrazumeva finansijske transfere vec¢ i obezbedivanje pristupacne i dostupne

zdravstvene usluge, olakSice i druge vidove podrske kako bi uspevali da neometano i dostojanstve-
no pokrivaju troskove svog lecenja.

Samo 14,5% ispitanika u uzorku su korisnici/ce dodatka za tudu negu i pomo¢. Od onih koji nisu
korisnici/ce ovog dodatka, 74,3% navodi da nisu ni aplicirali, dok je 25,7% odbijeno. Iskustva paci-
jenata u procesu apliciranja i dobijanja/odbijanja za dodatak za tudu negu i pomoé pokazu-
ju nepostojanje ujednacene prakse. lako pacijenti uz zahtev i dokumentaciju Komisiji prilazu i
preporuke hematologa, endokrinologa, neuorologa i psihologa Cesto se ove preporuke uopste ne
uzimaju u obazir.

Predala sam zahtev za dodatak za tudu negu i pomoc¢ 2022. godine. Noge su mi bile oteCene,
jedva sam hodala i jedva sam otiSla na komisiju. Doktorka je bila vrlo neljubazna, samo je sa
nekim papirima mlatila. Stojim ispred nje, a ona mi govori ,vi ne mozete, odbijeno je, to da
znate”. Ni da pita kako ste, Sta vas boli, kako funkcionisete. Htela sam da joj pokazem, otkrila sam
stopala da vidi u kakvom su stanju, a ona mi kaze ,ne mogu ja to sada da pogledam, ja imam
posla ovde, procitala sam sve i vi ste odbijeni’. Bukvalno me je izbacila iz kancelarije. (pacijent-
kinja - u¢esnica fokus grupe)

Svaki dinar bi mi znacio, zivim sama. Isla sam i kod psihologa i on je dao misljenje. Oni ne gle-
daju ni tu stranu. Meni je jako tesko da uzimam pare od deteta da platim stan, vodu, struju. Sa
dodatkom bih mogla sve da pokrijem. Tesko mi je, imam psihickih problema, a ni to ne uzimaju
u obzir. (pacijentkinja - ucesnica fokus grupe)

Sam sam se raspitao i ¢itao o dodatku za tudu negu i pomoc. Aplicirao sam tri puta i svaki put
sam bio odbijen, a imao sam i preporuke od hematologa, endokrinologa, neurologa i to sve
nista nije znacilo. Pregledi su smesni, ni na Sta ne lice. Neuropatija je veliki problem. Svi imamo
problem sa depresijom. Imao sam dve transplantacije i samo deset meseci mirovanja i sada
ponovo prolazim kroz istu golgotu. Bolesni smo pa bolesni. Uspemo da se izborimo se za novi
lek, a onda ga jednostavno nema deset dana, prekidamo terapiju. Frustrirajuce je. (pacijent -

7  Siromastvo i socijalna nejednakost, 2022, Republicki zavod za statistiku



Takode, ni iskustva pacijenata koji primaju dodatak za tudu negu i pomoc¢ nisu pozitivna.

Dobijam tudu negu i pomoc¢ na godinu dana. Ali mislim da mi je odobreno samo
zahvaljujuci jako losem fizickom izgledu u tom trenutku. Imam kombinaciju razlicitih
bolesti. Taj doktor u komisiji je jedan bezdusni covek, samo je otaljao to Sto je imao.

(pacijentkinja - uc¢esnica fokus grupe)

U ovom uzorku, 35,9% ispitanika/ca navodi da su zaposleni. Na pitanje da procene svoje zadovoljst-
vo uc¢inkom na poslu, distribucija odgovora, odnosno zadovoljstva je dosta ujednacena. Naime,
35,8% navodi da uopste nisu zadovoljni ili nisu zadovoljni, odnosno daju najnize ocene (1i 2), dok
37.3% navodi da su u potpunosti zadovoljni ili zadovoljni (ocene 4 i 5):

Zadovoljan/na sam svojim ué¢inkom na poslu (u %)

Uopste nisam zadovoljan/na 23,9
Nisam zadovoljan/na 1,9
Donekle sam zadovoljan/na 26,8
Zadovoljan/na sam 17.9
U potpunosti sam zadovoljan/na 19,4

Najvise ocene na ovo pitanje daju osobe starosti od 50 do 65 (srednja ocena 3,12) a nesto nize osobe
od 30 do 50 godina (srednja ocena 2,95).

Multipli mijelom ide u kombinaciji sa drugim teskocama i kako se bolest razvija, tako se
razvijaju i drugi problemi. Imamo i mnogo dodatnih troskova za leCenje i Zivot. | penzi-

Jaiiznos za tudu negu i pomoc su uzasni. (hegovateljica ¢lana porodice - u¢esnica
fokus grupe)

Kada se pogledaju odgovori u odnosu na licne prihode, ali i ukupne prihode domacinstva i mo-
gucnost da se pokriju svi troskovi leCenja, kao i potencijalni rizik od siromastva za pacijente obolele
od multiplog mijeloma, jasno je zasto pacijenti navode da je bolja finansijska situacija jedan od
neophodnih uslova za unapredenje kvaliteta Zivota.

Kao potencijalna reSenja istiCu sistemsko resenje ovih problema u Srbiji, kao Sto je uvodenje
posebnog finansijskog dodatka ili invalidnine za pacijente obolele od retkih bolesti, izjednacavanja
iznosa invalidske penzije sa minimalnom zaradom, konkretnije uvazavanje specificnosti bolesti i
odobravanje dodatka za tudu negu i pomoc¢, produzenje roka za trajanje dodatka za tudu negu
i pomoé. Cinjenica je da su neadekvatni sistemi podrske, nepristupaéan zdravstveni sistem i
neujednacene prakse sistema socijalne zastite dovele do rizika od siromastva za pacijente sa
multiplim mijelomom.




a Dijagnoza

Ova grupa pitanja odnosila se na dijagnozu, odnosno odgovore o tipu bolesti, naj¢eS¢im simpto-
mima pre postavljanja dijagnoze, vremenskom periodu od prvih simptoma do odlaska lekaru i
najzad vremenskom periodu za postavljanje dijagnoze.

Najvazniji nalazi
- Najvedi broj ispitanika/ca (63,4%) navodi da ima MM IgG tip bolesti, dok 22,9% ima MM IgA
tip bolesti.
- Samo 4,6% ispitanika/ca navodi da za dijaghozu ima postavljenu amiloidozu, a ¢ak 83,4%
u ovom uzorku su zene.
- Zabrinjavajuce je sto €ak 43% ispitanika/ca ne zna da li ima bolest visokog rizika. To s
jedne strane govori o dostupnosti informacija, nacina na koji su im informacije o bolesti
predstavljene, transparentnosti. Blagovremena i tacna informisanost moze znacajno uticati
na kvalitet Zivota pacijenata, a ovo je ujedno i oblast koja se moze dodatno istraziti.
- Najceséi simptomi koje su pacijenti oseéali pre postavljanja dijagnoze su bol u kostima
(68,7%) i umor (58,8%). Zene znacajno vise prijavljuju umor (66,2% u odnosu na 48,1% Mus-
karaca) i anemiju (55,8% u odnosu na 33,3% muskaraca).
- Najveci broj pacijenata navodi da je od prvih simptoma do prvog odlaska lekaru proslo
Mmanje od mesec dana ili od 6 do 12 meseci.
- Svaki drugi pacijent navodi da je od inicijalnog odlaska lekaru do postavljanja dijagno-
ze proslo od 1 do 6 meseci (66%). Medutim, svaki peti pacijent je cekao od 6 do 12 meseci
do postavljanja dijagnoze. Ako uzmemo u obzir da je proslo 6 do 12 meseci od prvih simp-
toma do odlaska lekaru, a zatim isto toliko do postavljanja dijagnoze, govorimo o drago-
cenom vremenu koje je moglo biti iskoris¢eno za leCenje, odredivanje adekvatne terapije i
prilagodavanje nacinu zivota.
- Najvedi broj ispitanika/ca iSao je kod tri ili viSe lekara pre nego sto im je uspostavljena
dijagnoza (53,4%).

Prikaz podataka

Tip bolesti udeo
Amiloidoza 4.6%
MM IgG tip 63,4%
MM IgA tip 22,9%
Nesto drugo: 6,9%

Ispitanici/ce su naveli Poems sindrom, Monoklinska gemapatija, 1gG i
IgA, IgM, c90.0 (2 osobe -1,5%), multipli mijelom, BJ kappa CS IIl A, MM

bolest lakih lanaca, BJ kappa CS IlIA, ISS1, R-ISS1
Bez odgovora 2,3%

Od ukupnog broja muskaraca koji su odgovorili na upitnik, najveci broj navodi da ima di-
jagnozu MM IgG tip (63%) i MM IgA tip (25,9%). Veoma je slican i odnos kod Zzena, odnosno
najveci broj navodi da ima dijagnozu MM IgG tip (63,6%) i MM IgA tip (20,8%). U nasem uzorku,
Cak 83,3% pacijenata sa dijagnozom amiloidoze su zenskog pola.




U savremenoj literaturi se navodi da visokorizi¢nih pacijenata ima oko 25%, a niskorizi¢nih 75%.8
Ovaj odnos je drugaciji u odgovorima dobijenim upitnikom, ali treba ga svakako posmatrati kao

ilustraciju, posebno ako uzmemo u obzir da je u ovom istrazivanju najinteresantniji podatak da

najveci broj ispitanika/ca (Cak 43%) ni ne zna da li ima bolest visokog rizika. Neophodno je dodatno

ispitati razloge ovakve situacije.

DA LI IMATE BOLEST VISOKOG RIZIKA?

Kada su u pitanju najcesc¢i simptomi koje su pacijenti osecali pre postavljanja dijagnoze, najcesce
se navodi bol u kostima (68,7%) i umor (58,8%). Zene znacajno vise prijavljuju umor i anemiju pre
postavljanje dijagnoze u odnosu na muskarce i prosek, dok muskarci znacajno vise prijavljuju bol u
kostima i poremecaj bubrega u odnosu na prosek.

SIMPTOMI (pre dijagnoze)
UMOR I 4.1

ANEMIJA
BOL U KOSTIMA

CESTE INFEKCIJE

POREMECAJ RADA I— 13
BUBREGA — 5.9
- m 37
NISTA OD NAVEDENOG g 9
10 20 30 40 50 60 70 80
B Muskarci Zene B Sipmtomi (ukupno)

Svaki sedmi pacijent navodi da je od pojave prvih simptoma do odlaska lekaru proslo od 6 do 12 meseci
ili viSe od 12 meseci. Najcesce je, medutim, proslo manje od mesec dana ili od 6 do 12 meseci (36,6%
ispitanika/ce u oba slucaja).

Najvedi broj ispitanika/ca navodi da je od inicijalnog odlaska lekaru do postavljanja dijagnoze proslo od
1 0od 6 meseci (66%). Medutim, svaki peti pacijent je cekao od 6 do 12 meseci do postavljanja dija

8 Multipli mijelom: predlog dijagnostickih i terapijskih vodica, Srpska mijelomska grupa (SMG)



KOLIKO JE VREMENA PROSLO OD INICIJALNOG ODLASKA
LEKARU DO POSTAVLIJANJA DIJAGNOZE? &

. 1-6 meseci

6 - 12 meseci

. 12 - 24 meseca

viSe od 24 meseca

Postoje znacajne razlike u vremenu od odlaska lekaru do postavljanja dijagnoze u odnosu na deo
Srbije u kojem pacijenti zive, ali ovaj podatak treba oprezno tumaciti s obzirom da geografska ras-
prostranjenost ispitanika/ca nije ravhomerna i reprezentativna. Ipak, ilustracije radi, predstavljamo

podatke:
VREME OD PRVOG ODLASKA LEKARU DO
POSTAVLIJANJA DIJAGNOZE (PO REGIONU)
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Najveci broj ispitanika/ca obisao je tri ili vise lekara pre nego sto im je uspostavljena dijagnoza
(53,4%). Tek svakom petom pacijentu je postavljena dijagnoza po odlasku kod samo jednog lekara.

KOLIKO LEKARA STE OBISLI PRE USPOSTAVLIJANJA DIJAGNOZE?

U odnosu na region u kojem zive ispitanici, predstavicemo samo podatke za uspostavljanje dijag-
noze nakon posete tri i vise lekara, s obzirom na to da je ovaj podatak naj¢esci odgovor i da postoje
znacajne regionalne razlike:

TRI | VISE LEKARA

30
I ]

Vojvodina Beograd Centralna Srbija Isto¢na Srbija Zapadna Srbija Juzna Srbija

@ TRIIVISE LEKARA

Iskustva pacijenata sa razliCitim lekarima i periodom potrebnim za uspostavljanje dijagnoze pokazu-
ju da je neophodno vise raditi na ranom otkrivanju bolesti kako bi se sto pre pocelo sa terapijom.
Ovo podrazumeva i kontinuiran rad i informisanje Sire javnosti o simptomima multiplog mijeloma,
ali i sa lekarima opste prakse na koje su gradani/ke prvo upucéeni kako bi se skratio period ¢ekanja na
dijagnozu i saCuvalo dragoceno vreme za terapije.




U delu upitnika koji se odnosi na terapije, postavljali smo pitanja o trajanju terapije, transplantaciji,
opcijama lecenja koje su pacijenti imali do sada, remisiji i relapsu, kao i o najces¢im nezeljenim
efektima terapije i njihovom uticaju na kvalitet zivota pacijenata. Treba uzeti u obzir da je ovaj deo
istrazivanja ilustrativan i nema nameru da analizira kvalitet terapije ili uticaj terapije na tok lecenja
pacijenta, tacnije ne bavi se zdravstvenim procenama i analizama. Sustina je sagledavanje iskus-
tava pacijenata koji su u¢estvovali u istrazivanju kako bi Udruzenje u sledeéem periodu moglo
kvalitetnije da planira svoje aktivnosti i programe.

Kljucni nalazi:

- Najvedi broj ispitanika/ca je i dalje na terapiji u trenutku popunjavanja upitnika (46,6%).
Od ukupnog broja ispitanika/ca, 67,2% navodi da su bili i sada jesu kandidati za autologu
transplantaciju, a 78,6% njih su vec¢ imali transplantaciju u trenutku popunjavanja upitnika.

- Od raspolozivih opcija za leCenje od trenutka kada im je postavljena dijagnoza do sada,
najcesci odgovori su hemioterapija (90,1% odgovora) i transplantacija (58% odgovora).

+ Kada su u pitanju nezeljeni efekti terapija, pacijenti najéesée navode neuropatiju, bolove

Neuropatija i bolovi u kostima i misSi¢éima su najceséi nezeljeni efekti koje pacijenti
oboleli od multiplog mijeloma navode, ali u isto vreme imaju i najnegativniji uticaj na
fizicko i psihic¢ko stanje pacijenata. lako razumemo da postoje nezeljeni efekti svake terapije,
potrebno je razmisljati o adekvatnim terapijama i aktivnostima za ublazavanje ovih nezeljenih
efekata u cilju unapredenja kvaliteta zZivota pacijenata obolelih od multiplog mijeloma.

Prikaz rezultata:

KOLIKO JE VREMENA PROTEKLO OD POSLEDNJE TERAPIJE? k

. Jos uvek nisam na terapiji

1-6 meseci

. 6 - 12 meseca

viSe od 12 meseca




Od ukupnog broja ispitanika/ca, 67,2% navodi da su bili i sada jesu kandidati za autologu trans-
plantaciju, a 78,6% njih su vec¢ imali transplantaciju u trenutku popunjavanja upitnika dok 18,4%
navodi na nisu, a 3% da su u fazi pripreme. Polovina ispitanika/ca navodi da su imali jednu trans-
plantaciju, 38,3% navodi tandem, a 9,9% da su imali dve transplantacije ali sa razmakom od neko-
liko godina. Od pacijenata koji su imali transplantaciju, 40% navodi da je od transplantacije proslo
do 12 meseci:

KOLIKO JE VREMENA PROSLO OD POSLEDNJE TRANSPLANTACIJE?

. do 12 meseci

od 1do 3 godine

‘ od 3 do 5 godina
od 5do 10 godina

. vise od 10 godina

Od raspolozivih opcija za leCenje od trenutka kada im je postavljena dijagnoza do sada, naj¢esci
odgovori su hemioterapija (90,1% odgovora) i transplantacija (58% odgovora):

NAIJCESCE OPCIJE LECENJA

ZRACENIE I
OPERACIJA _ 13.8

DIJALIZA

“E
reanseiantaca [ -

HEMIOTERAPIA | -
IMUNOLOSKA CILIANA | -
TERAPIJA

NAJCESCE OPCIJE LECENJA



U odnosu na region u kojem zive, postoji samo jedna znacajna razlika, odnosno od ukupnog broja
ispitanika iz Juzne Srbije samo 27,8% navodi da im je ponudena transplantacija kao opcija leCenja
dok se udeo ispitanika/ca u ostalim regionima Srbiji kre¢e od 50% do 68,9% za ovu opciju le¢enja.
Skoro polovina ispitanika/ca navodi da su nakon transplantacije ili drugog nacina le¢enja usli u

remisiju:

DA LI STE NAKON TRANSPLANTACIJE/LECENJA USLI U REMISIJU?
o -
ne

. da, ali ne kompletna

bez odgovora

Ako se podaci ukrste sa odgovorima o tome da li pacijenti imaju visok ili nizak rizik bolesti dobija-
mo sledece podatke:

REMISIJA PO NIVOU RIZIKA BOLESTI

70

20

10

VISOK RIZIK BOLESTI NIZAK RIZIK BOLESTI NE ZNAJU NIVO RIZIKA
B usli u remisiju Il nisu usli u remisiju usli u remisiju, ali ne kompletno

U ovom uzorku, najviSe je pacijenata koji navode da su i dalje u remisiji (45%), a sledeci po
._ucestalosti odgovora su pacijenti koji su u remisiji od dve do pet godina (19%).



KOLIKO DUGO STE U REMISIJI?

manje od 6 meseci

od 6 do 12 meseci

od 12 do 24 meseca

od 2do 5 godina

. i dalje sam u remisiji

Treba ovde navesti da ne postoje znacajne razlike u odgovorima u odnosu na stepen rizika bolesti
ili pol, ali postoje manje razlike kada je u pitanju starost pacijenata.

KOLIKO DUGO STE U REMISIJI (PO STAROSTI)?
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vise od 5 godina i dalje u remisiji

Kada su u pitanju relapsi, najveci broj ispitanika/ca navodi da je imao/la jedan relaps (59.3%).




UKOLIKO STE IMALI
RELAPSE U TOKU LECENJA,
KOLIKO IH JE BILO DO SADA?

Cetiri i vise

Kada su u pitanju nezeljeni efekti terapija, pacijenti najcesce navode neuropatiju, bolove u kosti-
ma i misic¢ima, slabost, poremecaj sna, gubitak kose:

NAIJCESCI NEZELJENI EFEKTI TERAPIJA
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NAJCESCI NEZELJENI EFEKTI TERAPIJA

Od ostalih nezeljenih efekata terapija pacijenti navode i probleme sa radom jetre, poremecaje
krvnog pritiska, poremecaj rada zeluca i creva, grCeve u stopalima, Sakama, nogama, kataraktu kao
posledicu kortikosteroida, povisen Secer, oticanje, poCetak demencije, blage vrtoglavice, nesves-
tice, povremeno podrigivanje, smetnje u ocima.

Skoro svaki treéi pacijent navodi da neuropatija najviSe uti¢e na njegovo/njeno fizi¢ko i psihicko
stanje, dok svaki peti pacijent navodi isto za bolove u kostima i misi¢ima. Kod ovog pitanja, ispitani-
ci/ce su birali samo jedan odgovor.




KOJI NEZELJENI EFEKAT JE IMAO NAJVECI UTICAJ NA VASE FIZICKO | PSIHICKO STANJE?
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. Koji nezeljeni efekat je imao najvedi uticaj na Vase fizicko i psihi¢ko stanje?

Neuropatija i bolovi u kostima i miSi¢ima su najceséi nezeljeni efekti koje pacijenti oboleli od mul-
tiplog mijeloma navode, ali u isto vreme imaju i najnegativniji uticaj na fizicko i psihicko stanje
pacijenata. lako razumemo da postoje nezeljeni efekti svake terapije, potrebno je razmisljati kako
o adekvatnim terapijama i aktivhostima za ublazavanje ovih nezeljenih efekata u cilju unapredenja
kvaliteta zivota pacijenata obolelih od multiplog mijeloma.

Na pitanje koji bi nacin unosa terapije birali pacijenti kada bi bili u moguénosti, najveéi broj navodi da
bi odabrao bilo koju terapiju za koju lekar odluci da je najbolja za trenutno stanje pacijenta. Skoro
je zanemarljiv broj odgovora za kombinovanu terapiju.

UKOLIKO BISTE MOGLI DA BIRATE, DA LI BISTE IZABRALI:

Postoje manja odstupanja u odgovorima pacijenata u odnosu na region u kojem zive, ali bez obzira nz
ove razlike i dalje bi se najveci broj pacijenata odlucio za terapiju koju lekar odredi.

. iskljucivo oralnu terapiju
kombinovanu terapiju

bilo koju terapiju za koju moj
lekar odluci da je najbolja za moje
trenutno stanje

nisam siguran (a)

/




IZBOR TERAPIJE (PO REGIONU)
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Isklju€ivo oralna terapja @ kombinovana @ terapija koju lekar odlu¢i @ nisam siguran/sigurna

S obzirom na to da u drugom delu upitnika o dostupnosti i pristupacnosti zdravstvenih usluga
pacijenti visoko ocenjuju zadovoljstvo komunikacije sa njihovim lekarima hematolozima i nalaze
da bi odabrali terapiju koju lekar preporuci mozemo zakljuciti da ipak postoji visok nivo poverenja
u lekare na koje su pacijenti usmereni.




U ovom delu upitnika, pacijenti su ocenjivali razli¢ite aspekte informisanosti o bolesti, njenom

Dostupnost i pristupacnost zdravstvenih
usluga

razvoju i nacinima le¢enja, komunikaciju sa lekarima, dostupnost tretmana, terapije i podrske
zdravstvenog sistema u Srbiji. Postavljen je set izjava koje su ispitanici/ce procenjivali na skali od 1
(uopste se ne slazem) do 5 (U potpunosti se slazem). U ovom delu ¢emo predstaviti i stavove ispitanika/
ca po slaganju sa odredenom tvrdnjom, ali i po srednjoj oceni za svaku izjavu.

Kljucni rezultati:

- Skoro polovina ispitanika/ca je veoma zadovoljna komunikacijom sa svojim lekarom (48%).
Medutim, treba uzeti u obzir i da je skoro svaki ¢etvrti pacijent nezadovoljan komunikacijom
sa lekarom, $§to moze predstavljati znacajan izazov i za pacijenta i za lekara. Potrebno je do-
datno istraziti razloge i uzroke ovog nezadovoljstva da bi se izvodili jasni zakljucci, ali odgovor se
moze traziti i u odgovorima na sledeca pitanja.

- Primetna je razlika u nivou poverenja u pojedinacne lekare hematologe na koje su pacijenti
upuceni i celokupan zdravstveni sistem u Srbiji, odnosno dostupnost i pristupacnost usluga i
terapija za pacijente sa multiplim mijelomom.

- Cak 41% ispitanika/ca misli da ih njegov/njen tim lekara ne informise blagovremeno o bolesti,
razvoju i nacinima lecenja (19% daje najnizu ocenu 1, a 22% daje ocenu 2). S druge strane, cak
41% ispitanika/ca veoma visoko ocenjuje dostupnost njihovih lekara kada su im potrebni.

- Dosta su porazavajuci odgovori na pitanje da li zdravstveni sistem u Srbiji pruza dovoljnu
podrsku pacijentima sa mutliplim mijelomom (srednja ocena je 2,19 na skali od 1do 5), ali ova
ocena se reflektuje kroz gotovo sve delove upitnika - od inicijalnih odgovora na period i potre-
ban broj lekara za dobijanje dijagnoze, preko zadovoljstva raspolozivim informacijama o toku
bolesti, uslovima u zdravstvenim ustanovama i dostupnosti terapija, do mogucnosti neometa-
nog pokrivanja svih troSkova lecenja.

Prikaz prosecnih ocena za sve izjave:

Prosec¢na ocena

Izjava:

Zajdovoljan/zadovoljna sam komunikacijom sa mojim lekarima (hematolozima). 3,38
Moj tim lekara me pravovremeno informise o bolesti, njenom razvoju, 3,03
nacinima lecenja.

Moji lekari su dostupni kada mi je to potrebno. 318
Zadovoljan/zadovoljna sam dostupnim terapijama za multipli mijelom u Srbiji. 2,77
Terapije i tretmani su mi dostupni u mestu u kojem zivim. 3,03
Uslovi u zdravstvenim ustanovama u mom mestu su zadovoljavajuci. 2,59
Postoji mogucnost psiholoSke podrske u zdravstvenoj ustanovi u mom mestu 175

za pacijente sa multiplim mijelomom.

Smatram da zdravstveni sistem u Srbiji pruza dovoljnu podrsku pacijentima obolelim
od multiplog mijeloma.
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Srednja ocena za zadovoljstvo u komunikaciji sa svojim lekarom iznosi 3,38, a gotovo polovina ispi-
tanika/ca daje visoke ocene za ovu izjavu:

ZADOVOLJAN/A SAM KOMUNIKACIJOM SA MOJIM LEKAROM

. uopste ne

e

n
. donekle
d

a

u potpunosti

Najvise ocene daju ispitanici/ce iz regiona Centralne Srbije (srednja ocena 4) i Zapadne Srbije
(srednja ocena 3,94), a najnizu ocenu daju ispitanici iz Juzne Srbije (srednja ocena 3). Takode,
muskarci ocenjuju ovu izjavu sa nesto viSsom ocenom (3,67 je srednja ocena) u odnosu na zene
(3,18). Pacijenti preko 65 godina daju najvise ocene, ali ne postoje znacajne razlike u odnosu na
ispitanike/ce iz ostalih starosnih grupa.

Na izjavu ,moj tim lekara me pravovremeno informise o bolesti, njenom razvoju, nacinima lecenja’,
ispitanici/ce daju srednju ocenu 3,03, a dostupnost lekara kad su im potrebni pacijenti ocenjuju

srednjom ocenom 3,18.

MOJ TIM LEKARA ME PRAVOVREMENO MOJI LEKARI SU DOSTUPNI
INFORMISE O BOLESTI, NJENOM RAZVOJU KADA SU MI POTREBNI
I NACINIMA LECENJA




Ispitanici/ce koji imaju preko 65 godina daju najvise ocene u oba odgovora, posebno u odnosu
na pacijente starosti od 50 do 65 koji daju znacajno nize ocene (ocene ispod 3). Takode, U svim
odgovorima muskarci daju pozitivnije i viSe ocene u odnosu na zene, a ako pogledamo regionalnu
podeljenost, ispitanici/ce iz Zapadne Srbije daju najvise ocene za razliku od ispitanika/ca iz Juzne
Srbije koji daju najnize ocene po svim oblastima (ispod 3).

Tek 28,3% ispitanika je zadovoljno (u potpunosti zadovoljno i zadovoljno) dostupnim terapijama za
multipli mijelom u Srbiji, dok skoro polovina ovaj aspekt ocenjuje najnizim ocenama (1i 2). Osim
u regionima IstoCne i Zapadne Srbije, u svim drugim regionima prosecna ocena zadovoljstva dos-
tupnim terapijama je najc¢esce oko 2 ili nize.

ZADOVOLJAN/NA SAM DOSTUPNIM TERAPIJAMA ZA MULTIPLI MIJELOM U SRBIJI

u potpunosti

Za dostupnost terapija i tretmana u mestu u kojem zive, pacijenti su dali prosecnu ocenu 3,03. Medu-
tim, postoji znac¢ajna regionalna razlika koja i uti¢e na ovu proseénu ocenu. Naime, ispitanici/ce iz
Beograda daju prosecnu ocenu 4,49 dok pacijenti iz svih drugih regiona u Srbiji daju ocenu 2 ili ispod 2
(na primer, 2,24 u Vojvodini, 1,86 u Istocnoj Srbiji, 2,05 u Zapadnoj Srbiji). OCigledna je neravnopravnost
u dostupnosti terapija i tretmana za pacijente obolele od multiplog mijeloma koji zive u svim ostalim
delovima Srbije osim u Beogradu i ovo je vazno pitanje koje zdravstveni sistem i donosioci odluka u
Srbiji moraju da reSavaju. lako je jasno da mozda specijalizovane usluge za multipli mijelom ne mogu
postojati u svakom gradu u Srbiji, neophodno je pronaci nacin da budu bolje regionalno rasporedene.
Gotovo polovina ispitanika/ca ocenjuje uslove u zdravstvenim ustanovama u njihovom mestu stano-
vanja najnizim ocenama (1i 2).

USLOVI U ZDRAVSTVENIM USTANOVAMA U MOM MESTU SU ZADOVOLIJAVAJUCI




| kod ove izjave postoje znacajne razlike u odnosu na starost ispitanika/ca i region Srbije u kojem
Zive. Kao i kod odgovora na ostala pitanja, ispitanici/ce stariji od 65 godina daju znacajno vise ocene (za
jedan poen) u odnosu na ispitanike/ce u starosnoj grupi od 50 do 65. Takode, pacijenti iz Beograda daju
daleko viSu ocenu (srednja ocena 3,47) uslovima u zdravstvenim ustanovama u odnosu na pacijente iz
svih drugih regiona u Srbiji (na primer, srednju ocenu 1,71 daju ispitanici iz Istocne Srbije, 2,06 iz Vojvo-
dine, 2,39 iz Zapadne Srbije, 2,40 iz Centralne Srbije, 2,61 iz Juzne Srbije).

Posebno su porazavaju¢e ocene pacijenata o raspolozivoj psiholoskoj podrsci pacijentima u
zdravstvenim ustanovama u mestu stanovanja. Cak 77% ispitanika/ca daje najnize ocene za dos-
tupnost ove usluge (ocene 1i 2), a samo 5,3% daje visoke ocene i to se uglavhom odnosi na paci-
jente iz Beograda.

Sve u svemu, pacijenti u najvecem broju smatraju da zdravstveni sistem u Srbiji ne pruza dovoljnu po-
drSku pacijentima obolelim od multiplog mijeloma, odnosno ¢ak 61% pacijenata daje najnize ocene
na ovo pitanje (srednja ocena je 2,19). Tek svaki dvadeseti pacijent daje najviSu ocenu u ovom domenui.

ZDRAVSTVENI SISTEM U SRBIJI PRUZA DOVOLINU PODRSKU PACIJENTIMA
SA MULTIPLIM MIJELOMOM

| u odgovorima na ovo pitanje postoje razlike u odnosu na pol ispitanika/ca, odnosno muskarci daju
nesto vise ocene nego zene, ali su te ocene svakako ispod 3 (srednju ocenu 2,52 daju muskarci, dok zene
daju srednju ocenu 1,96). Kod ove izjave nema znacajnih razlika u odnosu na region u kojem pacijenti
Zive niti u odnosu na to da li imaju bolest visokog ili niskog rizika - opSta ocena podrske koju dobijaju
od celokupnog zdravstvenog sistema je veoma losa.

Pitali smo pacijente da li bi koristili uslugu onlajn pregleda ili konsultacija sa lekarom, ukoliko bi ona
postojala i preko polovine pacijenata (52,7%) daje pozitivan odgovor, odnosno ¢ak 26% ispitanika/ca
navodi da bi mogucénost onlajn pregleda u potpunosti uticala na kvalitet zivota (naj¢es¢i odgovor).




MOGUCNOST ONLAJN PREGLEDA BI POZITIVNO
UTICALA NA KVALITET MOG ZIVOTA

u potpunosti

Cak 41,2% ispitanika/ca procenjuje da bi ova vrsta usluge pozitivno uticala na kvalitet njihovog Zivo-
ta (ocene 4 i 5) dok jedna trec¢ina negativno ocenjuje ovu opciju. Nismo postavljali dodatna pitanja, odnos-
no nismo trazili pojasnjenja odgovora tako da negativni odgovori ne moraju nuzno da znace da pacijenti
uopste ne zele ovakvu opciju konsultacija ili podrske, vec postoji mogucnost da nemaju dovoljno informacija

o funkcionisanju onlajn pregleda ili nemaju digitalne vestine za onlajn preglede.




a Kvalitet zivota

Poslednji deo upitnika odnosi se na procene ispitanika/ca o redovnim fiziékim aktivnostima,
ishrani, koncentraciji, mobilnosti i pokretljivosti, zadovoljstvu u¢inka na poslu i zadovoljstvu
drustvenim zivotom. Takode, ova pitanja bave se i podrskom koju pacijenti dobijaju u svakodnev-
nom zivotu, informisanjem, ali i procenom najvaznijih aspekata i aktivnostima koje bi uticale na
poboljSanje zivota pacijenata obolelih od multiplog mijeloma.

Najvazniji nalazi:

- Skoro polovina ispitanika/ca (45,8%) veoma visoko procenjuje izjavu da se redovno bave
preporucenim fizickim aktivnostima, dok 51,2% navodi da su prilagodili ishranu svom tre-
nutnom fizickom i zdravstvenom stanju.

- €ak 57,3% pacijenata sa multiplim mijelomom navodi da uspevaju da se koncentriéu prili-
kom obavljanja svakodnevnih aktivnosti, dok jedna trec¢ina procenjuje ovu oblast prosecnom
ocenom.

- Svaki drugi pacijent navodi da bolest u potpunosti ili u velikoj meri utice na mobilnost i
pokretljivost, a ovo je posebno izrazeno kod osoba koje imaju bolest visokog rizika i kod oso-
ba starijih od 65 godina i sigurno je da ovaj aspekt Zivota znac¢ajno uti¢e na kvalitet Zivota,
ali i na potrebe za podrskom.

- Skoro svi ispitanici/ce navode da im je porodica najveéa podrska (91,6% odgovora), a za-
tim drugi pacijenti i ¢lanovi/ce Udruzenja, dok su prijatelji na tre¢em mestu po ucestalosti
odgovora. Treba napomenuti da je oslanjanje na sebe i sopstvene strategije, takode, veoma
zastupljen odgovor, pogotovo kod Zena.

+ Prose¢na ocena zadovoljstva svojim drustvenim Zivotom je 3,15, ali, skoro svaki cetvrti
pacijent je veoma nezadovoljan ili nezadovoljan svojim drustvenim zivotom.

- Ispitanici/ce se o toku bolesti i terapijama najc¢esce informisu u Udruzenju i od svojih lekara,
ali skoro polovina smatra da nema dovoljno informacija o multiplom mijelomu na srps-
kom jeziku. Ovo ujedno moze biti i preporuka i prilika za Udruzenje da u slede¢em periodu
radi vise na obezbedivanju informacija, prilika za ucenje, prevodenje i objavljivanje razlicitih
tekstova i savremene literature o multiplom mijelomu.

- Klju¢ni preduslovi za unapredenje kvaliteta svakodnevnog Zivota pacijenata sa multiplim
mijelomom u Srbiji su:

1) bolja finansijska situacija,

2) bolja terapija,

3) viSe informacija o toku bolesti i leCenja,

4) blize i dostupne zdravstvene usluge.
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a Psihofizicko stanje i svakodnevni zivot

Svaki drugi ispitanik/ca veoma visoko ocenjuje svoje redovne i preporucene fizicke aktivhosti isto
kao i ¢injenicu da su prilagodili ishranu trenutnom zdravstvenom stanju:

8,4
53 38 I 6,9

UOPSTE NE NE DONEKLE U POTPUNOSTI

redovno se bavim preporuc¢enim . prilagodio/la sam ishranu ‘ uspevam da se koncentriSem
prilikom obavljanja svakodnevnih

fizickim aktvnostima . ;
aktivnosti

Ni na jedan odgovor na ova pitanja ne postoje znacajne razlike u odnosu na pol ispitanika/ca,
region u kojem zive ili cinjenicu da imaju bolest visokog ili niskog rizika. Postoji manja razlika
u srednjoj oceni muskaraca za bavljenje preporucenim fizickim aktivnostima u odnosu na zene
(srednja ocena za muskarce 3,00 dok je srednja ocena za Zene 3,40), kao i neSto niza ocena na ovo
pitanje za osobe starije od 65 godine, ali je ovaj odgovor ocekivan.

Svaki drugi pacijent navodi da bolest u potpunosti ili u velikoj meri uti¢e na mobilnost i pokretlji-
vost, a ovo je posebno izrazeno kod osoba koje imaju bolest visokog rizika i kod osoba starijih
od 65 godina.

Ispitanici/ce daju prose¢nu ocenu za zadovoljstvo svojim drustvenim zZivotom (prose¢na ocena 3,15).
Medutim, skoro svaki Cetvrti pacijent je veoma nezadovoljan ili nezadovoljan svojim drustvenim
zivotom. Treba, naravno, razumeti da se ovo pitanje odnosilo na zadovoljstvo drustvenim Zivotom
u kontekstu stanja bolesti i uticaja na kvalitet zivota.




a Podrska i informisanost

Skoro svi ispitanici/ce navode da im je porodica najveca podrska (91,6% odgovora). Po ucestalo-
sti odgovora, na drugom mestu je podrska drugih ¢lanova Udruzenja i drugih pacijenata (45,1%
odgovora), a na tre¢em mestu prijatelji (31,3% odgovora). Medutim, zna€ajno je zastupljenai iz-
java da se pacijenti najviSe oslanjaju na sebe i sopstvene strategije i postoji znacajna razlika u
odgovorima zena i muskaraca. Po ucestalosti odgovora na ovo pitanje, zene duplo vise navode da
se oslanjaju na sebe:

NAIJVISE SE OSLANJAM NA SEBE | SOPSTVENE STRATEGIJE
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. NAJVISE SE OSLANJAM NA SEBE | SOPSTVENE STRATEGIJE

Ispitanici/ce navode da se o toku bolesti i terapijama naj¢esée informisu u Udruzenju (63,4% zastu-
pljenost odgovora) ili od lekara (51,9% odgovora).

NAIJCESCE SE INFORMISEM:
I 29.6
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Skoro polovina ispitanika/ca smatra da hema dovoljno informacija o multiplom mijelomu na srpskom
jeziku (42%), dok neSto manje misli da ima dovoljno (35,9%). Treba uzeti u obzir i podatak da svaki peti
ispitanik/ca ne zna odgovor na ovo pitanje.
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Uslovi za poboljsanje kvaliteta svakodnevnog
zivota

Ispitanici su istakli nekoliko kljuénih aspekata za unapredenje kvaliteta svakodnevnog Zivota:
1) bolja finansijska situacija, 2) bolja terapija, 3) vise informacija o toku bolesti i leCenja, 4) blize i
dostupne zdravstvene usluge.

NEOPHODNI PREDUSLOVI ZA UNAPREDENJE KVALITETA ZIVOTA
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Procena da je bolja finansijska situacija najvaznija za unapredenje kvaliteta svakodnevnog
Zivota je najzastupljeniji u odgovorima muskarci (64,8% odgovora) dok je kod Zena zastupljeniji
odgovor da je najvaznija bolja terapija (63,6% odgovora).

NAJVAZNIJI USLOVI ZA UNAPREDENJE KVALITETA ZIVOTA
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Postoje znacajne regionalne razlike po prioritizaciji razlicitih aspekata unapredenja zivota. U
regionima koji su siromasniji i nemaju zadovoljavajuci pristup zdravstvenim uslugama, ovi aspekti
su daleko vise zastupljeni i vazni. S druge strane, za pacijente iz regiona Beograda dostupnost uslu-
ga ne predstavlja veliki problem, a veca je potreba za vise informacija o toku bolesti i terapijama.

NEOPHODNI PREDUSLOVI PO REGIONU ZA UNAPREDENIJE

77.8

BOLJA FINANSIISKA BLIZE | DOSTUPNE VISE INFORMACIJA O TOKU
SITUACIJA ZDRAVSTVENE USLUGE BOLESTI | TERAPIJAMA

Vojvodina . Beograd . Centralna Srbija . Isto¢na Srbija Zapadna Srbija Juzna Srbija




a Zakljucci i preporuke istrazivanja

Posmatrajuci i analizirajudi iskustva pacijenata koji su ucestvovali u istrazivanju, primetno je kon-
tinuirano nezadovoljstvo razli¢itim aspektima dostupnosti i pristupa¢nosti usluga i podrske
koje utice na kvalitet svakodnevnog zivota pacijenata. Situacija da od prvih simptoma do dobijanje
dijagnoze moze da prode godinu danaiili vise, kao i da pacijenti u proseku obidu tri i vise lekara pre
postavljanja dijagnoze znacajno utice na dobrobit i pravovremeno dobijanje terapije. lako je jasno
da odredene terapije izazivaju nezeljene efekte, a ne ulazeci u kvalitet terapije, vazno je promisliti
na koji nacin ti efekti mogu biti umanjeni ili olakSani kako bi se unapredio kvalitet svakodnevnog
zivota pacijenata. Naime, svaki drugi pacijent navodi da bolest u potpunosti ili u velikoj meri utice
na mobilnost i pokretljivost, a ovo je posebno izrazeno kod osoba koje imaju bolest visokog rizika i
kod osoba starijih od 65 godina i sigurno je da ovaj aspekt zivota znacajno utice na kvalitet zivota,
ali i na potrebe za podrskom.

Postoji visok nivo poverenja u lekare hematologe, sto je jasno iz odgovora o zadovoljstvu komu-
nikacijom sa lekarom ili o poverenju u odabrane terapije, ali istovremeno postoji nezadovoljstvo
u vezi sa dostupnim terapijama za multipli mijelom u Srbiji, dostupnim terapijama, uslugama i
podrskama u mestu stanovanja, uslovima u zdravstvenim ustanovama. Ovo je najociglednije u ops-
toj negativnoj proceni na pitanje da li zdravstveni sistem pruza dovoljnu podrsku pacijentima sa
multiplim mijelomom (srednja ocena je 2,19), a gotovo polovina ispitanika/ca daje najnize ocene u
ovoj oblasti. Postoji znacajna regionalna razlika u proceni dostupnosti terapija i programa podrske
Sto je ujedno i sistemsko pitanje na koje institucije moraju da pronadu institucionalne odgovore.
Dostupnost terapija, razlicitin programa podrske i mogucnosti dobijanja informacija su gotovo
dvostruko vise za pacijente iz Beograda u odnosu na sve druge regione u Srbiji, a posebno za
pacijente koji zive u regionima Juzne Srbije i Zapadne Srbije. Psiholoska podrska je gotovo nepos-
tojeca u najvecem broju zdravstvenih ustanova u mestima u kojima pacijenti zive, a potvrdena je po-
treba za ovom vrstom podrske, posebno u savladavanju i razumevanju uticaja i posledica dijagnoze i
terapije na kvalitet svakodnevnog zivota.

Ispitanici/ce daju srednju ocenu na izjavu da ih njihov tim lekara pravovremeno informise o bolesti,
njenom razvoju i nacinima leCenja. Takode, navode da se o toku bolesti i terapijama najcesce in-
formisu u Udruzenju i od svojih lekara, ali skoro polovina smatra da nema dovoljno informacija o
multiplom mijelomu na srpskom jeziku. Ovo ujedno moze biti i preporuka i prilika za Udruzenje
da u sledeéem periodu radi viSe na obezbedivanju informacija, prilika za ucenje, prevodenju i
objavljivanju razliCitih tekstova i savremene literature o multiplom mijelomu.

Prema oceni pacijenata koji jesu najrelevantniji za sagledavanje potreba i davanje preporuka za
unapredenje kvaliteta svakodnevnog zivota, kljucni preduslovi u Srbiji su:

1. Bolja finansijska situacija pacijenata i njihovih porodica kako bi mogli neometano da
pokriju sve troskove leCenja i terapije, ali i dodatne zahteve bolesti koji utiCu na svakodnevni
zivot. Cak 40% ispitanika/ca ima licne prihode nize od minimalne zarade u Srbiji, a vise od
polovine potvrduje da prihodi njihovog domacinstva uopste ne ili u maloj meri uspevaju da
pokriju troskove leCenja.

2. Inovativne i savremene terapije za multipli mijelom.
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3. Ravnomerno rasporedene zdravstvene usluge u svim regionima Srbije koje mogu da
odgovore na nacela dostupnosti i pristupacnosti zdravstvenog sistem u Srbiji. Takode, dos-
tupnost usluga i podrske utiCe i na smanjenje troSkova za pacijente i bolji kvalitet svakod-
nevnog zivota.

4. VisSe dostupnih i jednostavnih informacija o toku bolesti i leCenja kako od tima lekara
tako i od Udruzenja.

Pitanje informisanosti pacijenata moze biti jedno od strateskih opredeljenja Udruzenja, ali se
istovremeno ne sme posmatrati kao isklju¢iva odgovornost zato Sto institucije sistema imaju
obavezu da pravovremeno, jasno i transparentno informisu pacijente o svim aspektima dijagno-
ze, terapije i leCenja. Ostali neophodni uslovi za unapredenje kvaliteta Zivota pacijenata sa muilti-
plim mijelomom, odnosno unapredenje finansijsko-materijalne situacije, dostupne i pristupacne
usluge i podrske, inovativne i savremene terapije za multipli mijelom su sistemska pitanja na koje
institucije moraju da pronadu institucionalna reSenja i odgovore.

Ovo istrazivanje podrzala je kompanija

O Amicus

a Swixx BioPharma company
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