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Wprowadzenie

W ostatniej dekadzie nastgpit istotny postep w opiece onkologicznej. Ze wzgledu na
wzrost czestosci zachorowan na nowotwory, rzady i systemy opieki zdrowotnej na catym
Swiecie pracujg nad rozwigzaniami, ktére umozliwityby zapewnienie odpowiedniej opieki
nad chorymi. W debacie na temat opieki onkologicznej na pierwszy plan wysuwajg sie
efektywnosc¢ systemoéw opieki zdrowotnej oraz dostepnosé diagnostyki i leczenia. Warto
podkredli¢, ze juz samo zaprzestanie prowadzenia zbednych czy nieefektywnych inter-
wencji medycznych moze skutkowaé wydtuzeniem o okoto 2 lata Sredniej oczekiwanej
dtugosci zycia w krajach uprzemystowionych. Eksperci z zakresu ochrony zdrowia staraja
sie zidentyfikowa¢ obszary, w ktérych marnotrawionych jest najwiecej zasobdw.
Nastepnie dazg do opracowania optymalnych Sciezek postepowania, prowadzacych
do podniesienia jakosci i stabilnos$ci opieki onkologicznej.

Niestety, perspektywa pacjenta jest zbyt rzadko brana pod uwage w rozwazaniach
na temat wartosci i wydajnosci systemu opieki onkologicznej. Definicje, ktore sg uzywane
w debacie publicznej, tworzone s3 najczesciej przez ekonomistéw i pracownikéw stuzby
zdrowia w oderwaniu od perspektywy pacjentéw. Zas$ wyniki tych dyskusji nierzadko
opierajg sie wytacznie na liczbach i pomiarach, bez uwzgledniania aspektéw leczenia
istotnych dla chorych. Tymczasem to wtasdnie pacjenci moga najpetniej ocenié, jak opieka
onkologiczna wptywa na stan ich zdrowia, w tym samopoczucia fizycznego, emocjonal-
nego i psychicznego. Bez uwzgledniania perspektywy pacjentéw ocena systemu ochrony
zdrowia jest niepetna.

All.Can definiuje nieefektywno$é jako alokacje zasobow, ktéra nie koncentruje sie
na tym, co ma znaczenie dla pacjentéw. Celem jest znalezienie rozwigzan, ktére przy-
czynia sie do poprawy efektywnosci opieki onkologicznej. Aby poszukiwaniom tym nadaé
witasciwy kierunek, potrzebne jest lepsze zrozumienie, w ktdérych obszarach pacjenci
odczuwaja braki. Pomoze to wypracowaé praktyczne rozwigzania majace na celu zaspo-
kojenie potrzeb i brakdw w opiece onkologiczne;j.

Badanie ankietowe opinii pacjentow onkologicznych All.Can zostato zaprojektowane
w taki sposéb, aby pozna¢ miejsca w systemie opieki, w ktérych wystapity znaczace
braki. W przysztosci pozwoli to na wyznaczenie priorytetowych obszaréw zmian
w systemie i podniesienie jakosci opieki onkologiczne;j.

W ankiecie wzieto udziat prawie 4000 oso6b z 10 krajow, w tym 1135 (29%) pacjentow
z Polski. Jest to najwieksze miedzynarodowe badanie zaprojektowane w celu poznania
opinii pacjentéw na temat jakosci opieki onkologicznej. Mamy nadzieje, ze zebrane
odpowiedzi i wnioski przyczynia sie do podniesienia efektywnosci i stabilnos$ci opieki
onkologicznej.

Wprowadzenie



Niniejszy raport przedstawia wyniki opracowane na podstawie odpowiedzi polskich
pacjentow. Dane zostaty zaprezentowane w formie wykreséow i zostaty uzupetnione
wypowiedziami pacjentéw. Analiza wynikéw odpowiedzi wszystkich oséb biorgcych
udziat w badaniu dostepna jest na stronie internetowej All.Can Polska - wwwe.all-can.pl.

Wyniki miedzynarodowego badania ankietowego All.Can - odpowiedzi respondentéw z Polski



Kluczowe wyniki

Diagnozaileczenie

e U wiecej niz jednej czwartej polskich respondentow (27%) nowotwér zostat
zdiagnozowany jako inna choroba - wstepnie lub wielokrotnie

e Jedynie u 2% chorych nowotwor zostat wykryty podczas badan wykonywanych przez
lekarzy medycyny pracy

e Jedna na osiem o0séb chorych na raka (12%) musiata czekaé¢ na diagnoze od trzech
do szesciu miesiecy (od pierwszej wizyty u lekarza, szukajagc pomocy w problemach
zdrowotnych spowodowanych przez raka)

e Jedna czwarta (25%) respondentow czekata ponad 2 miesigce na rozpoczecie leczenia
(od wstepnej diagnozy)

e Dwie trzecie (63%) respondentow uznato, ze nie uzyskato wystarczajacych informacji

— o mozliwych opcjach leczenia raka, w tym leczeniu nierefundowanym lub dostepnym

7 w innych osrodkach w catej Polsce. 14% biorgcych udziat w ankiecie uznato, ze otrzy-
mato wystarczajace informacje na temat opcji leczenia

6
/ Obciazenia finansowe
/

= e Prawie potowa (48%) polskich respondentow zgtosita fakt optacenia czesci swojej
opieki onkologicznej

e 63% 0s6b biorgcych udziat w ankiecie stwierdzito, ze musiato kupowa¢ dodatkowe leki
i Swiadczenia

e 43% poniosto straty finansowe z powodu nieobecnosci w pracy

Brak efektywnosci

e Ponad jedna czwarta (27%) polskich respondentéw uznata, Zze na obnizenie efektyw-
nosci procesu leczenia najbardziej wptywajg wystepujgce dziatania niepozadane

e 18% polskich respondentéw uznato za najbardziej wptywajace na obnizenie efektyw-
nosci procesu leczenia radzenie sobie z psychologicznymi aspektami choroby

Kluczowe wyniki



Wsparcie i dostep do informacji

e Ponad potowa respondentéw (53%) stwierdzita, ze nie otrzymata (az 31%) wystarcza-
jacych informacji lub nie byta w stanie zrozumie¢ dostarczonych informacji na temat
opieki i leczenia (22%)

e Zdaniem potowy respondentéw (50%) podczas terapii nie mieli oni dostepu do innych
specjalistow wspierajacych w zakresie leczenia nowotwordw (tj. dietetykow, fizjotera-
peutow lub psychologow)

e Az 41% pacjentdow nie odczuwato wsparcia psychologicznego ze strony personelu
placéwki, w ktorej byli leczeni

e 35% chorych nigdy nie otrzymato wystarczajacego wsparcia, aby radzi¢ sobie z wyste-
pujacymi skutkami ubocznymi terapii

e Siedem na dziesie¢ 0sdb (69%) uwazato, ze nie otrzymato wystarczajacych informacji
na temat radzenia sobie z bélem lub otrzymywato je tylko czasami

e Trzy czwarte respondentow (75%) nie otrzymato zadnych informacji o grupach pac-
jentéw i organizacjach charytatywnych, ktére mogtyby udzieli¢ im wsparcia w chorobie

Wyniki miedzynarodowego badania ankietowego All.Can - odpowiedzi respondentéw z Polski



Whioski i rekomendacje

Whioski i rekomendacje przygotowane zostaty na podstawie wynikéw ankiety przez
Cztonkow Grupy Sterujacej All.Can Polska w porozumieniu z organizacjami pacjenckimi,
ktére wziety udziat w ankiecie. Wskazuja obszary wymagajace pilnej poprawy, dzieki
ktérym system mogtby sie stac bardziej przyjazny dla pacjenta.

Whioski

1. Konieczne jest podjecie dziatan zmierzajacych do skrdcenia $Sciezki pacjenta
od diagnozy do leczenia.

2. Czeste btedy, brak standaryzacji, ponowne wykonywanie tych samych badan dia-
gnostycznych wydtuzajg czas tego procesu, zwiekszajg koszty na etapie diagnostyki
i leczenia.

3. Pacjenci nie otrzymuja w wystarczajgcym stopniu informacji na temat wszystkich
istniejagcych opcji terapeutycznych, réwniez tych nierefundowanych. Uniemozliwia
to Swiadome podjecie decyzji, co do zastosowanej terapii. Brak petnej informacji
o sposobach leczenia narusza art. 16 ustawy o prawach pacjenta, zgodnie z ktérym
pacjent ma prawo do wyrazenia zgody lub odmowy udzielenia $wiadczen zdrowot-
nych po uzyskaniu wskazanych prawem informacji.

4. Pacjent czesto nie otrzymuje lub nie rozumie informacji o mozliwych dziataniach
ubocznych, dziataniach niepozadanych i sposobach radzenia sobie z nimi.

5. Pacjent czesto nie otrzymuje lub nie rozumie informacji na temat sposobdéw
radzenia sobie z bélem.

6. Z perspektywy ankietowanych, personel medyczny nie ma wystarczajgcych umie-
jetnosci do prowadzenia skutecznej komunikacji z chorymi i ich bliskimi.

7. Nie wszyscy pacjenci maja dostep do konsultacji psychologicznej, co ma szczegdlne
znaczenie bezposrednio po uzyskaniu diagnozy.

8. Pacjenci majg ograniczony dostep do Informacji na temat organizacji pacjentéw i ich
aktywnosci wspierajacych chorych.

Whioski i rekomendacje



Rekomendacje

ad 1. Wprowadzenie koordynacji opieki od diagnozy, przez leczenie i rehabilitacje, komplek-
sowosc leczenia i jego referencyjno$é np. poprzez tworzenie tzw. Cancer Unitow.

ad 2. Standaryzacja i poprawa jakosci badan diagnostycznych:
e Akredytacja placowek prowadzacych badania diagnostyczne.
e Standaryzacja opiséw badan diagnostycznych.
e Odrebna wycena panelu badan diagnostycznych, pozwalajaca na wiaczenie
witasciwego leczenia.
e Wyznaczenie instytucji odpowiedzialnej za kontrole prawidtowosci pobierania,
transportu i przechowywania materiatu diagnostycznego, zgodnie ze standardami.

ad 3. Wprowadzenie obowigzku przekazywania pacjentowi przez lekarza informacji
na temat wszystkich dostepnych metod leczenia, w oparciu o aktualng wiedze
medyczna (EBM).

ad 4. Zapewnienie przekazania zrozumiatych informacji:

e Personel medyczny powinien upewniac sie, czy pacjent rozumie przekazywane
informacje, wskazane jest wykorzystanie materiatéw informacyjnych i edukacyj-
nych, ktére chorzy i ich bliscy mogg zabra¢ do domu.

e Na kazdym oddziale powinien by¢ wyznaczony przedstawiciel personelu
medycznego odpowiedzialny za udzielanie informacji pacjentom na temat dziatan
niepozadanych.

ad 5. Leczenie bdlu:

e Kazdy szpital powinien zapewni¢ mozliwos¢ konsultacji ze specjalistg w zakresie
leczenia bélu w ramach realizowanych $wiadczen.

e Kazdy lekarz powinien realizowac obowigzek wynikajacy z ustawy o prawach
pacjenta - konieczno$¢ usmierzania bolu i ulgi w cierpieniu.

e Potrzebna jest szersza edukacja z zakresu leczenia bélu wsréd onkologéw
i innych specjalistow.

e Zasadna jest lepsza wycena procedury leczenia bélu.

ad 6. Zakres edukacji personelu medycznego:
e W programie studidéw medycznych i rezydentury powinien by¢ ktadziony
wiekszy nacisk na praktyczng nauke komunikacji lekarz-pacjent.
e Towarzystwa naukowe w ramach dziatan statutowych powinny wprowadzi¢
cykliczne szkolenia z zasad skutecznej komunikacji z pacjentem.

ad 7. Przekazywanie pacjentowi przez lekarza informacji na temat mozliwosci konsultacji
psychologicznej - w ramach danej lub innej, wskazanej placéwki - bezposrednio
po przedstawieniu diagnozy.

ad 8. Udostepnianie organizacjom pacjenckim bezptatnego miejsca na materiaty eduka-
cyjne, tatwo dostepne dla pacjentdéw, przez kazdg placowke medyczna.

Wyniki miedzynarodowego badania ankietowego All.Can - odpowiedzi respondentéw z Polski




Wyniki

UWAGA Wartosci procentowe sg obliczane po wytaczeniu respondentéw, ktorzy nie odpowiedzieli na dane
pytanie. Wszystkie wartosci procentowe sg zaokraglane do liczb catkowitych, a zatem suma wartosci pro-
centowych dla wszystkich odpowiedzi na dane pytanie moze nie by¢ réwna 100%. Liczba respondentdw,
ktérzy nie odpowiedzieli na dane pytanie jest prezentowana w kategorii ,brak odpowiedzi”. Niektére odpo-
wiedzi przedstawione s3g kursywq. Te wartosci liczbowe zostaty przeliczone z wytaczeniem tych odpowiedzi,
ktore nie odzwierciedlaty sytuacji pacjenta. Na przyktad w pytaniu 8. Jak dfugo trwato ustalenie ostatecznej
diagnozy choroby od pierwszej wizyty lekarskiej?, w ktorym odpowiedzi ,Nie wiem/nie pamietam” i ,Brak odpo-
wiedzi” zostaty wytaczone z obliczen.

O respondentach

1. Czy wypetnia Pan/Pani kwestionariusz w swoim imieniu czy kogos innego?

935)85%

W swoim imieniu

(168)

W imieniu kogo$ innego

2. Prosze podac wiek (liczony od roku urodzenia)

10
(n) |
ponizej 16 9 1% |
— 1624 18 2%

25-34 77 7%

35-44 186 17%

45-54 224 21%

55-64 318 30%

65-74 200 19%

75-84 36 3%

85+ 2 0%

Poza skalg 7 1%

Brak odpowiedzi 58

3. Prosze podac ptec

(189) 17% 8 2 (929)

Mezczyzna Kobieta

(1)

Inna

Wyniki



4. W ktorym wojewéddztwie Pan/Pani mieszka?

(n)
dolnoslaskie 87

kujawsko-pomorskie 50
lubelskie 40

lubuskie 29

tédzkie 56

matopolskie 55

mazowieckie 223
opolskie 23
podkarpackie 33
podlaskie 18

pomorskie 66

Slaskie 99
Swietokrzyskie 28
warminsko-mazurskie 33
wielkopolskie 105
zachodniopomorskie 55
brak odpowiedzi 135

5. Miejsce zamieszkania

(n)
Tereny wiejskie 174

Mata miejscowosé 102
(do 10 tys. mieszkancow)

Miasto 240
(10-50 tys. mieszkancéw)

Miasto 136
(50-100 tys. mieszkancéw)

Miasto 431
(pow. 100 tys. mieszkancéw)

brak odpowiedzi 52

Wyniki miedzynarodowego badania ankietowego All.Can - odpowiedzi respondentéw z Polski
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5%
4%
3%
6%
6%
22%
2%
3%
2%
7%
10%
3%
3%
11%
6%

16%

9%

22%

13%

40%




6. Kto postawit wstepngq diagnoze?

(138) 12%
Lekarz POZ - (584)
\? Inny lekarz specjalista
(404) 36% Y ped

Lekarz specjalista onkolog

Trzech lekarzy specjalistow (radiolog-onkolog, endokrynolog

i ginekolog) zignorowato méj guzek. Ja wykrytam i zdiagnozo-

watam raka - wykonatam biopsje prywatnie. Jak to poprawic?

Mysle, ze poziom studidw na uniwersytetach nie jest wystar-
12 czajaco dobry.

7. Czy nowotwor zostat u Pana/Pani zdiagnozowany jako czes¢ rutynowego programu badan
przesiewowych lub podczas diagnostyki w zwigzku z innymi objawami chorobowymi?

(136) 12% ’ 2% (17)

Tak, jako czes¢ Podczas badan
rutynowego programu okresowych dla potrzeb
badan przesiewowych medycyny pracy

N\
(337) 30% (639)
Tak, podczas diagnostyki Nie, nie zostat
w zwigzku z innymi ~ zdiagnozowany
objawami chorobowymi jako cze$¢ programu

badan przesiewowych

Wyniki



Diagnozowanie nowotworu

8. Jak dtugo trwato ustalenie ostatecznej diagnozy choroby od pierwszej wizyty lekarskiej?

Krécej niz miesigc 422  38%

Od 1do 3miesiecy 437 39%

Od 3 do 6 miesiecy 131 12%

Od 6 miesiecy do roku 65 6%
Dtuzej niz rok 68 6%

Nie wiem/nie pamietam 7 1%

Brak odpowiedzi

Mam troje dzieci. Podczas cigzy i karmienia piersig miatam
wykonane badania USG piersi cztery razy. Ale tylko jeden lekarz
nie zignorowat objawéw ze wzgledu na madj stan, a nawet zache-
cit mnie do powtérzenia badania przed porodem. Chwata mu za
to! Mysdle, ze gdybym miata inne doswiadczenia z radiologami
podczas badania USG, zrobitabym badanie wczesniej (zgtositam
sie na badanie po dobrym miesigcu odczuwania bdlu piersi),
a w konsekwencji mogtabym mie¢ zdiagnozowanego raka piersi
wczesniej, przed zajeciem weztow chtonnych (stato sie to mniej
niz 3 tygodnie przed ostateczng diagnoza).

9. Czy wstepna diagnoza byta taka sama, jak diagnoza ostateczna?

(n)
Tak, diagnoza byta prawidtowa od poczqtku 812 73%

I
Nie, nowotwdr zostat u mnie na poczqtku 219  20% |
zdiagnozowany jako inna choroba |

Nie, nowotwor byt u mnie wielokrotnie 83 7%
diagnozowany jako inna choroba
Nie wiem/nie pamietam 15 1%
Brak odpowiedzi 6

Wyniki miedzynarodowego badania ankietowego All.Can - odpowiedzi respondentéw z Polski
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Opieka i leczenie nowotworu

10. lle czasu uptyneto od wstepnej diagnozy do wdrozenia leczenia?

Mniej niz tydzien 81 7%
1-2 tygodnie 156 14%
3-4 tygodnie 241 22%
Pomiedzy 1 a 2 miesigcem 348 32%
Dtuzej niz 2 miesiace 271 25%
Brak odpowiedzi 38

— )

Zawsze jest cos do poprawy.

Potrzebne jest zdecydowanie szybsze rozpoczecie leczenia
od pierwszej diagnozy, poniewaz bez watpienia cata procedura
trwa zbyt dtugo. W moim przypadku - przerzutowego raka kosci
- wynik testu byt po pieciu tygodniach, diagnoza po kolejnych
dwéch, operacja po kolejnych pieciu, co dato w sumie
12 tygodni. To zdecydowanie za dtugo. W tym czasie pacjent
i rodzina nie wiedzg, co ze sobg zrobi¢, a rak postepuje.

— 99 —

11. Czy Pan/Pani byt/-a wystarczajgco zaangazowany/-a w podejmowanie decyzji odnosnie
najlepszych opcji leczenia dla Pana/Pani?

(n)
Tak, zdecydowanie 469 48%
Tak, w pewnym stopniu 361 37%

Nie, chciatbym/chciatabym by¢

bardziej zaangazowany/-a 140 14%

Nie byto opcji leczenia 128 11%
Nie wiem/nie pamigetam 31 3%

Brak odpowiedzi 6

Wyniki



12. Czy zawsze otrzymywat/-a Pan/Pani wystarczajgce informacje na temat opieki i leczenia

w zrozumiaty sposéb?
(n) |
Tak 533 48% | ‘ ‘ ‘ ‘ ‘
Nie, otrzymywatem/-am informacje,
ale nie wszystko rozumiatem/-am 242 22% | ‘ ‘ ‘

Nie, nie otrzymywatem/-am

wystarczajgcych informacji 343 31% |
Nie wiem/nie pamietam 11 1%
Brak odpowiedzi 6

Przez pottora roku, zanim znalaztem onkologa z ludzkim
podejsciem, czutem sie, jak statystyka chordb, a nie cztowiek.
Beznamietne wspominanie o Smierci, zerowe zainteresowanie,
lekcewazenie zwigzku miedzy rakiem a zatruciem metalami
ciezkimi, zerowa informacja o wsparciu psychologicznym (w tym
terapiag Simontona), zerowa wiedza na temat nowoczesnych
standardowych metod leczenia dostepnych za granicag - nawet
wys$miewanie ich jako stosowanych przez znachoréw. Tak wygla-
daja standardy w Narodowym Funduszu Zdrowia. To koszmar.

13. Czy otrzymat/-a Pan/Pani wystarczajqcq ilos¢ informacji o przebiegu choroby?

Tak 529  47% i ‘ ‘ ‘ ‘ |
PEIDIT,  wn fe—
AR e
Nie wiem/nie pamietam 7 1%
Brak odpowiedzi 6

Wyniki miedzynarodowego badania ankietowego All.Can - odpowiedzi respondentéw z Polski
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14. Pana/Pani opieka moze wymagac udziatu wielu grup osob (np. chirurdzy, onkolodzy,
radiolodzy, pielegniarze, inni specjalisci). Czy Pan/Pani czut/-a sie zawsze wspierany/-a przez
te osoby i wiedziat/-a, kiedy szukac dalszej opieki?

Tak, zawsze 286  27%
Tak, czasami 571 55%
Nie, wcale 189 18%
Nie wiem/nie pamietam 13 1%
Nie dotyczy 8 1%
Brak odpowiedzi 68

— )

Po operacji nie miatem zadnej rehabilitaciji.

Po tygodniu zostatem zwolniony i nikt nie byt zainteresowany
tym, jak sobie poradzitem - zero pomocy psychologicznej.

— 99 —

15. Czy miat Pan/Pani dostep do innych specjalistow (np. dietetyk, fizjoterapeuta czy
psycholog) podczas leczenia?

(n)
Tak, zawsze 163 15%
Tak, czasami 389  36%
Nie, nigdy 543 50%
Nie wiem/nie pamietam 13 1%

Brak odpowiedzi 27

— )

Bardzo ograniczony dostep do leczenia...

blizn pooperacyjnych, brak przygotowania rehabilitacyjnego
do dalszego leczenia. Przeszkadzato mi, ze chemioterapia nie byta
prowadzona w jednym osrodku - kazdy etap leczenia byt w innej
placowce!

— 99 —

Wyniki




Dalsze wsparcie i powrot do codziennego zycia

16. Czy odczuwat/-a Pan/Pani wsparcie psychologiczne ze strony personelu placéwki, w ktérej
byt/-a Pan/Pani leczony/-a?

(n)
Tak, zawsze 191 19%
Tak, czasem 393  39%
Nie, wcale 411 41%
Nie wiem/nie pamietam 11 1%
Nie potrzebowatem/-am tego 102 9%
Nie dotyczy 13 1%
Brak odpowiedzi 14

Nikt z nim nie rozmawiat; nikt nie dat mu zZadnej nadziei,
ze bedzie zyt. Lekarz onkolog powiedziat mu, ze wszystko bedzie
w porzadku. Zawsze bytam z tatg na badaniach. My, jako rodzina,
rowniez czulismy sie zatamani; w rodzinie nie mieliSmy wczesniej
zadnych przypadkéw raka. Nie wiedzieliSmy, jak porozmawiac
z tatg i pomdéc mu. SzukaliéSmy wszystkiego w Internecie i na
forach internetowych poswieconych rakowi. CzuliSmy sie
bezradni i porzuceni. Wiedzieliémy, ze tata umrze i nikt nam nie
pomoze. Nie wiem, czy wiesz, jak to jest obserwowac kogo$
bliskiego przez 12 miesiecy, wiedzac, ze umiera...

17. Jak pomocne byto wsparcie psychologiczne?

(n)
Bardzo pomocne 145  26%
Catkiem pomocne 201  36%

Ani pomochne, ani niepomocne 174  31%

Catkiem niepomocne 28 5%
Bardzo niepomocne 9 2%
Nie wiem/nie pamietam 23 4%

Brak odpowiedzi 555

o —f - 6 6 6 6

8 12 16 20 24 28 32 36 40
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18. Czy otrzymat/-a Pan/Pani wystarczajqce wsparcie, aby radzi¢ sobie z wystepujgcymi
symptomami czy dziataniami ubocznymi, wystepujgcymi nawet poza fazq aktywnego leczenia
(jesli dotyczy)?

(n)
Tak, zawsze 113 11%
Tak, przez wiekszos¢ czasu 199  20%
Tak, przez czesc czasu 340 34%
Nie, nigdy 362  36%
Nie wiem/nie pamietam 30 3%
Nie dotyczy 80 7%

Brak odpowiedzi 11

— )

Nie ma spdjnego standardu
w opiece onkologicznej.

Podczas pieciu lat leczenia doswiadczytem skutkéow ubocznych,
takich jak: sttuszczenie watroby, ogromne pocenie sie i koszmarne
problemy skérne. Nie dostatem zadnej pomocy w zwigzku z tymi
objawami - brak testéw kontrolnych lub skierowan do innych
specjalistow.

Powinien istnie¢ wiekszy system wsparcia ze strony onkologow,
na przyktad poprzez wprowadzenie asystentdéw majacych wiecej
czasu na rozmowe z pacjentami, wyjasniajacych mozliwe skutki
uboczne lekéw.

— 99 —

19. Czy zostat/-a Pan/Pani poinformowany/-a w zrozumiaty sposéb o mozliwych sposobach
leczenia, w tym nierefundowanych lub dostepnych w innych osrodkach?

(n)
Tak, zdecydowanie 153  14%
Tak, w pewnym stopniu 263 23%
Nie 706 63%

Brak odpowiedzi 13

Wyniki



20. Czy otrzymat/-a Pan/Pani wystarczajqce informacje na temat radzenia sobie z bélem?

Tak, zawsze 154 15%

Tak, przez wiekszosc¢ czasu 172 16%
Tak, przez czes¢ czasu 293 28%

Nie, nigdy 432 41%

Nie wiem/nie pamietam 67 6%

Brak odpowiedzi 17

Wyrazem wsparcia w radzeniu sobie z objawami po chemioterapii
byto tylko dawanie lekéw przeciwwymiotnych. Jesli chodzi o bdl,
otrzymatem skierowanie do kliniki paliatywnej, ale byto to miejsce
w innym regionie. Lekarze ze szpitala, w ktérym mama byta
leczona od samego poczatku, zdawali sie umywac rece.
Nie dostarczyli informaciji, a lekarz wcale sie nie pojawit podczas
chemioterapii mamy. Nie wptyneto to dobrze na psychike mojej
mamy: zatamata sie, wszystko widziata w czarnych barwach, czuta

sie zupetnie niezaopiekowana.
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Konsekwencje finansowe choroby nowotworowej

21. Jesli Pan/Pani sam/-a ptacit/-a za opieke i leczenie, dlaczego tak byto? (zaznacz wszystkie
odpowiedzi, ktére majq zastosowanie)

(n)
Miatem/-am juz prywatne
ubezpieczenie zdrowotne 44 4%
Brak odpowiedzi 1091

Opieka lub leczenie, ktére chciatem/
-am nie byty dostepne przez NFZ 173 15%

Brak odpowiedzi 962

Chciatem/-am unikna¢ czekania 369 33%
Brak odpowiedzi 766

Nie dotyczy 576 51%
Brak odpowiedzi 559

l|||[

Inne 46 4%
Brak odpowiedzi 1 089

22. Czy poniést/-a Pan/Pani dodatkowe obcigzenia finansowe, na ktére wptywa (zaznacz
wszystkie odpowiedzi, ktére majq zastosowanie):

(n)
Nieobecnos¢ w pracy 491 43%
Brak odpowiedzi 644

Obecnos¢ w pracy,
ale mniejsza efektywnos¢ 120 11%

Brak odpowiedzi 1015

Koniecznos¢ wynajecia
dodatkowej opieki 119 10%
Brak odpowiedzi 1016

Renta, $wiadczenia
rehabilitacyjne 284 25%

Brak odpowiedzi 851

Zakupy dodatkowych lekéw

i s'wiadczgz z kieszeni ;rywatnej 716 63%
Brak odpowiedzi 419

Niemozliwos¢ petnienia roél

rodzinnych i spotecznych

tj. prowadzenia domu,

opieki nad dzie¢mi, wnukami

Brak odpowiedzi 648

1]

487 43%

Wyniki



Grupy wsparcia pacjentow

23. Czy zostat/-a Pan/Pani poinformowany/-a o grupach pacjentéw, organizacjach
charytatywnych i innych organizacjach, ktére mogtyby sie okazaé pomocne w procesie leczenia?

263) 25% @ & (786)
Tak Nie

(61)

Nie wiem/nie pamigetam

24. W jakim stopniu skorzystat/-a Pan/Pani z tych grup?

(66) 19% w (121)

W duzym W pewnym

45% (154)

Woecale

Udziat w badaniach klinicznych

25. Czy brat/-a Pan/Pani udziat w badaniach klinicznych?

(n)
Tak 174 17%

Nie, zaproponowano mi udziat, 28 39%
ale nie chciatem/-am °

Nie, nie zaproponowano mi 766  74%

Badania kliniczne nie byty dostepne 73 7%

Nie wiem/nie pamigtam 64 6%

Brak odpowiedzi 30
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Ogoblne doswiadczenia

26. Co podczas opieki i leczenia choroby nowotworowej wydawato sie Panu/Pani najmniej
skuteczne?

Moja wstepna diagnoza nowotworowa 130 14%
Odpowiednie leczenie nowotworu 122 13%

Radzenie sobie ze skutkami ubocznymi 244  27%

Radzenie sobie z konsekwencjami

finansowymi 24 10%

Radzenie sobie z problemami
psychologicznymi 167 18%
Dostep do grup wsparcia pacjentow 43 5%

Mozliwos¢ wziecia udziatu

w badaniach klinicznych 83 9%

Inne 26 3%

Nie wiem/nie pamigtam 186 17%

N o 3 6 9 12 15 18 21 24 27
Brak odpowiedzi 40

— )

Diagnoza - rak. Trauma dotyka catych rodzin.

Wiele oséb chorych na raka nie jest w stanie poradzi¢ sobie
z diagnoza, zwtaszcza mtodzi ludzie i matki z matymi dzie¢mi,
ktérzy cierpia z powodu strachu przed osieroceniem swoich
dzieci. Trauma dotyka catych rodzin. Czesto osoby te sg informo-
wane o diagnozie w sposob zbyt techniczny, a czasem zbyt
bezposdredni. To jest bardzo nieludzkie. Uwazam, ze system opieki
zdrowotnej powinien obejmowacé opieke psychologiczng
pacjentow onkologicznych od momentu postawienia diagnozy
i, w razie potrzeby, w trakcie leczenia.

— 9 —
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Stan zdrowia

27. Jakirodzaj choroby nowotworowej zostat u Pana/Pani na poczgtku zdiagnozowany?

(n)

Nowotwoér mézgu/osrodkowego |
uktadu nerwowego 28 2% |

Nowotwor piersi 435 39%

Nowotwor jelita grubego/jelit 82 7%

Nowotwor ginekologiczny 152  14%
Nowotwodr hematologiczny 95 8%
Nowotwory gtowy i szyi 66 6%
Nowotwor ptuc 45 4%
Nowotwor prostaty 37 3%
Miesak 34 3%

Nowotwor skoéry 26 2%

Nowotwoér przetyku, zotadka, trzustki, 49 4% |
watroby lub pecherza zétciowego ° | ‘

Nowotwor urologiczny 47 4%

Inny 28 2%

Brak odpowiedzi 11 0 4 8 12 16 20 24 28 32 36 40 =

28. lle czasu mineto od pierwszej terapii?

(351) 32% (278)
Krécej niz 1 rok Dtuzej niz 5 lat
(464)42% Z (20)
Od 1do 5 lat Nie wiem/nie pamietam
(22)

Brak odpowiedzi
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29. Czy nowotwor rozprzestrzenit sie na inne organy lub czesci ciata od czasu, kiedy po raz
pierwszy zdiagnozowano u Pana/Pani nowotwor?

Tak 299 32%
Nie 638 68%
Nie wiem 149 13%

Nie dotyczy mojego typu nowotworu 37 3% |
Brak OdeWiedZi 12 0 8 16 24 32 40 48 56 64 72
(299) 32% (638)

Tak @ Nie

30. Ktére z ponizszych stwierdzen dotyczy Pana/Pani choroby?

(n)

Nowotwdr zostat usuniety/wyleczony 74 40%
(+]

bez dalszych probleméw

Nowotwdr zostat usuniety/wyleczony bez dalszych
probleméw, ale od tamtej pory powrdcit/ 112 60%
rozprzestrzenit sie na inne czesci mojego ciata

Zadna z powyzszych opcji nie dotyczy 172 35%
mojego typu nowotworu ° | ‘

Wole nie méwié 60 12%

Nie wiem 71 15%

Brak odpowiedzi 646 o 8 16 24 32 40 48 56
74)40% (112)
Nowotwor zostat { Nowotwdr zostat usuniety/
usuniety/wyleczony wyleczony bez dalszych
bez dalszych probleméw probleméw, ale od tamtej

pory powrdcit/
rozprzestrzenit sie
na inne czesci mojego ciata

Wyniki



Badzmy w kontakcie

31. Skqd dowiedziat/-a sie Pan/Pani o tej ankiecie?

(n)
Widziatem/-am link w internecie 928  83%
Od rodziny/przyjaciét 30 3%
Bezposrednio od organizacji pacjentow 66 6%
Od pracownikow stuzby zdrowia 21 2%
W inny sposéb 68 6%

Brak odpowiedzi 22
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O badaniu ankietowym

Cel

Celem badania byto uzyskanie opinii pacjentéw dotyczacej jakosci opieki onkologicznej
w zakresie jej efektywnosci, wykorzystywania zasobéw oraz szerszego wptywu choroby
na ich zycie. Celem ankiety byto rowniez wypracowanie propozycji zmian, ktére moga
wptynac na podniesienie jakosci opieki nad pacjentami onkologicznymi. Nieefektywnosc
zostata wyraznie zdefiniowana w kwestionariuszu jako zasoby i zdarzenia, niezoriento-
wane na pacjentéw.

Przebieg badania i nadzér

Projekt i badania realizowane byty przez Quality Health (quality-health.co.uk), organizacje
specjalizujaca sie w obszarze zdrowia i opieki spotecznej, wspdtpracujaca z instytucjami
publicznymi, prywatnymi oraz organizacjami pozarzadowymi. Projekt wspierata reprezen-
tacja miedzynarodowe;j inicjatywy All.Can.

Badanie zostato przeprowadzone w 10 krajach (Australia, Belgia, Francja, Hiszpania,
Kanada, Polska, Szwecja, Stany Zjednoczone Ameryki Pétnocnej, Wielka Brytania, Wtochy)
z wykorzystaniem ankiet dostepnych w jezykach narodowych.

Opracowanie ankiety i wywiady z pacjentami

Pytania zawarte w ankiecie zostaty opracowane w oparciu o kluczowe tematy, ktore
zidentyfikowano podczas przegladu literatury miedzynarodowej i wstepnych wywiaddéw
z pacjentami. Jej finalny ksztatt zostat zatwierdzony przez przedstawicieli pacjentow
z danego kraju. Rownolegle dostepna byta takze miedzynarodowa wersja ankiety, dystry-
buowana w jezykach angielskim, francuskim, niemieckim i hiszpanskim.

Rekrutacja respondentéw

Ankieta byta dostepna online. Respondenci rekrutowani byli gtéwnie za posrednictwem
organizacji pacjentéow i medidw spotecznos$ciowych. Badanie byto otwarte dla obecnych
i bytych pacjentow onkologicznych, bez ograniczern wiekowych i niezaleznie od typu
nowotworu, na jaki chorowali. Do badania zostali takze zaproszeni opiekunowie i byli
opiekunowie chorych, ktérzy udzielali odpowiedzi w imieniu pacjentéw. Poniewaz
o wypetnienie ankiety poproszono réwniez opiekunéw, w niniejszym raporcie wykorzy-
stany zostat termin ,respondenci”.

Badanie trwato od stycznia do listopada 2018 r.

Zasady prezentowania danych

Wartosci procentowe s3 obliczane po wytgczeniu respondentéw, ktérzy nie odpowiedzieli
na dane pytanie. Wszystkie wartosci procentowe sg zaokraglane do liczb catkowitych,
a zatem suma wartosci procentowych dla wszystkich odpowiedzi na dane pytanie moze
nie by¢ réwna 100%. Liczba respondentéw, ktérzy nie odpowiedzieli na dane pytanie jest
prezentowana w kategorii ,brak odpowiedzi”. Niektore odpowiedzi przedstawione s3

O badaniu ankietowym



kursywq. Te wartosci liczbowe zostaty przeliczone z wytaczeniem tych odpowiedzi, ktére
nie odzwierciedlaty sytuacji pacjenta. Na przyktad w pytaniu 8. Jak dtugo trwato ustalenie
ostatecznej diagnozy choroby od pierwszej wizyty lekarskiej?, w ktérym odpowiedzi
,Nie wiem/nie pamietam” i ,Brak odpowiedzi’ zostaty wytaczone z obliczen.

Ograniczenia

Respondenci wzieli udziat w badaniu dobrowolnie, na podstawie indywidualnej decyzji,
dlatego prezentuja perspektywe osob, ktére chca, aby ich gtosy zostaty wystuchane.
Oznacza to, ze nie muszg one odzwierciedla¢ perspektywy wszystkich chorych na raka.
Poniewaz ankieta byta gtéwnie dystrybuowana online, respondenci byli ograniczeni
do oséb, ktére miaty dostep do Internetu, byli aktywni w mediach spotecznosciowych
lub mieli kontakt z krajowymi lub miedzynarodowymi organizacjami pacjentéw. Badanie
koncentrowato sie na doswiadczeniach pacjentéw oraz procesach opieki - dlatego
nie obejmowato zadnych pytan dotyczacych konkretnych metod leczenia lub interwenciji.

Niniejszy raport koncentruje sie na pokazaniu wynikdéw ankiety i jako taki, nie zawiera
pogtebionej analizy tego, jak wprowadzenie zmian wypracowanych na podstawie ankiety
wptynetoby na poprawe wynikdéw zdrowotnych pacjentéw i zmiane jakosci opieki
onkologicznej.
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Partnerzy:

%X% Bristol-Myers Squibb

-
@ janssen )'

AMGEN

e MﬁRING FOR LIFE (Y) NOVARTIS

All.Can to miedzynarodowa inicjatywa powstata w 2016 roku,
ktorej celem jest zwrdcenie uwagi opinii publicznej
oraz decydentdw politycznych na koniecznosc poprawy
efektywnoscii stabilnosci opieki onkologicznej oraz sytuacji
pacjentow poprzez efektywne wykorzystanie
dostepnych zasobdw finansowych.

Inicjatywa All.Can w Polsce powstata dzieki wsparciu finansowemu firm
Bristol-Myers Squibb (sponsor gtowny) oraz Amgen, MSD, Novartis,
Pfizer, Janssen-Cilag i Roche.
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