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1. WSTEP

I. WSTEP

Poréwnujgc standardy postepowania diagnostyczno-terapeutycznego w leczeniu raka
piersi do standardéw przyjetych w innych nowotworach, mozna stwierdzi¢, ze system
opieki nad kobietami chorujgcymi na raka piersi jest jednym z lepiej funkcjonujgcych
w Polsce. W ostatnich latach chore zyskaty dostep do wielu nowoczesnych terapii,
konsekwentne i prowadzone na szeroka skale dziatania organizacji pacjentéw zdecy-
dowanie wptynety na podniesienie swiadomosci spotecznej w zakresie profilaktyki
tego nowotworu. To z kolei przektada sie na wzrost liczby chorych z rakiem piersi
wykrywanym na wczesnym etapie, a tym samym umozliwia podjecie wysoce skutecz-
nego leczenia radykalnego.

Niestety, nalezy pamietac, ze u czesci pacjentek rak po pewnym czasie nawraca.
Jak pokazujg statystyki tylko okoto 70% kobiet zdiagnozowanych we wczesnym sta-
dium pozostanie wolna od choroby przez co najmniej 10 lat. Pozostata czes¢ pacjen-
tek bedzie miata nawrdt, co oznacza, ze stracg mozliwos¢ catkowitego wyleczenia.
W podobnej sytuacji znajda sie kobiety, ktére trafig pod opieke lekarza specjalisty w za-
awansowanym stadium choroby. Jednak, pomimo ze przerzutowy rak piersi wcigz
pozostaje chorobg nieuleczalng, to postep, jaki sie dokonat w diagnostyce i lecze-
niu pozwala na kontrolowanie tej choroby nawet przez wiele lat. Kluczem pozostaje
dostep do rzetelnej wiedzy i jej wykorzystanie w praktyce. Tymczasem gtos pacjentek
chorujgcych na zaawansowanego raka piersi jest zdecydowanie mniej styszalny. O ile
bowiem w przestrzeni publicznej pojawia sie duzo informacji na temat wczesnego raka
piersi, mozliwosci jego leczenia, diagnostyki, o tyle wcigz za mato uwagi poéwieca sie
tematom istotnym dla kobiet z zaawansowanym, w tym przerzutowym rakiem piersi.

A przeciez im wieksza wiedza o chorobie,
tym bardziej precyzyjny dobdr $ciezki diagno-
styczno-terapeutycznej. Finalnie ma to nieba-
gatelne przetozenie na dtuzsze, dobrej jakosci
zycie z chorobg dla wielu kobiet nig dotknietych.
Dlatego tez, celem niniejszego raportu, ktory
oddajemy w Panstwa rece, byto wystuchanie
kobiet zyjacych z zaawansowanym rakiem piersi,
okreslenie ich potrzeb oraz wypracowanie reko-
mendacji zmian, ktdére pomoga poprawic sytu-
acje tej grupy chorych.

Wierzymy, ze wspdlna praca organizacji
pacjentow, ktére na co dzien opiekujg sie kobie-
tami chorujacymi na zaawansowanego raka pier-
si tj. Federacji Stowarzyszen Amazonki, Fundacji
Omealife - Rak piersi nie ogranicza, Fundacji
OnkoCafe - Razem Lepiej, Fundacji Rak’n’Roll.
Wygraj zycie!, stowarzyszenia Polskie Amazonki

Ruch Spoteczny, zyska poparcie szerokiego gro-
na odbiorcéw i przyczyni sie do oczekiwanych

zmian.

1. RAK PIERSI -
PODSTAWOWE
INFORMACJE

Rak piersi jest najczesciej wystepujacym nowo-
tworem ztosliwym u kobiet. Wedtug danych
Krajowego Rejestru Nowotworéw (KRN) dzia-
tajacego w ramach Narodowego Instytutu Onko-
logii w Warszawie stanowi on az 23% wszystkich
nowotworow w tej grupie chorych. Szacuje sie,
ze u kazdej kobiety ryzyko zachorowania na raka
piersi wynosi 13 proc. Oznacza to, ze jedna na
osiem kobiet w ktéryms$ momencie zycia zacho-

ruje na ten nowotwor.
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Jak moge okreslié¢
zaawansowanego raka
piersi? Ja sobie zyje caty
czas, ze tak powiem,

z ,towarzyszem”.

— Maria, pacjentka

Zgodnie z opisem raka piersi zawartym
w KRN, jest to nowotwor ztosliwy powstajacy
z komoérek gruczotu piersiowego, ktory rozwija
sie miejscowo w piersi oraz daje przerzuty do
weztéw chtonnych i narzadéw wewnetrznych
(np. ptuc, watroby, koéci i mdézgu). W sktad
gruczotéw wchodzg zraziki i przewody mlecz-
ne wyscielone komoérkami, w ktérych moze
rozwingc¢ sie rak. Najczestszym umiejscowie-
niem przerzutéw w uktadzie chtonnym sg wezty
chlonne pachowe po zajetej stronie.

W celu okreélenia typu morfologicznego
raka piersi, obecnie stosowana jest mikrosko-
powa klasyfikacja wedtug Swiatowej Organizaciji
zZdrowia. Najbardziej ogdlny jest podzial na no-
wotwory przedinwazyjne, ktére nie zagrazaja
przerzutami, w tym DCIS, LCIS oraz naciekajgce
nowotwory piersi zagrazajgce przerzutami,
w tym inwazyjny rak przewodowy (NST), nacie-
kajacy rak zrazikowy.

Stopien zréznicowania histopatologicz-
nego (ceche G) raka piersi okresla sie na podsta-
wie budowy histologicznej guza, w tym stopnia
atypii jader komdérkowych. Takie dane stanowig

jeden z wazniejszych wskaznikéw rokowania.

Obecnie najczesciej stosowana jest
klasyfikacja biologiczna, w ktérej na podstawie
ekspresji receptoréw okresla sie podtyp raka
piersi. To od niej w duzej mierze zalezy dobodr
odpowiedniego leczenia. Dlatego tak wazna
jest odpowiednio przeprowadzona diagnostyka

immunohistochemiczna.

Biologiczne podtypy raka piersi:

e luminalny A - obecne receptory hormonalne
(ER +/- PgR), ,,odbiorniki hormonu
zenskiego?”,

e luminalny B - gorsze rokowanie niz typ
luminalny A, raki nizej zréznicowane,
obecne receptory hormonalne,
wieksze nasilenie proliferaciji,

e HER2 - obecna nadmierna ekspresja
receptora HERZ2,

« potrdjnie ujemny - bez ekspresji receptoréw
hormonalnych i bez HER2, agresywny
podtyp, najgorzej rokujacy.

Podziat ten pokazuje, ze rak piersi nie jest
okresleniem definiujgcym jedng chorobe, a jedy-
nie jej lokalizacje. Kazdy z typdéw tego nowotwo-
ru charakteryzuje sie bowiem innym przebiegiem
choroby, innym leczeniem, rokowaniem i odpo-
wiedzig na zastosowane leczenie. Postep medy-
cyny, szczegolnie w onkologii, jest tak znaczacy,
ze zalecenia dotyczace leczenia poszczegdlnych
typoéw raka piersi ulegaja zmianie. Nowoczesne
terapie nie tylko wptywaja na poprawe jakosci
zycia chorych, ale przede wszystkim na znaczgce
jego wydtuzenie.

1. Zrodbo: https://academic.oup.com/jnci/article/114/3/391/6423212?login=false, dostep dn. 12.08.2022 r.

2. Wojciechowska Urszula, Didkowska Joanna. Zachorowania i zgony na nowotwory ztosliwe w Polsce. Krajowy Rejestr
Nowotworow, Narodowy Instytut Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie — Panstwowy Instytut Badawczy.

3. Zrédto, American Cancer Society, https://www.cancer.org/cancer/breast-cancer/about/how-common-is-breast-

-cancer.html, dostep dn. 12.08.2022 .

4. Zrédto: http://onkologia.org.pl/rak-piersi-kobiet/, dostep dn. 12.08.2022 .
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II. CEL I METODYKA BADANIA

Badanie, ktorego celem byto zidentyfikowanie biezacych potrzeb pacjentek z za-

awansowanym rakiem piersi, przeprowadzono w maju i czerwcu 2022 r. na grupie

150 kobiet z zaawansowanym rakiem piersi, technikg wywiadéw wspomaganych

komputerowo.

Obszary badawcze podzielone zostaty na 6 blokéw tematycznych, aby ho-

listycznie podej$¢ do wyzwan pojawiajacych sie w réznych aspektach zycia chorej.

Te bloki tematyczne to: badania genetyczne, kontakt z lekarzami, relacje z bliskimi,

sytuacja zawodowa, sytuacja finansowa, dostep do informacji.

1. CHARAKTERY-
STYKA BADANYCH

Blisko potowa badanych (46%)
to osoby mtode, pomiedzy 28. a 49. r.z.
Druga najliczniejszg grupe stanowity
kobiety w wieku 50-59 lat (33%), nato-
miast kobiet powyzej 60. r.z. byto 17%.
Ponad potowa (51%) badanych posiada
wyksztatcenie wyzsze. 15% ma wy-
ksztatcenie wyzsze nieukonczone lub
licencjat, natomiast 28% Srednie ogdlne
lub techniczne. 35% kobiet posiada
dzieci ponizej 18. r.z.

Wzgledem miejsca zamieszkania
rozktad respondentek jest mniej wiecej
rowny. 32% badanych mieszka w duzych
miastach powyzej 500 tys. mieszkancow,
z miast posiadajacych liczebnos¢ miesz-
kancow miedzy 20 tys. a 500 tys. po-
chodzi 28% respondentek, natomiast
z miast matych do 50 tys. mieszkancow
i wsi pochodzi 40% badanych.

Posiadanie dzieci ponizej 18. r. z.

Wiek

® 28-391at

® 40-491at

@ 50-59 lat
+ 60 lat

Sytuacja osobista

@ Panna

©® Zamezna/
zwigzek
partnerski

() Rozwiedziona
/W separacji

Wdowa

(O Odmowa
odpowiedzi

Wyksztalcenie

® Tak
Nie

65

@ Zasadnicze
zawodowe
lub $rednie
nieukonczone

©® Srednie ogélne
lub techniczne g1 %

@ Licencjat,
nieukonczone
wyzsze

Wyzsze
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Jedna na trzy badane osoby (33%) nie wie,
na jakim etapie leczenia znajduje sie obecnie.
Rowniez jedna trzecia badanych (33%) zakon-
czyta definitywnie leczenie, a pozostate 34%
jest w trakcie leczenia, z czego 28% jest w I linii
leczenia przerzutowego raka piersi, 2% w II linii,
a 4% w III i dalszych liniach leczenia.

Miejsce zamieszkania

® Wies

@ Miasto do 10 tys.

@ Miasto powyzej 10 tys. do 20 tys.
Miasto powyzej 20 tys. do 50 tys.
Miasto powyzej 50 tys. do 100 tys.

@ Miasto powyzej 100 tys. do 200 tys.

@ Miasto powyzej 200 tys. do 500 tys.

@ Miasto powyzej 500 tys. (bez Warszawy)

® Warszawa

Etap leczenia

Na jakim jeste$ obecnie etapie leczenia? (n=150)

28
4
: ]
| linia leczenia przerzutowego Il linia leczenia przerzutowego IIl'i dalsze linie leczenia Definitywnie zakoriczone Nie wiem
raka piersi raka piersi przerzutowego raka piersi leczenie (obecnie wytgcznie

leczenie objawowe

L’ 350/0 badanych \—' 60% badanych

w wieku 28-39 lat w wieku 60+
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I11. ZYCIE Z ZAAWANSOWANYM RAKIEM PIERSI - PERSPEKTYWA PACJENTEK

1. BADANIA
GENETYCZNE

Postep medycyny sprawil, ze obecnie
wiele zaawansowanych nowotworéw
mozna skutecznie leczy¢. Kluczem jest
jednak odpowiednia diagnostyka, ktéra
pozwala nie tylko wtasciwie rozpoznac
chorobe, ale przede wszystkim dopaso-
wac szyta na miare terapie. Czy kobiety
z rakiem piersi w Polsce majg wykony-
wane badania molekularne okreslajgce
ewentualne zmiany genetyczne? Czy
takie badania zlecane sg ich bliskim?
Skad pacjentki czerpig informacje na
ten temat?

Badanie pokazato, ze ponad 2/3
respondentek (68%) miato przeprowa-
dzone badanie genetyczne. Byty to naj-
cze$ciej kobiety mtode, w przedziale
wiekowym 28-39 lat (80%) oraz 40-49
lat (84%), mieszkanki Warszawy (81%)
oraz wiekszych miast (71%), posiadajace
wyzsze wyksztalcenie (79%) oraz dzieci
ponizej 18. roku zycia (81%).

Zdecydowana wiekszos¢ kobiet
(91%), zapytana o to, czy jej zdaniem
takie badanie powinno by¢ zlecane kaz-
dej chorej, odpowiedziata twierdzgco.

wérdd mutacji genetycznych,
pod katem ktérych byty najczesciej prze-
prowadzane badania znajdowaty sie:

- 16% CHECK
W 7%
W 9%
i 14% INNE

PALB

WSZYSTKIE POWYZSZE

6 80/ pacjentek miata przeprowadzone
O padanie genetyczne

5 30/ badanych za zrédto informacji
Y o badaniach genetycznych wska-

zato rozmowy z innymi chorymi

690/ u 69% badanych wystepowaty
O wiréd bliskich krewnych

przypadki nowotworéw ztos-
liwych. W tej grupie badanie
genetyczne najblizszej rodziny
pacjentki zostato zlecone

W 19% przypadkoéw

Czy mialas przeprowadzone
badanie genetyczne? (n=150)

® Tak Nie

U prawie wszystkich kobiet z grupy
przebadanych pod katem mutacji gene-
tycznych (91%), badanie zostato zlecone
zaraz po postawieniu diagnozy raka piersi.
Badanie byto najczesciej realizowane na
zlecenie lekarza NFZ (69%), jednak 28%
pacjentek przeprowadzito je z wtasnej ini-
cjatywy.

Zapytane o to, skad czerpaty wiedze
na temat badan, kobiety najczesciej wska-
zywalty na rozmowy z innymi chorymi. Tak-
iej odpowiedzi udzielita ponad potowa cho-
rych. Co godne zauwazenia, w grupie tej
dominowaty panie w wieku 50-59 lat.
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Przeprowadzone wywiady pokazujq pewnqg zaleznos¢ wykonywania
badarn genetycznych. Sq one najczesciej zlecane kobietom mtodym
i tym leczqcym sie w duzych osrodkach miejskich. Kobiety z matych
miast i wsi nie majq takiej mozliwosci. Oznacza to niestety wykluczenie
tej grupy chorych. Zgodnie z przyjetymi rekomendacjami okreSlone

sq doktadnie grupy chorych, ktére powinni mie¢ wykonane badanie
genetyczne. Musimy dqzy¢ do tego, aby miejsce zamieszkania nie byto
czynnikiem dyskwalifikujqgcym ich ze Swiadczenn medycznych, ktore im
sie nalezq. Dodatkowo, niektore mutacje genetyczne lezqce u podtoza
wystgpienia nowotworu mogq by¢ dziedziczone. To oznacza, ze naj-
blizsza rodzina pacjentki powinna by¢ objeta opiekq profilaktyczng.

— Elzbieta Kozik, Polskie Amazonki Ruch Spoteczny

Drugim zrédtem wiedzy dla kobiet byty
materiaty edukacyjne przekazywane przez
organizacje pacjentéw, na trzecim miejscu
materialty przekazane przez lekarza, przy czym
w tej grupie najliczniejszg stanowity kobiety
w wieku 40-49 lat.

Do badan genetycznych kwalifikujemy zgodnie z przyjetymi polskimi

I miedzynarodowymi zaleceniami postepowania (PTOK, ESMO, NCCN).
Badania genetyczne nalezy wykonac przede wszystkim u pacjentek,
ktére zachorowaty na raka piersi w mtodym wieku, zwtaszcza do 40. 1.z.,
poza tym u chorych na potrdjnie ujemnego raka piersi, u kobiet z obu-
stronnym rakiem piersi, u mezczyzn chorujqcych na raka piersi. Wazny
jest rowniez wywiad rodzinny z zachorowaniem na raka piersi lub raka
jajnika u najblizszych krewnych, zwtaszcza w mtodym wieku. Badania
genetyczne w kierunku mutacji BRCA zlecamy w chwili rozpoczynania
leczenia, obecnie czesto w chwili rozpoczynania chemioterapii przed-
operacyjnej. Wyniki badania otrzymujemy po 2-3 miesiqcach.
Stwierdzenie mutacji BRCA u pacjentki sktania nas

do propozycji dedykowanego leczenia.

— Dr n. med. Katarzyna Pogoda, onkolog kliniczny, Narodowy
Instytut Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie - Panstwowy
Instytut Badawczy w Warszawie
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Skad czerpalas/czerpal twéj bliski informacje na temat badan genetycznych?
(n=32 respondentki, ktére wykonaty badanie genetyczne z inicjatywy witasnej lub bliskich)

Materiaty edukacyjne przygotowane _
przez organizacje pacjentow
Materiaty edukacyjne

przekazane przez lekarza 13%

Inne 22%

BADANIA GENETYCZNE dziato, ze po diagnozie lekarz prowadzgcy nie

zarekomendowat badan genetycznych blis-

WSROD NAJBLIZSZYCH kich, spokrewnionych oséb. Co wazne, 69%
I{REWNYCH PACJ ENTEI{ badanych wskazuje, ze u ich bliskich krewnych

wystepowaty przypadki ztosliwych nowo-
Czy badania genetyczne zlecane sg bliskim, tworéw, co wskazuje na podwyzszone ryzyko
spokrewnionym czlonkom rodziny pacjentki?  zachorowania réwniez u innych oséb z kregu

Ponad cztery na pieé (81%) badanych powie-  Spokrewnionych.

Czy po Twojej diagnozie lekarz prowadzacy Czy wsréd Twoich najblizszych,
zlecil/zarekomendowal badanie genetyczne spokrewnionych czlonkéw rodziny
bliskich, spokrewnionych Ci 0sé6b (dzieci, wystepowaly przypadki nowotworéw
rodzenstwa, etc.)? (n=150) zlosliwych? (n=150)

® Tak Nie ® Tak Nie (O Nie wiem

81

10
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Istniejq coraz lepsze, innowacyjne leki dajgce mozliwosc¢ leczenia celo-
wanego, dlatego diagnostyka pod kqtem zmian genetycznych jest tak
wazna. Musimy jednak pamieta¢ o waznej rzeczy — aby wykonanie bada-
nia genetycznego miato sens lekarz musi mie¢ mozliwo$¢ zaproponowa-
nia pacjentce odpowiedniej terapii dopasowanej do wynikéw badania.

Nie zawsze obecnie istnieje taka mozliwos¢. Stqd dqzy¢ bedziemy do
tego, aby po pierwsze wiecej chorych miato dostep do badan genetycz-
nych, a po drugie, aby zwigkszy¢ dostep do terapii celowanych

na dane mutacje w genie.

— Krystyna Wechmann, Federacja Stowarzyszen Amazonki

2. KONTAKT
Z LEKARZEM

Lekarz jest pierwsza osoba, z ktéra pacjentka
rozmawia o swojej chorobie. Powinien by¢ naj-
bardziej wiarygodnym zrédiem informaciji, zarow-
no o nowotworze, jak i przysztej drodze terapeu-
tycznej pacjentki. To on potrafi najlepiej wyttu-
maczy¢, jakie leczenie bedzie stosowane, jak ono
dziata, czego pacjentka moze sie spodziewac. Czy
teoria pokrywa sie z praktyka? Jesli nie, w ktérych
obszarach pacjentki widzg najwieksze braki?
Blisko potowa badanych (47%) uwaza, ze
informacje przekazywane przez lekarza na temat
choroby sg niewystarczajgce. W grupie tej dominu-
ja kobiety w wieku 50-59 lat (53%) 1 w 60+ (52%).
Najlepiej aspekt ten ocenity Panie bedgce na III
i dalszej linii leczenia przerzutowego raka piersi
(83%), natomiast najstabiej (50%) badane bedace

w I linii leczenia przerzutowego raka piersi.

0/ badanych uwaza, ze informacje
477

przekazywane przez lekarza
na temat choroby sg
niewystarczajace

5 20/ respondentek decyzje odnosnie
o przebiegu leczenia podjeta
wspdlnie z lekarzem

3 1% pacjentek jest pod opiekag

koordynatora opieki

Sq takie wizyty, gdzie my jes-
tesmy numerkami, numerek
przyszedt, numerek wyszedt,
numerek dostat skierowanie,
numerek powiedziat, ze jest
wszystko dobrze, ze nic

go nie boli.

— Grazyna, pacjentka
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Na ile informacje przekazane Ci przez lekarza na temat Twojej choroby byly dla Ciebie wystarczajace?
(n=150)

31%

@® Zupekie @ Raczej Ani wystarczajace, Raczej @® Zdecydowanie
niewystarczajace niewystarczajace ani niewystarczajace wystarczajace wystarczajace

Pierwsze wizyty w osrodku onkologicznym sq wyjqtkowo trudne

dla pacjentek. To dla nich zupetnie nowe miejsce, inna rzeczywistosc.
Opowiadamy o planowanym leczeniu, podajemy coraz wiecej szczegoto-
wych informacji. Dostosowujemy iloS¢ przekazanych tresci do potrzeb
pacjentki. Czesto wiedza ta utozy sie dopiero po kilku wizytach.
Wartosciowym wsparciem jest rowniez przekazanie informatora

o mozliwych powiktaniach i sposobach radzenia sobie w domu.
Pacjentka zawsze moze wrocié¢ do tego materiatu.

— Dr n. med. Katarzyna Pogoda, onkolog kliniczny, Narodowy Instytut
Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie - Panstwowy Instytut Badawczy
w Warszawie

Wyniki badania pokazujq, ze najgorzej przeptyw informacji miedzy
pacjentkq a lekarzem oceniajq kobiety bedqgce na poczqtku drogi tera-
peutycznej. Jest to sytuacja zupetnie zrozumiata. Musimy pamietac,
ze po pierwsze kobiety te znajdujq sie pod ogromnqg dawkq stresu.
Czujq sie czesto zagubione przyttaczajgcq ilosciq informacji, ktore

do nich docierajq.

Kiedy rozmawiam ze swoimi podopiecznymi wiem, ze z pierwszej wizyty,
na ktorej poznaty diagnoze, czesto nie pamietajg nic. Drugim waznym
aspektem jest mocno ograniczony czas, jaki lekarz ma przeznaczony

na wizyte, co jest problemem systemowym, a nie wynikajgcym

ze ztej woli specjalisty.

— Magdalena Kardynat, OmealLife - rak piersi nie ogranicza




RAPORT | Najpilniejsze potrzeby kobiet z zaawansowanym rakiem piersi w Polsce oczami pacjentek.

Czy podczas spotkania z lekarzem masz przestrzen do zadawania pytan i wyjasnienia watpliwosci? (n=150)

5% 11% 34%

@ Zupehie nie @ Raczej nie Ani mam, Zazwyczaj @ Zawsze moge
mam takiej mam takiej ani nie mam taka zadac pytanie
przestrzeni przestrzeni mam takiej przestrzen iuzyskuje pelna

przestrzeni odpowiedz

Uzyskiwanie niewystarczajgcych informacji
od lekarza moze wynikaé¢ z braku przestrzeni
podczas wizyty na rozmowe i zadawanie pytan
przez pacjentke. Problem ten zgtosito 26% ba-
danych. Wérdéd nich najwieksza grupe stano-
wity kobiety w wieku 50-59 lat, pochodzgce
z matych miast. Przeciwnego zdania byty gtéw-
nie kobiety miedzy 28. a 49. r.z., z duzych miast
i posiadajace wyzsze wyksztatcenie.

Ponad potowa pacjentek (51%) odczuwa wspar-
cie 1 zrozumienie ze strony lekarzy podczas wi-
zyty, natomiast w grupie kobiet, ktére nie dos-
wiadczajg tego wsparcia, najbardziej brakuje im
dyskusji na temat mozliwo$ci terapeutycznych
(24%), wystuchania potrzeb (22%), traktowania
jako partnera w podejmowaniu decyzji (11%) oraz
dyskusji na temat kondycji psychicznej (7%).

Zadatam ostatnio pytanie pani
doktor, czy jakby rak znow sie
odezwat, czy jest jeszcze dla mnie
jakies leczenie? A pani doktor
mi mowi: ,,Ale po co to pani? Jak
bedzie potrzeba o tym myslec,

to bedziemy mysleé, a teraz nie
ma takiej potrzeby”. To mnie
uspokoito, ale w mojej drodze
leczenia spotkatam réznych
lekarzy, ré6zne osoby.

— Maria, pacjentka

Niemal wszystkie badane (97%) uwazaja, ze
lekarz powinien informowac je o nowych tera-
piach, nawet jesli nie sg jeszcze finansowane

w Polsce.

Jesli odczuwasz brak wsparcia lub zrozumienia ze strony lekarza, jakiego najbardziej Ci brakuje? (n=150)

Dyskusji na temat
mozliwosci terapeutycznych

Wystuchania moich potrzeb
Traktowania mnie jako partnera
w podejmowaniu decyzji

Dyskusji na temat
mojego samopoczucia

Dyskusji na temat mojej
kondycji psychicznej

Inne

11%
7%
13%
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Wiegkszos¢ kobiet, po przebytym szoku zwigzanym z diagnozq, poszukuje
informacji na temat mozliwosci leczenia swojego typu nowotworu.
Prébujg pozyskac je zaréwno od lekarzy, od organizacji pacjentow,

jak i znajomych, na forach internetowych czy zagranicznych portalach,
etc. Najlepszym zrodtem informacji w tym zakresie powinien by¢ lekarz.
Uchroni to chore od pozyskiwania informacji z niesprawdzonych,

niewiarygodnych zrédet, ktére mogq niekiedy przynies¢ wiecej szkody
niz pozytku. Jak pokazuje rownoczesnie wynik badania, kobiety ocze-
kujq od specjalistéw informacji o kazdej terapii, nawet tej, ktora jeszcze
nie jest finansowana w Polsce, ale by¢ moze w pewnym odstepie czasu
bedzie. Daje im to nadzieje oraz cel, do ktérego mogq dqzyc.

— Anna Kupiecka, Fundacja OnkoCafe-Razem Lepiej

Na ile oceniasz swoja wiedze¢/$wiadomos$¢ w zakresie schematu leczenia

zalecanego dla Twojego rozpoznania? (n=150)

20% 35%
@ Zupekie @ Raczej Ani wystar- Raczej @® Zdecydowanie
niewystarczajace niewystarczajace czajace, ani nie wystarczajace wystarczajace

wystarczajace

Blisko potowa (49%) pacjentek uwaza swoja
wiedze/$wiadomo$¢ w zakresie schematu lecze-
nia zalecanego dla rozpoznania na poziomie
wystarczajgcym. Przeciwnego zdania jest az 31%
badanych.

Czeéciej za wystarczajacg swoja wiedze
uznaja mtodsze badane w wieku 28-39 lat (65%)
1 w wieku 40-49 lat (52%).

Skad zatem kobiety czerpig wiedze na
temat choroby i leczenia? Ponad polowa bada-
nych (59%), dla ktérych informacje przekazane
przez lekarza byty niewystarczajace, odnalazta
je na forach/grupach internetowych.
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Byly to gtdéwnie kobiety w wieku 50-59 lat (66%)
i 40-49 lat (59%). Dla jednej pigtej badanych (21%)
waznym zrodtem informaciji okazaty sie spotka-
nia lub webinary organizowane przez organizacje
pacjentéw, a dla 17% - materiaty przygotowane
przez organizacje pacjentow.

Ponad potowa badanych (52%) decyzje
o przebiegu leczenia podejmowata wspdlnie
z lekarzem. W wiekszos$ci byty to kobiety w wieku
28-39 lat (60%) i 40-49 lat (60%), mieszkajace w War-
szawie (81%), bedgce w III i dalszej linii leczenia
przerzutowego raka piersi (83%). Natomiast az
78% badanych, ktére nie uczestniczyty w procesie
decyzyjnym chciatyby zosta¢ w niego wtaczone.



RAPORT | Najpilniejsze potrzeby kobiet z zaawansowanym rakiem piersi w Polsce oczami pacjentek.

Na koniec kobiety zostaty zapytane, czy

podczas pobytu na oddziale zostata im udzielona Czy decyzja odno$nie przebiegu Twojego
leczenia byla podjeta wspdlnie przez lekarza

porada psychologiczna, w zakresie zywienia, ; ciebie? (n=150)

wsparcie koordynatora leczenia oraz czy prze-
kazano informacje na temat opieki paliatywnej. Nie @ Tak
Najczesciej kobiety otrzymywaty porade psycho-

onkologa (42%). Az 65% nie zostata udzielona po-

rada w zakresie zywienia, natomiast pod opieka

koordynatora leczenia znajduje sie jedynie 31%.

W grupie kobiet, ktére definitywnie zakonczyty 48
leczenie, jedynie 4% otrzymato informacje na te-

mat opieki paliatywnej.

Diagnoza potrzeb pacjentek chorujacych na nowotwor piersi (n=150) ® Tak @ Nie

Czy uwazasz, ze lekarz powinien informowac
o wszystkich mozliwo$ciach leczenia (np. nowych
lekach), nawet jesli nie s3 w Polsce finansowane?

Czy zostala Ci udzielona na oddziale
bezplatna porada/konsultacja w zakresie
odzywiania w czasie leczenia?

Czy zostala Ci udzielona na oddziale bezptatna
porada/konsultacja psychoonkologa?

Czy opiekuje sie tobg koordynator leczenia?

Czy rozmawiano z Tobg i przekazano Ci informacje
na temat opieki paliatywnej? (n=49, pacjentki, ktore
definitywnie zakonczyty leczenie)

Oprécz pani psycholog, Mysle, ze wazne jest to, aby lekarz
zadnego innego wsparcia nie kierowat do psychologa, zeby byta
otrzymatam. Nikt mi nic wiecej taka mozliwo$¢ przy oddziatach
na oddziale nie zaproponowat, onkologicznych. Ja o niej nie sty-
absolutnie nic. szatam, mi lekarz nie zapropono-

wat, zebym rozmawiata z psycho-
logiem na temat mojej choroby.
Pomogta w tym dopiero
organizacja pacjentow.

— Grazyna, pacjentka

— Ola, pacjentka
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Do szpitala przyjechata do mnie
psycholog i taka, ja wiem, pot-
toragodzinna rozmowa. I mnie
sie odwrdcito o 180 stopni myslenie
moje. I po prostu jest to nieoce-

Opieka nad pacjentkq z zaawan-
sowanym rakiem piersi jest coraz

. . . lepsza. Duze znaczenie ma tutaj
niona. Czasami wystarczy jedna ol B e —_—_" dzi

i : r r w,
wizyta psychologa, czasami stec breast Lancer Lnttow, gazte

wiecej, ale naprawde, jest chora jest pod interdyscyplinarng
to potrzebne. opiekq. Potwierdzajq to wyniki

przeprowadzonego badania.
Widzimy, ze najlepiej opieke
specjalistycznq oceniajq kobiety
z duzych osrodkow miejskich, mozemy
wiec zatozyé, ze leczone wtasnie w BCU. Sie¢ ta systematy-
cznie sie powieksza, liczymy wiec na to, ze z czasem bedzie
jeszcze lepiej. W dalszym ciggu bolqczkq jest opieka koordy-
natora. Bedqgc w statym kontakcie zaréwno z pacjentkami
jak i przedstawicielami Ogolnopolskiego Stowarzyszenia
Koordynatoréw Opieki Onkologicznej, wiemy, ze program
KON-piers, zaktadajqcy petnq opieke koordynatora nad
pacjentkq z podejrzeniem raka piersi od momentu jej wyj-
scia z gabinetu lekarskiego, dziata sprawnie w Breast Can-
cer Unitach. Teoretycznie koordynator jest rowniez w innych
osrodkach, ktére zadeklarowaty realizacje pakietu onkolo-
gicznego. Pojawiajq sie tutaj problemy. Pierwszym z nich jest
to, ze opieka koordynatora zaczyna sie dopiero od konsylium
lekarskiego, a nie od podejrzenia choroby, czyli znacznie
pozniej. Po drugie nie ma jasnych wytycznych dotyczqcych
tworzenia komorki koordynatora opieki, kto mégtby nim by¢
ani jakie kompetencje powinien miec. Przektada sig to na to,
ze funkcja koordynatora w tych miejscach jest fikcyjna
a jednostki nie informujq pacjentki o tym, ze majq
prawo do takiej opieki. Liczymy, ze zmieni to Krajowa
Sie¢ Onkologiczna.

— Maria, pacjentka

— Krystyna Wechmann,
Federacja Stowarzyszen
Amazonki




RAPORT | Najpilniejsze potrzeby kobiet z zaawansowanym rakiem piersi w Polsce oczami pacjentek.

W przedstawionych wynikach badania wida¢ przede wszystkim
problem systemowy, wynikajqcy z niewystarczajqcej iloSci czasu,
jaki specjalista moze poswieci¢ pacjentowi. Rozwigzanie wydaje sie
tymczasem proste. Sq nimi kadry pomocnicze, tj. koderzy medyczni
czy koordynatorzy opieki. Koordynator opieki powinien by¢ wspar-
ciem dla pacjenta w przeprowadzaniu go przez caty proces diagnos-
tyczno-terapeutyczny, juz od momentu wyjscia pacjenta z gabinetu
z podejrzeniem choroby. To on ustawia terminy badan, przekazuje
informacje, prowadzi przez etapy leczenia i rehabilitacje. Mamy

w Polsce wielu studentow zdrowia publicznego i ok. 300 wysz-
kolonych reha-menadzeréw - osoby wyksztatcone wtasnie

w kierunku kompleksowej opieki nad pacjentem.

— Elzbieta Majewska, Polskie Amazonki Ruch Spoteczny

Zaawansowany rak piersi jest chorobq przewlektq. Rokowanie cho-
rych ulegto poprawie w ostatnich latach dzieki nowym, skutecznym
terapiom oraz zintegrowanej opiece wielospecjalistycznej. Pacjentki
oczekujq nie tylko wydtuzenia ich zycia, ale takze dobrej jego jakosci,
chcq by¢ aktywne zawodowo i spotecznie. Chore oczekujq, ze ich le-
czenie bedzie dyskutowane z lekarzem, ze bedq otrzymywac infor-
macje na temat mozliwosci terapeutycznych dostepnych, nie tylko

w Polsce, ale takze na $wiecie. Swiadomy pacjent jest najwiekszq
wartosciq, a w procesie edukacji chorych i ich rodzin powinien bra¢
udziat zespot przygotowanych specjalistow, ktory zadba nie tylko

0 sprawne zorganizowanie opieki medycznej, ale takze o jakos¢ zycia
w trakcie terapii. Najlepsze efekty terapii oraz zadowolenie pacjentow
osiqga sie w Breast Cancer Unitach, gdzie chore majg na co dzien
kontakt nie tylko z lekarzem i pielegniarkq, ale takze z psychoonko-
logiem czy dietetykiem. Uwazam takze, ze zgodnie z wynikami ra-
portu, do zespotu powinien dotqczy¢ seksuolog. Intymnosé, blis-
kos¢ czy seks to niezwykle wazne aspekty zycia dla kobiet, takze

z chorobg nowotworowq. Edukacja chorych, ale takze udzielanie
konkretnych form wsparcia w codziennym zyciu, takze u jego
schytku, to obszary do dalszego rozwoju w zespotach

zajmujqcych sie chorymi na raka piersi.

— Dr n. med. Joanna Kufel-Grabowska, onkolog kliniczny,
Klinika Onkologii i Radioterapii, Uniwersyteckie Centrum
Kliniczne w Gdansku
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3. RELACJE Z BLISKIMI

Choroba, szczegdlnie choroba zaawansowana,
dotyka catg rodzine, nie tylko pacjenta. To w niej
najczesciej chory odnajduje wsparcie i pomoc.
Czy pacjentki dzielg sie szczegdtami zwigzanymi
z terapig i chorobg z bliskimi oraz czy choroba
wptlyneta na ich zycie prywatne?

Niemal wszystkie badane informuja
bliskich o swoim stanie zdrowia. Informacje te
ukrywa jedynie 6% pacjentek. Dlaczego to robig?

ankietowanych informuje
bliskich o stanie swojego
zdrowia i planowanym leczeniu

94%

respondentek odczuto wplyw
choroby na ograniczenie zycia
towarzyskiego

49%

badanych moze liczy¢
na wsparcie swojego partnera

53%

Rodzina jest dla mnie ogromnym wsparciem. Moja starsza wnuczka
zapytata kiedys: babcia, ja chce ci pomdc. Czy ja moge ci te plastry
zmieniac?”. I najpierw pod okiem corki, a potem juz sama mi je zmie-
niata. Co jeszcze? Czytaty mi bajki. Przyjezdzatam z chemioterapii

[ po potudniu mtodsza opowiadata co sie wydarzyto, a starsza brata
ksiqzke i pytata: ,,Babcia, czy chcesz takiej bajki postuchac?”.

Dla mnie to byt miod na serce.

— Maria, pacjentka

Wyniki badan wskazujg, ze gtdwnie nie chcag
martwi¢ najblizszych lub nie majg z kim po-
rozmawiac o chorobie.

Siatka bezpieczenstwa spotecznego
wsrod pacjentek z rakiem piersi sktada sie z ro-
dziny i przyjaciét. Dla ponad potowy gtéwnym
wsparciem w chorobie byt partner, 4 na 10 pa-
cjentek wskazato przyjacidtke/przyjaciela,
ponad 1/3 - inne chore i dzieci. Co warto zau-
wazy¢, wyniki rézniag w zaleznosci od wieku
pacjentki. Kobiety miedzy 28. a 39. rokiem zycia
wskazuja rodzicéw, jako najwieksze wsparcie.
Starsze, miedzy 40. a 59. rokiem zycia wskazujg
partnera, podczas gdy dla kobiet po 60. roku zy-

cia to dzieci stanowig najwieksze wsparcie.
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Gdzie zatem pacjentkom najbardziej brakuje
wsparcia? Najwiecej badanych wskazato brak
pomocy ze strony koordynatora opieki (26%).
Nastepnie, blisko jedna pigta badanych (18%)
uwaza, ze brakuje im wsparcia psychologicz-
nego, 14% - wsparcia reha-menadzera, 12% -
- wsparcia socjalnego, a 7% potrzebuje wsparcia
w zakresie leczenia bélu. Patrzgc pod katem wie-
ku badanych, w grupie kobiet po 60. r.z. naj-
wiekszg potrzebg jest wsparcie reha-menadzera,
ktére zglasza 32% badanych, natomiast w grupie
kobiet w wieku 50-59 lat - koordynatora lecze-
nia. Spogladajgc z kolei na etap leczenia, to
pacjentkom w II, III i dalszych liniach brakuje
wsparcia w zakresie leczenia bélu (po 33%).
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Kto jest dla Ciebie wsparciem w procesie leczenia? (n=150)

Partner/partnerka
Przyjaciel/przyjaciétka

Inni chorzy

Dzieci

Rodzenstwo

Rodzice

Fundacja/organizacja pacjencka

Lekarz/pielegniarka

Psycholog/terapeuta

Inne 5%

Nie ma takiej osoby WM

Musiatam wszystko robi¢ sama. Zupetnie nikt nie méwi kobietom
Wszedzie umawiac sie sama, o rehabilitacji i tym co majq
sama wszedzie jezdzic, dopytac robi¢ dalej, po leczeniu. Moze
sie o terminy, ktore sq przeciez nie jest tak wszedzie, ale moim
takie odlegte. A przeciez zgodnie zdaniem zdarza sie bardzo

z ustawq, jako osoba ze znacz- czesto. Pacjentki po operacji,
nym stopniem niepetnospraw- zakonczonym leczeniu nie

nosci miatam prawo do przyspie- wiedzq, co robi¢ dalej.

szenia terminu badan. Nauczy-

tam sie juz, ze trzeba samemu — Maria, pacjentka

rozpychac sie tokciami, mie¢
na to duzo sity i zdrowia.

— Grazyna, pacjentka
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Jakiego wsparcia brakuje Ci najbardziej w codziennym zyciu z chorobg? (n=150)

Wsparcia koordynatora leczenia

Wsparcia psychologicznego

Wsparcia specjalisty ds. zarzgdzania
rehabilitacjg (reha-managera)

Wsparcia socjalnego

Wsparcia z zakresu leczenia bolu

Inne 3%

Nie brakuje mi zadnego wsparcia 20%

Wyniki wskazujg, ze duzym ulatwie- Czy choroba wplyneta negatywnie na twoje
niem w zyciu z choroba byloby systemowe zycie seksualne? (n=150)
rozwigzanie niemedycznej opieki nad pacjen- ® Tak Nie () Nie wiem
tka. System opieki zdrowotnej jest na tyle skom-
plikowany, ze pacjentki czujg sie zagubione.
Zdecydowana wiekszoé¢ badanych
ocenita negatywnie wptyw choroby na zycie
seksualne. Na spadek jakoéci zycia seksualnego
wskazujg gtdwnie kobiety w wieku 40-49 lat
- 7 na 10 kobiet - oraz 65% w wieku 28-39 lat,

bedace w zwigzku statym.

Cyklicznie organizujemy spotkania dotyczqce seksualnosci.

Dzieki nim widzimy jak duzy jest to problem wsréd kobiet w trakcie

i po leczeniu onkologicznym. Mato 0sob chce sie na takie spotkania
zapisywacé, bo pojawia sig bariera zwigzana ze strachem lub wstydem.
Jednak jak juz dziewczyny do nas dotqczq i pokonajq pierwszy
strach, to po warsztatach odzew jest bardzo pozytywny. Wiemy wiec,
jak wazny jest to aspekt zycia dla chorych, w ktérym jeszcze potrze-

bujq wsparcia. Nalezy jednak pamietaé, ze temat seksualnosci jest
niezwykle intymny i dalej postrzegany jako wstydliwy, dlatego
wsparcie w tym zakresie jest konieczne, ale musi by¢ wywazone
i,,podane” w odpowiedni sposob, a takze prowadzone

przez specjalistow - seksuologow.

— Joanna Rokoszewska-Lojko, Fundacja Rak’n’Roll. Wygraj Zycie!
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4. SYTUACJA
ZAWODOWA

Choroba, szczegdlnie dtuga i zaawansowana,
czesto wptywa niekorzystnie na sytuacje zawodowag
pacjenta. Obniza efektywnoé¢ w pracy, a niekiedy
zmusza do catkowitej lub czesciowej rezygnaciji
z niej. Jak wyglada sytuacja ta u pacjentek z za-
awansowanym rakiem piersi?

Wéréd przebadanych kobiet jedynie 21%
catkowicie zrezygnowato z pracy i nie podjeto jej
ponowie. 26% natomiast zrezygnowato z pracy na
pewien czas, ale do niej powrdcito lub przeszto na
niepeliny etat. Niemal jedna trzecia badanych (29%)
korzysta ze zwolnienia lekarskiego, gdy to koniecz-
ne, pracujgc dalej zawodowo.

47%

badanych przyznato, ze ze
wzgledu na chorobe musiato
zrezygnowac z pracy lub
ograniczy¢ jej wymiar

89%

respondentek poinformowata
swoich wspétpracownikéw
o chorobie

75%

badanych uwaza, ze choroba
wptywa niekorzystnie

na efektywnosc
wykonywanej pracy

Czy ze wzgledu na chorobe musialas zrezygnowa¢ z pracy lub ograniczy¢ jej wymiar? (n=150)

Tak, zrezygnowatam z pracy
1juz nie pracuje zawodowo

Tak, zrezygnowatam catkowicie z pracy
na pewien czas, ale do niej powroécitam

Tak, przesztam na niepeiny etat

Korzystam ze zwolnienia, gdy to konieczne

Wspomagam sie tylko %
urlopem wypoczynkowym 3%
Nie, przez caty czas leczenia
i obecnie pracuje zawodowo

Nie, poniewaz nie jestem 9%

aktywna zawodowo

12%

TAK

29%

NIE

Jedynie 12% respondentek pracowato zawodowo
przez caty czas leczenia i robi to obecnie.

Badane, ktére ze wzgledu na chorobe mu-
sialy zrezygnowac z pracy lub ograniczy¢ jej wy-
miar, to czesciej osoby w wieku 40-49 lat (60%),
z wyksztatceniem zasadniczym zawodowym
(77%) lub $rednim ogdlnym/technicznym (61%).
Ze wzgledu na miejsce zamieszkania wida¢ wyrazne,

ze 7 pracy rezygnowaty w najmniejszym

stopniu badane z duzych miast powyzej 500

tys. mieszkancow. Co wiecej, na rezygnacije

z pracy lub jej ograniczenia decydowaty sie

Panie, ktére definitywnie zakonczyty le-

czenie (61%) lub sg w III i kolejnych liniach

leczenia (50%).
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Czy ze wzgledu na chorobe musialas zrezygnowa¢ z pracy lub ograniczy¢ jej wymiar? (n=150)

O Tak Korzystam ze zwolnienia, @ Nie
gdy to konieczne

sytuacja dzieci etap
osobista do18r. Z. leczenia

il 1
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Ja pracowatam caty czas Do tej pory pracowatam
umystowo, takze nie miatam caty czas. W gtowie mi sie
problemu z powrotem po to nie miesci, ze mam iS¢ na
leczeniu. Zza biurka mogtam rente jak funkcjonowatam
pogodzié prace z leczeniem. normalnie, ale moze i z tym
trzeba sie w zyciu zmierzyc.
— Elzbieta, pacjentka Moze parnistwa nie stacé,
zeby kobieta 55 lat szta
na emeryture w tym mo-
Pacjentki dalej aktywne zawodowo, za- mencie, zobaczymy.
pytane o to, ile dni zwolnienia lub urlopu wypo-
czynkowego wykorzystuja ze wzgledu na chorobe, — Marta, pacjentka

w wiekszosci wskazywaty na przedziat od 15 do 30
dni roboczych. Grupa ta stanowita 27% badanych
aktywnych zawodowo. Co 10 pacjentka korzysta

ze zwolnienia w wymiarze diuzszym niz pét roku.
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Oszacuyj, ile dni w roku musisz korzysta¢ ze zwolnienia lub urlopu wypoczynkowego ze wzgledu na
chorobe (leczenie, rekonwalescencja)? (n=137)

16% 15%
0,
) I I I -

0-7 dni 8-14 dni 15-30dni  31-60dni 61-182dni 183-365 dni

Widzimy, ze z pracy rezygnujq gtownie kobiety bedgce po
definitywnym zakoriczeniu leczenia lub na jego kolejnych liniach.
Pokrywa sie to z moimi obserwacjami. Natomiast godnym zauwa-
zenia jest fakt, ze az 65% kobiet mtodych, do 39. r.z. oraz takich,
ktore sq na poczqtku leczenia (66%) wcale nie rezygnuje z aktyw-
nosci zawodowej. Jest to niezwykle istotne i cieszy mnie, ze pode-
jscie to sie zmienia. Niewqtpliwie jest kilka czynnikow, ktére majqg
na to wptyw: coraz skuteczniejsze terapie, lepsze zapobieganie

skutkom ubocznym terapii, zwiekszenie Swiadomosci spoteczen-
stwa na temat tego, ze z nowotworem mozna normalnie 2yc¢.
Aktywnos¢ zawodowa jest niezwykle istotna dla pacjentek

pod wieloma wzgledami, m.in. statusu finansowego, ale

rowniez kondycji psychicznej. Pozwala pacjentce czuc

sie dalej potrzebngqg, doceniang i spetniong.

— Krystyna Wechmann, Federacja Stowarzyszen Amazonki
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Czes$¢ moich pacjentek robi wszystko, aby pozostawacé caty czas
aktywnq zawodowo. To bardzo pomaga, nie tylko w aspekcie finan-
sowym, ale w duzej mierze psychicznym. Prowadzq tryb zycia praw-
ie taki sam, jaki byt zanim rozpoznano u nich nowotwor. Niestety
stysze o réznych postawach pracodawcow. Od wspaniatych szefow,
ktorzy przywozq swoje pracownice na wizyty do onkologa po przy-
padki strachu przed utratq pracy, jesli wyjdg na 2-3 godziny raz

na 3-4 tygodnie celem podania terapii. Warto mowic¢ o przyjaznym
srodowisku dla 0s6b chorujgcych. Dobry pracodawca to nieoce-
nione wsparcie w procesie leczenia.

— Dr n. med. Katarzyna Pogoda, onkolog kliniczny, Narodowy Instytut
Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie - Panstwowy Instytut Badawczy
w Warszawie

Sposréd respondentek, ktdére nadal
Czy poinformowatas wspélpracownikéw

o swojej chorobie? (n=150)

® Tak Nie

pracujg, az 75% badanych uwaza, ze choroba
wptywa niekorzystnie na efektywnos¢ wykony-
wanej przez nie pracy, z czego 33% potwierdzito,
ze jest to znaczny wplyw. Mniejszg efektyw-
noé¢ w pracy odczuwajg szczegdlnie kobiety do
59 r. Z., oraz te, ktére pracujg po zakonczonym
leczeniu.

Czy kobiety dzielg sie informacjg o swo-
jej chorobie ze wspdtpracownikami? Wigkszosé
respondentek (89%) deklaruje, ze powiedziata

wspoélpracownikom o chorobie. Czeéciej sg to
badane z najstarszej grupy wiekowej (100%

respondentek w wieku 60+). Najrzadziej, choc¢
i tak bardzo duzo (80%), przekazujg te informacije
kobiety z najmtodszej grupy wiekowej - 28-39
lat. Pacjentki, zapytane o to, czemu nie moéwig
W pracy o swojej sytuacji zdrowotnej, méwity,
ze choroba jest ich prywatng sprawe (73%), a tak-
ze obawiaty sie reakcji wspdtpracownikéw (13%)
i przyznawaty do braku umiejetnosci rozma-
wiania o chorobie (7%).
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W zagadnieniu tym wchodzimy na dwa bardzo wazne obszary.
Pierwszym z nich jest che¢ i umiejetno$¢ moéwienia o chorobie,

a drugim swiadomos¢ spoteczenstwa i umiejetnosc¢ rozmowy z ich
strony. Po pierwsze kobieta ma prawo nie moéwic¢ o nowotworze.
To jest jej prywatna decyzja komu i na jakim etapie choroby o tym
powie. Nie mozemy, jako otoczenie czy Srodowiska pacjentow,
wywierac na niej presji. Prosze zauwazyc¢, ze mimo wszystko wiele
kobiet porusza ten temat w pracy, natomiast najrzadziej robiq to
kobiety mtode. One mogq nie miec jeszcze tyle sity w sobie, aby
sprosta¢ tej sytuacji oraz obawia¢ sie, ze wspotpracownicy

bedq na nig patrzyli od tej pory przez pryzmat raka.

Drugim waznym aspektem jest to, ze rak jest dalej tematem
tabu. Bardzo duzo dziatan zostato podjetych, zeby to zmienic i widac¢
efekty, ale zmiana Swiadomosci jest procesem niezwykle dtugotrwa-
tym. To, co nalezy dalej robic, to kontynuowac edukacje spoteczenstwa
w zakresie oswajania zycia z nowotworem. Statystyki sq nieubtagane
i pokazujqg wzrostowq tendencje zachorowalnosci na choroby onko-
logiczne. Wazne jest zatem, aby osoby te nie czuty sie pomijane,
wykluczone czy stygmatyzowane. Nauka rozmowy o chorobie petni
olbrzymiq role. Warto dalej szkoli¢ pacjentki, jak rozmawiac
z pracodawcq i wspotpracownikami, ale tez pracodawcow
i dziaty HR, jak rozmawiac i poméc choremu
na nowotwor pracownikowi.

— Joanna Rokoszewska-Lojko,
Fundacja Rak’n’Roll. Wygraj Zycie!
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5. SYTUACJA
FINANSOWA

Zwiekszenie kosztow zycia to dla wiekszosci
badanych rzeczywistos$¢ zwigzana z choroba.
Dodatkowe badania, leki czy rehabilitacja i wspar-
cie generuja koszty, podczas kiedy jednoczesnie
czes$¢ pacjentek musi ograniczy¢ wymiar pracy.
Czy sytuacja finansowa badanych kobiet pogor-
szyta sie od momentu zachorowania? Jak duzym
dodatkowym obcigzeniem finansowym jest dla
nich terapia i zycie z chorobg?

Czy wystapienie choroby wplynelo
na zwiekszenie Twoich kosztéw zycia? (n=150)

® Tak Nie () Nie wiem

Jakie sg gtéwne wydatki zwigzane
z chorobg? Sposrdd badanych, ktére zauwazyty
wptyw choroby na zwiekszenie wydatkow,
najwiecej, bo az co trzecia z nich, ponosi koszty
zwigzane z rehabilitacjg. W tej grupie gtéwnie
kobiety po 60. roku zycia. Dla niemal co trzeciej

26

8 50/ badanych przyznaje, ze wysta-
o pienie choroby wptyneto na
zwiekszenie kosztow ich zycia

7 60/ respondentek nie korzysta
o, pomocy finansowej

innych oséb

Duzo jest takich rzeczy,

na ktére my nie mozemy sobie
teraz pozwolié. Powiedzmy
sobie szczerze, ile to wspar-
cie socjalne wynosi. Ja mam
rente na poziomie 1200 zt

i dodatek 215 zt. Mam tez
znajomaq po leczeniu onko-
logicznym. Mieszka sama

[ wszystko musi sama opta-
caé. Wiem z ilu musi rzeczy
rezygnowac, rowniez zwiq-
zanych ze wsparciem po
chorobie, bo jg na nie

nie stac.

— Ola, pacjentka

respondentki najwiekszym wydatkiem jest
transport do oérodkdéw leczenia, a dla co
piatej - zakup lekow. Jedynie 8% badanych
korzysta z dodatkowo ptatnych konsultacji
psychologicznych/psychoonkologicznych.
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Jakiej wielkosci dodatkowe wydatki po-
Jakie s, w Twoim przypadku, najwi¢ksze noszg chore. Najwiecej z nich - 45% - oceni-
wydatki zwigzane z chorobg?

(n=128) respondentki, u ktérych choroba
wptlyneta na wzrost kosztow zycia z chorobg na przedziat miedzy 501 a 1000 zt.

ta miesieczny wzrost wydatkéw zwigzany

36% wskazato, ze jest to mniej niz 500 zt,
natomiast 19% na kwote powyzej 1000 zi.

3 1% ﬁ\g} Czy zatem chore korzystajg z dodatkowej
Rehabilitacja . .. , N
pomocy finansowej innych osob, np. bliskich
29%
o Transport
[o0]
19%
Leki D a1 . -
Jesli choroba wplynela na zwiekszenie
wydatkow, jak duzy jest to miesiecznie
O wzrost? (n=150)
Psycholog/ /gc@

lub zbidrek na koszty leczenia? Nie - 76% nie
'@ korzysta z pomocy finansowej.

(o) .
8/0 Psychoonkolog Ponizej 500 z1
501-1000 zt
o Dieta/ &‘r@/ﬁ @ 1001-2000 zt
5/0 Suplementy -um @ powyzej 2000 zt

™
Badania/ ||
4% Konsultacja n
2% Stomatolog W
B % emeu Ve

Widzimy ogromny potencjat w roli reha-menadzera w trakcie leczenia.
Wierzymy, ze osoba, ktéra potrafi pozyskac finansowanie na leczenie
oraz wie, ktore Swiadczenia przystugujq pacjentce, bedzie ogromnym
odcigzeniem, zwtaszcza psychicznym, dla pacjentki, ale réwniez dla
jej bliskich. Wiemy, ze w trakcie choroby koszty zycia wzrastajq i rolg

panstwa powinno by¢ zapewnienie odpowiedniego poziomu zycia
w trakcie choroby onkologicznej. Takie funkcje istniejq juz za granicqg
i Swietnie sig sprawdzajg. Wystarczy przenies¢ to na polski grunt.

— Elzbieta Majewska, Polskie Amazonki Ruch Spoteczny
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6. DOSTEP
DO INFORMACJI
I POPRAWA OPIEKI

Wiedza jest podstawg do tego, aby
by¢ partnerem w procesie terapeutycznym.
Skad kobiety z zaawansowanym rakiem piersi
czerpig informacje na temat choroby? Z jakich
materiatéw najczesciej korzystaja i co chciatyby

usprawnic¢ w tym zakresie?

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych korzysta
z materiatéw przygotowanych i udostepnionych
przez organizacje pacjentéow. Z materiatow
tych korzystajg najczeséciej mtode badane,
do 39. r.z. (90%), bedace w I linii (93%) i II linii
(100%) leczenia przerzutowego raka piersi.
Mimo to, kobiety dalej potrzebujg i poszukuja
informacji. 97% zdeklarowato, ze potrzebne
jest miejsce, w ktérym zgromadzone zostang
wszystkie merytoryczne informacje na temat
zaawansowanego raka piersi, w tym informacje
o chorobie, mozliwo$ciach terapeutycznych,
wsparciu psychologicznym, dietetycznym, w
zakresie rehabilitacji, opieki paliatywnej, itd.
Zdaniem badanych takie miejsce powinno mie¢

ankietowanych korzysta z materiatéw
udostepnianych przez organizacje
zajmujgce sie wsparciem pacjentéw

84%

badanych uwaza, ze potrzebne jest
miejsce, w ktérym zgromadzone
zostang wszystkie merytoryczne
informacje na temat choroby

97%

forme strony internetowej (35%), odbywac sie
w formie cyklicznych spotkan z ekspertami
(33%), a takze mogtoby zosta¢ wdrozone w for-
mie aplikacji na smartphony (18%), badz dru-
kowanego poradnika (10%).

Wedtug badanych poprawie w zakresie
opieki nad osobg z zaawansowanym rakiem
piersi powinien ulec dostep do regularnych
badan kontrolnych (61%), pomocy rehabilitanta/
fizjoterapeuty (49%), informacji na temat réz-
nych form i mozliwosci leczenia od lekarzy (46%),
a takze zwiekszona powinna by¢ opieka psycho-
logiczna (37%), edukacja spoteczenstwa w zakre-
sie zycia z zaawansowang chorobg onkologiczng
(29%), czestsze powinny by¢ kontakty w ramach
grup wsparcia oraz tatwiejszy dostep do lekarza

niedaleko miejsca zamieszkania.

Czy uwazasz, Ze potrzebne jest miejsce, w ktérym zgromadzone zostang wszystkie merytoryczne
informacje na temat zaawansowanego raka piersi, w tym informacje o chorobie, mozliwosciach
terapeutycznych, wsparciu psychologicznym, dietetycznym, w zakresie rehabilitacji,

opieki paliatywnej, etc? (n=150)

® Tak

Nie () Nie wiem
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Cykliczne spotkania

na smartphon

Jaka forme, Twoim zdaniem, powinno mie¢
takie miejsce? (n=150)

Strona
Internetowa

z ekspertami

Aplikacja

Poradnik
drukowany

Inne 4%
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Pacjentka pierwszorazowa nie wie nic. Jest zagubiona, zszokowana i nie
wie, gdzie szuka¢ informacji rzetelnych i aktualnych. Sama zwykle odby-
wa droge poszukiwania i poznawania rzeczywistosci leczenia raka piersi.
Tutaj powinien by¢ koordynator. Kobiety, ktdre juz przeszty pewnq droge

znajdq informacje - wiedzq, jak sie poruszac, jednak dalej powoduje to
duzo niepotrzebnego stresu, traci sie takze cenny czas.

— Anna Kupiecka, Fundacja OnkoCafe-Razem Lepiej

Co w Twoim odczuciu powinno ulec poprawie w zakresie opieki nad osoba z zaawansowanym
rakiem piersi? (n=150)

Dostep do regularnych
badan kontrolnych

Dostep do pomocy
rehabilitanta/fizjoterapeuty

Dostep do informacji na temat réznych
form i mozliwoéci leczenia od lekarzy

Zwiekszona opieka
psychologiczna

Edukacja spoteczenstwa w zakresie zycia
7 zaawansowang chorobg onkologiczng

Czestsze kontakty
w ramach grup wsparcia

Chciatabym, zeby o nas
bardziej dbano, bo tyle sie
mowi, tyle sie namawia ko-
biety do badan, a jak juz,
no niestety kobiety chorujq,
to pozniej jest ta opieka
taka bardzo mizerna.

Dostep do lekarza niedaleko
miejsca zamieszkania

inne 5%

Nalezy dqzy¢ do wzmocnienia roli pielegniarki — Grazyna, pacjentka
w systemie opieki nad pacjentkami z rakiem

piersi. Doswiadczone pielegniarki sq skarbnicq

wiedzy dla chorych. Mogq pomoéc w wielu sytuacjach, z ktérymi pacjentki
zgtaszajq sie po pomoc. Wsparcie pielegniarek w tym zakresie przetozyto-

by sie na wiekszq dostepnosc onkologéw m.in. dla pacjentéw rozpoczy-
najqcych leczenie.

— Dr n. med. Katarzyna Pogoda, onkolog kliniczny, Narodowy Instytut Onkologii
im. Marii Sktodowskiej-Curie — Panstwowy Instytut Badawczy w Warszawie
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REKOMENDACJE ZMIAN W ZAKRESIE
POPRAWY SYTUACJI PACJENTEK
Z ZAAWANSOWANYM RAKIEM PIERSI

Przygotowanie, we wspoélpracy z konsultantem krajowym ds.

onkologii klinicznej i konsultantem krajowym w dziedzinie
genetyki klinicznej, jednolitych wytycznych postepowania,
a nastepnie pilne wdrozenie w zycie jednolitych wytycznych
diagnostycznych, w efekcie ktérych kazda chora bedzie posiadata

3 podstawowe informacje o swojej chorobie:

e rozpoznanie histopatologiczne;
e stopien zaawansowania choroby;

 wynik badania w kierunku obecnosci mutacji genetycznych.

Informacje te powinny podazaé¢ za pacjentka (dostepnos¢ w ramach
Internetowego Konta Pacjenta) jako swoisty paszport diagnostyczny.
Dzieki temu pacjentka bedzie mogta by¢ leczona zgodnie

Z najnowsza wiedza medyczna.

Kompleksowa zmiana obowiazujacego
°® programu lekowego dotyczacego leczenia

raka piersii, polegajaca na zapewnieniu
dostepu do najskuteczniejszych, w swietle
wytycznych towarzystw naukowych,
terapii przeznaczonych do leczenia pa-
cjentek dotknietych zaawansowanym

rakiem piersi.

IV. REKOMENDACJE ZMI

(O8]

0
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Przygotowanie we wspoélpracy z Ogélnopolskim Stowarzyszeniem
Koordynatorow Opieki Onkologicznej wytycznych/rekomendacji
dotyczacych tworzenia komoérek koordynatorow opieki na oddzialach

onkologicznych, a nastepnie pilne wdrozenie ich w zycie.

Przygotowanie, we wspolpracy

z Ogdlnopolskim Stowarzyszeniem
Koordynatorow Opieki Onkologicznej,
wytycznych dotyczacych zakotwi-
czenia w systemie ochrony zdrowia

zawodu reha-menadzera, wlaczenia

go do procesu opieki nad pacjentka
z rakiem piersi, a nastepnie pilne
wdrozenie w Zycie wypracowanych

rekomendaciji.

Stworzenie przez onkologéw, we wspdlpracy
z partnerskimi organizacjami pacjentow,
zwiezlej i zrozumialej informacji nt. choroby

i procesu diagnostyczno-terapeutycznego,

jaka pacjentki powinny pozyskac¢ od swojego

lekarza prowadzacego. Swoistego rodzaju
»check-lista” bylaby dystrybuowana przez

onkologéw i organizacje pacjentow.
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V. PARTNERZY KAMPANII

V. PARTNERZY KAMPANII

FEDERACJA STOWARZYSZEN
AMAZONKI

Federacja Stowarzyszen
AMAZONKI to organiza-
“ cja zrzeszajgca 25 tys.

y ;{:\ STOW,, Y
» A
>

oé{' kobiet po leczeniu raka

piersi.

Misjg organizacji jest wszechstronne
dziatanie na rzecz kobiet z rakiem pier-
si, tj. tworzenie warunkéw sprzyjajacych
rehabilitacji fizycznej i psychicznej po
zabiegu, wzajemnemu wsparciu kobiet,
pomocy i samopomocy, a takze orga-
nizowanie szkolen dla wolontariuszek
(zwanych ochotniczkami) oraz dla reha-
bilitantéw i psychologéw pracujacych

z amazonkami.

FUNDACJA OMEALIFE -
RAK PIERSI NIE OGRANICZA

Fundacja
Qmealrfe“

na raka piersi i ich najblizszych, wspot-

Fundacja wspiera me-
rytorycznie i emocjo-

nalnie kobiety chore

pracuje z lekarzami i decydentami w celu
poprawy jakosci leczenia w Polsce
oraz promuje profilaktyke wérod oséb
zdrowych. Prowadzi Centrum Wiedzy
o Raku Piersi, do ktérego moze zgtosic
sie kazdy, kto potrzebuje wiedzy na te-
mat mozliwosci leczenia tej choroby, jak
réwniez wsparcia emocjonalnego i so-
cjalnego w trakcie i po zakonczonej
terapii. Fundacja powstata w 2016 roku,
zatozyty ja 4 kobiety, ktére przeszty le-

czenie raka piersi majac zaledwie 30 lat.

FUNDACJA ONKOCAFE -
RAZEM LEPIEJ

| |FUNDACIA Wspieranie pacjen-

2+ |OnkoCafe

RAZEM LEPIE)J

téw onkologicznych

i ich rodzin, profi-

laktyka i edukacja zdrowotna, realiza-

cja kampanii z zakresu profilaktyki nowo-

tworowej i promowanie zdrowego trybu

zycia to gtdéwne cele dziatajgcej od 2014

roku Fundacji OnkoCafe - Razem lepiej.

Wsrod kluczowych projektéw Fundacji

znajduja sie:

kampania ,BreastFit. Kobiecy biust.
Meska sprawa”, ktorej celem jest zache-
canie do systematycznych badan i edu-
kacja na temat profilaktyki raka piersi,

»ProstaTaHistoria” adresowana do
mezczyzn, cierpigcych na raka prostaty,
»2Mundur nie zbroja”, zwracajgca uwage
na grupy zawodowe w szczegdlnym
stopniu narazone na czynniki ryzyka
nowotworow,

kampania ,,Badaj Biust”- zwracajaca
uwage aktywnych i zabieganych kobiet
na role badania piersi.



RAPORT | Najpilniejsze potrzeby kobiet z zaawansowanym rakiem piersi w Polsce oczami pacjentek.

FUNDACJA RAK’N’ROLL.
WYGRAJ ZYCIE!

Fundacja powstata w paz-
dzierniku 2009 roku z ini-
cjatywy Magdy Proko-

powicz, ktéra po swoich

doswiadczeniach z cho-
robg onkologiczna chciata pomdc innym
chorym w podobnej sytuacji. Od samego
poczatku naszym celem byto stworzenie
nowej jakosci w sposobie méwienia o raku
w przestrzeni publicznej. Przetamywanie
tabu zwigzanego z podejsciem do raka w
Polsce, zarazanie pozytywng energig.
Dzieki idei Rak’n’Roll kobiety chore
na raka zaczety walczy¢ o swoja kobiecosé
w chorobie i o to, aby chorowaé¢ godnie,
leczy¢ sie Swiadomiej. Dzisiaj Rak’n’Roll
pomaga kobietom i mezczyznom chorym
na raka iich bliskim. Dziatamy na rzecz
zdrowych wybordéw, zachowan i otaczania
siebie troska na co dzien. Utrudniamy zycie
rakowl, jak sie da. Promujemy nowoczesng
profilaktyke, w ktérej zamiast straszy¢
chorobg, zachecamy do regularnego po-

twierdzania zdrowia.

POLSKIE AMAZONKI
RUCH SPOLECZNY

,LQ\\\Kl RUC& Polskie Amazonki
gc ¥, Ruch Spoteczny
- Q jest stowarzysze-
% 5 niem wywodzg-
)Oo/ > cym sie ze struktur

Amazonek, dziata-
jacych na rzecz raka piersi. W 2009 r.
zatozycielki ruchu poszty o krok dalej
i zatozytly stowarzyszenie skupiajgce
pacjentéw onkologicznych, zaréwno
kobiety jak i mezczyzn, a takze wszyst-
kich, dla ktérych wazna jest sytuacja
w polskiej onkologii. Celem i dgzeniem
organizacji jest podniesienie swiado-
moéci spotecznej i edukacja w zakresie
onkologii, promocja zdrowia, a takze wy-
warcie pozytywnego wptywu na stan-
dard diagnostyki, leczenia i rehabilitacji
wszystkich rodzajéw nowotwordw, w tym

szczegdlnie raka piersi.
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