Choroba nowotworowa — doSwiadczenia pacjentow

Sami ze swymi problemami

Dotychczas nie byto w Polsce duzego, jakoSciowego badania socjologicznego obejmujacego
niemal wszystkie istotne aspekty zycia z rakiem. W badaniach przeprowadzonych na zlecenie
AXA Zycie i Fundacji Spotecznej ,Ludzie dla ludzi” wzieto udziat 125 pacjentéw onkologicznych
leczonych w 15 osrodkach w kraju. Prezentujemy czes¢ raportu z tych badan: wnioski, diagnozy
i rekomendacje.

Diagnoza

REKOMENDACIJE:

Brak skutecznie dziatajacego systemu diagnozowa-

nia nowotworéw * Nalezy wprowadzi¢ zmiany w systemie
1. Zdiagnozowanie nowotworu w realiach polskiego funkcjonowania podstawowej opieki
systemu ochrony zdrowia trwa zdecydowanie za zdrowotnej i lecznictwa specjalistycznego,

dtugo. Najtrudniej o diagnoze wsrdd pacjentow aby maksymalnie skrécic czas diagnozy
z nowotworami uktadowymi. Przez miesigce, a na- choroby. Warto zastanowic sie nad
wet lata leczeni sg objawowo przez lekarzy pierw- wprowadzeniem mechanizméw
szego kontaktu, a bywa ze przez specjalistow. finansowych, zwiekszajgcych

2. Zbyt czestg praktyka w gabinetach lekarza rodzin- skutecznosc diagnostyki i wyposazyc
nego jest unikanie wydawania skierowan na bada- lekarza rodzinnego w szerszy zakres
nia diagnostyczne i nie kierowanie do specjalistéw. uprawnier w kierowaniy na badania

W zamian pacjent otrzymuje ,fatszywe uspokoje- . . , .
.Z,,. 'an pad zymu) Zywe Uspoxoj diagnostyczne i nadzor nad uczestnictwem
nie” i terapie lekowa, prowadzong nierzadko me- .
w programach profilaktycznych,

todg préb i btedow. . h ze $rodké Invch
3. Pacjentom brakuje wiedzy i umiejetnosci porusza- finansowanych ze Srodkow centralnych.

nia sie po systemie ochrony zdrowia. Rzadko zdaja
sobie sprawe z tego, jakie prawa im przystuguja.
Nie majg podstawowej wiedzy np., ze do onkologa
mozna poéjs¢ bez skierowania.

4. Brak jest koordynacji procesu diagnostycznego. Do
momentu postawienia diagnozy nie ma przewod-
nika po systemie opieki zdrowotnej. Pacjent nie
wie jak i gdzie powinien by¢ w kolejnych krokach
diagnozowany i leczony.

5. Po wstepnej diagnozie, najwiekszym problemem
jest dtugi czas oczekiwania na potwierdzenie diag-
nozy, w tym na badania specjalistyczne (tomograf,
rezonans magnetyczny, biopsja). Znaczna czesc
chorych wykonuje specjalistyczng diagnostyke pry-
watnie, chcac przyspieszy¢ postawienie diagnozy.

6. Ekspresowym biletem wstepu na oddziat onko- : ’ .
logiczny jest prywatna wizyta u lekarza onkologa. zakorlcjzonyn’z leczeniu szp/ta/nym
Przyspieszajgce przyjecie do szpitala wizyty prywat- powinien byc zawarty .?chemat i zakres
ne, sa silnie zakodowana spotecznie norma, ktérej proponowanych badar kontrolnych.

pacjenci nie postrzegaja jako formy tapéwki.

e Pacjent do szpitala onkologicznego
powinien by¢ przyimowany z postawionym
rozpoznaniem, co skroci czas hospitalizacji
i kolejki oczekujgcych na przyjecie.
Diagnostyka prowadzona z tézka
szpitalnego powinna by¢ mniej atrakcyjna
finansowo dla podmiotu leczgcego.

® Pacjent, ktory wychodzi poza szpital,
ma ograniczony dostep do petnej historii
swojej choroby. Sam wypis ze szpitala
czesto nie wystarcza, aby zagwarantowac
mu wtasciwg opieke. Szczegoétowe opisy
badan, ich wyniki, nagrania, powinny
,iS¢” za pacjentem. W informacji po

26 menedzer zdrowia luty 1/2015



Leczenie, komunikacja
lekarz—pacjent

Chorzy onkologicznie zmagajq sie podczas diagnozo-
wania i leczenia nie tylko z chorobg, ale w rownym
stopniu z systemem organizacji oraz deficytami stuz-
by zdrowia.

1. Po otrzymaniu diagnozy leczenie jest realizowane
szybko. Zdaniem respondentéw fachowo i skutecz-
nie pod wzgledem merytorycznym.

2. Duzym uznaniem cieszg sie umiejetnosci i wiedza
chirurgdw onkologicznych.

3. Zdecydowanie gorzej oceniane sg umiejetnosci
komunikacyjne lekarzy (obcesowe informowanie
o diagnozie, brak relacji partnerskich, nie podawa-
nie podstawowych informacji np. o opcjach, o ko-
lejnych krokach w terapii, korytarzowe rozmowy
0 zyciu i Smierci).

4. Chorym, w kontaktach z lekarzami brakuje:

— czasu,

— empatii,

— 2zyczliwosci,

— jasnych, zrozumiatym jezykiem przekazanych
informacji,

— partnerstwa.

5. W wielu szpitalach, zwtaszcza w centrach onkologii,
sposdb organizacji leczenia skoncentrowany jest na
ilosci udzielanych porad i wykonanych zabiegéw
bez nalezytej dbatosci o komfort pacjenta. Brakuje:
— Lekarza prowadzacego;

— Czasu i miejsca na rozmowe z pacjentem;

— Roztadowania kolejek w poczekalniach poprzez
racjonalny system przyje¢ na oddziat;

— Przestrzegania czasu umdwionych wizyt;

— Informacji co do czasu czekania na wyniki badan;

— Przejrzystych systeméw komunikacji kierunko-
wej w szpitalach.

6. Pacjent onkologiczny, po zakonczeniu leczenia
w specjalistycznym osrodku, ma utrudniony dostep
do leczenia w poradniach specjalistycznych i przez
lekarza rodzinnego. Najchetniej, z kazdym zdrowot-
nym problemem odsytany jest do osrodka onko-
logicznego. Duzym problemem s3 pojawiajgce sie
objawy uboczne leczenia onkologicznego ktérych
nikt nie chce leczyé, ani lekarz rodziny, bo czesto
nie potrafii odsyta do osrodka onkologicznego, ani
onkolodzy, bo twierdzg, ze to nie jest schorzenie
onkologiczne.

7. Dla wielu pacjentéow powaznym obcigzeniem jest,
wigzgce sie z duzymi kosztami (dojazdy, czas, za-
kwaterowanie), scentralizowanie leczenia onko-
logicznego w zakresie zabiegéw towarzyszacych
takich jak: chemioterapia, kolejne kontrole po le-
czeniu.
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e Niektore, mniej skomplikowane

zabiegi medyczne, zwigzane z kontrolg

po zakoriczeniu leczenia (np. pobranie

krwi w celu oznaczenia markerdw
nowotworowych) powinny by¢ mozliwe

do wykonania w kazdej przychodni.
Decentralizacja leczenia onkologicznego
powinna dotyczyc takze zabiegow
towarzyszqgcych: chemio- i radioterapii.
Mozliwos¢ skorzystania w tym zakresie

z ustug mniejszych szpitali i przychodni, to
bezcenny komfort psychiczny i oszczednosci
zwigzane z brakiem wydatkow na dojazdy
dla chorego. Dla systemu takie rozwigzanie
gwarantuje zmniejszenie kolejek.

e Pacjenci sq coraz bardziej Swiadomi i
chcg wspotuczestniczyé w kluczowych
decyzjach dotyczqcych wtasnego
zdrowia. Powinni miec do tego nie tylko
prawo, ale i odpowiednie narzedzia,
takie jak centralna, ogdlnopolska

baza informacji o placéwkach

udostepniajgcych swiadczenia
w zakresie opieki onkologicznej
i oferowanych w nich zabiegach.

e Wtasciwie przeprowadzona rozmowa

Z pacjentem jest rownie wazna jak caty
proces leczenia. Wazne, by juz na poziomie
ksztatcenia medycznego przedmioty
zwigzane z rozwijaniem tzw. ,,umiejetnosci
miekkich” zyskaty uznanie wsrdd przysztych
lekarzy. Przekonanie o tym, ze pacjent
zastuguje na miano klienta a nie petenta
jest dzis coraz bardziej powszechne.

» Dyzurka lekarska i korytarz to nie sg
komfortowe miejsca dla przekazywania
waznych informacji o zdrowiu

i przysztosci chorego. Warto, by szpitale
przygotowywaty ,,pokoje rozmow”, gdzie
tego typu spotkania mogtyby sie odbywac —
Z korzysciq dla lekarza i pacjenta.
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Badania genetyczne

Dostepnos¢ do badan genetycznych jest bardzo ogra-
niczona.

1.

W Polsce nie ma sprawnie dziatajgcego systemu
badan genetycznych. Nie sg one elementem diag-
nozy. Zadna z badanych oséb, pomimo obcigzen
w rodzinie, nie byta objeta opieka onkologicznej
poradni genetycznej przed zdiagnozowaniem cho-
roby.

2. Dzieci 0séb, u ktérych zdiagnozowano nowotwér
nie sg objete onkologicznym poradnictwem gene-
tycznym (rodzice ptacy za badania).

Seksualnosc

Seks to temat na marginesie leczenia onkologicznego

1.

Lekarze bardzo rzadko inicjujg rozmowy z pacjen-
tami o zmianach w zyciu seksualnym, bedacych
skutkiem prowadzonej terapii. Rzadko z wtasnej
inicjatywy udzielajg informacji na temat skutkéw
ubocznych leczenia.

Pacjenci zazwyczaj nie pytajg o sprawy zwigzane
z seksualnoscia, chociaz sg tych kwestii bardzo cie-
kawi, a wszelkie zaburzenia odbierane sg, szczegdl-
nie przez mtodych chorych, jako dojmujgca strata.
Uznaja jednak ten temat za niestosowny w obliczu
terapii onkologiczne;j.

Koszty leczenia. Praca a nowotwor

Rak rujnuje nie tylko zdrowie. Niszczy tez pozycje
materialng i zawodowa.

1.

Podczas leczenia nowotworu najwiecej pieniedzy
pochtaniajg prywatne wizyty, badania oraz dojazdy
w przypadku osdb, ktére leczg sie poza miejscem
zamieszkania.

Nie kazdy nowotwor kosztuje tyle samo. Znacznie
wiecej wydajg osoby, ktorych choroba zmusza do
zaopatrzenia w $rodki higieniczne, sprzet ortope-
dyczny, realizowania specjalnej diety. W takich sytu-
acjach dofinansowanie z NFZ jest niewystarczajace.
Rak nie jest chorobg sprawiedliwg spotecznie. Gdy
dotyka osoby wyzej usytuowane, sg one w stanie
ponosi¢ wydatki bez wiekszego uszczerbku dla kon-
dycji materialnej swojej i najblizszych. Osoby uboz-
sze, choroba moze zepchng¢ na margines spoteczny.
Nie radzg sobie z dodatkowymi wydatkami, zapo-
Zyczajg u rodziny, znajomych, wydajg oszczednosci
zycia.

Choroba nowotworowa prowadzi do utraty pracy
lub degradacji z dotychczas zajmowanego stano-
wiska. Przeciggajgca sie z powodu terapii niedys-
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e Genetyka w onkologii jest traktowana
po macoszemu, mimo ze jej rola jest
niezwykle istotna w profilaktyce,
diagnostyce i leczeniu. Nie bez znaczenia
jest rowniez skoordynowany system
badan kontrolnych, ktéry powinien
obejmowac wszystkich spetniajgcych
kryteria zwiekszonej podatnosci na
dziedzicznie uwarunkowane nowotwory.

e Temat Zycia seksualnego w trakcie i po
zakonczeniu leczenia onkologicznego
jest i bedzie waznym wgtkiem w terapii
nowotworowej. Lekarze powinni by¢
,uzbrojeni” w podstawowq wiedze

z zakresu seksuologii w chorobie,
inicjowac rozmowe w tym zakresie

Z pacjentem, a w razie koniecznosci
odsyftac do wtasciwego specjalisty.

* Rak wigze sie z wieloma problemami

na tle finansowym i spotecznym. Gdy
potrzebne jest wsparcie materialne
okazuje sie, Ze ggszcz przepisow, procedur
i lista odpowiedzialnych instytucji, stajg
sie przyttaczajgce. Rozeznanie sie w nich
kosztuje wiele energii, tak cennej przeciez
w walce z nowotworem. W polskim,
skomplikowanym systemie, oferta pomocy
materialnej dla chorych onkologicznie nie
jest odpowiednio sprofilowana. Warto,

by powstat tatwo dostepny przewodnik
uwzgledniajgcy skomplikowane problemy,
z ktorymi muszq zmagac sie chorzy na raka
i podpowiadajgcy mozliwe formy pomocy.
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pozycyjnos¢ pracownika to problem szczegdlnie dla
niewielkich firm.

. Osoby prowadzace wtasng dziatalnos$¢ gospodarcza

w obliczu choroby narazone sg na likwidacje firmy
i powazne ktopoty finansowe. W polskim systemie
brakuje rozwigzan, ktére mogtyby utatwic przetrwa-
nie matych, zwtaszcza jednoosobowych firm w cza-
sie choroby wtasciciela.

. System Swiadczen socjalnych stwarza chorym ba-

riery trudne do pokonania. Zdobycie wiedzy o tym,
jakie formy pomocy sg dostepne jest dla wielu wrecz
nieosiggalne.

Osoby, u ktérych nowotwdr ograniczyt zdolnosé do
wykonywania pracy, nie majg zaufania do ZUS. Ne-
gatywnie oceniajg postawe lekarzy orzecznikéw. Po-
kutuje przekonanie, ze ,,ZUS uzdrawia”, a wiec nie
przyznaje prawa do $wiadczen nawet, gdy wydaje
sie ono bezdyskusyjne.

Rodzina, znajomi

Chorzy i ich najblizsi potrzebuja fachowej pomocy
psychologicznej

1.

Rak dezorganizuje zycie rodzin. Wymaga zmiany rél
i nowego podziatu obowigzkdw.

Wyzwaniem dla rodzicow jest informowanie o wias-
nej chorobie dzieci. W takich waznych i czesto trau-
matycznych sytuacjach potrzebna jest pomoc psy-
chologiczna. W Polsce takim wsparciem nie jest ob-
jeta rodzina chorego.

Swiadectwa, przyktady oséb, ktére wygraty z rakiem
lub walcza z chorobg, to wazne i motywujgce wspar-
cie dla pacjentow.

Rak to choroba, ktéra czesto w sposéb trwaty zmie-
nia sposdb postrzegania Swiata i samego siebie. Wie-
le 0séb, catkowicie wyleczonych zmaga sie z powaz-
nym lekiem o zycie.

Profesjonalne wsparcie psychologa jest wazne na
kazdym etapie choroby, takze po zakonczeniu lecze-
nia. W Polsce wcigz brakuje odpowiednio rozwinie-
tej opieki psychoonkologiczne;j.

Badania na zlecenie AXA Zycie i Fundacji Spo-

tecznej , Ludzie dla ludzi” zrealizowala spétka Profile
Poznan. Badania przeprowadzono metodg focus group
interview (zogniskowanego wywiadu grupowego), pole-
gajaca na dyskusji grupowej prowadzonej przez mode-
ratora, wedtug przygotowanego wcze$niej scenariusza.
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e Wartym rozwazenia jest wprowadzenie
instytucji pracownika socjalnego

na oddziatach onkologicznych,

ktory rozpoznatby potrzeby osoby
leczonej, ustalit zakres i mozliwosci
niezbednej pomocy w trakcie dalszego
leczenia i rekonwalescencji.

® Chorzy na raka wcigz otrzymujq zbyt
mate wsparcie psychologiczne. Spotkanie

z psychologiem szpitalnym czesto jest
jedyng jego formg. Wielu chorych odmawia
wowczas rozmowy, poniewaz w momencie,
gdy trwa leczenie, czujq sie bezpiecznie.
Nowotwor jest jednak chorobg, ktora

rzuca cien na cate Zycie. Czesto dopiero,
gdy ming miesigce, czy lata pojawiajq

sie prawdziwe leki zwigzane z obawgq

0 nawrot choroby. Warto, by propozycja
pomocy psychologicznej docierata takze

do tych osob, ktore juz zakoriczyty leczenie.
Powinna byc¢ to aktywna, silnie motywujgca
propozycja, w formie np. indywidualnego
zaproszenia na spotkanie z psychologiem.

» Konieczne jest objecie systemowym
wsparciem psychologicznym pacjentow
i rodzin osob dotknietych chorobg
nowotworowgq, zwtaszcza dzieci.

e Jasna, klarowna , instrukcja obstugi”
chorego na raka, wydana w formie
poradnika i stale dostepna w kazdym
polskim szpitalu, wydaje sie prostym

i skutecznym sposobem edukowania
rodzin, rozwiewania ich obaw i lekow.

e [stnieje potrzeba tworzenia
lokalnych inicjatyw, ktore pomagatyby
pacjentom onkologicznym, tak

jak to od lat robig Amazonki.
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Tabela 1

Srednia liczba zachorowan na nowotwory ztosliwe u meiczyzn
w Polsce w latach 2005-2009 oraz prognoza dla roku 2020

typ nowotworu

zachorowania

2005-2009

zachorowania
2020

zmiana (%)

C00-C14 jama ustna, gardto 2468 3164 28.2
C15 przetyk 984 794 -19.3
C16 zotadek 3368 3191 -5.3
C18-C21 j. grube i odbytnica 7926 11932 50.5
C22 watroba 716 715 -0.1
C23-C24 pecherzyk zétciowy 451 393 -12.8
C25 trzustka 1626 1642 1.0
C32 krtan 2128 1794 -15.7
C33-C34 ptuco 14813 13642 -7.9
Cc43 czerniak 1056 1783 68.9
C61 gruczot krokowy 7859 16571 110.8
€62 jadro 947 1376 45.4
C64-C66, C68 nerka 2576 3862 49.9
ce7 pecherz moczowy 4322 6453 49.3
C71-C72 mozg CUN 1460 1538 5.4
cs81 choroba Hodgkina 386 263 -31.8
C82-C85 chtoniaki 1286 1832 42.5
C88, C90 szpiczak mnogi 568 776 36.6
C91-C95 biataczki 1473 2021 37.2
C00-C97 exclud. C44 wszystkie 61247 78859 28.8

Tabela 2

Srednia liczba zachorowan na nowotwory ztosliwe u kobiet
w Polsce w latach 2005-2009 oraz prognoza dla roku 2020

typ nowotworu

zachorowania

zachorowania

zmiana (%)

2005-2009 2020

C00-C14 jama ustna, gardto 844 1302 54.3
C15 przetyk 246 220 -10.6
Cle6 zotadek 1834 1649 -10.1
C18-C21 j. grube i odbytnica 6542 8549 30.7
C22 watroba 612 431 -29.6
C23-C24 pecherzyk zétciowy 1138 867 -23.8

C25 trzustka 1586 1637 3.2
C32 krtan 298 355 19.0
C33-C34 ptuco 5281 8110 53.6
C43 czerniak 1211 1824 50.6
C50 piers 14303 21377 49.5
C53 szyjka macicy 3258 2709 -16.9
C54 trzon macicy 4619 7063 52.9
C56 jajnik 3323 3686 10.9
C64-C66, C68 nerka 1719 3892 126.5
ce7 pecherz moczowy 1206 1948 61.5
C71-C72 mozg CUN 1394 1668 19.6
C73 tarczyca 1554 2273 46.3
Cc81 choroba Hodgkina 372 327 -12.0
C82-C85 chtoniaki 1184 1842 55.6
€88, C90 szpiczak mnogi 630 866 37.5
C91-C95 biataczki 1232 1680 36.4
C00-C97 exclud. C44 wszystkie 60123 80012 33.1
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Tabela 3
Srednia liczba zgonéw z powodu nowotworéw ztosliwych u meizczyzn . :
w Polsce w latach 2010-2006 oraz prognoza dla roku 2020 )

typ nowotworu Zozogso_géog zmiana (%)
C00-C14 jama ustna, gardto 1652 2133 29,1
C15 przetyk 1145 1093 -4,5
Cl6 zotadek 3522 3458 -1,8
C18-C21 j. grube i odbytnica 5615 7972 42,0
C22 watroba 1027 1038 1,1
C23-C24 pecherzyk zétciowy 486 542 11,4
C25 trzustka 2227 2931 31,6
C32 krtan 1468 1339 -8,8
C33-C34 ptuco 16543 17056 3,1
c43 czerniak 591 963 63,0
C61 gruczot krokowy 3897 4833 24,0
c62 jadro 130 161 24,0
C64-C66, C68 nerka 1621 1915 18,1
Cc67 pecherz moczowy 2383 3093 29,8
C71-C72 mdzg CUN 1455 1832 25,9
cs1 choroba Hodgkina 135 66 -51,1
C82-C85 chtoniaki 789 850 7,8
C88, C90 szpiczak mnogi 554 763 37,7
C91-C95 biataczki 1446 1722 19,1
C00-C97 exclud. C44 wszystkie 51908 58147 12,0
Tabela 4
Srednia liczba zgonéw z powodu nowotworéw ztoséliwych u kobiet . o
w Polsce w latach 2006-2010 oraz prognoza dla roku 2020 ) i

typ nowotworu ZO%gSO—rz%O9 zmiana (%)
C00-C14 jama ustna, gardto 482 637 32,2
C15 przetyk 293 321 9,6
Cl6 zotadek 1956 1543 -21,1
Cc18-c21 j. grube i odbytnica 4660 5131 10,1
C22 watroba 964 805 -16,5
C23-C24 pecherzyk zétciowy 1379 1107 -19,7
C25 trzustka 2208 2786 26,2
C32 krtan 167 203 21,8
C33-C34 ptuco 5690 8579 50,8
c43 czerniak 535 705 31,7
C50 piers 5259 5847 11,2
C53 szyjka macicy 1792 1652 -7,8
C54 trzon macicy 925 1390 50,3
C56 jajnik 2488 3078 23,7
C64-C66, C68 nerka 985 1139 15,7
ce7 pecherz moczowy 628 813 29,5
C71-C72 madzg CUN 1448 2113 45,9
Cc73 tarczyca 191 176 -7,9
cs81 choroba Hodgkina 108 47 -56,6
C82-C85 chtoniaki 673 770 14,5
C88, C90 szpiczak mnogi 621 811 30,6
C91-C95 biataczki 1219 1373 12,7
C00-C97 exclud. C44 wszystkie 40370 45970 13,9
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