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W skojarzeniu z lenalidomidem, a nastepnie w monoterapii w
TAK Minjuvi tafasytamab leczeniu pacjentow dorostych z nawrotowa albo oporna na
leczenie postacia chtoniaka nieziarniczego rozlanego z duzych
komorek B (diffuse large B-cell lymphoma, DLBCL), ktorzy nie
kwalifikujg sie do autologicznego przeszczepu komorek
macierzystych (autologous stem cell transplant, ASCT)

26.08.2021
NIE

Do leczenia dorostych pacjentow z nawrotowym i opornym na
TAK Abecma ‘d\ilrﬁgbac%eln leczenie szpw’czaheym mnoé\m, u ktorych stosgvvano wczés’m@
co najmniej trzy metody leczenia, w tym lek immunomodulujgcy,

inhibitor proteasomu i przeciwciato anty-CD38, i wykazano

progresje choroby podczas ostatnio stosowanego leczenia.

18.08.2021
NIE

TAK Nexpovio selineksor Do stosowania w skojarzeniu z deksametazonem w leczeniu
szpiczaka mnogiego u dorostych, u ktorych wezesniej
zastosowano co najmniej cztery metody leczenia, i u ktorych
choroba okazata sie oporna na leczenie co najmniej dwoma
inhibitorami proteasomu, dwoma srodkami immuno-
modulujgcymi oraz przeciwciatern monoklonalnym przeciwko
CD838, i ktorzy wykazywali progresje choroby na ostatniej terapii.

23.06.2021
NIE

TAK Onureg azacytydyna Do leczenia podtrzymujgcego po terapii indukujacej lub
indukujacej i konsolidujacej u dorostych chorych z AML, ktorzy
sg w catkowitej remisji (ang. complete remission, CR) lub
catkowitej remisji z niepetna regeneracja morfologii krwi (ang.
complete remission with incomplete blood count recovery, CRi) i
nie kwalifikuja sie do przeszczepienia macierzystych komaorek
krwiotworczych.

17.06.2021
NIE

TAK TAK Copiktra duwelisyb W monoterapii w leczeniu pacjentow dorostych z
- nawrotowa badz oporng na leczenie przewlekta biataczka
limfocytowa (PBL) po wczesniejszym zastosowaniu co najmniej
dwaoch terapii;
- chtoniakiem grudkowym (FL) opornym na leczenie co najmniej
dwiema wczesniejszymi terapiami uktadowymi.

19.06.2021
NIE

TAK Lumoxiti moksetumo- W monoterapii w leczeniu dorostych pacjentow z nawracajaca
mab lub oporna na leczenie biataczka wiochatokomorkowa (ang
pasudotoks hairy cell leukaemia, HCL) po otrzymaniu co najmniej dwoch
wczesniejszych terapii systemowych, w tym leczenia analogiem
nukleozydodw purynowych (ang. purine nucleoside analogue,
PNA

08.02.2021
NIE

TAK Elzonris tagraksofusp W monoterapii jako leczenie pierwszego rzutu pacjentow
dorostych z nowotworem z blastycznych plazmacytoidalnych
komarek dendrytycznych (ang. Blastic plasmacytoid dendritic

cell neoplasm - BPDCN).

07.01.2021
NIE

autologiczne Produkt leczniczy terapii genowej zawierajgcy autologiczne
TAK Tecartus transdukowane limfocyty T zmodyfikowane genetycznie ex vivo przy uzyciu
anty-CD19 wektora retrowirusowego kodujgcego chimerowy receptor
komorki CD3- antygenowy (ang. chimeric antigen receptor, CAR) anty-CD19
dodatnie zawierajacy mysi jednotancuchowy zmienny fragment (ang. single
chain variable fragment, scFv) anty-C19 powigzany z domena
kostymulujgcg CD28 i domena sygnalizacyjna CD3-zeta.

14.12.2020
NIE

TAK Calquence akalabrutynib W monoterapii lub w skojarzeniu z obinutuzumabem jest
wskazany do stosowania w leczeniu dorostych pacjentow z
nieleczong weczesniej PBL.
W monoterapii jest wskazany do stosowania w leczeniu
dorostych pacjentow z PBL

06.11.2020
NIE

W monoterapii MM u dorostych pacjentow, ktorzy wczesniej
otrzymali co najmniej cztery schematy leczenia, ktorych choroba
jest oporna na co najmniej jeden inhibitor proteasomow, jeden
lek immunomodulujacy i przeciwciato monoklonalne skierowane
przeciwko CD38, i u ktorych wystapita progresja choroby po
ostatnim leczeniu.

TAK Blenrep belantamabu
mafodotin

25.08.2020
NIE

TAK Daurismo glasdegib W skojarzeniu z cytarabing w matej dawce w leczeniu dorostych
pacjentow z nowo zdiagnozowang AML wystepujacg de novo
lub wtorng, ktorych nie mozna poddac standardowe;j
chemioterapii indukujacej.

26.06.2020
NIE
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NIE

B | CH |szP
W skojarzeniu z pomalidomidem i deksametazonem w leczeniu

TAK Sarclisa izatuksymab dorostych pacjentow z nawrotowym i opornym na leczenie MM,
ktorzy otrzymali wezesniej co najmniej dwie linie leczenia, w tym
z zastosowaniem lenalidomidu i inhibitora proteasomu, i u
ktorych nastapita progresja choroby po ostatnim leczeniu
W skojarzeniu z karfilzomibem i deksametazonem w leczeniu
dorostych pacjentow z MM, ktorzy otrzymali wczesniej co
najmniej jedna linie leczenia

30.05.2020
NIE

W skojarzeniu z bendamustyna i rytuksymabem jest wskazany w
TAK Polivy polatuzumab leczeniu dorostych pacjentow z nawrotowym/opornym
wedotyny chtoniakiem rozlanym z duzych komorek B (ang. diffuse large B-
cell lymphoma, DLBCL), ktorzy nie kwalifikuja sie do
przeszczepienia krwiotworczych komorek macierzystych

16.01.2020
NIE

TAK Xopata gilterytynib W monoterapii nawrotowej lub opornej na leczenie ostrej
biataczki szpikowej (AML, ang. acute myeloid leukaemia) z
mutacjg FLT3 u dorostych pacjentow.

24.10.
2019
NIE

W leczeniu nawrotowego lub opornego na leczenie chtoniaka
TAK Yescarta aksykabtagen rozlanego z duzych komorek B (ang. diffuse large B-cell
cyloleucel lymphoma, DLBCL) i pierwotnego chtoniaka $rodpiersia z duzych
komaorek B (ang. primary mediastinal large B-cell lymphoma,
PMBCL) u dorostych pacjentow, ktorzy uprzednio otrzymali co
najmniej dwie linie leczenia systemowego.

23.08.2018
NIE

_ Do stosowania u dorostych w leczeniu nowo rozpoznanej ostrej
TAK Vyxeos daunorubicyna/ biataczki szpikowej zaleznej od terapii (ang. therapy-related
liposomal cytarabina acute myeloid leukaemia, t-AML) lub ostrej biataczki szpikowej z
cechami zaleznymi od mielodysplazji (ang. acute myeloid
leukaemia with myelodysplasia-related changes, AML-MRC).

23.08.2018
NIE

) Dzieci, mtodziez i mtodzi dorosli (do 25 lat wigcznie), z ALL z
TAK  TAK Kymriah tisagenlecle- komorek B, oporna na leczenie, ktora znajduje sie w fazie
ucel nawrotu po transplantacji lub w fazie drugiego badz kolejnego
nawrotu.
Dorosli pacjenci z nawracajgcym lub opornym na leczenie
chtoniakiem rozlanym z duzych komorek B (DLBCL), po dwoch
lub wiekszej liczbie linii leczenia systemowego.

22.08.2018
CZESCIOWA

TAK Carmustine karmustyna Jako leczenie kondycjonujgce przed autologicznym
Obvius przeszczepieniem komorek macierzystych uktadu
krwiotworczego w ztosliwych chorobach hematologicznych
(choroba Hodgkina/chtoniak nieziarniczy).

18.08.2018
N

W skojarzeniu z daunorubicyna (DNR) i cytarabing (AraC) w
TAK Mylotarg gemtuzumab leczejmu pacjentow w vv\ekyu ?5 lati stargzych z \f/czes'mej
ozogamycyny nieleczong ostrag biataczka szpikowg z ekspresja antygenu CD-33
(AML, ang. acute myeloid leukaemia) de novo, z wyjatkiem ostrej
biataczki promielocytowej (APL, ang. acute promyelocytic
leukaemia)

19.04.2018
NIE

W skojarzeniu ze standardowa chemioterapig indukcyjng
TAK Rydapt midostauryna daunorubicyna i cytarabing oraz konsolidacyjna duzymi dawkami
cytarabiny oraz u pacjentow z catkowitg odpowiedzig, a
nastepnie jako monoterapia podtrzymujgca produktem
leczniczym Rydapt u dorostych pacjentdw z noworozpoznana
ostra biataczka szpikowa (ang. acute myeloid leukaemia - AML) z
mutacjg genu FLT3
W monoterapii w leczeniu dorostych pacjentow z agresywna
mastocytozg uktadowa (ASM), mastocytoza uktadowa z
nowotworem uktadu krwiotworczego (SM-AHN) lub biataczka
mastocytarng (MCL).

18.09.2017
TAK

W leczeniu dorostych pacjentow z uprzednio nieleczong PBL: w

skojarzeniu z rytuksymabem w leczeniu dorostych pacjentow z

PBL, ktorzy zostali uprzednio poddani co najmniej jednej terapii.
W monoterapii jest wskazany w leczeniu PBL:

- u dorostych pacjentow z obecnoscig delecji w obszarze 17p
lub mutacjg TP53, u ktorych leczenie inhibitorem szlaku
sygnatowego receptora komorek B jest nieodpowiednie lub nie
powiodlo sie;

- u dorostych pacjentow bez delecji w obszarze 17p lub mutacji
TP53, u ktorych nie powiodta sie zarowno immunochemioterapia,
jak i leczenie inhibitorem szlaku sygnatowego receptora komorek
B

TAK Venclyxto wenetoklaks

25.08.2020
CZESCIOWA

W skojarzeniu z lekiem hipometylujgcym w leczeniu dorostych
pacjentow z nowo zdiagnozowang ostrg biataczkg szpikowg
(AML), ktorzy nie kwalifikuja sie do intensywnej chemioterapii.

W skojarzeniu z lenalidomidem i deksametazonem jest wskazane
do stosowania w leczeniu dorostych pacjentow ze szpiczakiem
mnogim, u ktorych stosowano wczesniej co najmniej jeden
schemat leczenia.

TAK Ninlaro iksazomib

21.11.2016
TAK
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NIE

W skojarzeniu z lenalidomidem i deksametazonem lub z
TAK Darzalex daratumumab  bortezomibem, melfalanem i prednizonem w leczeniu dorostych
pacjentow z nowo rozpoznanym szpiczakiem mnogim, ktorzy nie
kwalifikuja sie do autologicznego przeszczepienia komorek
macierzystych.

W skojarzeniu z bortezomibem, talidomidem i deksametazonem
w leczeniu dorostych pacjentow z nowo rozpoznanym
szpiczakiem mnogim, ktorzy kwalifikuja sie do autologicznego
przeszczepienia komorek macierzystych.

W skojarzeniu z lenalidomidem i deksametazonem lub
bortezomibem i deksametazonem w leczeniu dorostych
pacjentow ze szpiczakiem mnogim, ktorzy otrzymali co najmnie;
jedna wczesniejszg terapie.

W monoterapii u dorostych pacjentow z nawrotowym i opornym
na leczenie szpiczakiem mnogim, ktorych wczesniejsze leczenie
obejmowato inhibitor proteasomu i lek immunomodulujacy, i u
ktorych nastapita progresja choroby w trakcie ostatniego
leczenia

30.06.2020
CZESCIOWA

W skojarzeniu z lenalidomidem i deksametazonem w leczeniu
TAK Empliciti elotuzumab szpiczaka mnogiego u dorostych pacjentow, u ktorych
zastosowano wczesniej co najmniej jedna terapie
W skojarzeniu z pomalidomidem i deksametazonem w leczeniu
nawrotowego i opornego szpiczaka mnogiego u dorostych
pacjentow, u ktorych zastosowano wezesniej co najmniej dwie
terapie w tym zawierajgce lenalidomid i inhibitor proteasomu, i u
ktorych nastgpita progresja choroby w trakcie ostatniego
leczenia

11.06.2016
NIE

W skojarzeniu z daratumumabem i deksametazonem, z
lenalidomidem i deksametazonem lub tylko z deksametazonem
w leczeniu dorostych pacjentow ze szpiczakiem mnogim, u
ktorych weczesniej zastosowano przynajmniej jeden schemat
leczenia

TAK Kyprolis karfilzomib

19.11.2016
CZESCIOWA

W skojarzeniu z bortezomibem i deksametazonem w leczeniu
dorostych pacjentow z nawracajacym i (lub) opornym na
leczenie szpiczakiem plazmocytowym (mnogim), ktorzy
wczesniej otrzymali przynajmniej dwa schematy leczenia

zawierajgce bortezomib i lek immunomodulujgcy

TAK Farydak panobinostat

28.08.2016
NIE

TAK TAK Imbruvica ibrutynib W monoterapii do leczenia dorostych pacjentow z nawracajacym
lub opornym na leczenie chtoniakiem z komorek ptaszcza (ang
mantle cell lymphoma, MCL)

W monoterapii lub w skojarzeniu z rytuksymabem lub
obinutuzumabem do leczenia dorostych pacjentow z wczesniej
nieleczona PBL.

W monoterapii lub w skojarzeniu z bendamustyna i
rytuksymabem (BR) do leczenia dorostych pacjentow z PBL,
ktorzy otrzymali co najmniej jedna
wczesniejszg terapie.

W monoterapii jest wskazany do leczenia dorostych pacjentow z
makroglobulinemig Waldenstroma (WM), ktorzy otrzymali co
najmniej jedna wczesniejsza terapie lub pacjentéw leczonych po
raz pierwszy, u ktorych nie jest odpowiednie zastosowanie
chemioimmunoterapii.

W skojarzeniu z rytuksymabem do leczenia dorostych pacjentow
z WM.

07.01.2021
NIE

W terapii skojarzonej z rytuksymabem w leczeniu dorostych
pacjentow z PBL:
- ktorzy uprzednio otrzymywali co najmniej jedna terapie);
- jako leczenie pierwszego rzutu w przypadku wystepowania
delecji 17p lub mutacji TP53.
U pacjentow, ktorzy nie kwalifikujg sie do innych terapii
W monoterapii u dorostych pacjentow z chtoniakiem
grudkowym (ang. Follicular Lymphoma, FL), ktory jest oporny na
dwie wczesniej zastosowane linie leczenia

TAK TAK Zydelig idelalizyb

18.09.2014
NIE

TAK TAK Gazyvaro obinutuzumab PBL: w skojarzeniu z chlorambucylem u dorostych z wczesniej
nieleczona PBL, u ktorych z powodu chorob wspotistniejacych
nie nalezy stosowac leczenia opartego na petnej dawce
fludarabiny
Chtoniak grudkowy (ang. Follicular lymphoma, FL): w skojarzeniu
z chemioterapig, a nastgpnie w monoterapii w leczeniu
podtrzymujgcym u pacjentow, u ktorych wystapita odpowiedz na
leczenie, jest wskazany do stosowania u wczesniej nieleczonych
pacjentow z zaawansowanym FL
W skojarzeniu z bendamustyna, a nastepnie w monoterapii w
leczeniu podtrzymujgcym u pacjentow z FL, u ktorych nie
wystgpita odpowiedz na leczenie lub u ktorych podczas leczenia
lub maksymalnie do 6 miesiecy po leczeniu rytuksymabem, lub
schematem zawierajgcym rytuksymab, wystgpita progresja
choroby.

CZESCIOWA
(PBL: tylko posta¢ CD20)

22.07.2014
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NIE

Do stosowania u dorostych pacjentow z:
TAK Iclusig ponatynib - fazg przewlekta, fazg akceleracji lub faza przetomu
blastycznego przewlektej biataczki szpikowej (CML) z opornoscia
lub nietolerancja leczenia dazatynibem lub nilotynibem i dla
ktorych kolejne leczenie imatynibem nie jest wiasciwe ze
wzgledow klinicznych lub u pacjentéw z mutacjg T315I
- ostrg biataczka limfoblastyczna z obecnoscia chromosomu
Philadelphia (Ph+ ALL) z opornoscig lub nietolerancja leczenia
dazatynibem i dla ktorych kolejne leczenie imatynibem nie jest
wtasciwe ze wzgledow klinicznych lub u pacjentow z mutacja
T316l

01.07.2013
CZESCIOWA

W skojarzeniu z bortezomibem i deksametazonem w leczeniu
dorostych pacjentow ze szpiczakiem mnogim, u ktorych
stosowano uprzednio co najmniej jeden schemat leczenia
zawierajacy lenalidomid.

W skojarzeniu z deksametazonem w leczeniu dorostych
pacjentow z nawrotowym i opornym szpiczakiem mnogim, u
ktorych stosowano uprzednio co najmniej dwa schematy
leczenia zawierajgce zarowno lenalidomid i bortezomib i u
ktorych w trakcie ostatniego leczenia nastapita progresja
choroby.

TAK Imnovid pomalidomid

01.07.2013
TAK

Nowo rozpoznana CML z chromosomem Philadelphia (CML Ph+)
w fazie przewlekiej (CP, ang. chronic phase)

CML Ph+ w fazie przewlektej (CP), fazie akceleracji (AP, ang
accelerated phase) i fazie przetomu blastycznego (BP, ang. blast
phase), u pacjentow, ktorzy byli wezesniej leczeni jednym lub
wieloma inhibitorami kinazy tyrozynowej i w przypadku ktorych
imatynib, nilotynib i dasatynib nie sg wtasciwymi produktami
leczniczymi

TAK Bosulif bosutynib

27.08.2013
TAK

Chtoniak ziarniczy (chtoniak Hodgkina):
TAK Adcetris brentuksymab  pg stosowania u wezesnie] nieleczonych dorostych pacjentow z
vedotin chtoniakiem ziarniczym (chtoniakiem Hodgkina, ang. Hodgkin's
lymphoma) CD30+ w IV stadium zaawansowania choroby w
skojarzeniu z doksorubicyna, winblastyna i dakarbazyng (AVD).
Do stosowania w leczeniu dorostych pacjentow z chtoniakiem
CD30+, u ktorych wystepuje zwigkszone ryzyko nawrotu lub
progresji choroby po autologicznym przeszczepieniu komorek
macierzystych (ang. autologous stem cell transplant, ASCT).
W leczeniu dorostych pacjentow z nawrotowym lub opornym na
leczenie chtoniakiem ziarniczym CD30+ po ASCT lub po co
najmniej dwoch wczesniejszych terapiach, w przypadku, gdy
ASCT lub wielolekowa chemioterapia nie stanowi opcji leczenia.
Uktadowy chtoniak anaplastyczny z duzych komorek
W skojarzeniu z cyklofosfamidem, doksorubicyna i prednizonem
(CHP) u wczesniej nieleczonych dorostych pacjentow z
uktadowym chitoniakiem anaplastycznym z duzych komorek
(ang. systemic anaplastic large cell lymphoma, sALCL)
W leczeniu dorostych pacjentow z nawrotowym lub opornym
SALCL.

25.10.2012
TAK

Do leczenia pacjentow dorostych z nowo rozpoznang po raz
Dacogen decytabina pierwszy lub kolejny ostra biataczkg szpikowa (ang. acute
TAK 9 v myeloid leukaemia, AML), zgodnie z klasyfikacja Swiatowej
Organizacji Zdrowia (WHO), ktorzy nie kwalifikujg sie do
standardowej indukcji chemioterapii

20.09.2012
NIE

TAK Pixuvri piksantron W monoterapii w leczeniu wielokrotnie nawracajgcego lub
opornego na leczenie, agresywnego chtoniaka nieziarniczego z
komarek B (ang. Non-Hodgkin Lymphoma, NHL) u osob
dorostych.

10.06.2012
TAK

TAK Xaluprine  merkaptopuryna Do stosowania w leczeniu ostrej biataczki limfoblastycznej (ang
acute lymphoblastic leukaemia, ALL) u 0sob dorostych,
mtodziezy i dzieci.

09.03
2012
NIE

Uprzednio nieleczona PBL: w skojarzeniu z chlorambucylem lub
bendamustyna w leczeniu dorostych pacjentow z PBL, ktory nie
byli wezesniej leczeni i ktorzy nie kwalifikuja sie do leczenia
fludarabing
Nawrotowa postac PBL: w skojarzeniu z fludarabing i
cyklofosfamidem u pacjentow z nawrotowa postacia PBL.
PBL oporna na leczenie: w leczeniu dorostych pacjentow z PBL
oporna na leczenie fludarabing i alemtuzumabem.

TAK Arzerra ofatumumab

19.04.2010
NIE
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Dorosli: w skojarzeniu z czynnikiem wzrostu kolonii granulocytow
TAK Mozobil pleryksafor (G-CSF) jest stosowany do zwiekszenia mobilizacji macierzystych
komorek krwiotworczych we krwi obwodowej w celu ich
pobrania, a nastepnie autologicznego przeszczepienia dorostym
pacjentom z chtoniakiem lub szpiczakiem mnogim, u ktorych
mobilizacja tych komorek jest niewystarczajaca
Dzieci i mtodziez (w wieku od 1 roku do mniej niz 18 lat): w
skojarzeniu z czynnikiem wzrostu kolonii granulocytow (G-CSF)
jest stosowany do zwiekszenia mobilizacji macierzystych
komorek krwiotworczych we krwi obwodowej w celu ich
pobrania, a nastgpnie autologicznego przeszczepienia dzieciom
z chtoniakiem lub ztosliwymi guzami litymi, jak rowniez:

- zapobiegawczo, gdy przewiduje sie, ze liczba krgzgcych
komorek macierzystych w przewidywanym dniu pobrania, po
odpowiedniej mobilizacji za pomoca G-CSF (z chemioterapia lub
bez chemioterapii) bedzie niewystarczajgca w odniesieniu do
oczekiwanej liczby macierzystych komorek krwiotworczych;

- U pacjentow, u ktorych uprzednio nie udato sie pobrac
wystarczajgcej liczby macierzystych komorek krwiotworczych

Leczenie podtrzymujace produktem Ceplene w skojarzeniu z
interleuking 2 (IL-2) u osob dorostych, u ktorych uzyskano
pierwsza remisje w przebiegu ostrej biataczki szpikowe] AML

Ceplene dichlorowodo-
rek histaminy

Dorosli oraz dzieci i mtodziez z nowo rozpoznang CML z

TAK Tasigna nilotynib chromosomem Philadelphia w fazie przewlekiej
Dorosli z CML Ph+ w fazie przewlektej lub fazie akceleracji, w
przypadku opornosci lub nietolerancji na uprzednie leczenie, w
tym leczenie imatynibem
Dzieci i mtodziez z CML Ph+ w fazie przewlektej, w przypadku
opornoéci lub nietolerancji na uprzednie leczenie, w tym leczenie
imatynibem
Torisel temsirolimus W leczeniu dorostych pacjentow z nawracajacym i (lub) opornym
chtoniakiem z komorek ptaszcza (MCL, ang. mantle cell
lymphoma)
TAK Revlimid lenalidomid Szpiczak mnogi

- w leczeniu podtrzymujacym dorostych pacjentow z nowo
rozpoznanym szpiczakiem mnogim po autologicznym
przeszczepie komorek macierzystych;

- w terapii skojarzonej z deksametazonem lub bortezomibem i
deksametazonem lub z melfalanem i prednizonem w leczeniu
dorostych pacjentow z nieleczonym uprzednio MM, ktorzy nie
kwalifikuja sie do przeszczepu;

- w skojarzeniu z deksametazonem do leczenia dorostych
pacjentow z MM, u ktorych stosowano uprzednio co najmniej
jeden schemat leczenia.

Zespoty mielodysplastyczne: w monoterapii do leczenia
dorostych pacjentow z anemia zalezng od przetoczen w
przebiegu zespotow mielodysplastycznych o niskim lub
posrednim-1 ryzyku, zwigzanych z nieprawidtowos$cia
cytogenetyczng w postaci izolowanej delecji 6q, jezeli inne
sposoby leczenia sg niewystarczajgce lub niewtasciwe.
Chtoniak z komorek ptaszcza: w monoterapii w leczeniu
dorostych pacjentow z nawracajgcym lub opornym na leczenie
chtoniakiem z komaorek ptaszcza.

Chtoniak grudkowy: w skojarzeniu z rytuksymabem
(przeciwciatem anty-CD20) w leczeniu dorostych pacjentow z
uprzednio leczonym chtoniakiem grudkowym (ang. FL - follicular
lymphoma) (stopnia 1-3a).

Nowo rozpoznana przewlekla biataczka szpikowa (ang. chronic
Sprycel dazatynib myelogenous leukemia, CML) z chromosomem Ph+ w fazie
przewlektej (ang. chronic phase, CP), pCML CPj, w fazie
akceleracji lub w fazie przetomu blastycznego w przypadku
opornosci lub nietolerancji na uprzednie leczenie, w tym leczenie
imatynibem.

Ostra biataczka limfoblastyczna (ang. acute lymphoblastic
leukaemia, ALL) z chromosomem Philadelphia (Ph+) oraz z
limfoblastycznag postacig przetomu blastycznego CML, w
przypadku opornosci lub nietolerancii wczesniejszej terapii.
Do leczenia dzieci i mtodziezy z:

- nowo rozpoznang CML z chromosomem Philadelphia w fazie
przewlektej (Ph+ CML CP) lub Ph+ CML CP w przypadku
opornosci lub nietolerancji na uprzednie leczenie, w tym leczenie
imatynibem;

- NOWO rozpoznang Ph+ ALL w skojarzeniu z chemioterapia
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W monoterapii lub w skojarzeniu z pegylowana liposomalna
TAK TAK Velcade bortezomib doksorubicyna lub deksametazonem u dorostych pacjentow z
progresja MM, ktorzy wczesniej otrzymali co najmniej jeden inny
program leczenia oraz u ktorych zastosowano juz
przeszczepienie hematopoetycznych komorek macierzystych lub
0sob, ktore nie kwalifikujg sie do niego
W skojarzeniu z melfalanem i prednizonem w leczeniu dorostych
pacjentow z wezesniej nieleczonym MM, ktorzy nie kwalifikuja sie
do chemioterapii duzymi dawkami cytostatykow w potaczeniu z
przeszczepieniem hematopoetycznych komorek macierzystych.
W skojarzeniu z deksametazonem, lub deksametazonem i
talidomidem w indukcji leczenia dorostych pacjentow z wczesniej
nieleczonym MM, ktorzy kwalifikujg sig do chemioterapii duzymi
dawkami cytostatykow w potgczeniu z przeszczepieniem
hematopoetycznych komorek macierzystych
W skojarzeniu z rytuksymabem, cyklofosfamidem, doksorubicyna
i prednizonem w leczeniu dorostych pacjentow z wczesniej
nieleczonym chtoniakiem z komorek ptaszcza, ktorzy nie
kwalifikuja sig do przeszczepienia hematopoetycznych komorek
macierzystych.

26.04.2004
TAK

TAK Litak kladrybina Leczenie biataczki wtochatokomorkowej.

14.04
2004
NIE

Ibritumomab tiuxetan znakowany radioizotopem [90Y] jest
TAK Zevalin tiuksetan wskazany w leczeniu konsolidacyjnym, po indukcji remisji,
ibrytumomabu  wczesnigj nieleczonych pacjentow z chtoniakiem grudkowym
Korzysci stosowania produktu Zevalin po leczeniu rytuksymabem
w skojarzeniu z chemioterapia nie zostaty ustalone.
Ibritumomab tiuxetan znakowany radioizotopem [90Y] jest
wskazany w leczeniu dorostych pacjentow z oporng na leczenie
CD20+ postacia grudkowego B-komorkowego chtoniaka
nieziarniczego lub pacjentow z nawrotem choroby po leczeniu
rytuksymabem.

16.01.2004
NIE

Wskazany do indukcji remisji i konsolidacji u dorostych
TAK Trisenox trojtlenek pacjentow z:
arsenu - nowo zdiagnozowana ostra biataczka promielocytowa (ang.
Acute Promyelocytic Leucaemia, APL) z niskim lub posrednim
ryzykiem (liczba biatych krwinek <10 x 103/pl) jednoczesnie z
kwasem all- trans- retynowym (ang. all-trans-retinoic acid, ATRA);
- Nawracajgcg/oporng na leczenie ostrg biataczka
promielocytowa (APL) (wczesniejsze leczenie powinno
obejmowac stosowanie retynoidu i chemioterapii),
charakteryzujaca sie translokacja t (15; 17) i(lub) obecnoscia
genu PML/RAR-alfa (ang. Promyelocytic Leukaemia/Retinoic-
Acid-Receptor-alpha)

06.03.2002
TAK

Dorosli oraz dzieci i mtodziez z nowo rozpoznang CML z
TAK Glivec imatynib chromosomem Philadelphia (bcr-abl, Ph+), ktorzy nie kwalifikujg
sie do zabiegu transplantacji szpiku jako leczenia pierwszego
rzutu.

Dorosli oraz dziecii mtodziez z CML Ph+ w fazie przewlektej, gdy
leczenie interferonem alfa jest nieskuteczne lub w fazie
akceleracji choroby, lub w przebiegu przetomu blastycznego.
Dorosli oraz dzieci i mtodziez z nowo rozpoznana 0strg
biataczka limfoblastyczng z chromosomem Philadelphia (Ph+
ALL) w skojarzeniu z chemioterapiag
Dorosli z nawracajaca lub oporng na leczenie Ph+ ALL w
monoterapii.

Dorosli z zespotami mielodysplastycznymi/mieloproliferacyjnymi
(ang. myelodysplastic/myeloproliferate - MDS/MPD) zwiazanymi
Z rearanzacjg genu receptora ptytkopochodnego czynnika
wzrostu (ang. platelet-derived growth factor receptor - PDGFR).
Dorosli z zaawansowanym zespotem hipereozynofilowym (ang.
Hypereosinophilic Syndrome - HES) i(lub) przewlekis biataczka
eozynofilowa (ang. Chronic Eosinophilic Leukemia - CEL) z
rearanzacja FIP1L1-PDGFR.

07.11.2001
CZESCIOWA

Do stosowania u pacjentow z przewlektg biataczka limfocytowa
TAK MabCampath  alemtuzumab B komorkowa (ang. B-cell Chronic Lymphocytic Leukaemia - B-
PBL), u ktérych skojarzona chemioterapia zawierajaca
fludarabine nie jest wiasciwa

06.07.
2001
NIE
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Biataczka wtochatokomaorkowa: leczenie pacjentow z biataczka

TAK TAK IntronA interferon alfa-2b wtochatokomorkowa.
Przewlekta biataczka szpikowa
Monoterapia: leczenie dorostych pacjentow z przewlekta
biataczka szpikowg z chromosomem Philadelphia lub

translokacjg BCR/ABL

Leczenie skojarzone: skojarzone stosowanie interferonu alfa-2b i

cytarabiny (Ara-C).

Szpiczak mnogi: jako leczenie podtrzymujace u pacjentow, ktorzy
uzyskali obiektywna remisje (ponad 50% zmniejszenie stezenia
biatka szpiczaka) w wyniku chemioterapii indukcyjnej
Chtoniak grudkowy: leczenie chtoniaka grudkowego o duzej
masie nowotworu jako uzupetnienie wtasciwej, skojarzonej,
chemioterapii indukcyjnej, takiej jak w schematach podobnych
do CHOP

Chtoniaki nieziarnicze (NHL): w leczeniu weczesniej nieleczonych
TAK MabThera rytuksymab dorostych chorych na nieziarnicze chtoniaki grudkowe w I11-IV
stopniu klinicznego zaawansowania w skojarzeniu z
chemioterapia.

W leczeniu podtrzymujacym dorostych chorych na nieziarnicze
chtoniaki grudkowe, u ktérych uzyskano odpowiedz na leczenie
indukcyjne.

W monoterapii w leczeniu dorostych chorych na nieziarnicze
chtoniaki grudkowe w IlI-1V stopniu klinicznego zaawansowania
w przypadku opornosci na chemioterapie lub w przypadku
drugiego, lub kolejnego nawrotu choroby po chemioterapii.

W leczeniu dorostych chorych na chtoniaki nieziarnicze rozlane
z duzych komorek B, z dodatnim antygenem CD20, w skojarzeniu
z chemioterapig wg schematu CHOP (cyklofosfamid,
doksorubicyna, winkrystyna, prednizolon).

W skojarzeniu z chemioterapig w leczeniu wczesniej
nieleczonych pacjentow pediatrycznych (w wieku = 6 miesiecy
do < 18 lat) z zaawansowanymi chtoniakami z dodatnim
antygenem CD20, w tym chtoniakami rozlanymi z duzych
komorek B (ang. diffuse large Bcell lymphoma, DLBCL),
chtoniakiem Burkitta (ang. Burkitt lymphoma, BL)/biataczka typu
Burkitta (ostra biataczka z dojrzatych komorek B) (ang. mature B-
cell acute leukaemia, BAL) lub chtoniakiem przypominajacym
chtoniak Burkitta (ang. Burkitt-like lymphoma, BLL).
Przewlekta biataczka limfocytowa (PBL): w skojarzeniu z
chemioterapig jest wskazany u chorych z PBL w leczeniu
wczesniej nieleczonych chorych oraz u chorych opornych na
leczenie lub z nawrotem choroby.

) W leczeniu pacjentow z progresja szpiczaka mnogiego w terapii
TAK ecae{laytéd doksorubicyna skojarzonej z bortezomibem, ktdrzy wezesniej otrzymali co
ﬁ ggomal najmniej jeden rzut leczenia i ktorzy juz zostali poddani
P transplantacji szpiku lub sie do niej nie kwalifikuja
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PANI JADWIGA

CHORA NA NOWOTWOR SZPIKU KOSTNEGO, NADPLYTKOWOSC SAMOISTNA

b

Pani Jadwiga (J): Zaczeto sie od uderzer goraca i krwawien z nosa. Traktowatam je
jednak jako przejsciowa stabosc, ktora zawsze po chwili mijata. Bardzo czesto
odczuwatam tez ogolne rozbicie, podobne do przeziebienia/grypy. Przy okazji
zupetnie niezwigzanego z tymi objawami zabiegu medycznego, dostatam sugestie
od lekarza, aby skontrolowac ilosc ptytek krwi, poniewaz ich ilos¢ wydaje sie byc
nadmierna. Staratam sie wykonywacC regularne badania u lekarza pierwszego
kontaktu, jednak o skierowanie do hematologa osStatecznie poprositam sama.
Pierwsze objawy pojawity sie w 2015 r, a diagnoze otrzymatam 4 lata pozniej.
Diagnoza, jakg ostatecznie ustyszatam byt nowotwor szpiku kostnego,
nadptytkowosc samoistna.

Adrianna Sobol (AS): Jaka byta Pani droga do otrzymania diagnozy?

AS: Czy na swojej sciezce leczenia spotkata Pani przewodnika po procesie leczenia
w postaci lekarza badz innego pracownika ochrony zdrowia?

J: I tak i nie. Moja droga do diagnozy trwata naprawde dtugo. Na etapie diagnostyki
zabrakto przewodnika, zabrakto wsparcia. Jednak pozniej sytuacja diametralnie sie
zmienita, gdy umowitam sie na konsultacje prywatng do lekarki, ktora jako pierwsza
skierowata mnie po karte DiLO (Karta Diagnostyki i Leczenia Onkologicznego).
Poczutam do niej wielkie zaufanie juz na tym etapie, bo wszystko wyttumaczyta mi w
Sposob klarowny, rzeczowy, krok po kroku. Wrocitam do niej juz po samej
diagnozie, kiedy mingt pierwszy szok i potrzebowatam odpowiedzi na nurtujace
mnie pytania. Wiedziatam, ze to wiasnie tam je znajde. Przede wszystkim,
ustyszatam wtedy, ze moja choroba ma charakter przewlekty, ze mozna sobie z nia
skutecznie radzic za pomoca lekow. Pamietam, ze w tym okresie bytam z siostra na
kawie i przypadkiem zobaczytam na tablicy ogtoszen w klubokawiarni informacje o
Fundacji OnkoCafe - Razem Lepiej, a konkretnie ogtoszenie o grupach wsparcia dla
pacjentow i opiekunow. Postanowitysmy na nie pojsc i tym samym fundacja stata sie
dla mnie kolejnym przewodnikiem, by¢ moze jednym =z najwazniejszych
przewodnikow w trakcie choroby. Wsparcie specjalistow m.in. psychoonkologa,
dietetyka klinicznego, ale przede wszystkim wsparcie innych pacjentow i mozliwosc
wymiany doswiadczen sg dla mnie bezcenne! Korzystatam i nadal korzystam takze z
dostepnych poradnikow, materiatow samopomocowych przygotowanych przez
organizacje pacjenckie.



AS: Czy odczuwata Pani trudnosci komunikacyjne w relacji z lekarzem
prowadzacym?

J: Te trudnosci pojawiaty sie szczegolnie na poczatku. Z powodu silnych emocji nie
mogtam poradzic sobie z interpretacja komunikatow od lekarza, ktore byty raczej
bardzo rzeczowe, pozbawione aspektu emocjonalnego. Problemem byta dla mnie
rowniez nomenklatura medyczna i zupetny brak jej zrozumienia. Musze to
podkreslic, ze mieszkam w duzym miescie, mam dostep do specjalistow, wsparcie
ze strony corki i siostry blizniaczki, a mimo wszystko bytysmy zagubione,
przerazone. Ciggle mysle o pacjentach, ktorzy nie majg tyle szczescia co ja. Z
czasem przyszta otwartosc na przyznanie sie do braku wiedzy, nabratam pewnosci,
ze moge lekarza zapytac nawet o znaczenie bardzo prostego stowa, a on mi je po
prostu wyttumaczy. Bo znalaztam wtasnie lekarza, ktory jest moim wsparciem!

AS: Czy wskutek choroby zmienito sie Pani zycie zawodowe (np. ograniczenie ilosci
godzin pracy, koniecznosc przekwalifikowania) oraz spoteczne?

J: Jesli chodzi o zycie zawodowe, ta zmiana nie byta tutaj tak istotna, poniewaz czas
diagnozy zbiegat sie z planowanym przejsciem na emeryture. Natomiast, jesli
chodzi o wzgledy spoteczne staratam sie z catych sit, aby te aktywnosc¢ zachowac i
bardzo pomogty mi w tym witasnie fundacje oraz zrzeszanie sie w grupach wsparcia,
organizacjach pacjenckich. Te aktywnosci Stwarzaty przestrzen na jednoczesne
zdobywanie wiedzy z zakresu choroby, jak i nawiazywanie wartosciowych relacji z
osobami, ktore rozumiejg nas najlepiej, bo po prostu przeszty to samo. Walcze o
Swojg aktywnosc kazdego dnia. Tg spoteczng i fizyczng, bo ten rytm dnia
pozytywnie wptywa na moj stan emocjonalny.

AS: Czy Pani zdaniem pacjenci i lekarze powinni mie¢ dostep do szkolen z zakresu
komunikacji medycznej, a takze poradnikow?

J: Zdecydowanie tak! Poradniki i cata wiedza przekazywana nam przez lekarzy
specjalistow, psychoonkologow to podstawa budowania sSwiadomej postawy
pacjenta do leczenia przewlektego. Pamigtam, ze kiedy zaczynatam moja Sciezke
terapeutyczng, szukatam takich zrodet z catych sit aby jak najlepiej przygotowac sie
na kazdy kolejny etap. Wtasnie dlatego uwazam za kluczowe, aby takie materiaty
byty dostepne i przede wszystkim rozpowszechnione na tyle, aby kazdy pacjent
wiedziat gdzie moze je znalezc. W kwestii szkolen z komunikacji medycznej -
powinny byc one obowigzkowg czescia terapii onkologicznej. Dobra relacja z
lekarzem i personelem medycznym potrafi zmienic naprawde wiele.



AS: Jak pandemia wptyneta na Pani leczenie/kontrole stanu zdrowia?

J: Poczgtkowo byt moment przerazenia. Sparalizowana stuzba zdrowia, lek o swoja
przysztosc¢ i mozliwosc¢ kontynuacji leczenia onkologicznego. Znowu musze to
podkreslic, dzieki dobrej relacji z Panig doktor, ktora do mnie zadzwonita,
przygotowata na kolejne kroki nowego leczenia w nowych covidowych czasach, po
prostu mnie uspokoity. Ze wzgledu na przewlekty charakter mojej choroby sam
proces leczenia nie ulegt wielkim zmianom. Wszystkie planowane wizyty kontrolne
zostaty zredukowane do minimum badz przeksztatcone na e-konsultacje. Rytm
leczenia zostat utrzymany. Teraz juz moge powiedzieC, ze sie tego nowego

Sposobu kontaktu z lekarzem nauczytam.



PAN tUKASZ

KTORY CHOROWAL NA OSTRA BIALACZKE LIMFOBLASTYCZNA

b

Pan tukasz (t): O podejrzeniu biataczki poinformowat mnie lekarz dyzurny w
szpitalu. Zgtositem sie tam, poniewaz zauwazytem od okoto miesigca pogtebiajacy
sie brak wydolnosci organizmu, szybko pojawiajgce sie siniaki oraz zta krzepliwosc
krwi. W przeciagu kliku godzin przetransportowano mnie do oddalonego o 60 km
Oddziatu Hematoonkologii UJ w Krakowie, gdzie nastepnie Stwierdzono o0strg
biataczke limfoblastyczna.

Adrianna Sobol (AS): Jaka byta Pana droga do otrzymania diagnozy?

AS: Czy na swojej sciezce leczenia spotkat Pan przewodnika po procesie leczenia
w postaci lekarza badz innego pracownika ochrony zdrowia?

t: Poprositem zespot lekarzy prowadzgcych o przedstawienie precyzyjnego planu
leczenia. Sytuacja byta dla mnie nowa. Bardzo wazne dla mnie i moich bliskich byto
okreslenie, jakie mam szanse na wyleczenie i jak dtugo bedzie trwata terapia, jakie
leki zostang uzyte, na ile ten czas bedzie wymagajacy, czy zakonczy sie
przeszczepem szpiku, czy choroba ileczenie wywota trwaty uszczerbek na zdrowiu
(jesli uda mi sie przezyc). Pytan byto naprawde wiele. Na szczescie, otrzymatem od
zespotu szczegotowo rozpisany harmonogram leczenia. Tego potrzebowatem.
Moze proces leczenia byt ciezki, ale caty zespot nieustannie powtarzat "Ej, stuchaj,
cztowiek to nie statystyka, nie wierz wszystkiemu co przeczytasz, co ustyszysz, dasz
rade, bo masz dobre nastawienie...". To byty potrzebne stowa otuchy.

AS: Czy odczuwat Pan trudnosci komunikacyjne w relacji z lekarzem prowadzgcym?

t: Nie odczutem trudnosci komunikacyjnych z lekarzem. Jest jasne, ze ja i moi
najblizsi musielismy sie doedukowac. Fachowa terminologia i nazewnictwo, kiedy
Stawato sie niezrozumiate, byto wyjasniane i przektadane przez lekarza na jezyk
zrozumiaty dla mnie, czy moich bliskich (jesli podczas rozmowy z lekarzem cos byto
skomplikowane, od razu pytalismy sie o to - mysle, ze to jest kluczowe). Zawsze caty
zespot byt dostepny i gotowy udzielic wsparcia.



AS: Czy wskutek choroby zmienito sie Pana zycie zawodowe (np. ograniczenie
ilosci godzin pracy, koniecznosc przekwalifikowania) oraz spoteczne?

t. Na szczescie choroba wytgczyta mnie z zycia zawodowego jedynie na
kilkanascie miesiecy. Moje leczenie byto bardzo trudne, poniewaz grozity mi
infekcje na skutek braku odpornosci. Leczenie zakonczyto sie przeszczepem. Po
potrocznej rekonwalescencji wrocitem do pracy zawodowe.

AS: Jak wazna jest Pana zdaniem w procesie leczenia hematoonkologicznego
skuteczna komunikacja medyczna?

t: Szkolenia i edukacja wydajg mi stanowic kwestie kluczowa, poniewaz kazdy z
pacjentow jest inny i inaczej reaguje na diagnoze, na leczenie. Trafiaja sie lepsze i
gorsze dni. Pojawiaja sie skutki uboczne chemioterapii, braku odpornosci... Widzi
sie na oddziale rozne, dosc trudne sytuacje. Jedni nie chca niczego wiedzie¢ o
chorobie, inni tego potrzebuja. Indywidualne podejscie do cztowieka, u ktorego
wykryto chorobe nowotworowa jest wazne. Jak to powiedziat moj lekarz "95%
sukcesu w leczeniu onkologicznym to gtowa, pozostate 5% to chemia i leki"
Wsparcie psychiczne wptywa na przebieg leczenia, ktore jest bardzo obcigzajgce.
Wsparcie jest potrzebne zarowno w procesie terapii, jak i podczas wizyt kontrolnych

PO jej zakonczeniu. ’,



PANI EWA

KTORA CHORUJE NA CHLONIAKA HODGKINA

b

Pani Ewa (E): Czas oczekiwania na konkretng diagnoze trwat okoto 3 mcy. Pobrane
biopsje tarczycy przyszty z wynikiem: badanie niediagnostyczne. Powtornie
umowiono mnie na biopsje. Ponownie wynik niediagnostyczny. Lekarz prowadzacy
zdecydowat sie wtedy na pobranie chorego wezta chtonnego w catosci i zbadanie
go pod kagtem Chtoniaka Hodgkina. Na wynik czekatam okoto 1 miesigca.
Potwierdzit on aktywna chorobe w weztach szyjnych, nadobojczykowych,
podobojczykowych oraz srodpiersiu.

Adrianna Sobol (AS): Jaka byta Pani droga do otrzymania diagnozy?

AS: Czy na swojej sciezce leczenia spotkata Pani przewodnika po procesie leczenia
w postaci lekarza badz innego pracownika ochrony zdrowia?

E: Na swojej drodze spotkatam po prostu lekarzy i pracownikow stuzby zdrowia,
zaden z nich jednak nie byt dla mnie przewodnikiem, mentorem, opiekunem.
Zwykte wizyty kontrolne, badania krwi, badania obrazowe, kwalifikacje do kolejnych
wlewow. Leczenie biegto swoim tempem, a odpowiedz na zastosowanie leczenia
byta pozytywna.

AS: Czy odczuwata Pani trudnosci komunikacyjne w relacji z lekarzem
prowadzacym?

E: Doktor prowadzgca byta osoba profesjonalng, bardzo zachowawcza i 0szczedna
w stowach i emocjach. Oczekiwatam na pewno bardziej otwartej komunikacji, ale
nigdy relacja ta mnie nie zawiodta. Pozniej z przyczyn ode mnie niezaleznych
zmieniono mi lekarza prowadzacego, ale nie nawigzatam z nim gtebszych wiezi,
poniewaz byta to juz koncowka leczenia.



AS: Czy wskutek choroby zmienito sie Pani zycie zawodowe (np. ograniczenie ilosci
godzin pracy, koniecznosc przekwalifikowania) oraz spoteczne?

E: Leczenie nie byto tatwe, a skutki uboczne rowniez mnie nie o0Sszczedzaty.
Jednakze catkowicie nie zrezygnowatam z pracy zawodowej Do pracy
uczeszczatam co 2 tygodnie, a co 2 tygodnie przyjmowatam chemioterapie.
Pracowatam rowniez przez caty miesigc radioterapii. Rano naswietlania, pozniej
praca. W tej decyzji przewazat oczywiscie watek ekonomiczny, z drugiej strony nie
chciatam zamykac sie w domu i izolowac¢ od ludzi. Wizualnie nie brakowato mi
niczego, ludzie wokot mnie wiedzieli i nie domyslali sie, ze choruje i sie lecze.
Aktywnosc zawodowa ratowata mnie przed czarnymi myslami i przede wszystkim
nadmiernym rozmyslaniem. Ze wzgledu na czeste zte samopoczucie musiatam
zrezygnowac z wielu towarzyskich spotkan.

AS: Czy Pani zdaniem pacjenci i lekarze powinni mie¢ dostep do szkolen z zakresu
komunikacji medycznej, a takze poradnikow?

E: Komunikacja z pacjentem odgrywa ogromng role w procesie leczenia.
Oczywiscie jestem swiadoma tego, ze czesto nie ma po prostu czasu na jakakolwiek
komunikacje. Mnogosc pacjentow i przypadkow jest przyttaczajgca. A doby
wydtuzyc sie nie da ani lekarzowi, ani pacjentowi. Poradniki sg bardzo pomocne, ale
nie zastgpia zywych relacji. Dajg jednak rozszerzona wiedze jak odnalez¢ sie w
Swiecie szpitala, choroby, procesie leczenia, relacji. Na mojej drodze bardzo mi tego
zabrakto. Nawet podstawowych informacji. Owszem internet jest tego petny, naleze
jednak do grupy osob, ktore ostroznie podchodzg do tego typu zrodet informacii.

AS: Jak pandemia wptyneta na Twoje leczenie/kontrole stanu zdrowia?

E: Na szczescie nie odczutam problemow z dostepnoscia lekarzy, badan czy
konsultacji podczas pandemii. Wszystkie zaplanowane konsultacje i kontrole
odbyty sie o czasie. Brakowato mi jedynie spotkan "oko w oko" z lekarzem, ale w
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razie potrzeby na pewno udatoby sie umowic i takg wizyte.




PAN KRZYSZTOF

CHORY NA SZPICZAKA PLAZMOCYTOWEGO
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K (Krzysztof): Dtuga, kreta, wyboista, traumatyczna. W tych czterech stowach chyba
najlepiej ja okreslic. Szczerze mowiac to czasem sie dziwie, ze dozytem do tego
momentu. Mtody 40-letni mezczyzna, ktory jest wychudzony, ostabiony i ogromnym
bolem kregostupa. Chodzi od lekarza do lekarza. Nie jestem w Stanie odpowiedziec
u ilu lekarzy pierwszego kontaktu bytem, bo chyba nie da sie tego zliczyc. Na ilu
SOR-ach bytem, tez nie jestem w stanie powiedziec. Ciagle bytem odsytany z tak
zwanym kwitkiem. Po kilku miesigcach szukania diagnozy, nagle nastat szczesliwy
dzien, kiedy ustyszatem, ze jestem chory na Szpiczaka mnogiego. Mowie
szczesliwy, bo wreszcie wiedziatem co mi jest, wreszcie wiedziatem z kim sie
mierze, kto jest moim przeciwnikiem. A jak doszto do diagnozy? Podczas kapieli,
schylajac sie po recznik - poczutem pyk w moim kregostupie i juz nie mogtem sie
ruszyc. Przyjechata karetka, zawiozta do szpitala, na konsultacje zostat wezwany
hematoonkolog i diagnoza zostata postawiona. Czy brzmiata jak wyrok? Nie, bo
wyrokiem byto czekanie na nia tak dtugo, w takim cierpieniu.

Adrianna Sobol (AS): Jaka byta Pana droga do otrzymania diagnozy?

AS: Czy na swojej sciezce leczenia spotkat Pan przewodnika po procesie leczenia w
postaci lekarza bgdz innego pracownika ochrony zdrowia?

K: Z przykroscig musze stwierdzic, ze nie spotkatem takiego przewodnika w postaci
lekarza. Na kazdym etapie leczenia czutem sie ignorowany, odsytany od lekarza do
lekarza i wtasciwie bez pomocy. Czutem sie jak ktos, kto sprawia ktopot. A ja bytem
prawie 41-letnim mezczyzna, ktory ustyszat wtasciwie wyrok smierci. Miatem trudna
sytuacje zyciowsg, mate dziecko - chciatem zyc¢ a nikt mi nie wyjasnit co dalej, czy to
mozna leczyc. Wszyscy sie dziwig czemu pacjenci korzystajg z dr google, ale tam
chociaz mozna sie czegos dowiedziec. Nie zawsze sg to prawdziwe informacje, ale
przynajmniej jakies. Moim przewodnikiem, pomoca, wsparciem byta i nadal jest
organizacja pacjencka - Fundacja Carita im. Wiestawy Adamiec. To wtasnie
fundacja zorganizowata cate moje leczenie - nie umiem wyrazi¢ swojej
wdziecznosci.



AS: Czy odczuwat Pan trudnosci komunikacyjne w relacji z lekarzem prowadzgcym?

K: Trudnosci - to dosc¢ delikatnie powiedziane. Tej komunikacji po prostu nie byto!
Kazdy termin medyczny brzmiat dla mnie jak jezyk chinski, to generowato moje
przerazenie. Komunikacja byta za to z innymi pacjentami. Gdyby nie rozmowa z nimi
na forach internetowych, spotkaniach, czy szpitalnych korytarzach - to naprawde
nie wiem czy bym zyt. Nie chce nikogo straszyc, ale tak byto.

AS: Czy wskutek choroby zmienito sie Pana zycie zawodowe (np. ograniczenie
ilosci godzin pracy, koniecznosc przekwalifikowania) oraz spoteczne?

K: Zmienito sie wszystko. Rozwiodtem sie z zong i jestem przekonany, ze choroba
rowniez miata na to wptyw. Zona wyjechata za granice z moim synem - niestety
rzadko sie widujemy. Ja stracitem prace, zostatem bez srodkow do zycia. Musiatem
przeprowadzic sie do rodzicow, to ja miatem byc dla nich opiekunem a stato sie
odwrotnie - bardzo jest to dla mnie trudne. Z kolegami nagle zaczeto brakowac
tematow do rozmow, bo ja sie zastanawiatem, czy przezyje do swigt a oni
zastanawiali sie nad kupnem nowego telewizora. Emocjonalnie, rodzinnie,
zawodowo ekstremalnie trudny czas, potgczony z ogromng samotnoscia i
bezradnoscia.

AS: Jak pandemia wptyneta na Pana leczenie/kontrole stanu zdrowia?

K: Na szpiczaka lecze sie juz 3 rok. | gdy wszystko zaczynato sie wzglednie sie
uktadac, to wybuchta pandemia. Chaos i szczerze mowigc w moim przypadku
droga leczenia troche zaczeta sie na nowo i to niestety w tym samym wydaniu co
poprzednio. Poradnia szpitala, w ktorym sie leczytem byta zamknieta. Zadzwonita
do mnie Pani z rejestracji, ze moja wizyta jest odwotana i nie wiadomo na jaki termin
zoStanie przetozona, bo szpital sparalizowany, a lekarz chory na Covid. Znowu ten
lek, bezradnosc, strach o przysztos¢ a dodatkowo cate paristwo nie funkcjonuje.
Koszmar! Z pomoca znowu przyszta fundacja.

Na koniec chciatbym poprosic catg stuzbe zdrowia, caty personel medyczny
(pielegniarki, lekarzy) - Pamietajcie, ze pacjent to nie tylko przypadek kliniczny. To
cztowiek z emocjami, z potrzebami. Na chorobe onkologiczng nie choruje tez tylko
pacjent, ale cata jego rodzina. Szanujmy sSie wzajemnie | rozmawiajmy. Ta
komunikacja naprawde jest kluczowa.
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PANI JANINA

KTORA CHORUJE NA PRZEWLEKLA BIALACZKE LIMFOCYTOWA

b2

Od siedemnastu lat szefuje pani Fundacji ,Dr Clown”. Na czym polega jej
dziatalnosc?

Pani Janina (J): Organizujemy wsparcie dla pacjentow w szpitalach i placowkach
specjalnych poprzez program terapii Smiechem i zabawa. Pomyst terapii Smiechem
zapozyczytam czesciowo z filmu ,Patch Adams” z Robinem Williamsem w roli
gtownej i poczutam te idee. To jest film o naszej pracy. Wszystkim goraco go
polecam. Zgodnie z mojg koncepcja kazdy wolontariusz ma odpowiednie
wyksztatcenie lub fachowe przygotowanie do pracy z osobami chorymi lub
niepetnosprawnymi. Ponadto osoby te szkolimy artystycznie, a umiejetnosci te
wykorzystujg one potem w pracy z pacjentami.

Jak wyglada w praktyce praca wolontariuszy?

J: Istnieje tyle metod pracy z pacjentami, ilu wolontariuszy. Kazdy moze stosowac
inne sposoby dotarcia do chorego. Jedni przychodzg z gitarg, inni robig zwierzatka
z balonow. Ktos pieknie maluje, czyta, opowiada, a inny prowadzi warsztaty
taneczne czy kulinarne. Wykorzystujemy takze elementy choreoterapii. Wazne, zeby
zaoferowac dzieciom | osobom starszym co0S, CcO je zainteresuje, CcOS
niecodziennego. Co przetamie smutek i nude szpitalng, odwroci uwage od bolu,
leku i samotnosci. Wolontariusze, a mamy ich w catym kraju ponad szesciuset,
dostosowuja sie do potrzeb naszych podopiecznych. Dajg im swoj czas, swoje
serce i umiejetnosci. Kocham ich za to.

Pomaga pani chorym i sama tez od kilku lat choruje. W jakich okolicznosciach
zdiagnozowano u pani biataczke?

J: To byto wczesna jesienia 2010. Dobrze to pamietam, bo jechalismy wtedy z
mezem na czterdzieste urodziny mojej corki, na Suwalszczyzne (Polska). Agata jest
cztonkiem zarzgdu fundacji | postanowita zaprosic do siebie wszystkich
pracownikow biura na te uroczystosc. W czasie podrozy poczutam rozrywajacy bol
w klatce piersiowej. Myslatam, ze to zawat serca, zmieniatam pozycje w aucie i jakos
dojechalismy do Sejn (Polska). Pierwsze kroki skierowalismy do przychodni zdrowia.
Caty czas odczuwatam straszliwy bol. Natychmiast zrobiono mi badania, ale EKG nic
nie wykazato. - ,Wszystko z sercem w porzadku” - powiedziata pani doktor. -



,Jak to w porzadku, skoro mnie boli?!” - zawotatam. Lekarka przepisata mi srodki
przeciwbolowe i powiedziata, zebym obserwowata siebie. Po dwoch dniach
dostatam wysypki, stwierdzono u mnie potpasiec. Po powrocie do domu nadal sie
zle czutam i bytam bardzo staba. Lekarz ponownie zlecit mi badania.

Od razu wykryto biataczke?

Nie, jeszcze nie wtedy, chociaz wyniki pokazywaty, ze poziom leukocytow mam
znacznie powyzej normy. Byt pazdziernik, mielismy z mezem zaplanowang na ten
miesiac wycieczke na potudnie Europy. Bardzo sie cieszytam na ten wyjazd i mimo
zmeczenia postanowitam jechac. Wszyscy wokot odradzali mi wyjazd za granice.
Ale lekarz, ktory obejrzat wyniki, powiedziat: ,Niech pani jedzie, cieszy sie wyprawa i
niczym nie martwi. Moze te wysokie leukocyty to skutek stanu zapalnego po
przebytej grypie? Sprawdzimy to po pani powrocie, zobaczymy, jak wtedy bedzie
sie pani czuta”. Na wycieczce bytam staba i snutam sie za grupa. Mimo to duzo
zobaczytam | skorzystatam z kapieli w cieptym morzu, a wyjazd byt wspaniata
przygoda! Po powrocie ponownie posztam do lekarza, bo wcigz czutam sie Zle.
Powiedziatam mu, ze moj ojciec zmart na biataczke, chociaz nigdy wczesniej nawet
nie pomyslatam, ze ja sama mogtabym zachorowac na te chorobe. Po takiej
informacji lekarz skierowat mnie do Instytutu Hematologii w Warszawie (Polska).
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J: Padto podejrzenie, ze to moze byc tak jak u ojca przewlekta biataczka limfatyczna.
Pozostawiono mnie do obserwacji. Trzydziesci procent chorych z tego rodzaju
biataczka nie wymaga leczenia, poniewaz chorobe wykrywa sie u nich we
wczesnym Stadium i postepuje ona bardzo wolno. Cztowiek zyje z biataczks, a
umiera z przyczyn naturalnych. U kolejnych trzydziestu procent chorych rowniez
nie rozpoczyna sie terapii we wczesnych stadiach choroby, tylko stosuje strategie
.,Czekaj i obserwuj”. Decyzja o leczeniu jest podejmowana w momencie postepu
biataczki. U pozostatych chorych, zdiagnozowanych w poznych stadiach lub w
przypadku agresywnego przebiegu choroby, konieczne jest natychmiastowe
podjecie leczenia. U tych pacjentow podstawag leczenia jest chemioterapia.

Po pot roku obserwacji wykonano u mnie rutynowe w takich okolicznosciach
badanie: pobrano wyciag z kosci i ze szpiku. Wowczas potwierdzono u mnie w Stu
procentach przewlektag biataczke limfatycznag. Byt styczer 2011.

Jak pani przyjeta te diagnoze?

J. Nie ptakatam, nie rozpaczatam. Wiedziatam na ten temat bardzo duzo, bo
przeciez ojciec chorowat, a my opiekowalismy sie nim. Pamietatam, jak lekarz mi



wtedy powiedziat ze ojciec, ktory byt w umiarkowanej formie, ma przed sobag
jeszcze siedem lat zycia. | faktycznie, po siedmiu latach tata zmart. | ja w rozmowie z
moja pania doktor zapytatam, czy przede mna jest tez siedem lat zycia. Na co ona
odpowiedziata: ,Zmienity sie czasy i spojrzenie na te chorobe. Nie bedziemy u pani
stosowac zadnych lekow, bo u pani nie ma takiej potrzeby. Bedziemy nadal
obserwowac, jak zachowujg sie limfocyty”.

Jak rodzina zareagowata na diagnoze?

J: Wszyscy byli poruszeni, a najbardziej zmartwit sie moj maz i martwi sie do tej pory.
Corka i syn duzo czytajg na ten temat i stale cos wymyslaja: doradzajg mi, co
powinnam jesc, co stosowac, zeby wzmacniac odpornosc. Chetnie ich stucham i
Staram sie pomagac sobie dietg oraz ruchem. Jestem osoba bardzo energiczng, tak
w domu, jak i w pracy. Decyzje podejmuje szybko. Duzo sie ruszam, gimnastykuje,
ptywam, a do niedawna jezdzitam na nartach. Natomiast moj maz jest bardzo
zrownowazony, ale dotrzymuje mi kroku. Kiedy sie skarze, ze mysl o biataczce mnie
przyttacza, powtarza mi: ,Nie denerwuj sie, nie mysl. Nie wiadomo, jak bedzie. Ja
mam wysokie cisnienie, masz szanse mnie przezyc”.

Jak sie poznaliscie z mezem?

J: Na Slasku (Polska), gdzie wowczas mieszkatam z rodzicami. W dziewiatej klasie
szkoty, ktorg nazywalismy jedenastolatka. To jest szkolna mitosc. Ale urodzitam sie
we Lwowie, gdzie moi rodzice po maturze w 1939 roku starali sie dostac na studia.
Tam zastata ich wojna. We Lwowie pobrali sie, przezyli okupacje radziecka, a
nastepnie niemiecka, przezyli tragedie - wywiezienie rodzicow mojej mamy oraz jej
siostry na Syberie. W 1944 roku we Lwowie przysztam na swiat.

Dtugo tam pozostaliscie?

J: Gdy miatam trzy miesigce, wyjechatam stamtad razem z bardzo chorg na ptuca
mama. Moja babcia ze strony taty, bardzo energiczna kobieta - wszyscy mowig, ze
mam podobny temperament - sciggneta mame i mnie do Zakopanego, zeby tam
doprowadzi¢c mame do zdrowia. Byta przeciez wojna i gdybysmy zostali we Lwowie,
to mama pewnie by nie przezyta. Gdy wydobrzata, ojciec zabrat nas spod skrzydet
babci na Dolny Slask, gdzie rodzice postanowili 0sigs¢, zbudowac swoj swiat i dom.
Pozniej rodzice przeprowadzili sie na Gorny Slask do Gliwic (Polska), poniewaz
chcieli by¢ blizej rodziny, a ojciec rozpoczat studia na Politechnice Gliwickiej. Na
Slasku poznatam Wojtka, mojego przysztego meza. Po maturze razem
studiowalismy historie. Chciatam uczyc¢ dzieci i zostatam nauczycielka.



Zastanawiata sie pani czasem, skad sie wzieta ta choroba? Dlaczego to pani?

J: Mysle, ze trzeba na to patrzec¢ z dwoch stron. Z jednej strony znaczenie ma tutaj
genetyka, a z drugiej stres, ktorego mi nie brakowato. Choroba uswiadomita mi, ze
moj czas tutaj bedzie miat jakags granice. Stale mam z tytu gtowy stowo ,biataczka” i
przyznam, ze nietatwo jest z tym zy¢. To praca w fundacji pozwala mi zapomniec o
chorobie i trzyma mnie przy zyciu. Nie jestem leczona, bo nie ma dla mnie lekarstwa
na aktualnym etapie choroby. Przyznam sie, ze nie jestem w Stanie zrozumiec tej
sytuacji, gdyz kazda chorobe tatwiej przeciez wyleczyc, jesli zdiagnozuje sie jg we
wczesnym stadium. Z przewlektg biataczka limfatyczna jest inaczej. Maz dba o mnie,
bardzo mi pomaga i motywuje do zycia, a ja sama tez stale mysle, aby jesc swieze
warzywa i owoce, zeby zasilac organizm w antyoksydanty, ktore majg dziatanie
przeciwnowotworowe. Pije sok ze swiezej pokrzywy i inne ziota. Bardzo
zmodyfikowatam sposob odzywiania. Wierze w prozdrowotng moc witaminy C,
ktorg pije codziennie. | to dziata: od trzech lat nie chorowatam na grype ani nie
miatam zadnej infekcji.

Jak sie pani czuje, tak ogolnie? Odczuwa pani wptyw biataczki?

J: Tylko czasami, jak jestem szczegolnie staba. Zdarza sie, ze gdy intensywnie
pracuje od rana, to okoto godziny czternastej potrzebuje zrobic¢ sobie przerwe na
odpoczynek. Mam to ustalone z Rada Fundatorow, ze pracuje, kiedy moge.
Oczywiscie czesto jest tak, ze gdy wroce do domu, zjem obiad, zdrzemne sie albo
poleze, to potem znow siadam do komputera. Zatatwiam sprawy zawodowe z domu.
Podobnie jest podczas wakacji, kiedy wyjezdzam z mezem na dziatke i tam tez
zdalnie pracuje. Gdy jestem zaangazowana w prace, czuje sie bardzo dobrze. Tak
jest zawsze w dniu Swieta fundacji, ktore wypada na poczatku czerwca. Z tej okazji
organizujemy na Nowym Swiecie w Warszawie wielki festyn. Przyjezdza wowczas
okoto stu wolontariuszy reprezentujacych oddziaty, ktore mamy we wszystkich
wojewodztwach. Rozstawiamy namioty, zapraszamy gosci - gtownie warszawiakow
z dziecmi. Odwiedzaja nas takze turysci, a zawsze pomagaja gwiazdy. Na festynie
pokazujemy to, co robimy na co dzien w Szpitalach, jak pracujemy z dziecmi.
Przygotowujemy mnostwo atrakcji — kazdy oddziat ma swoj namiot i tam organizuje
zajecia dla maluszkow i starszych dzieci. Rodzice tez sie z nami wspaniale bawia.
Tego dnia budze sie rano zawsze wyspana, przebieram sie w swoj specjalny,
czerwony Stroj - oczywiscie z czerwonym noskiem - i jade na festyn. Do
zakonczenia imprezy, to jest do godziny dwudziestej, jestem w doskonatej formie.

Praca pania aktywizuje.

J: Nie wyobrazam sobie, zebym jej nie miatal W zarzgdzie fundacji sg trzy osoby:
moja corka Agata Bednarek, Anna Borkowska - kolezanka, ktora jest od poczatku, i
ja. Moja corka odpowiada z ramienia zarzadu za zewnetrzny wizerunek firmy -
ukazujgce sie materiaty promocyjne, strone internetows, Facebooka itp.



Ania Borkowska nadzoruje prace dwudziestu czterech oddziatow w Polsce. A ja
odpowiadam za catosc¢ i catos¢ koordynuje - gtownie finanse, fundraising, pomoc
indywidualna.

Jak to sie stato, ze powstata Fundacja,Dr Clown”?

J: Jeden z fundatorow w pewnym momencie swojego zycia postanowit podzielic sie
swoimi zasobami finansowymi i pomoc osobom chorym i niepetnosprawnym. Znat
mnie z mojej pracy pedagogicznej wiedziat, co potrafie i na co mnie stac.
Zaproponowat mi stworzenie w Polsce podobnej fundacji, z ktorej dziatalnoscia
Spotkat sie w Austrii. | tak sie zaczeto. Jako pedagog interesowatam sie
szkolnictwem szpitalnym od dawna, wiec spodobat mi sie pomyst pomagania
chorym poprzez zabawe. Dzisiaj, po siedemnastu latach, fundacja ma pod opieka
ponad sto placowek dla dzieci z niepetnosprawnoscig, w tym takze szkoty
integracyjne. Przygotowuje wolontariuszy | zaprasza wszystkich chetnych do
wspotpracy. Przyda sie kazda para rgk, jest to kwestia oddania troche swojego
czasu innym. Warto!!l Ja dzieki temu zyje. Przez te lata udato mi sie stworzy¢ zespot
bardzo madrych ludzi, na ktorych pomoc moge liczy¢ i na ktorych moge polegac
jak na Zawiszy.

Jak rodzina przyjmuje pani zaangazowanie w fundacje?

J: Catym sercem sg ze mnag, a czesc z nich wspotpracuje z fundacjg. Wiedza, ze zyje
fundacjg, kocham jg, ze nie potrafie bez niej egzystowac, ze stale o niej mysle.
Wszyscy moi bliscy przekazujg jeden procent na naszg dziatalnosc. Mgz bardzo
mnie wspiera. Na prywatnych spotkaniach towarzyskich musze sie pilnowac, zeby
nie mowic tylko o fundacji, a to moj ulubiony temat (smiech).

Czy pani ma wolny czas?

J: Dbam o to, zeby go miec. Spedzamy go z mezem na dziatce, chodzimy na basen
- bardzo lubie ptywac. Jeszcze do ubiegtego roku jezdzitam na nartach, ale teraz
mam problemy z kolanem, wiec przestatam. Sport zawsze byt obecny w naszym
ZycCiu.

Co uwaza pani za Swoj sukces zyciowy?

J: Moim najwiekszym sukcesem sa dzieci i maz, na ktorych moge liczy¢ zawsze, w
zyciu i w chorobie. No i oczywiscie fundacja.



Marzy pani o..?

J: Zobaczyc jeszcze cos w zyciu. Nie bytam dotad w wielu miejscach, chciatabym
zwiedzic na przyktad Portugalie, Neapol, Sycylie. Kocham Grecje. Moge tam wracac
wielokrotnie. | marze jeszcze, zeby moja rodzina byta szczesliwa. Moje dzieci - te
wtasne i te z fundacji. A mam ich troche..
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BADANIA ANKIETOWE

Wyniki badania ankietowego realizowanego w ramach Hematokoalicji przez Fundacje
OnkoCafe - Razem Lepiej i organizacje zrzeszone w Hematokoalicji: Fundacja Alivia,
Fundacja Carita, Polskie Amazonki Ruch Spoteczny - PARS. Odpowiedzi lekarzy, opiekunow
oraz pacjentow z nowotworami krwi z catej Polski zebrane zostaty w postaci anonimowych
kwestionariuszy.

WYNIKI
PERSPEKTYWA PACIJENTA

W badaniu wzieto udziat 108 pacjentow (65 kobiety i 43 mezczyzn). Zostata zachowana
struktura wieku poprzez dychotomizacje badanych grup wiekowych. Sprawdzono
subiektywna ocene jakosci zycia pacjentow na 10-stopniowej skali. Odpowiedzi byty
zroznicowane, jednak ponad 60% ocenia ja jako przecietnie zadowalajgce lub
ponadprzecietnie zadowalajgce (6 | wiecej). Zapytani jednak o to, czy sama diagnoza i proces
leczenia miaty wptyw na odczuwang jakos¢ zycia, az 97% przypadkow odpowiedzieli
twierdzgco. Wiekszos¢ uznata te negatywng zmiane za znaczaca (7 i wiecej), a prawie co
czwarty pacjent uznat, ze choroba w jego zyciu zmienita wrecz wszystko.

JAK OCENIA PAN/PANI JAKOSC SWOJEGO ZYCIA
[% PACJENTOW; N=108; SREDNIA 6,0]
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JESLI JAKOSE ZYCIA ULEGLA POGORSZENIU TO NA ILE OCENIA PAN/I TE ZMIANE
[% PACJENTOW; N=105; SREDNIA 6,9]
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NIC SIE NIE ZMIENILO ZMIENIILO SIE WSZYSTKO

Wystapienie choroby czesto wiaze sie ze zmianami w statusie ekonomicznym osoby. Wynika
to przede wszystkim z dwoch aspektow - zwiekszenia wydatkow na zdrowie oraz
ograniczenia mozliwosci zarobkowania. Az 89% badanych deklaruje, ze w wyniku wystapienia
choroby zwiekszyty sie ich wydatki. Zakres ponoszonych wydatkow rozni sie pomiedzy
ankietowanymi. Dla 44% koszty te wzrosty o srednio 101-500 zt miesiecznie. Dla kolejnych
37% jest to nawet 501-1000 zt. 7 0sob wskazato na wzrost wydatkow powyzej 2 tys. ztotych.
Nalezy jednoczesnie zaznaczy¢, ze wsrod ankietowanych pacjentow, precyzyjnej informacji
nt. stopnia obcigzenia budzetu domowego udzielito 10 ankietowanych, co stanowi wieksza
grupe niz liczba osob odpowiadajgcych twierdzaco na pytanie o wzrost wydatkow (n=96).

JESLI CHOROBA WPLYNELA NA ZWIEKSZENIE P‘?’l}ﬁél’sq_[;ll WYDATKOW, JAK DUZY JEST TO MIESIECZNIE

[% PACJENTOW; N=96]
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Gtownym przeznaczeniem dodatkowych pieniedzy sa koszty leczenia (n=97, 90%),
rehabilitacji (n=37, 34%), wsparcia psychologicznego (n=22, 20%) i dostosowania warunkow
mieszkaniowych (n=15, 14%). Pozostate potencjalne zrodta kosztow (i koszty
transportu/dojazdu na leczenie oraz koniecznos¢ wprowadzenia zmian w diecie czy
garderobie) wskazywana byta przez mniej niz 10% osob.

JESLI CHOROBA WPLYNELA NA ZWIEKSZENIE PANA/PANI WYDATKOW, TO NA JAKIE CELE
PRZEZNACZASZ DODATKOWE SRODKI?

[% PACJENTOW; N=108]
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Dla wielu pacjentow diagnoza oznacza takze zmiany w zakresie planow zawodowych. 32%
musiato zredukowac¢ godziny pracy na skutek choroby, z czego dla 14 0sob oznaczato to
koniecznos$c zaprzestania pracy zarobkowej. Niemal 20% musiato ograniczy¢ liczbe godzin
do wymiaru potowy etatu. Sposrod o0sob, ktore zachowaty aktywnosc zawodows, 14%
positkowato sie dodatkowymi urlopami. Blisko 20% przechodzi na zwolnienie wtedy, gdy to
konieczne, a 44% sposrod badanych nie jest aktywnych zawodowo.

CZY ZE WZGLEDU NA CHOROBE MUSIAL/A PAN/PANI ZREDUKOWAC GODZINY PRACY?

WRECZ PRZECIWNIE, ZWIEKSZYLEM/AM WYMIAR GODZIN, PONIEWAZ MOJE
SAMOPOCZUCIE MI NA TO POZWALA . 2%

NIE, PONIEWAZ NIE JESTEM AKTYWNY ZAWODOWO _ 44,
o

NIE, MOJA KARIERA ZAWODOWA NIE ULEGLA ZMIANIE - 6%

POSILKUJE SIE DODATKOWYMI URLOPAMI [N 14%

CHODZE NA ZWOLNIENIE, GDY TO KONIECZNE I 19%

TAK, MUSIALEM/AM ZREDUKOWAC GODZINY PRACY I 32%
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Rozne formy aktywnosci towarzysza cztowiekowi przez cate zycie. Wiele uwagi poswieca sie
aktywnosci i aktywizacji szczegolnie w odniesieniu do 0sob zblizajagcych sie do wieku
emerytalnego, w przypadku ktorych zakonczenie pracy zawodowej czesto wigze sie ze
zmiang podejmowanych dziatan. Rowniez w przypadku osob dotknietych chorobg zmieniaja
sie dotychczasowe aktywnosci spoteczne. Wsrod ankietowanych, niemal 60% (n=60)
deklaruje catkowita badz czesciowa rezygnacie.

Najczescie] pacjenci, wskazywali rezygnacje ze spotkan ze znajomymi/rodzing (n=31, 29%)

oraz rezygnacje z realizacji zainteresowan, w tym z uprawiania sportu (n=19, 18%).

CZY W ZWIAZKU Z WYSTAPIENIEM CHOROBY MUSIAL/A PAN/PANI ZREZYGNOWAC Z
DOTYCHCZASOWYCH AKTYWNOSCI SPOLECZNYCH?

[% PACJENTOW; N=108]
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SPORTU 18%

DZIALALNOSC W STOWARZYSZENIACH /
FUNDACJACH / GRUPACH - 6%

44%

KORZYSTANIE Z Zvcla kuLTuraLneco [N 6%

ROZWOJ OSOBISTY (NP, STUDIA / ROZWOJ
KarieRy) N 13%

sroTCMAZLGITS (TIRAZ [ 29%
RODZINA | OPIEKA NAD BLISKIMI o

B Ak NIE

Pacjenci dowiadujac sie o diagnozie, poszukuja samodzielnie informacji nt. innowacyjnych
terapii i realizowanych sposobow leczenia. W badaniu sprawdzono komfort psychiczny
pacjentow z nowotworami krwi w zakresie organizacji leczenia i dostepu do nowoczesnych
metod terapeutycznych. Niewiele ponad potowa (562%) badanych uwaza, ze dostep do
leczenia jest wystarczajgcy i otrzymuje odpowiedniag $ciezke leczenia, natomiast 48% uznaje,
ze obrana Sciezka leczenia nie jest najlepszg sposrod dostepnych. Wskazana grupa posiada
wiedze nt istnienia leczenia innego niz otrzymywane, ktore mogtoby by¢ pomocne w
przypadku ich jednostki chorobowej. Co wiecej, pacjenci Ci zaznaczaja, ze w warunkach
polskich brakuje do tych terapii dostepu.

CZY W PANA/PANI OPINII DOSTEP DO LECZENIA JEST WYSTARCZAJACY?
[% PACJENTOW; N=108]

JEST WYSTARCZAJACY (OTRZYMUJE ODPOWIEDNIE W MOJEJ OCENIE LECZENIE)

JEST NIEWYSTARCZAJACY (WIEM O ISTNIENIU LECZENIA, KTORE MOGLOBY BYC
POMOCNE W PRZYPADKU MOJEJ CHOROBY, JEDNAK NIE MA DOSTEPU DO
NIEGO W WARUNKACH POLSKICH)
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Niezwykle istotng czescig terapii jest komunikacja na linii lekarz - pacjent. Aby komunikacja
przebiegata w sposob prawidtowy, poza zdolnosciami lekarzy do prowadzenia dialogu,
niezbedny jest rowniez wystarczajacy czas, jaki mogg oni poswiecic pacjentom. Pacjenci
zapytani o to, ile czasu maja na spokojng rozmowe z lekarzem prowadzacym, udzielili
zroznicowanych odpowiedzi. 31% pacjentow wskazato odpowiednio, ze wizyta Srednio trwa
od 5-10 minut lub 10-15 minut. 156% pacjentow deklaruje, ze wizyta trwa zaledwie 5 minut.
Jedynie 8% pacjentow odpowiedziato, ze wizyta lekarska trwa dla nich srednio 20 minut |
wiecej. W konsekwencji, niemal 60% uznaje ten czas za niewystarczajacy.

ILE SREDNIO CZASU MA PAN(I) NA SPOKOJNA ROZMOWE Z LEKARZEM PODCZAS WIZYTY?
[% PACJENTOW; N=108]
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CZY W PANI/PANA OCENIE WIZYTY LEKARSKIE TRWAJA WYSTARCZAJACO DtUGO, ABY PORUSZYC
NAJISTOTNIEJSZE DLA CIEBIE KWESTIE?

[% PACJENTOW; N=108]
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Zgodnie z art. 20 kodeksu etyki lekarskiej, chory w trakcie leczenia ma prawo do korzystania z
opieki rodziny lub przyjaciot, a takze do kontaktow z duchownym, jednak nie wszyscy
pacjenci korzystaja z przystugujgcemu im prawa. Sposrod ankietowanych, 13% deklaruje, ze
zawsze pojawia sie na wizytach z opiekunem, 21% czesto, 39% nigdy, a 19% rzadko.
Natomiast, 8% pacjentow zgtasza, ze nie ma w 0gole takiej mozliwosci, aby w trakcie wizyty
pojawiac sie w towarzystwie osoby bliskiej.




JAK CZESTO W TELEKONSULTACJI/WIZYCIE LEKARSKIEJ TOWARZYSZY PANU/PANI OPIEKUN?

[% PACJENTOW; N=108]

W relacji lekarz - pacjent istotne jest, aby oczekiwania obu stron byty zbiezne. Az 77%
pacjentow z nowotworami krwi uwaza, ze najskuteczniejszym rodzajem komunikacji jest
relacja partnerska, zaangazowana, skoncentrowana na okresleniu wspolnego celu. Niemniegj
jednak 10% preferuje styl komunikacji pozbawiony emocji, a 11% uproszczony (taki, w ktorym
lekarz przekazuje tylko najpotrzebniejsze informacje w klarowny, prosty sposob).

B zAawsze
[l czesto
[ RrzADKO
NIGDY
NIE MA TAKIEJ MOZLIWOSCI

JAKIE CECHY PANA/PANI ZDANIEM NAJLEPIEJ OKREgLAJA SKUTECZNA KOMUNIKACJE LEKARZ-PACJENT?

[% PACJENTOW; N=108]

Do najwiekszych trudnosci w komunikacji z lekarzem pacjenci zaliczaja: brak czasu na
przedstawienie doktadnych informacji na temat swojego zdrowia (40%), skupienie i
zapamietanie najwazniejszych faktow w nattoku trudnych emociji (28%), zbudowanie relaci
opartej na empatii na wzajemnym zaufaniu (11%), brak mozliwosci moéwienia o swoich
myslach, przekonaniach (13%).

PARTNERSKA, ZAANGAZOWANA, SKONCENTROWANA NA OKRESLENIU
WSPOLNEGO CELU

UPROSZCZONA (W WARSTWIE JEZYKOWEJ | ZASOBIE PRZEKAZYWANYCH
INFORMACJI), SKONCENTROWANA NA MOTYWOWANIU PACJENTA, KOLEZENSKA

POZBAWIONA EMOCII, INFORMACYJNA, SKONCENTROWANA NA CHOROBIE,
Z ZACHOWANIEM DYSTANSU

PATERNALISTYCZNA: ROLA LEKARZA JEST KIEROWNICZA, A PACJENT
WYKAZUJE PELNE POSLUSZENSTWO | ZAUFANIE

PROSZE WSKAZAC TO, CO PANA/PANI ZDANIEIEAKSATRAZNE%\QII NAJWIEKSZA TRUDNOSC W KOMUNIKACJI Z

[% PACJENTOW; N=108]

13%

BRAK CZASU NA PRZEDSTAWIENIE W SPOSOB DOKLADNY INFORMACJI NA TEMAT
SWOJEGO ZDROWIA | SAMOPOCZUCIA

SKUPIENIE | ZAPAMIETYWANIE NAJWAZNIEJSZYCH FAKTOW W NATLOKU
INFORMACIJI | TRUDNYCH EMOCII

. ZBUDOWANIE RELACJI OPARTEJ NA EMPATII, NA WZAJEMNYM ZAUFANIU

BRAK MOZLIWOSCI MOWIENIA O SWOICH MYSLACH, PRZEKONANIACH NA TEMAT
CHOROBY NOWOTWOROWEJ



Sposrod zakresu informaciji, jakie pacjenci oczekuja ustysze¢ od swojego lekarza, az 89%

badanych chce otrzymywac jak najwiecej informacji © mechanizmie choroby, zagrozeniach,
kolejnych etapach leczenia i wszystkich dostepnych terapiach.

JAK DUZO INFORMACJI CHCIAL(A)BY PAN/I OTRZYMAC OD SWOJEGO LEKARZA NA TEMAT CHOROBY?
[% PACJENTOW; N=108]

11%

MOZLIWIE JAK NAJWIECEJ O MECHANIZMIE CHOROBY, ZAGROZENIACH,
KOLEJNYCH ETAPACH LECZENIA | WSZYSTKICH DOSTEPNYCH TERAPIACH

MOZLIWIE JAK NAJMNIEJ - TYLKO TE FAKTY, KTORYCH W PELNI POTRZEBUJE

Sposrod metod przygotowania do leczenia, najwiece] pacjentow (61%) preferuje
przygotowanie przed wizytg listy pytan do lekarza. 21% uznaje za pomocne poszukiwanie
dodatkowych informacji na wtasna reke, 10% czytanie poradnikow przygotowanych
specjalnie  dla  pacjentow  onkologicznych, a 7%  korzystanie z  konsultacj
psychoonkologicznej.

JAKI RODZAJ PRZYGOTOWANIA DO LECZENIA WEDLUG PANw JEST NAJBARDZIEJ POMOCNY W
BUDOWANIU LEPSZEJ KOMUNIKACIJI PODCZAS WIZYTY LEKARSKIEJ?

[% PACJENTOW; N=108]
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. PRZYGOTOWANIE PRZED WIZYTA LISTY PYTAN DO LEKARZA

. CZYTANIE PORADNIKOW PRZYGOTOWANYCH SPECJALNIE DLA
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

[l POSZUKIWANIE DODATKOWYCH INFORMACJI NA WLASNA REKE
(NP. W INTERNECIE)

KONSULTACJA PSYCHOONKOLOGICZNA

W komunikacji

medycznej istotne jest takze wzajemne zrozumienie, oparte takze na
wyjasnieniach nomenklatury specjalistycznej. 24% (n=26) pacjentow zmaga sie z
niezrozumieniem lekarza specjalisty w trakcie wizyty, a 32% (n=35) uwaza, ze informacje te
mogtyby zostac wyjasnione w bardziej przystepny sposob.

CZY MA PAN(l) POCZUCIE, ZE INFORMACJE PRZEKAZYWANE PRZEZ LEKARZA SA W PELNI ZROZUMIALE?
[% PACJENTOW; N=108]
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MAM POCZUCIE, ZE MOGLYBY ZQSTAé WYJASNIONE
W BARDZIEJ PRZYSTEPNY SPOSOB

NIE, CZESTO NIE ROZUMIEM NOMENKLATURY MEDYCZNEJ




Istotnym elementem jest takze zakres przekazywanych informacji. Postep medycyny sprawia,
ze niemal kazdego roku rejestrowane sg nowe technologie we wskazaniach onkologicznych,
jednak nie wszystkie z nich objete sa finansowaniem ze sktadki zdrowotne]. Pomimo
systematycznego rozszerzania katalogu terapii dostepnych w ramach ubezpieczenia
powszechnego, od ogtoszenia decyzji EMA, do pierwszego pojawienia sie leku w
obwieszczeniu Ministerstwa Zdrowia mija ok. 3,5 roku (mediana). [1] Zdania w kwestii
informowania pacjenta o terapiach nierefundowanych sa spotecznie podzielone, jednak z
perspektywy pacjenta jest to informacja, ktorg chciatby otrzymac. 92% badanych pacjentow z
nowotworami krwi uwaza, ze lekarze powinni informowac¢ o wszystkich terapiach, nie tylko
tych w petni refundowanych. 74% pacjentow uwaza takze, ze lekarz i pacjent powinni
wspolnie podejmowac decyzje 0 przebiegu leczenia, natomiast 11% twierdzi, ze to lekarz
powinien przejmowac inicjatywe w przypadku chorob przewlektych zagrazajacych zyciu.

CZY UWAZA PAN(l), ZE LEKARZ POWINIEN PRZEKAZYWAC INFORMACJE O LEKACH
NIEREFUNDOWANYCH W POLSCE?

[% PACJENTOW; N=108]
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CZY LEKARZ | PACJENT POWINNI WSPOLNIE PODEJMOWAC DECYZJE O PRZEBIEGU POSTEPOWANIA
TERAPEUTYCZNEGO?

[% PACJENTOW; N=108]

TAK
NIE W PRZYPADKU CHOROB PRZEWLEKLYCH ZAGRAZAJACYCH ZYCIU
NIE WIEM

Powodem zaktadania |1 rozwijania organizacji miedzypacjenckich czesto sg witasne
doswiadczenia oraz chec niesienia pomocy osobom znajdujgcym sie w podobnej sytuacii.
Tego rodzaju wsparcie spoteczne jest szczegolnie istotne w przebiegu choroby
onkologicznej. Az 80% pacjentow czerpie wsparcie od innych pacjentow z nowotworami Krwi i
63% (N=68) sposrod nich czuje petne zrozumienie | wsparcie ptynace z tej relacji. Istnieje
jednak grupa 13% (n=14) badanych, na ktorych wymiana informacji z innymi chorymi
oddziatuje negatywnie. Taki stan rzeczy wynika z pogtebieniem leku wynikajacym z kontaktu z
osobami, ktore same doswiadczyty trudnosci podczas procesu  terapeutycznego.
Jednoczesnie 24% (n=26) ankietowanych wskazato, ze wymiana informacji z innymi
pacjentami nie ma wptywu na ich samopoczucie.



CZY CZERPIE PAN(I) DOSWIADCZENIA OD INNYCH PACJENTOW CIERPIACYCH NA TE SAMA CHOROBE?
[% PACJENTOW; N=108]

B 1Ak NIE

JAK ODDZIALUJE NA PANA/PANIA WYMIANA INFORMACIJI Z INNYMI PACJENTAMI?
[% PACJENTOW; N=108]

POZYTYWNIE - CZUJE PELNE ZROZUMIENIE | WSPARCIE

NEGATYWNIE - CZESTO BOJE SIE JESZCZE BARDZIEJ, SLYSZAC O
TRUDNOSCIACH INNYCH OSOB

NIE MA TO WIEKSZEGO WPLYWU NA MOJE SAMOPOCZUCIE

Szukajac informacji nt. choroby, pacjenci poszukuja wsparcia rowniez w innych zrodtach. 90%
chorych ocenia za przydatne bezptatne poradniki zawierajagce podstawowe informacje
dotyczace choroby i procesu terapeutycznego, a takze wsparcia psychologicznego i
dietetycznego. Niestety, tylko 17% korzysta z pomocy psychoonkologa, a pozostate 26%
pomimo checi nie moze by¢ pod opieka specjalisty z powodu braku dostepnosci takie] ustugi
na terenie placowki medycznej. Co istotne, 82% uwaza wptyw dostepnosci opieki
psychoonkologicznej za kluczowy element leczenia decydujacy o skutecznosci catego
procesu.

CZY PRZYDATNYM NARZEDZIEM SAPDLA PANA(I) BEZPLATNE PORADNIKI ZAWIERAJACE PODSTAWOWE
INFORMACJE DOTYCZACE PRZEBIEGU PROCESU LECZENIA, DOSTEPNOSCI WSPARCIA
PSYCHOLOGICZNEGO I DIETETYCZNEGO?

[% PACJENTOW; N=108]

10%
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CZY KORZYSTA PAN(I) Z POMOCY PSYCHOONKOLOGA, KTORY MOZE ROWNIEZ WSPIERAC PROCES
KOMUNIKACIJI Z LEKARZEM?
[% PACJENTOW; N=108]

B Ak

[l CHCIALABYM, ALE TAKA USLUGA NIE JEST DOSTEPNA W MOJEJ
PLACOWCE
NIE

57%

CZY UWAZA PAN(I), ZE NA PRZEBIEG LECZENIA ONKOLOGICZNEGO WPLYWA DOST PNOSC OPIEKI
PSYCHOONKOLOGICZNEJ NA ODDZIALE, BADZ W PORADNI SPECJALISTYCZNEJ?
[% PACJENTOW; N=108]

B 1A NIE

Sposrod propozycji udoskonalen procesu terapeutycznego, z ktorych pacjenci z no-
wotworami krwi cheieliby skorzystac¢, dostep do osrodkow onkologicznych w poblizu miejsca

zamieszkania (66%) i dostep do nowych lekow (87%) sa uznane za najistotniejsze. Wielu
chorych chciatoby mie¢ mozliwos¢ uzyskania petnej rehabilitacji (51%) i wsparcia psycho-
logicznego (44%). 7 punktu widzenia pacjenta elementem wspomagajacym leczenie jest tez
mozliwos¢ prowadzenia terapii w warunkach domowych. Takg odpowiedz wskazato 39%
sposrod ankietowanych. Warto przy tym zaznaczyC, ze NnOwO zarejestrowane czgsteczki
stosowane w terapiach nowotworow uktadu krwiotworczego i chtonnego to czesto srodki
doustne, ktore pozwalaja chorym na prowadzenie leczenia w preferowanej przez nich formie.
Istotna z punktu widzenia chorego jest rowniez mozliwosc¢ uzyskania lepszego wgladu w
funkcjonowanie placowek. Dni otwarte, ktore mogtyby przyblizy¢ sposob funkcjonowania w
takich osrodkach sg jednym =z najczesciej wskazywanych obszarow potencjalnych

udoskonalen (27%). 65% badanych chciatoby uczestniczy¢ w szkoleniu z zakresu komunikacji
lekarz - pacjent, jesli otrzymaliby takg mozliwosc.



JAKIE OBSZARY Z ZAKRESU OPIEKI NAD CZY CHCIAL(A)BY PAN(I) WZIAC UDZIAL W
PACJENTEM Z NOWOTWOREM KRWI POWINNY SZKOLENIU Z ZAKRESU KOMUNIKACJI LEKARZ-
PANA/PANI ZDANIEM ULEC POPRAWIE? PACJENT?

[% PACJENTOW; N=108]
DOSTEPNOSC DO WSPARCIA PSYCHOLOGICZNEGO [N 44%

REHABILITACIA N 51%

DNI OTWARTE W PLACOWKACH MEDYCZNYCH
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PERSPEKTYWA PACIJENTA -
PODSUMOWANIE

Na podstawie zebranych danych, udato sie wyodrebni¢ najwieksze trudnosci komunikacyjne
oraz spoteczne, z jakimi zmagaja sie pacjenci z nowotworami krwi. Chorzy poza ewidentnym
cierpieniem psychicznym, odczuwaja takze silny wptyw choroby na inne dziedziny zycia.
Nowotwory krwi zwiekszyty ich miesieczne wydatki, a jednoczesnie wymusity redukcje godzin
pracy - dla niektorych nawet do 0. Sama diagnoza potaczona z pandemig COVID-19 sprawita
rowniez, ze musieli oni w znacznym stopniu ograniczy¢ swoje uczestnictwo w zyciu
spotecznym i towarzyskim. Jesli chodzi o wnioski mogace mie¢ wptyw na ksztattowanie
systemu pomocy nad pacjentem z nowotworem Krwi, z pewnoscig zauwaza sie silng potrzebe

zwiekszenia dostepnosci innowacyjnych metod leczenia, szkolen z zakresu komunikaciji
medycznej i dostarczania poradnikow zawierajacych konkretne informacje na temat radzenia
sobie z choroba. Istotnymi elementami z punktu widzenia pacjentow jest rowniez dostep do

rehabilitacji i wsparcia psychologicznego.

PERSPEKTYWA OPIEKUNA

W badaniu wzieto udziat 101 opiekunow (73 kobiety i 28 mezczyzn). W pierwsze] czesci
badania sprawdzono okolicznosci prowadzace do przejecia opieki nad pacjentem. Dla 44%
ankietowanych podjecie opieki nad pacjentem byto $wiadoma, samodzielng decyzja. 41%
zostato zobligowanych ze wzgledu na trudng sytuacje zyciowa, czy tez brak mozliwosci
przejecia opieki przez innego potencjalnego opiekuna.

W grupie ankietowanych znalezli sie opiekunowie ze zroznicowanym stazem. 24% badanych
opiekuje sie pacjentem juz ponad rok (max. 3 lata), 36% sprawuje opieke od 3 do & lat, a
niemal 30% pomiedzy 5-10 lat. Dla 9% jest to sytuacja zupetnie nowa, poniewaz okres opieki
nad chorym wynosi ponizej roku. Aby zapewnic rzetelnos¢ badania, opiekunowie pochodzili z
roznych grup wiekowych, wytgczajac grupe 18-29, gdzie odsetek wynosit jedynie 5%.
Niewielka reprezentacja najmtodszej grupy wiekowej wynika z faktu, ze obowigzki opiekuncze
przejmowane sg znacznie rzadziej w tak mtodym wieku.



WIEK OPIEKUNOW
[% OPIEKUNOW; N=101]
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CO SPOWODOWALO, ZE OPIEKUJESZ SIE BLISKIM CHORYM/PACJENTEM
[% OPIEKUNOW; N=101]

41% . TO BYLA MOJA SWIADOMA | SAMODZIELNA DECYZJA
. CZLONKOWIE RODZINY ZASUGEROWALI MI, ZE TO BEDZIE
NAJLEPSZE ROZWIAZANIE
ZOSTALEM/AM ZMUSZONY/A PRZEZ SYTUACJE ZYCIOWA
(NP. BRAK INNEGO POTENCJALNEGO OPIEKUNA)

JAK DLUGO OPIEKUJESZ SIE BLISKIM CHORYM/PACJENTEM?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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Przeanalizowano rowniez sytuacje opiekunow pod katem otrzymywanego przez nich
wsparcia z roznych zrodet, a takze ich sytuacji spoteczno-ekonomicznej. 44% opiekunow
pacjentow z nowotworami krwi deklaruje, ze w roli opiekuna najbardziej wspiera ich rodzina, a
dla kolejnych 44% sa to rowniez znajomi i przyjaciele. Wiekszosc badanych zadeklarowato
rowniez znaczacg pomoc ze strony organizacji pacjenckich (43%) i specjalistow zdrowia
psychicznego (36%). Niestety, niemal 20% badanych sygnalizuje, ze nie otrzymuje wsparcia z

zadnego zrodta, a tym samym role opiekuna petni samodzielnie.




KTO WSPIERA CIE W ROLI OPIEKUNA?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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Przejecie opieki nad pacjentem wiaze sie z wieloma potencjalnymi zmianami zyciowymi.
Badani zapytani zostali 0 to, czy na czas leczenia musieli zmieni¢ miejsce zamieszkania. 38%
badanych deklaruje, ze przed choroba rowniez zamieszkiwali z pacjentem, dlatego nie istniata
koniecznosc¢ wprowadzenia sie do pacjenta. 34% osob zdecydowato sie na zamieszkanie z
pacjentem, a 29% pozostato opiekunem jednoczesnie mieszkajgc samodzielnie.

CZY NA CZAS LECZENIA ZAMIESZKALES/AS Z PACJENTEM?
[% OPIEKUNOW; N=101]

B 1A
I NE

NIE BYLO TAKIEJ POTRZEBY, MIESZKALISMY RAZEM

W kwestii rezygnaciji z planow osobistych, az 556% opiekunow deklaruje, ze musiato catkowicie
zrezygnowa¢ z wyjazdow wypoczynkowych. Rowniez dodatkowe inwestycje (53%), czy
mozliwos¢ awansu (35%) oraz dalszej edukacji (24%) zostaty odtozone w czasie ze wzgledu
na chorobe pacjenta. Dla 22% opieka nad pacjentem zadecydowata rowniez cze$ciowo o
zmianach w zyciu uczuciowym, poniewaz opieka posrednio wptyneta na ich dotychczasowe
relacje romantyczne. Wsrod badanych, istnieje rowniez grupa osob, ktore uwazajg, ze nie
musiaty zmieni¢c swojego zycia w zwigzku z choroba. Dla 22% 0sob rezygnacja z
czegokolwiek nie byta spowodowana samym faktem przejecia opieki.



CZY Z POWODU PODJECIA SIE OPIEKI NAD BLISKIM CHORYM/PACJENTEM MUSIALES/AS ZREZYGNOWAC

Z JAKIS SWOICH PLANOW OSOBISTYCH?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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Obowigzki zawodowe opiekunow rowniez mogty by¢ obiektem zmian w obliczu choroby. 46%
badanych zredukowato swoje godziny pracy, a 52% positkuje sie dodatkowymi urlopami. 55%
wybiera z kolei opcje korzystania ze zwolnien w momencie, kiedy opieka nad pacjentem
wymaga wiekszego poswiecenia czasowego niz na co dzien. Opiekunowie zapytani o to, o ile
musieli zredukowac swoje dotychczasowe godziny pracy, odpowiadali, ze $rednio jest to 10-
20 h tygodniowo (srednia redukcja godzin pracy wynosita 14,9 h tygodniowo). Co
zaskakujace, 10% badanych twierdzi, ze ich kariera zawodowa nie ulegta zadnej zmianie w
zetknieciu z obowiazkami opiekunczymi. Jednoczesnie, dla 16% badanych zmiany nie zaszty
w tym obszarze, poniewaz nie sg oni osobami aktualnie aktywnymi zawodowo. Wsrod 11%
ankietowanych opieka nad pacjentem wymusita zwiekszenie liczby godzin pracy w tygodniu.
Koniecznos¢ zwiekszenia czasu poswiecanego na prace zawodowg wynikata przede
wszystkim z faktu niewystarczajacych srodkow finansowych.

CZY ZE WZGLEDU NA OPIEKE NAD PACJENTEM MUSIALES/AS ZREDUKOWAC GODZINY PRACY?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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Rozpatrujac wydatki dodatkowe zwigzane z opiekg nad pacjentem, az 80% deklaruje
zwiekszenie kosztow zycia w porownaniu do okresu przed choroba. 16% wydaje tyle samo, co
wczesnie], a 5% wydaje mniej, poniewaz dzieli na co dzien koszty z osoba chora.



Sredni wzrost kosztow wedtug wiekszosci osob wynosi 501-1000 zt (49%), a dla 33% jest to
podwyzszenie wydatkow o okoto 100-5600 zt. Wsrod ankietowanych opiekunow - 18%, dla
ktorych wydatki zwiekszyty sie, wskazato na wzrost powyzej tysigca ztotych miesiecznie.
Powyzsze wyniki wskazujg zatem, ze jest to sprawa bardzo indywidualna i zalezna od kosztow
leczenia oraz sytuacji finansowej chorego i opiekuna. Warto przy tym zaznaczyc, ze
opiekunowie majg prawo do pobierania zasitku opiekunczego. Niemniej jednak korzysta z

niego jedynie 38% ankietowanych osob.

JAK OPIEKA NAD PACJENTEM WPLYNELA NA TWOJE MIESIECZNE WYDATKI?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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WYDAJE MNIEJ - DZIELIMY SIE KOSZTAMI ZYCIA Z OSOBA CHORA

JESLI OPIEKA NAD PACJENTEM WPLYNELA NA ZWIEKSZENIE TWOICH WYDATKOW, JAK DUZY JEST TO
MIESIECZNIE WZROST?
[% OPIEKUNOW; N=81]
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CZY KORZYSTASZ Z ZASItKU OPIEKUNCZEGO?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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Formy wsparcia pacjentow moga by¢ bardzo zroznicowane, jednak najczesciej opiekunowie
wspierajg pacjentow poprzez organizacje leczenia (78%), przejmowanie codziennych
obowiazkow (63%), wspierajgce rozmowy (62%), ale takze poprzez angazowanie pacjenta we
wspotprace z organizacja pacjencka (20%) oraz poszukiwanie specjalistycznej pomocy
psychologicznej/psychiatryczne] (33%).

W JAKI SPOSOB WSPIERASZ CHORUJACA OSOBE BLISKA?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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Poza aspektami spoteczno-ekonomicznymi oceniono rowniez trudnosci komunikacyjne
napotykane przez opiekunow pacjentow z nowotworami krwi. Dla zdecydowanej wiekszosci z
nich najwieksze wyzwanie stanowi rozmowa o braku mozliwosci dalszego leczenia (49%), a

takze leku przed smiercia (49%) i organizacji kwestii formalnych (32%).

CO JEST NAJTRUDNIEJSZE W ROZMOWIE Z CHORUJACA BLISKA OSOBA?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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Codzienne rozmowy opiekunow i pacjentow najczesciej (561%) dotycza biezagcych spraw. Co
trzeci  respondent wskazywat rowniez tematyke leczenia i organizacji procesu
terapeutycznego. Choc¢ rozmowy © emocjach towarzyszacych chorobie odgrywaja tak
znaczgcg role, to zdecydowanie nie jest to najczesciej wybierany przez pacjentow i
opiekunow temat (9%). Warto rowniez podkreslic, ze 7% ankietowanych wskazato, ze

codzienne rozmowy prowadzone sg rzadko.



O CZYM NAJCZESCIE) ROZMAWIASZ Z CHORUJACA BLISKA OSOBA?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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Opiekunowie w sytuacji rozmowy z pacjentem z nowotworem Kkrwi, staja przed zupetnie
nowym wyzwaniem komunikacyjnym, do ktorego muszg sie przygotowac. Pytani o to, skad
pozyskujg wiedze o tym, jak rozmawiac¢ o potrzebach chorujgcej osoby bliskie], w niemal 45%
odpowiedziato, ze robi to intuicyjnie bez pozyskiwania wiedzy z dodatkowych zrodet. 12%
szuka wsparcia u 0sob z podobnym problemem, np. na ogolnodostepnych forach i grupach
wsparcia. 14% korzysta z konsultacji psychoonkologicznych, w trakcie ktorych uczy sie
technik komunikacji z pacjentem, a 26% samodzielnie pozyskuje wiedze z poradnikow,
ksigzek.

SKAD WIESZ, JAK ROZMAWIAC O POTRZEBACH CHORUJACEJ OSOBY BLISKIEJ?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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Zaangazowanie opiekuna w proces terapeutyczny zaktada m.in. uczestnictwo w

telekonsultacjach. Dlatego tez, kolejnym rodzajem komunikacji, ktorej musi nauczyc¢ sie

opiekun jest ta przeprowadzona w relacji opiekun - lekarz, a wtasciwie pacjent - opiekun -
lekarz. Opiekunowi czesto przypisuje sie role posrednika w tej relacji. Nie zawsze jednak
istnieje mozliwos¢ udziatu opiekuna w konsultacjach lekarskich. 568% badanych spotkato sie z
odmowg aktywnego uczestnictwa w konsultacji. W takiej sytuacji to pacjent przyjmuje
aktywna role. Pozostata czesc czuta jednak, ze moze rownoprawnie uczestniczy¢ w wizycie i

wyrazac swoje zdanie na poszczegolne tematy.



JAK WYGLADA MOZLIWOSC TWOJEGO UDZIALU W SPOTKANIU Z LEKARZEM PODCZAS
TELEKONSULTACIJI?

[% OPIEKUNOW; N=101]

. MOGE BEZ PROBLEMU UCZESTNICZYC AKTYWNIE W KONSTULTACJI

LEKARZ ROZMAWIA TYLKO Z PACJENTEM, A MOJA ROLA POZOSTAJE BIERNA

58%

Oczekiwania wzgledem lekarzy sa rozne posrod opiekunow, jednak wiekszose (65%) z nich
uwaza, ze lekarz powinien by¢ dostepny czasowo i udziela¢c odpowiedzi na wszystkie
zadawane przez pacjenta i opiekuna pytania, a takze wskazywac¢ dostepne rozwigzania i
analizowac wszystkie podejmowane decyzje w Sposob partnerski. Prawie potowa z nich
uwaza, ze ich potrzeby nie sa w danym momencie istotne i pod uwage powinny byc¢ brane
jedynie opinie pacjenta (46%). Taka sama opinie wyrazajg badani wzgledem poszanowania
wtasnych potrzeb w kontakcie z pacjentem. 48% z nich uwaza, ze ich potrzeby nie sg
zupetnie istotne.

JAKIE SA TWOJE OCZEKIWANIA, JAKO OPIEKUNA PACJENTA, WZGLEDEM RELACIJI Z LEKARZEM
PROWADZACYM?

[% OPIEKUNOW; N=101]
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KOMUNIKOWANIE O SWOICH POTRZEBACH LEKARZOWI | PACJENTOWI
[% OPIEKUNOW; N=101]
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. CZY ZDARZA CI SIE OTWARCIE KOMUNIKOWAC O SWOICH POTRZEBACH LEKARZOWI?

CZY ROZMAWIASZ W SWOJEJ RELACJI Z PACJENTEM, KTORYM SIE OPIEKUJESZ?

Przejecie roli opiekuna sprawia, ze duza czesC¢ 0sOb rezygnuje nie tylko z rozwoju
zawodowego i osobistego, ale rowniez z wtasnych przyjemnosci. Tylko 20% ankietowanych
pozwala sobie na odpoczynek i chwile dla siebie. Pozostate osoby albo uwazajg to za
niestosowne w sytuacji choroby (32%) albo nie majg takiej mozliwosci ze wzgledow
czasowych i organizacyjnych (49%).

CZY BEDAC OPIEKUNEM OSOBY CHOREJ, POZWALASZ SOBIE NA ODPOCZYNEK | WLASNE
PRZYJEMNOSCI?

[% OPIEKUNOW; N=101]
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Opiekunowie, pytani 0 sposoby na odreagowanie trudnych emocji zwigzanych z opieka nad
pacjentem najczescie] wskazujg na spotkania ze znajomymi (56%), prace zawodowa (37%) i
ttumienie (49%). Duzy odsetek wybiera takze sport (27%), uzywki (35%) i techniki relaksacyjne
(28%) jako forme radzenia sobie z napieciem. Istotnym elementem w opiece nad pacjentem
jest rowniez wspotdziatanie z innymi cztonkami rodziny/bliskimi osobami/potencjalnymi
opiekunami. 33% opiekunow faktycznie korzysta z takiej formy wsparcia. Niestety, w
przypadku 34% respondentow odpowiedzi wskazywaty, ze nie ma 0sob, ktore mogtyby sie z
nimi dzieli¢ obowigzkami.



JAK ODREAGOWUIJESZ EMOCIJE ZWIAZANE Z OPIEKA NAD OSOBA CHORA?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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TLUMIE W SOBIE I 49%
UZYWKI [ 35%
TECHNIKI RELAKSACYINE s 28%,
SPOTKANIA ZE ZNAJOMYMI 1 RODZINA s 56%
SPORT I 27%
POPRZEZ PRACE ZAWODOWA I 37%
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CZY JAKO OPIEKUN POZWALASZ SOBIE NA DELEGOWANIE OBOWIAZK()W ZWIAZANYCH Z LECZENIEM
PACJENTA INNYM OSOBOM?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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NIE MAM OSOB Z KTORYMI MOGLBYM / MOGLABYM DZIELIC SIE OBOWIAZKAMI

Decydujgc o podjeciu sie opieki nad chorym, nalezy wzia¢ pod uwage to, jakiego rodzaju
opieki moze wymagac¢ pacjent w zwigzku z postepem choroby. Badani zapytani o to, czy
lekarz poinformowat ich o mozliwym zakresie opieki, tylko w 20% odpowiadali, ze czujg sie
wtasciwie poinformowani. Zgodnie z wynikami ankiety, 36% z nich nie dostato zadnych rad w
tym obszarze, a 45% uwaza otrzymane porady za niewystarczajace.

W literaturze wskazuje sie na zasadnosc korzystania ze wsparcia psychologicznego zarowno
przez pacjentow, jak i ich opiekunow. Niestety w polskich realiach korzystanie z tego rodzaju
wsparcia nie jest praktykg. Az 63% ankietowanych w ogole nie otrzymato od swojego lekarza
informacji o mozliwosci korzystania takiej formy pomocy dla pacjenta i opiekuna. Wsrod
pozostate] czesci, ponad 60% ankietowanych musiato poszukiwac specjalisty na wiasna reke,

a niespetna 40% otrzymato skierowanie do konkretnego specijalisty.



CZY LEKARZ POINFORMOWAL CIE O TYM, JAKIEGO RODZAJU OPIEKI MOZE WYMAGAC PACJENT NA
DANYM ETAPIE CHOROBY?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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CZY ZOSTALES/AQ POINFORMOWANY/A O MOZLIWOSCI SKORZYSTANIA ZE WSPARCIA
PSYCHOLOGICZNEGO DLA PACJENTA | OPIEKUNA?
[% OPIEKUNOW; N=101]
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63%

CZY LEKARZ KIERUJE DO KONKRETNEGO SPECJALISTY W MIEJSCU LECZENIA, CZY MUSICIE SZUKAC
POMOCY WE WLASNYM ZAKRESIE?
[% OPIEKUNOW; N=101]

. KIERUJE DO KONKRETNEGO SPECJALISTY
63% ZLECA POSZUKIWANIE SPECJALISTY NA WLASNA REKE

Pomoc ze strony specjalisty jest to o tyle wazna, ze wielu badanych opiekunow (78%)
sygnalizuje, potrzebe wsparcia ze strony psychoterapeuty/psychoonkologa w tym trudnym
czasie. Problemem jest rowniez dostepnosc opieki psychoonkologicznej. Tylko 25%
opiekunow deklaruje, ze pomoc ta jest dostepna w osrodku leczenia onkologicznego, w
ktorym ktorym leczy sie pacjent. 44% sygnalizuje problem zupetnego braku dostepnosci
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takich ustug zarowno w placowce, jak i w okolicy miejsca zamieszkania. Az 21% zaznacza, ze
ze wzgledu na dostepnosc takiej pomocy gtownie w sektorze prywatnym, nie sa w stanie
finansowo zapewni¢ sobie specjalistycznej pomocy. Tylko 11% sposrod ankietowanych nie
szuka takiego wsparcia.

CZY UWAZASZ, ZE POTRZEBUJESZ FACHOWEGO WSPARCIA PSYCHOLOGICZNEGO JAKO OPIEKUN
PACJENTA ONKOLOGICZNEGO?
[% OPIEKUNOW; N=101]

. TAK NIE

CZY MASZ MOZLIWOS¢E SKORZYSTANIA Z TAKIEGO WSPARCIA?
[% OPIEKUNOW; N=101]

. TAK, W SZPITALU, W KTORYM LECZY SIE CHORY JEST
MOZLIWOSC KONSULTACJI Z PSYCHOONKOLOGIEM

. NIE, W PLACOWCE MEDYCZNEJ ANI BLISKO MOJEGO MIEJSCA
ZAMIESZKANIA NIE MA PSYCHOONKOLOGA

NIE, NIE STAC MNIE NA SKORZYSTANIE Z TAKIEJ KONSULTACJI

NIE SZUKAM WSPARCIA

Celem organizacji pacjenckich jest rowniez wspieranie opiekunow w komunikacji z lekarzemi
pacjentem. Organizacja pacjencka moze byc¢ tez sposobem na wsparcie wybieranym przez
opiekunow dla swoich bliskich pacjentow. Informacje o istnieniu okreslonych organizacji
pozarzadowych  wspierajacych  pacjentow, opiekunowie pozyskuja najczesciej z
Internetu/mediow (67%), z materiatéw edukacyjnych (39%), od innych pacjentow (62%), a
takze od rodziny i bliskich (33%). W przypadku 32% ankietowanych informacje nt. istnienia
WW. organizacji opiekunowie otrzymali od personelu medycznego (lekarza prowadzacego /
pielegniarki). Niestety, 11% ankietowanych informacje o funkcjonowaniu takich organizacjach
nie docieraja przez wyzej wymienione kanaty i tym samym badani nie sg swiadomi, jakie
mozliwosci pozyskania wsparcia sg dla nich dostepne.



SKAD OTRZYMALES/AS INFORMACJE O ORGANIZACJACH POZARZADOWYCH WSPIERAJACYCH
PACJENTOW (PYTANIE WIELOKROTNEGO WYBORU)?
[% OPIEKUNOW; N=101]

NIE OTRZYMALEM TAKICH INFORMAC) i 4494,
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Majac na uwadze wiedze opiekunow na temat ograniczen w procesie leczenia i wsparcia
pacjentow z nowotworami krwi zostali oni poproszeniu o wskazanie elementow, ktore
powinny ulec zmianie, aby polepszyt sie komfort zycia pacjentow i opiekunow. Do najczescie]
wymienianych pomystow naleza: zwiekszenie dostepnosci lekarzy specjalistow w okolicach
miejsca zamieszkania chorego (71%), zwiekszony dostep do nowych lekow i innowacyjnych
terapii (88%), przyznanie wszystkich pacjentom mozliwosci rehabilitacji (560%) i wsparcia
psychologicznego (68%), otwarcie mozliwosci prowadzenia leczenia - choc¢by czesciowo - w

warunkach domowych (40%).

JAKIE OBSZARY Z ZAKRESU OPIEKI NAD PACJENTEM HEMATOONKOLOGICZNYM POWINNY ULEC
POPRAWIE ABY POLEPSZYt SIE KOMFORT JEGO ZYCIA?
[% OPIEKUNOW; N=101]

INNE = 4%

DOSTEPNOSE DO WSPARCIA PSYCHOLOGICZNEGO i 58%
REHABILITACJA I 50%

DNI OTWARTE W PLACOWKACH MEDYCZNYCH DEDYKOWANE KONKRETNE) i 20%
GRUPIE CHORYCH: EDUKACJA, WARSZTATY

MOZLIWOSE PROWADZENIA LECZENIA W WARUNKACH DOMOWYCH s 40%

DOSTEP DO LEKARZA /OSRODKA NIEDALEKO MIEJSCA ZAMIESZKANIA CHOREGO %

DOSTEP DO NOWYCH LEKOW
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PERSPEKTYWA OPIEKUNA -
PODSUMOWANIE

Powyzsze wyniki sugerujg, ze trudnosci, z jakimi mierzg sie opiekunowie pacjentow
onkologicznych majg zarowno charakter emocjonalny, komunikacyjny, jak i systemowy w
odniesieniu do organizacji procesu leczenia i braku uwzglednienia ich kluczowej roli we
wszystkich obszarach leczenia (w tym wizyt lekarskich). Jednym aspektem wymagajgcym
usprawnienia jest zwiekszenie dostepnosci do darmowych szkolen psychoonkologicznych z
zakresu komunikacji medycznej, a takze programow przygotowujacych do petnienia roli
opiekuna. Aby zapewni¢ opiekunom odpowiednie wsparcie, powinno sie zaadresowac

zarowno ich potrzeby emocjonalne, tj. trudnosci z odpoczynkiem, stuchanie wtasnych



opiekun - lekarz. Z powyzszych wynikow mozemy przede wszystkim jednak wyciggnac
wniosek, ze wraz z podjeciem decyzji 0 wypetnianiu roli opiekuna wigza sie takze
konsekwencje ekonomiczne. Wsrod badanych odnotowano zwiekszone wydatki miesiecznie,
utrudnienia w zakresie utrzymania dotychczasowej ilosci godzin pracy, a tym samym
obnizeniem wynagrodzenia i w konsekwencji narastajgcymi problemami finansowymi.
Opiekunowie mierzg sie rowniez z koniecznoscig podejmowania wyrzeczen takich jak:
rezygnacja z awansu, niezrozumienie w zwigzku, brak mozliwosci podjecia dodatkowych

inwestycji.

PERSPEKTYWA LEKARZA

W badaniu wzieto udziat 34 lekarzy, z czego ponad potowa z nich zadeklarowata, iz czas
poswiecany na kontakt z pacjentem w trakcie wizyty jest z roznych wzgledow
niewystarczajacy. Jak wynika z badania, najczesciej lekarze hematolodzy dysponujg jedynie
5-10 minutami na spokojng rozmowe z pacjentem podczas wyznaczonej wczesnie] wizyty.
Jedynie w nielicznych (ponizej 5%) przypadkach czas ten wynosi od 20 do 30 minut. Warto
jednoczesnie zaznaczy¢, ze w ankietowanej grupie, 6 zapytanych hematologow, jako
wystarczajacy okreslito czas do 10 minut rozmowy, a tylko jeden udzielit odpowiedzi 20-30
minut.

CZY W SWOJEJ OCENIE POSWIECA PAN(I) WYSTARCZAJQCA ILOSC CZASU NA ROZMOWE Z PACJENTEM
| SLUCHANIE JEGO POTRZEB, OCZEKIWAN?

[% LEKARZY; N=34]
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ILE SREDNIO MA PAN(I) CZASU NA SPOKOJNA ROZMOWE Z PACJENTEM PODCZAS WIZYTY?

I [% LEKARZY; N=34]
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Jednym z aspektow dobrej komunikacji medycznej jest komfort psychiczny pacjenta, ktorego
komponentem jest obecnosc¢ opiekuna, osoby Dbliskiej. Jak wynika z badania w trakcie
udzielania teleporady w wiekszosci przypadkow zdarza sie to bardzo czesto (56%), jednak
istotny odsetek lekarzy deklaruje rowniez przewage kontaktu sam na sam z pacjentem.
Prawdopodobnie wynika to z indywidualnych preferencji pacjenta oraz jego stanu zdrowia w
danym momencie leczenia. W badaniu sprawdzalismy rowniez, jak lekarze postrzegaja
preferowang forme skutecznej komunikacji lekarz-pacjent. Zdecydowana wiekszos¢ (71%)
okreslita ja jako partnerska, zaangazowang oraz skoncentrowang na okresleniu wspolnego
celu. Co ciekawe, kolejng dominujgca opcja o znacznie mniejszym odsetku odpowiedzi (21%)
byta preferencja komunikacji pozbawionej komponentu emocjonalnego © charakterze
informacyjnym, skoncentrowanym na samej chorobie z pominieciem odczu¢ chorego. Nalezy
zaznaczyc, iz zaden z ankietowanych lekarzy nie zaznaczyt odpowiedzi paternalistyczna: rola
lekarza jest kierownicza, a pacjent wykazuje petne postuszenstwo i zaufanie.

JAK CZESTO W TELEKONSULTACIJI/WIZYCIE LEKARSKIEJ TOWARZYSZY PACJENTOWI JEGO OPIEKUN?
[% LEKARZY; N=34]

41%

B zAwsze
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JAKIE CECHY PANA/PANI ZDANIEM NAJLEPll’E&ICCjIE(ﬁR_IE_?sLAJA SKUTECZNA KOMUNIKACJE LEKARZ-
[% LEKARZY; N=34]

. PARTNERSKA, ZAANGAZOWANA, SKONCENTROWANA NA OKRESLENIU
WSPOLNEGO CELU

. UPROSZCZONA (W WARSTWIE JEZYKOWEJ | ZASOBIE PRZEKAZYWANYCH

INFORMACJI), SKONCENTROWANA NA MOTYWOWANIU PACJENTA,
KOLEZENSKA

PATERNALISTYCZNA: ROLA LEKARZA JEST KIEROWNICZA, A PACJENT
WYKAZUJE PELNE POSLUSZENSTWO | ZAUFANIE

Analizujac same trudnosci, z jakimi mierzg sie lekarze hematolodzy, do najczestszych
zaliczono: przekazywanie informacji o0 pogorszeniu stanu zdrowia lub niepomysinym
rokowaniu (38%) oraz negatywne/bierne nastawienie pacjenta do procesu terapeutycznego
(35%). Sposrod badanych lekarzy, 18% ankietowanych wskazato jako trudnosc¢ postawe
pacjenta, ktory buduje swoje przekonania na temat leczenia i postawy lekarzy na podstawie

niepopartych faktami doniesien medialnych.



PROSZE WSKAZAC TO, CO PANA/PANI ZDANLEAMC.?EGINE%\‘A,II NAJWIEKSZA TRUDNOSC W KOMUNIKACJI Z
[% LEKARZY; N=34]

. PRZEKAZANIE INFORMACJI O POGORSZENIU STANU ZDROWIA
LUB NIEPOMYSLNYM ROKOWANIU

BUDOWANIE PRZEKONAN PACJENTA NA TEMAT LEKARZY |
LECZENIA NA PODSTAWIE INFORMACJI UMIESZCZONYCH W
MEDIACH, INTERNECIE

. NEGATYWNE/BIERNE NASTAWIENIE PACJENTA DO PROCESU
TERAPEUTYCZNEGO

ZBUDOWANIE RELACJI OPARTEJ NA EMPATII I/LUB OPIEKUNEM
PACJENTA

Jednym z dylematow, z jakimi zmagaja sie lekarze hematolodzy jest kwestia zakresu
przekazywanych choremu informacji. Lekarz samodzielnie musi wywazy¢ jak szeroki
komunikat powinien przekazac¢ biorgc pod uwage spersonalizowane podejscie do potrzeb
pacjenta. Zdecydowana wiekszosc blisko 60% badanych kieruje sie intuicja i indywidualnie
dobiera ilos¢ przekazywanych informacji do postawy pacjenta. Poza tg postawa, dominuja
takze dwie inne reprezentujace konkurencyjne, ale ekstremalne rozwigzania. 16% badanych
uwaza, ze chory powinien otrzyma¢ mozliwie jak najmniej informacji, aby uniknac¢
przyttoczenia, natomiast 18% stara sie za kazdym razem przekazywac jak najwiecej informaciji
O przebiegu choroby i procesie leczenia. 9% ankietowanych lekarzy najpierw dokonuje

weryfikacji z jakim typem pacjenta ma do czynienia.

JAK DUZO INFORMACJI PANA/PANI ZDANIEN:-Eg%I\EImkE?l‘I OTRZYMAC PACJENT NA TEMAT CHOROBY |

[% LEKARZY; N=34]

15%

MOZLIWIE JAK NAJWIECEJ O MECHANIZMIE CHOROBY, ZAGROZENIACH,
KOLEJNYCH ETAPACH LECZENIA | WSZYSTKICH DOSTEPNYCH
TERAPIACH

TO ;ALEiY Z JAKIM TYPEM PACJENTA MAM DO CZYNIENIA: TAKIM,
KTORY CHCE WIEDZIEC JAK NAJWIECEJ CZY TAKIM, KTORY NIE CHCE
ZNAC WSZYSTKICH SCENARIUSZY. MOIM ZADANIEM JEST NAJPIERW
SPRAWDZIC ILE WIEDZY MU POTRZEBA

. STOPNIOWO, Z WIZYTY NA WIZYTE, POWIEKSZAM ZASOB
INFORMACIJI, WEDLUG WEASNEJ OCENY

MOZLIWIE JAK NAJMNIEJ - TYLKO TE FAKTY, KTORYCH
W PELNI POTRZEBUJE

Tematem, o ktorym zarowno lekarze, jak i pacjenci czesto obawiajg sie rozmawiaC jest
przewidywana dtugos¢ zycia w momencie postawienia diagnozy. Na pytanie, jak reaguje
lekarz, gdy otrzymuje pytanie co do przewidywanej dtugosci zycia, doktadnie 560% badanych
sugeruje, ze najlepszym rozwigzaniem jest rozmowa o s$mierci na poziomie ogolnosci bez
precyzyjnego przewidywania. Zdania sa jednak podzielone, gdyz niemal 40% sygnalizuje, iz
jest to sprawa bardzo indywidualna i reakcja zalezy od tego, z jakim przypadkiem pacjenta
mamy do czynienia. Odwotywanie sie do statystyk i podawanie sredniej dtugosci zycia w
liczbach pozostaje najrzadziej wybierang formag i decyduje sie na nig jedynie 12%
ankietowanych.



GDY PODCZAS KONSULTACIJI PACJENT ZADAJE PYTANIE, JAK DLUGO JESZCZE BEDZIE 2Yé, JAK
PAN/PANI ODPOWIADA?
[% LEKARZY; N=34]

12%

[ ROZMAWIAMYO SMIERTELNOSCI NA POZIOMIE OGOLNOSCI BEZ
PRECYZYJNEGO PRZEWIDYWANIA CO DO DLUGOSCI ZYCIA

. TO ZALEZY OD PRZYPADKU

STARAM SIE OKRESLIC PACJENTOWI SREDNI CZAS PRZEZYCIA,
ODWOLUJAC SIE DO STATYSTYK

Komunikacja medyczna nie obejmuje jednak samego przebiegu wizyty lekarskiej. Wazne dla
lekarzy jest rowniez przygotowanie pacjenta do samej wizyty, ktore potrafi znacznie wptynac
na jej przebieg. 68% lekarzy uwaza, ze pomocng technikg jest przygotowanie przez pacjenta
listy pytan, jakie chce zadac lekarzowi. Znacznie usprawnia to caty proces i pozwala, aby
trudne emocje pojawiajgce sie w trakcie rozmowy o chorobie nie przystonity informacyjnego
charakteru wizyt. 18% ankietowanych za najwiekszg forme pomocy uznaje specjalistyczna
pomoc psychoonkologa w mediacji kontaktu lekarz-pacjent, a 12% podkresla istotng role
poradnikow dla pacjentow z nowotworami krwi.

JAKI RODZAJ PRZYGOTOWANIA PACJENTA WEDLUG PANQ)I_BYI'.BY NAJBARDZIEJ POMOCNY W LEPSZEJ
KOMUNIKACIJI PODCZAS WIZYTY LEKARSKIEJ?
[% LEKARZY; N=34]

. POWINIEN PRZYGOTOWAC PRZED WIZYTA LISTE PYTAN DO
LEKARZA

. POWINIEN SKORZYSTAC Z DOSTEPNYCH PORADNIKOW DLA
PACJENTOW HEMATOONKOLOGICZNYCH

. POWINIEN NAJPIERW POSZUKAC INFORMACJI NA WLASNA REKE

POWINIEN SKONSULTQWAé SIE Z PSYCHOONKOLOGIEM, ABY
SKUTECZNIE NASTAWIC SIE NA WIZYTY LEKARSKIE W TOKU
LECZENIA

Istotng role w komunikacji medycznej odgrywaja rowniez zachowania pacjenta, ktore moga
odpowiednio albo wspierac¢, albo ostabia¢ skutecznosc¢ procesu komunikacji. Ankietowani
lekarze hematolodzy wskazuja, ze dla wiekszosci z nich (59%, n=20) najwieksza trudnosc
stanowi brak koncentracji pacjenta na faktach dotyczgcych leczenia, spowodowany
prawdopodobnie trudnosciami emocjonalnymi. Z perspektywy lekarza trudnoscia jest
rowniez wspominanie w trakcie wizyty o problemach z innych sfer leczenia, anizeli tych stricte
zwigzanych z terapig onkologiczng. Stanowi to problem dla potowy respondentow (50%,
n=17), a 38% (n=13) z nich sygnalizuje rowniez, ze duzg przeszkoda jest wczesnigj
wspomniany brak przygotowania do wizyty lekarskiej objawiajacy sie brakiem pytan ze strony
pacjenta, co w dtuzszej perspektywie czasowe] generuje niepotrzebne niejasnosci i
niedomowienia. W trakcie wizyt lekarskich poruszany jest rowniez temat dostepnych form
leczenia.



JAKIE ZACHOWANIA PACJENTA WG PANA/PANI UTRUDNIAJA KOMUNIKACIJE? (PYTANIE
WIELOKROTNEGO WYBORU)
[% LEKARZY; N=34]

PACJENT POD WrtYWEM siLNYcH Emocui NiE koncentruse sie [ 59%

NA ROZMOWIE | REALIZACJI ZALECEN

PACJENT MOWI PODCZAS SPOTKANIA 0 swoicH INNYcH [ 50%

PROBLEMACH NIZ ZDROWOTNE

PACJENT NIE WIE, 0 €0 ZAPYTAC LekARZA [ 38%
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Pacjent poza gabinetem lekarskim konsultuje swojg wiedze takze z innymi osobami, ktore
przeszty przez te sama Sciezke leczenia. Zdania lekarzy co do wptywu tego procesu
wzajemnej komunikacji na leczenie sg podzielone. 41% ankietowanych uwaza, ze wsparcie
miedzypacjenckie ma dobry wptyw, a okoto 24% ocenia go raczej w kategoriach
negatywnych jako wywotujgcy strach i niepotrzebne watpliwosci. 36% uwaza natomiast, ze
niezaleznie od wptywu na stan emocjonalny pacjenta, rozmowy z innymi pacjentami nie maja
bezposredniego przetozenia na proces leczenia onkologicznego.

JAK WPLYWA NA KOMUNIKACIJE Z LEKARZEM FAKT, ZE PACJENT ROZMAWIA O SWOJEJ CHOROBIE Z
INNYMI PACJENTAMI?
[% LEKARZY; N=34]

35%
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NIE MA ZNACZENIA

Czesto napotykanym problemem jest poruszanie tematu lekow nierefundowanych. Jak
wynika z ankiety, nie wszyscy decyduja sie na informowanie o formach terapii, ktorych nie
obejmuje refundacja. O takich opcjach informuje 47% lekarzy, dodatkowe 26% rowniez
udziela takiej informacji, jednoczesnie deklarujac silng obawe przed reakcja/interpretacja
pacjenta.

CZY PRZEKAZUJE PAN(I) INFORMACJE O LEKACH NIEREFUNDOWANYCH W POLSCE?
[% LEKARZY; N=34]

TAK
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CZASAMI, ALE ZA KAZDYM RAZEM OBAWIAM SIE REAKCJI
/ INTERPRETACJI PACJENTA




Duzo watpliwosci budzi takze kwestia wolnosci wyboru pacjenta w procesie leczenia. Czy
decyzje terapeutyczne powinny by¢ podejmowane we wspotpracy z lekarzem, czy zaleza
wytgcznie od samego lekarza? Az 74% lekarzy uwaza, ze wszelkie decyzje powinny byc¢
podejmowane wspolnie, natomiast 18% wskazuje na fakt, ze w przypadku chorob
zagrazajacych zyciu to decyzja lekarza powinna byc¢ ostateczna.

CZY LEKARZ | PACJENT POWINNI WSPOLNIE PODEJMOWAC DECYZJE O PRZEBIEGU POSTEPOWANIA
TERAPEUTYCZNEGO?
[% LEKARZY; N=34]
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. NIE W PRZYPADKU CHOROB PRZEWLEKLYCH ZAGRAZAJACYCH
ZYcClu

[ NEWEM
NIE

Pacjenci zgtaszaja rowniez problemy z rozumieniem profesjonalnej nomenklatury medycznej.
Lekarze uzywaja jej w sSposob zupetnie naturalny i czesto nie odczuwajg nawet potrzeby
ttumaczenia, uznajac stowa za oczywiste. Niestety, czesto pacjenci deklarujg niezrozumienie
wobec komunikatow lekarskich, ktore rownie czesto zatajajg przed swoim lekarzem
hematologiem. Ankietowani lekarze zostali zapytani o to, czy pytaja pacjentow o stopien
zrozumienia przekazywanych informacji. Jak wynika z udzielonych odpowiedzi, az 71%
zawsze upewnia sie, czy przekazane informacje zostaty odpowiednio zrozumiane. Pozostate
29% wychodzi z zatozenia, ze brak pytan ze strony pacjenta jest sam w sobie potwierdzeniem
petnego zrozumienia komunikatow.

CZY PYTA PAN(I) PACJENTOW O TO, CZY W PELNI ZROZUMIELI PRZEKAZYWANE IM INFORMACIJE?
[% LEKARZY; N=34]

[ TAK, WOLE SIE UPEWNIC

. NIE, UZNAJE, ZE JESLI PACJENT NIE ZAPYTAL, TO ZROZUMIAL W
PELNI PRZEKAZYWANE INFORMACIJE




Odpowiednia komunikacja lekarz - pacjent wiaze sie rowniez ze znajomoscig technik z
zakresu psychoonkologii oraz dostepnoscia narzedzi do pracy z pacjentem. Jak udato nam
sie ustalic, az 97% badanych uwaza, ze poradniki zawierajgce podstawowe informacje
dotyczace przebiegu procesu leczenia, dostepnosci wsparcia psychologicznego i die-
tetycznego sg zarowno pomocne dla samych pacjentow, jak i przydatne w pracy lekarza.
Rowniez dostepnosc wsparcia psychoonkologicznego na oddziale jest oceniana przez 91%
jako czynnik decydujacy o efektach terapeutycznych i przebiegu leczenia. Sposrod
ankietowanych lekarzy, 82% Kkieruje pacjenta do specjalisty zdrowia psychicznego w
momencie zaobserwowania niepokojgcych objawow czy tez zachowan nieadaptacyjnych.

GDY WIDZI PAN(I), ZE PACJENT WYKAZUJE ZACHOWANIA NIEADAPTACYJNE W TRAKCIE LECZENIA, CZY
KIERUJE GO PAN(l) DO PSYCHOONKOLOGA?
[% LEKARZY; N=34]

18%

B Ak NIE

WPLYW DOSTEPNOSCI DO OPIEKI PSYCHOONKOLOGICZNEJ NA PRZEBIEG LECZENIA ORAZ
WYKORZYSTANIE PORADNIKOW ZA ZAKRESU WSPARCIA PSYCHOLOGICZNEGO I DIETETYCZNEGO
[% LEKARZY; N=34]

CZY UWAZA PAN(I), ZE NA PRZEBIEG LECZENIA ONKOLOGICZNEGO WPLYWA 9%,

DOSTEPNOgé OPIEKI PSYCHOONKOLOGICZNEJ NA ODDZIALE,

CZY PRZYDATNYM NARZEDZIEM W PANA/PANI PRACY JAKO LEKARZA Z o
PACJENTEM SA BEZPLATNE PORADNIKI ZAWIERAJACE PODSTAWOWE 3%
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Przebieg komunikacji nie zalezy jedynie od kondycji psychicznej pacjenta, ale rowniez
lekarza. Hematolodzy sg stale narazeni na prace pod presja, a silny stres jest witasciwie
nieodtgcznym komponentem prowadzenia terapii onkologicznej. W zwiazku ze znacznym
obcigzeniem psychicznym hematologow, zostali oni zapytani o opinie dotyczgca tego, czy
superwizje z psychoterapeuta powinny by¢ dostepne takze dla specjalistow w zakresie
onkologii. Niemal 90% ankietowanych lekarzy wyrazito zainteresowanie taka formg pomocy |
uznato jg za wspierajacy element higieny emocjonalno-zawodowej. W przypadku trudnej



rozmowy z pacjentem wiekszos¢ z ankietowanych hematologow (563%) wskazato jako
preferowang forme wsparcia konsultacje z kolegami i kolezankami z zespotu medycznego,
ktorzy doswiadczajg podobnych rozmow. Wielu z nich korzysta takze aktywnie ze wsparcia
rodziny i bliskich (41%), jednak zaledwie 6% decyduje sie na specjalistyczng pomoc u
psychoterapeuty  pomimo  odczuwanych  trudnosci  emocjonalnych. W wyniku
zaobserwowanych odpowiedzi lekarze zapytani zostali o preferowane sposoby
odreagowywania stresu. Zdecydowana przewage uzyskaty spotkania ze znajomymi i rodzing
(71%, n=23) oraz uprawianie sportu (66%, n=19). Techniki relaksacyjne sa wybierane przez
29% (n=10) ankietowanych.

PRACA Z PACJENTEM HEMATOONKOLOGICZNYM JEST CZESTO OBCJAZAJACA PSYCHICZNIE. CZY
UWAZA PAN(l), ZE HEMATOONKOLODZY POWINNI MIEC MOZLIWOSC REGULARNEJ SUPERWIZJI Z
PSYCHOTERAPEUTA?

[% LEKARZY; N=34]

B 1Ak [ NIE

PO TRUDNEJ ROZMOWIE Z PACJENTEM, GDZIE SZUKA PAN(I) DLA SIEBIE WSPARCIA?
[% LEKARZY; N=34]

6%

[ URODZINY I BLISKICH
[l UKOLEGOW / KOLEZANEK Z ZESPOLU MEDYCZNEGO
UPSYCHOLOGA / PSYCHOTERAPEUTY LUB PSYCHIATRY

JAK ODREAGOWUJE PAN(I) STRES PO PRACY? (PYTANIE WIELOKROTNEGO WYBORU)
[% LEKARZY; N=34]
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Opieka nad pacjentem z nowotworem krwi wymaga jeszcze wielu udoskonalen. Lekarze
obserwujac na co dzien problemy pacjentow, odpowiedzieli na szereg pytan dotyczacych
zapotrzebowania na poprawe okreslonych obszarow leczenia. Ponad 80% lekarzy sygnalizuje
problemy z dostepem do nowoczesnych lekow i ich refundacji (88%), a takze trudnosci
zwigzane z dostepnoscia lekarzy specjalistow czy specjalistycznych osrodkow leczenia
blisko miejsca zamieszkania (85%). Az 76% lekarzy wskazuje na koniecznosc
rozpowszechnienia dostepu do wsparcia psychologicznego, a 68% podkresla takze potrzebe
zwigkszenia dostepnosci do rehabilitacji i mozliwosci przeprowadzenia chocby czesci
leczenia w domu pacjenta. Wsrod rzadziej wymienianych rozwigzan, wyrozniono rowniez

organizacje przez placowki medyczne dni otwartych oraz wsparcie socjalne.

JAKIE OBSZARY Z ZAKRESU OPIEKI NAD PACJENTEM HEMATOONKOLOGICZNYM POWINNY ULEC POPRAWIE ABY
POLEPSZYL SIE KOMFORT JEGO ZYCIA?

[% LEKARZY; N=34]
DOSTEPNOSC DO WSPARCIA PsYcHoLoGICZNEGO [ 76%
REHABILTACA . 68%

DNI OTWARTE W PLACOWKACH MEDYCZNYCH DEDYKOWANE KONKRETNE! [ 35%
GRUPIE CHORYCH: EDUKACJA, WARSZTATY

MOZLIWOSE PROWADZENIA LECZENIA W WARUNKACH DomowycH [ 68%
DOSTEP DO LEKARZA / OSRODKA NIEDALEKO MIEJSCA ZAMIESZKANIA CHOREGO [ 5%

posTEP Do NowycH Lekow [, 88%
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Obserwujac trudnosci lekarzy w budowaniu skutecznej, a zarazem partnerskiej relacji lekarz-
pacjent, zapytalismy rowniez o potencjalng chec udziatu w szkoleniach z zakresu komunikaciji
medycznej. 71% ankietowanych lekarzy hematologow wyrazito chec dalszego ksztatcenia sie
w tej dziedzinie i zdobywania wiedzy praktycznej podczas specjalnie dedykowanych szkolen

psychoonkologicznych.

CZY CHCIAL(A)BY PAN(I) WZIAC UDZIALU W SZKOLENIU Z ZAKRESU KOMUNIKACIJI LEKARZ-PACJENT?
[% LEKARZY; N=34]
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PERSPEKTYWA LEKARZA -
PODSUMOWANIE

Powyzsze wyniki sugerujg, ze trudnosci, z jakimi mierza sie lekarze hematolodzy majg
zarowno charakter emocjonalny, jak i czysto behawioralny. Jednym aspektem wymagajacym
usprawnienia jest dostepnosc szkolen psychoonkologicznych z zakresu komunikacji
medycznej, a takze programow przygotowawczych dla pacjentow. Zaadresowanie potrzeb
obu stron pozwolitoby na skuteczna redukcje trudnosci komunikacyjnych i wypracowanie
nowych, adaptacyjnych w takiej sytuacji wzorcow zachowan. Drugim aspektem jest natomiast
kwestia dbatosci o trudnosci emocjonalne towarzyszace samej chorobie, jak i pracy
zwigzane] z wykonywaniem zawodu pomocowego. Kluczem do budowania odpowiedniej
komunikacji jest zadbanie o dostepnosc statej opieki psychoterapeutycznej dla lekarzy
hematologow, wypracowywanie korzystnych sposobow radzenia sobie ze stresem i
napieciem emocjonalnym, ale rowniez zwiekszenie udziatu psychoonkologow w mediacjach
w obrebie relacji lekarz - pacjent na oddziatach szpitalnych. Wszystkie te wnioski moga z
powodzeniem przyczynic¢ sie do ulepszenia komunikacji medycznej w obszarze hematologii
onkologicznej, poprawiajgc tym samym komfort psychiczny lekarzy oraz pacjentow, a takze

posrednio poprawiajac efekty leczenia.

PODSUMOWANIE WYNIKOW BADANIA
ANKIETOWEGO

Wyniki ankiet przeprowadzanych wsrod pacjentow, opiekunow oraz lekarzy pozwalajg na
spojrzenie na trudnosci wynikajgce ze zmaganiem sie z nowotworem krwi z roznych
perspektyw. Wspolna analiza kluczowych wynikow pozwala odniesc¢ sie zarowno do kwestii
komunikacji, wsparcia psychologicznego, ale rowniez zmiany jakosci zycia oraz sytuacji
ekonomicznej, ktore pojawiajg sie wraz z wystgpieniem choroby.

Na podstawie wynikow badania zauwazono, ze u 89% pacjentow, u ktorych wystgpita
choroba, zwigkszyty sie miesieczne wydatki. Najczesciej (ponad 40%) byt to wzrost pomiedzy
100, a 500zt miesiecznie. Rowniez w odniesieniu do wydatkow, jakie ponoszg opiekunowie
0sOb chorych zauwazono wzrost obcigzenia budzetu domowego. 80% sposrod
ankietowanych zauwazyto wzrost kosztow zycia, w 49% wskazujac na wydatki rzedu 500-
1000 zt. Jednoczesnie 5% opiekunow stwierdzito, ze ich koszty obnizyty sie, co wynika z faktu

dzielenia sie z 0soba chorg codziennymi wydatkami.



JESLI CHOROBA WPLYNELA NA ZWIEKSZENIE JESLI OPIEKA NAD PACJENTEM WPLYNELA NA

PANA/PANI WYDATKOW, JAK DUZY JEST TO ZWIEKSZENIE TWOICH WYDATKOW, JAK DUZY
MIESIECZNIE WZROST? JEST TO MIESIECZNIE WZROST?
[% PACJENTOW; N=96] [% OPIEKUNOW; N=81]
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Sytuacja ekonomiczna, zarowno pacjentow jak i opiekunow ulegta zmianie takze w wyniku
ograniczenia mozliwosci kontynuowania pracy w petnym wymiarze. Jak wskazuja wyniki
ankiety pacjenckiej, 44% respondentow nie jest aktywna zawodowo. 32% sposrod
wtgczonych do badania pacjentow musiato zredukowac¢ godziny pracy, a dla 14 osob (13%)
oznaczato to zaprzestanie dziatalnosci zarobkowej w catosci. Oceniono, ze dla
ankietowanych, ktorzy wskazali na konieczno$¢ zmniejszenia wymiaru czasu pracy byto to
zredukowanie wymiaru o srednio 31 godzin. Ograniczenia w dziatalnosci zarobkowej dotykaja
rowniez tych pacjentow, ktorzy wcigz sg aktywni zawodowo. W przypadku pogorszenia stanu
zdrowia positkuja sie oni dodatkowymi urlopami (14%) lub zwolnieniami lekarskimi (19%).
Ograniczenia w zakresie rozwoju kariery zawodowej dotykajg rowniez opiekunow pacjentow
z nowotworem krwi. Prawie potowa respondentow (46%) zredukowata swoje godziny pracy,
52% korzysta z dodatkowych urlopow, a 55% w sytuacjach, gdy chory wymaga wiekszej
opieki - korzysta ze zwolnien. Opiekunowie zapytani o to, o ile musieli zredukowac¢ swoje
dotychczasowe godziny pracy, odpowiadali, ze srednio jest to 15h tygodniowo (mediana =
15).



CZY ZE WZGLEDU NA OPIEKE NAD PACJENTEM MUSIALES/AS ZREDUKOWAC GODZINY PRACY?

[% PACJENTOW; N=108] [% OPIEKUNOW; N=101]
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Jakosc zycia jest istotnym elementem oceny stanu zdrowia pacjentow z nowotworami Krwi.
Pacjenci zapytani o wptyw diagnozy i procesu terapeutycznego, w 89% wskazali, ze te
aspekty miaty wptyw na pogorszenie ich jakosci zycia. Zarowno opiekunowie pacjentow jak i
lekarze hematolodzy wskazujg na elementy ktore powinny ulec zmianie, aby polepszyt sie
komfort zycia pacjentow i opiekunow. W opinii opiekunow powinny to by¢ przede wszystkim:
zwiekszenie dostepnosci lekarzy specjalistow w okolicach miejsca zamieszkania chorego
(71%), zwiekszony dostep do nowych lekow i innowacyjnych terapii (88%), przyznanie
wszystkich pacjentom mozliwosci rehabilitacji (560%), otwarcie cho¢by czesciowe] mozliwosci
prowadzenia leczenia w warunkach domowych (40%).Rowniez lekarze podkreslaja role
nowoczesnych lekow i ich refundacji - 88% z nich wskazuje na ten obszar oraz zwiekszenie
dostepnosci do specjalistow (85%) jako kluczowe w poprawie sytuacji pacjentow z
nowotworami krwi. Rowniez prowadzenie terapii w domu pacjenta oceniane jest wysoko
przez lekarzy hematologow (68%). Aby poprawi¢ los pacjentow z nowotworami krwi nalezy
rowniez rozpowszechni¢ dostep do wsparcia psychologicznego - takg opinie wyraza 58%
opiekunow oraz 76% lekarzy hematologow. Sami pacjenci, w najwiekszym stopniu oczekuja
zwiekszonego dostepu do nowych lekow (88%) oraz dostepu do lekarza w poblizu miejsca
zamieszkania (66%). Bardzo wazna jest takze dostepnosc¢ rehabilitacji (61%) i wsparcia
psychologicznego (44%). Mozliwos¢ prowadzenia terapii w domu bytaby znacznym

utatwieniem dla prawie 40% ankietowanych pacjentow.



JAKIE OBSZARY Z ZAKRESU OPIEKI NAD PACJENTEM HEMATOONKOLOGICZNYM POWINNY ULEC
POPRAWIE ABY POLEPSZYL SIE KOMFORT JEGO ZYCIA?

% PACJENCI; N=108];
% OPIEKUNOWIE; N=101];
% LEKARZE; N=34]
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50%

DOSTEPNOgé DO WSPARCIA PSYCHOLOGICZNEGO

Opiekun coraz czesciej wystepuje jako rownoprawny uczestnik komunikacji pomiedzy
pacjentem a lekarzem. 13% pacjentow zaznacza, ze zawsze w wizytach towarzyszy im
opiekun, a 21% towarzyszy im ,czesto”. Niestety, wcigz pozostaje czes¢ (8%) pacjentow,
ktorzy podczas wizyty lekarskiej nie moga otrzymac wsparcia ze strony osoby bliskiej. Na
podstawie wynikow ankiety opiekunow mozna stwierdzi¢, ze 42% ankietowanych moze
rownoprawnie uczestniczy¢ w konsultacji lekarskiej. Lekarze, zapytani © czestosc
uczestnictwa opiekunow podczas porady/wizyty, wskazali, ze odsetek ten wynosi ok. 50%.
Psychologiczne wsparcie dla kazdej ze stron niesie z sobg mozliwos¢ optymalizaciji
komunikacji, lepszego zrozumienia, a takze umiejetnosci rozmowy na dany temat. Wtasciwa
komunikacja przektada sie z kolei na poprawe nastroju i czynnosci psychicznych, podnosi
satysfakcje pacjenta i jego bliskich ze $wiadczonej opieki, a w ten sposob wspomaga
leczenie. Odpowiednie treningi ucza jakich sformutowan nalezy uzywac, aby nie sktadac
obietnic bez pokrycia, a jednoczesnie by¢ otwartym na rozmowe. [2] Rownie istotne sg
tematy dbania o siebie, radzenia sobie z emocjami, myslami, trudnosciami, metody radzenia
sobie ze stresem, a takze otwarcia na przyjemnosci. W znacznym stopniu wptyw na
postrzeganie przekazywanych informacji ma postawa przyjeta przez lekarza. Zarowno w opinii
pacjentow, jak i lekarzy cechy, ktore najlepiej okreslaja skutecznag komunikacje lekarz pacjent
to cechy: postawa partnerska, zaangazowana, skoncentrowana na okresleniu wspolnego
celu. Takg odpowiedz wskazato 77% pacjentow i 71% lekarzy.



JAKIE CECHY OKRESLAJA SKUTECZNA KOMUNIKACJE LEKARZ - PACJENT?

[% PACJENTOW; N=108] [% LEKARZY; N=34]
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POZBAWIONA EMOCIJI, INFORMACYJNA, SKONCENTROWANA NA CHOROBIE, Z ZACHOWANIEM DYSTANSU
PATERNALISTYCZNA: ROLA LEKARZA JEST KIEROWNICZA, A PACJENT WYKAZUJE PELNE POSLUSZENSTWO | ZAUFANIE

Proces podejmowania decyzji terapeutycznych zarowno w ocenie pacjentow jaki lekarzy
powinien przebiega¢ wspolnie, takg opinie wyraza niemal 3/4 ankietowanych pacjentow i
lekarzy. Dyskutowane jest jednak podejscie do informowania pacjentow o dostepnych
opcjach terapeutycznych, ktore nie sg objete refundacja w warunkach Polskich. 92%
ankietowanych pacjentow uwaza, ze lekarze powinni informowac¢ o wszystkich mozliwych
sposobach leczenia, rowniez tych spoza koszyka swiadczen gwarantowanych. Jednoczesnie
26% ankietowanych lekarzy obawia sie tego w jaki sposob zareaguje pacjent, gdy zostanie
mu  przedstawiona mozliwosc¢ terapii, Swiadczeniami  nieobjetymi  ubezpieczeniem
zdrowotnym.



CZY LEKARZ | PACJENT POWINNI WSPOLNIE PODEJMOWAC DECYZJE O PRZEBIEGU POSTEPOWANIA
. TERAPEUTYCZNEGO?
[% PACJENTOW; N=108] [% LEKARZY; N=34]
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Trudnosci, jakie pacjenci odczuwajg w komunikacji z lekarzem najczesciej dotyczg
ograniczonego czasu, jaki moze zostac¢ im poswiecony podczas konsultacji (40%). Pacjenci
zauwazaja tez (28%), ze nattok trudnych emocji moze by¢ dodatkowym elementem
ograniczajgcym mozliwosc skupienia sie |1 zapamietanie wszystkich przekazywanych

informacji. Rowniez lekarze (69%) zauwazaja, ze znacznym utrudnieniem w prowadzeniu

odpowiedniej komunikacji jest brak koncentracji ze strony pacjentow, a ktory, jak stusznie

zauwazaja wynika z nattoku trudnych emociji.

Negatywne emocije, ktore towarzysza wszystkim uczestnikom niniejszych ankiet powinny byc¢
konsultowane z odpowiednim specjalistom. 82% pacjentow zwraca uwage, ze dostepnosc do
opieki psychoonkologicznej jest kluczowym elementem decydujgcym o skutecznosci
leczenia. Niestety, tylko 17% sposrod ankietowanych pacjentow korzysta ze specjalistycznej
pomocy psychoonkologa. Rowniez opiekunowie zwracajg uwage na potrzebe pomocy
psychoterapeuty / psychoonkologa w zwiazku z trudnosciami, z jakimi mierzy sie pacjent i
jego najblizsze otoczenie. Wage wsparcia psychoonkologicznego zauwazaja rowniez lekarze
prowadzgcy - w ocenie 91% z nich jest to czynnik decydujacy o efektach i przebiegu
leczenia. W terapii nowotworow uktadu krwiotworczego i chtonnego niezwykle istotne jest
multidyscyplinarne podejscie do pacjentow i ich opiekunow. Biorgc pod uwage takze
obnizenie jakosci zycia takze ze wzgledow emocjonalnych, udziat psychologow i
psychoonkologow jest waznym punktem w procesie leczenia.



Pomoc psychoonkologiczna jest nakierowana przede wszystkim na:

e zmniejszenie oddziatywania stresu zwigzanego z nadmiarem roznych informacji o
chorobie, ktore wywotujg lek;

e poszerzanie wiedzy o waznych aspektach zwigzanych z chorowaniem i kuracja;

e zmiane negatywnego nastawienia do procesu diagnozowania i leczenia;

e zmiane obecnego stylu zycia i wypracowanie nowego sposobu funkcjonowania w
swiecie;

e wykorzystanie doswiadczenia, jakim jest choroba dla rozwoju osobistego i zmiany;

e postawienie zasadniczych pytan egzystencjalnych;

e poprawienie relacji z bliskimi i otoczeniem. [3]

Nie mozna rowniez zapominac¢ o wsparciu lekarzy na co dzien zajmujacych sie kontaktem z
chorymi pacjentami i przekazywaniem niekiedy bardzo trudnych informacji. Niestety spora
czes¢ personelu medycznego, pomimo $wiadomosci korzysci ptynagcych ze wsparcia
psychologicznego, nie korzysta z profesjonalnej pomocy dla siebie. Jedynie 6%
ankietowanych lekarzy deklaruje poszukiwanie wsparcia po trudnej rozmowie u psychologa,
psychoterapeuty badz psychiatry.

Czesto dostep do psychoonkologa jest utrudniony ze wzgledu na brak ich zatrudnienia w
placowkach panstwowe| stuzby zdrowia. W Polsce nie ma wyodrebnionych swiadczen
psychoonkologicznych refundowanych przez NFZ. Pacjenci chorzy na raka otrzymujg pomoc
psychologiczng poprzez swiadczenia udzielane w poradniach zdrowia psychicznego,
poradniach psychologicznych czy w ramach swiadczen psychoterapeutycznych, ale zgodnie
z warunkami okreslonymi przez ptatnika. W duzych osrodkach medycznych w porozumieniu z
NFZ tworzone sg poradnie zdrowia psychicznego lub poradnie psychologiczne, w ktorych
zatrudniony jest odpowiednio przeszkolony personel, jednak nie zawsze Ssa to
psychoonkologowie. [4] W zwigzku z tym, w praktyce wielu pacjentow onkologicznych nie
ma mozliwosci skorzystania z takiej formy pomocy. Co wiecej, ktopoty finansowe wielu
podmiotow leczniczych nie pozwalajg na inwestowanie w specjalistow psychologii.
Srodowisko psychoonkologow postuluje w zwigzku z tym o wigczenie psychoonkologii do
zawodow medycznych. Dzieki temu zmieni sie status i postrzeganie zawodu, a wraz z nim
dostepnosc konsultacji psychoonkologicznych dla potrzebujacych ich pacjentow. Zgodnie
ze wskazaniami Polskiego Towarzystwa Psychoonkologicznego, tytut psychoonkologa,
przystuguje osobie, ktéra ma ukonczone studia medyczne na kierunku lekarskim lub studia
psychologiczne na kierunku psychologia, oraz studia podyplomowe z psychoonkologii
klinicznej. Od takie osoby wymaga sie rowniez udokumentowanego, minimum rocznego
stazu pracy z pacjentem onkologicznym lub paliatywnym. [5] Obligatoryjne zatrudnienie
psychoonkologa na oddziatach szpitalnych, a co za tym idzie, upowszechniony dostep do
ustugi niostby za sobg szereg korzysci. Pacjenci lepiej przygotowani do podjecia leczenia sg
bardziej zmotywowani, co z kolei poprawia wspotprace z personelem osrodka. [6]

Wazng role w procesie komunikacji odgrywajg organizacje pacjenckie umozliwiajgce
dzielenie sie historiami osob dotknietych nowotworami, wyzwaniami oraz wskazowkami jak
poradzi¢c sobie w pewnych sytuacjach. Stowarzyszenia skierowane dla pacjentow
onkologicznych przekazujg informacje na temat rekomendowanych metod leczenia, ich



poziomu refundacji w Polsce, a takze edukacji w temacie nowotworow. Wiele placowek
oferuje rowniez spotkania w grupach wsparcia dla osob doswiadczajgcych choroby, jednak
nie zawsze sg pozytywnie odbierane, na co wskazujg wyniki ankiet pacjentow z nowotworami
krwi - 13% uwaza, ze takie kontakty majg na nich negatywne dziatanie. Pomimo
sceptycznego nastawienia, dla znacznie wiekszej czesci -63% - odnosza jednak pozytywne
efekty. Rozmowy w gronie osob w podobnej sytuacji dajg mozliwos¢ otwarcia sie na trudny
temat, podzielenia zmeczeniem, uczuciami i zmartwieniami. Pomagajg poradzi¢c sobie z
praktycznymi problemami, jak problemy w pracy czy rodzinie, a takze z dziataniami
niepozgdanymi, ktore wystepuja w trakcie leczenia. Sami pacjenci podkreslaja, ze dzieki
wymianie informaciji z innymi pacjentami, czujg oni zrozumienie oraz wsparcie. Szeroki wybor i
dostepnosc takich grup swiadcza o ich uzytecznosci. Obecnie tworzone sa grup dedykowane
danej jednostce chorobowej, integrujace osoby doswiadczajgce odmiennych postaci
nowotworow, a nawet przeznaczone wytacznie dla kobiet lub mezczyzn. [7] Warto zatem aby
kazdy pacjent dokonat wyboru najlepszej dla siebie formy wsparcia.
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