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KRYSTYNA
WECHMANN

prezes Zarzadu

Fundacji Polska Koalicja
Pacjentow Onkologicznych

Szanowni Panstwo,

z duma oddaje w Panstwa rece I edycje raportu Fundacji Polska Koalicja Pacjentow
Onkologicznych pt. ,Wykluczenia z perspektywy pacjenta”.

Realizujac przez ostatnie dziesie¢ lat kampanie spoleczna pt. Pacjent Wykluczony mie-
liSmy szanse wspierac polskich pacjentow onkologicznych, pomagac¢ im odnalezc¢ sie
w systemie ochrony zdrowia. Pozwalalo to obserwowac, jakie zachodza zmiany w opie-
ce nad pacjentem. Procedury i terapie, o ktorych jeszcze nie tak dawno marzylismy,
dzisiaj sa standardem. Medycyna zrobila ogromny krok naprzod, czas diagnosty-
ki znacznie sie skrocil, a dzisiejszy dostep do lekow zwieksza szanse na skuteczne
leczenie. Niestety, zgodnie z danymi z przeprowadzonej przez nas ankiety, polowa
pacjentow onkologicznych weiaz czuje, Ze system nie w pelni zaspokaja ich potrzeby
i nadzieje. Rodzi sie w nich poczucie wykluczenia i beznadziejnosci sytuacji, ktoremu
towarzyszy niejednokrotnie bezsilnos¢. Mam nadzieje, ze opracowanie, ktore oddajemy
w Panstwa rece, skloni nas wszystkich do refleksji, umozliwi wskazanie przyczyn
i luk systemowych powodujacych poczucie wykluczenia. Wydaje sie, ze czes¢ przed-
stawionych problemow mozna rozwigza¢ w prosty sposob, np. dostarczajac pacjento-
wi informacji o juz istniejacych mozliwosciach. Inne wymagaja zmian systemowych.

Szczegolng uwage pragne zwrocic¢ na potrzebe wrazliwosci i empatii w stosunku do
pacjenta. Dla wiekszosci z nas wewnetrzne radzenie sobie po uslyszeniu z ust lekarza,
Ze nasze problemy zdrowotne maja podstawy onkologiczne jest bardzo trudne. Ocze-
kujemy wtedy wsparcia, dostrzezenia naszych potrzeb i emocji. Zrozumienie i poswie-
cenie czasu to najwazniejsza rzecz, jaka mozemy obdarzy¢ drugiego czlowieka.

Celem programu Pacjent Wykluczony od samego poczatku jest poprawa sytuacji cho-
rych onkologicznie. Mam glebokg nadzieje, Ze zaprezentowana w niniejszym opraco-
waniu identyfikacja wykluczen zwiazanych z choroba otworzy droge do dzialan, aby
zaden pacjent juz nigdy nie czul sie zagubiony, przyttoczony i samotny. Wierze, ze
niniejsze opracowanie i zawarte w nim rekomendacje przedstawione przez wybit-
nych ekspertow otworza szeroka dyskusje w zakresie niezbednych do wprowadzenia
zmian.
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Fundacji Polska Koalicja
Pacjentow Onkologicznych
i wspolautor analiz

Szanowni Panstwo,

kazde wykluczenie ma aspekt subiektywny — bedzie ono inne w zaleznosci od pacjenta,
jego miejsca zamieszkania, wieku, choroby, sytuacji rodzinnej czy finansowej. Raport
+Wykluczenia z perspektywy pacjenta” stara sie w sposob obiektywny zidentyfikowac
i zanalizowa¢ te wykluczenia, ktore dotykaja duzej grupy, zeby nie powiedzie¢, wiek-
szosci pacjentow onkologicznych. Myslac o wykluczeniu czesto skupiamy sie na do-
stepie do nowoczesnych terapii, zapominajac, ze moze ono sie zdarzy¢ jeszcze przed
uzyskaniem diagnozy i wdrozeniem leczenia — przejawia sie ono np. w utrudnionym
dostepie do lekarza specjalisty czy dlugim czasie oczekiwania na wyniki badan.

Nie mozna tez zapomnie¢ o problemach finansowych, z ktorymi borykaja sie pacjenci
onkologiczni w Polsce — mimo ze terapie sa finansowane przez panstwo, to istnieje
szereg innych, pobocznych wydatkow, ktore obciazaja chorego.

Gleboko wierze, 7ze wnioski plynace z tego raportu rozpoczng dyskusje na temat real-
nych potrzeb pacjentow i beda zalazkiem do wprowadzenia zmian, ktore zminimali-
zuja, aw dhuzszej perspektywie zlikwiduja, jakiekolwiek wykluczenia.
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Dostrzegajac wykluczenia pacjentow onkologicznych w roznych obszarach oraz majac
swiadomos¢, jak wazna jest pomoc pacjentom, ktorzy nie znajdujg oparcia w systemie
ochrony zdrowia, w 2013 roku Fundacja Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych
powolala do zycia kampanie pn. Pacjent Wykluczony.

Idea kampanii bylo przede wszystkim zwrocenie uwagi spoteczenstwa i administracji
panstwowej na problemy pacjentow onkologicznych, a takze zapewnienie pacjentom
wiarygodnego zrodla wiedzy m.in. poprzez utworzenie platformy edukacyjnej online,
dostepnej pod adresem www.pkpo.pl/pomagamy/pacjent-wykluczony.

o
PACJENT

WYKLGGZONY

Koordynatorem programu Pacjent Wykluczony od poczatku jego istnienia jest Jan Sa-
lamonik, ktory z pasja, zaangazowaniem i profesjonalizmem wspiera polskich pacjen-
tow kazdego dnia.

Ostatnia dekada przyniosta pacjentom wiele pozylywnych zmian i, mimo ze wy-
kluczenia, = ktorymi walczylismy dziesiec lat temu dzis sq nieaktualne, wciqsz ist-
nieje wiele potrzeb do zaspokojenia w innych obszarach. Dlatego nieprzerwanie od
dziesieciu lat aktywnie pomagamy chorym, dostarczajgc wsparcie merytoryczne
ekspertow medycznych oraz prawnych. Kazdego dnia staramy sie pomagac pa-
cjentom przejsc przez labirynt przepisow, bo przeciez kazdy ma prawo do bezplat-
nego leczenia choroby. Jestem najlepszym przyktadem, ze pacjent onkologiczny
moze Zy¢ wiele lat, tym bardziej wiec wazne jest, aby to Zycie bylo jak najlepszej
jakosci. Mam nadzieje, e program Pacjent Wykluczony swigksza szanse pacjentow
na sukces terapeutyczny i godne, diuzsze zycie.

JAN
SALAMONIK

koordynator programu
LPacjent Wykluczony”
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Nierownosci w dostepie do swiadcezen opieki zdrowotnej dotycza wielu dziedzin, wy-
kluczenie jest wiec w tym kontekscie zjawiskiem ztozonym i wielowymiarowym. Moze
wiazac sie z miejscem zamieszkania, sytuacja ekonomiczna, mozliwosciami percep-
cyjnymi, umiejetnoscia wyszukiwania informacji czy korzystania z rozwiazan cyfro-
wych lub by¢ kombinacja powyzszych. Kim zatem jest pacjent wykluczony? Jest to
niewatpliwie chory, ktory nie znalazl oczekiwanego wsparcia w systemie opieki zdro-
wotnej, ma utrudniony dostep do leczenia i rzetelnej informacji, czujacy sie zagubiony
w dzialaniach, ktore musi podejmowacé na wszystkich etapach borykania sie z choroba
diagnostyki, trapii i rekonwalescencji.

Brak wlasciwej diagnostyki - dlugi czas oczekiwania na badania, trudny dostep do
lekarzy specjalistow - to tylko niektore z czynnikow wplywajacych na fakt, ze pacjent
onkologiczny ma utrudniony dostep do skutecznej terapii i moze wzbudza¢ w nim
dyskomfort. Uczucie wykluczenia wzmaga sie u chorych, ktorzy maja swiadomosc, ze
zaspokojenie ich potrzeb zwigzane bedzie ze zwigkszonym nakladem zaangazowa-
nia, koniecznoscia poniesienia nakladow finansowych na uzyskanie wlasciwej terapii.
Niemozliwos$¢ prostego spelnienia pojawiajacych sie potrzeb rodzi frustracje — buduje
poczucie wykluczenia. Nadklada sie na to brak dostepu do rzetelnej informacji, dys-
funkcje komunikacyjne, nieumiejetnosc korzystania z komputera czy z telefonu, brak
dostepu do Internetu czy nieznajomosc jezykow. Realny brak dostepu do wiedzy, to
w konsekwencji brak mozliwosci poszukiwania wsparcia i pomocy. Zaklete kolo sie
zamyka. Nie jestem dobrze leczony, bo zespot niemosliwosci przekracza posiadane
przeze mnie zdolnosci.

Kazdy pacjent jest inny. Kazdy moze percypowac wykluczenia na swoj sposob i w de-
finiowanych przez siebie obszarach. Dlatego tak wazne jest, aby edukowac i budowac
swiadomosé wsrod pacjentow i ich bliskich, minimalizujac liczbe frustracji i ograni-
czen wplywajacych na poczucie wykluczenia.

o9

Pacjent wykluczony to brak
dostgjm dO ZClSObO@ ochmny pacjentka ze zlosliwym

zdrowia z powodow takich jak :‘ﬁ?ﬁf:l DI
wykluczenie komunikacyjne,
brak srodkow na leczenie itp.
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Problem wykluczenia nie dotyczy tylko Polski. Wykluczenia spotykaja pacjentow takze
w innych krajach, nawet tych rozwinietych, w ktorych na ochrone zdrowia wydawane
sa duzo wieksze srodki finansowe niz u nas. Aby moc dobrze odnies¢ sie do sytuacji
polskich pacjentow, warto zrobi¢ krok w tyl i spojrzec¢ na nia z szerszej perspektywy -
perspektywy krajow rozwinietych.

Na problemy w systemie ochrony zdrowia, w tym ten zwigzany z wykluczeniem, wply-
wa wciaz za niskie jej finansowanie. Mimo, Ze tendencja jest rosngca, a zalozenia
przyjmuja osiagniecie 7% PKB na ochrone zdrowia do 2027 roku, jest to wcigz ponizej
sredniej krajow OECD?, ktora zgodnie z danymi z raportu ,Health at a Glance 2023”
wynosila w 2022 r. 9,2%. Nawet przed pandemia COVID-19, ktora znaczaco podniosta
wydatki na zdrowie, srednia krajow OECD oscylowata w okolicach 8-9%. >

Zdaniem Krystyny Wechmann: Lepsze finansowanie opicki zdrowotnej to nie tvl-

ko budowanie nowych szpitali czy oddzialow, ale przede wszystkim zwieckszenie

dostepu do swiadczen ustug zdrowotnych, w tym badan diagnostycznych czy in-

westowanie w personel medyczny, ktorego w Polsce mamy coraz mniej i jest to

sytuacja alarmujgca.

Zgodnie z danymi z 2021 r. na 1000 mieszkancow naszego kraju przypadalo 3,4 prak-
tykujacych lekarzy i 5,7 aktywnych zawodowo pielegniarek, co jest ponizej sredniej
krajow nalezacych do OECD.>

Pomimo tego, ze dostep pod podstawowych swiadczen opieki zdrowotnej zapewnione
ma niemal cale spoleczenstwo (94%)*, jedynie nieco ponad potowa uwaza, ze ustugi te
sa dobrej jakosci (51%).’

' https://www.gov.pl/web/polski-lad/7-proc-pkb-na-
-zdrowie [wejscie: 17.11.2023 1.;

>Health at a Glance 2023, OECD Indi-

cators: https://www.oecd-ilibrary.org/
social-issues-migration-health/heal-
th-at-a-glance-2023_7a7afb3s-en;:jsessionid=P-
kKXCMwowosL.HwgLkgM3SezxxBhUzV3b3TF106MhM.
ip-10-240-5-79

sHealth at a Glance 2023, OECD Indica-

tors, str. 31: https://www.oecd-ilibrary.
org/social-issues-migration-health/heal-
th-at-a-glance-2023_7a7atb3s-en;jsessionid=P-
kXCMwowosLHwgLkgM3SezxxBhUzV3b3TF106MhM.
ip-10-240-5-79

+Health at a Glance 2023, OECD Indicators, str. 101

sHealth at a Glance 2023, OECD Indicators, str. 101 =
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Wydolnos¢ i zasoby systemu ochrony zdrowia, 2021 (org. Dashboard on health
system capacity and resources, 2021)

D Indicators

¥
A

zrodlo: Health at a Glance 2023, OEC

Health Spending (2022) Doctors Nurses Hospital beds

Per capita (USD based on Practising physicians Practising nurses "

purcha';ing(poswer parities) % GDP (per 1 008 gozulation\ (per 1000 gopulation\ Per 1000 population
OECD 4986 + 9.2 + 37 + 9.2 + 43
Australia 6372 + 9.6 + 4.0 + 12.8 + 38 +
Austria + AN - ST - 106 nA NGO -
Belgium 6600 + 10.9 + 33 + 11.12 + 5:5/
Canada 6319 + 11.2 + 28 + 10.3 + 26
Chile 2699 + 9.0 + 29 + 37 + 20 -
Colombia 1640 + 8.1 + 25 + 1.6 + 1.7 +
Costa Rica 1658 + 72 - N/A N/A N/A N/A 12
Czech Republic 4512 + 94 + 43 + 9.0 + 81
Denmark 6280 + 95 - 44 + 10.2' + 25
Estonia 3103 + 6.9 + 34 + 6.5 + 44
Finland 5599 + 10.0 + 36' + + 28
France 6630 . 2 32 + 97 + 5.7
Gemany o - emme - 45 - 120 - e
Greece 3015 + 86 B ¢ E 38 + 43
Hungary 2840 + 6.7 - 33 + 53 NA - EE
Iceland 5314 + 8.6 + 44 + + 28 -
Ireland 6047 + 6.1 - 4.0 + 12.7 N/A 29 N/A
Israel 3444 + 74 + 34 + 54 + 29 -
Italy 4291 + 9.0 + 4.1 + 6.2 + 3.1 -
Japan 5251 . 26" + 12.1° + e -
Korea 4570 + 97 + 26 + 88 + e -+
Latvia 3445 + 8.8 + 34 + 42 - 52
Lithuania 3587 + 75 + 45 + e + 6.1
Luxembourg 6436 + 5.5 + 3.0° + 1.7 + 4.1
Mexico 1181 + 55 - 25 + 29 + 1.0
Netherlands 6729 + 10.2 - 39 + 11.4 + 3.0
New Zealand 6061 + 11.2 + Bl5} + 10.9 + 27
Norway 7 IR TR - s 34
Poland 2973 + 6.7 + 34 NIA 5.7 + 83
Portugal 4162 + 106 + e -+ 74 + 35 +
Slovak Republic 2756 + 78 + 37 + 57 - 57
Slovenia 4114 + 838 + 33 + 10.5 + 43
Spain 4432 + 104 + 45 + 6.3 + 3.0
Sweden 6438 + 10.7 - 43 + 10.7" - 20
Switzerland + e 44 + + 44
Tirkiye 1827 + 43 - 22 + 28 + 3.0 +
United Kingdom 5493 + e - 32 + 87 + 24
United States _ + _ + 2.7 + 12.0 + 28

[ Above the OECD average. 1.2020 data. Notes: The symbol + indicates an increase over time, — a reduction, and = no change.
Close to the OECD average. 2.2018 data.
Below the OECD average. 3.2016/17 data.

Mozemy zatem rozumiec, Ze blisko polowa z nas jest niezadowolona z opie-
ki zdrowotnej w Polsce. Pokazuje to, jak diuga droga jeszcze przed nami. Wie-
rze, Ze uda si¢ jednak osiggnac putap zadowalajgcy nas wszystkich. I nie
opieram tej opinii jedynie na swoim pozytywnym do 2Zycia usposobieniu,
ale danych, ktore pokazujq, Ze w ciggu ostatnich 10 lat poziom zadowolenia
z opieki zdrowotnej wzrost o ponad 10%, z okolo 40% w 2012 roku do 52%

@ 2022 1. — dodaje Krystyna Wechmann.

Tak niskie zadowolenie z dostepu do swiadczen medycznych dobrej jakosci stawia nas
niestety w ogonie panstw rozwinietych. O ile srednia tego miernika wynosi 67%, o tyle
w panstwach takich jak Szwajcaria czy Belgia jest on na poziomie 90% i wiecej.t

®Health at a Glance 2023, OECD Indicators, str. 101
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Dostep populacji do podstawowych ustug, 2021 (org. Population coverage for
a core set of services, 2021)

I Total public coverage [0 Primary private health coverage
100 Percentage of total population
%0 f i i
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o N o
Source: OECD Health Statistics 2023. StatLink2  https://stat.link/s15m30

Niekiedy dostep do opieki zdrowotnej utrudniony lub niemozliwy jest ze wzgledow
finansowych, dystansu lub czasu oczekiwania. Zgodnie z danymi raportu Health at
a Glance 2023 7 takiego rodzaju wykluczeniem spotkalo sie ok. 3% osob w Polsce, przy
sredniej krajow OECD - 2,3%.7 Najnizszy procent pacjentow wykluczonych z wymie-
nionych powodow - bliski zeru - znajduje sie w Niemczech i Holandii, najwyzszy na-
tomiast w Estonii. Gdyby spojrze¢ dokladniej jaki rodzaj wykluczen dotyczyt polskich
pacjentow, na trzecim miejscu bytaby to odleglos¢ do miejsca Swiadczenia ustug zdro-
wotnych, na drugim - finanse i na pierwszym (ponad 2%) - terminy oczekiwania.®

Gtowny powdd zgtaszania niespetnionych potrzeb zwigzanych z opieka me-
dyczng, 2021 (org. Main reason for reporting unmet needs For medical care, 2021)

8 Waiting list 3 Too expensive I Too far to travel

% of population who reported unmet needs

9
8}
7 F
6 -
5 -
4 -
3}
2 -
1 F
0 S N S S N QO P @ > >
S PR LT LFFTEELTFAS TSP I L LCEFTL LS F©
(,6&@& %{vq& &(\ $§“Q§g %Q*géoc o Q@Q& \29&.‘ %q}q\ & & oé’QQ IS \}@'b Qc\m Q@* Qgﬂ\» \(?}'b F Qgéb %\@Q‘ o S
3 X S &
¥ d/q,o N %\@
Note: Data for Iceland refer to 2018 and data for Norway refer to 2020. StatLink2  https://stat.link/ujceq3

Source: Eurostat, based on EU-SILC.

Analizujac przedstawione powyzej dane, widaé, ze najmniej wykluczen jest
w krajach najbardziej zamoznych, w pozostalych natomiast problem wykluczenia ist-
nieje w réoznym stopniu i rodzaju.

7Health at a Glance 2023, OECD Indicators, str. 103
8 Health at a Glance 2023, OECD Indicators, str. 103

POLSKA KOALICJA §‘
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH



CZY MAMY
PODSTAWY

DO CZUCIA SIE
WYKLUCZONYMI?




16

7. danych opublikowanych przez European Cancer Inequalities w dokumencie Krajo-
we profile dotyczace nowotworow 2023 (Polska) wynika, Ze sytuacja pacjentow onko-
logicznych w naszym kraju przedstawia sie gorzej od Sredniej europejskiej: umieral-
nos¢ z powodu chorob nowotworowych jest o 15% wyzsza i poprawia sie wolniej niz
srednia UE, czynniki ryzyka zachorowania na raka, takie jak zanieczyszczenie powie-
trza, spozycie alkoholu, nadwaga i otylo$¢ sa na wyzszym poziomie, a programy badan
przesiewowych ciesza sie mniejszym zainteresowaniem.°

®PL @UE ¢ Najnizsze & Najwyzsze

Palenie * - *

% 0s6b dorostych 0 20 40
Spozycie alkoholu L 4 00—

| na osobe dorosta 0 5 10 15
Nadwaga i otytosé - ——
% 0s6b dorostych 0 20 40 60 80

® PL-Ogétem e UE- Ogdtem
e Niskie dochody « Wysokie dochody

80%
o 9 o 66%
60% W 0% $
40%
’ €33%
20%
0% ®8%
Badanie Badanie Badanie

przesiewowe przesiewowe przesiewowe
w kierunku raka w kierunku raka w kierunku raka

zrodlo: Krajowe profile dotyczace nowotworow Polska 2023

szyjki macicy piersi jelita grubego
% kobiet w wieku % kobiet w wieku % populacji oséb
co najmniej 15 lat 50-69 lat w wieku 50-74 lat

Nierownosci w zakresie profilaktyki nowotworow, dostepu do wezesnej diagnostyki,
jakosci opieki i jej efektow maja rozne zrodia. Czesé z nich wigze sie ze statusem spo-
leczno-ekonomicznym pacjentow (wyzszy poziom wyksztalcenia z reguly wplywa na
wieksza swiadomos$¢ w temacie profilaktyki chorob nowotworowych i che¢ korzysta-
nia z badan przesiewowych), inne wynikaja z niewystarczajacej liczby lekarzy specja-
listow czy braku odpowiedniego sprzetu w poszczegolnych regionach geograficznych
kraju.* Narzedziem, ktore ma niwelowac¢ owe nierownosci jest Narodowa Strategia

9 Krajowe profile dotyczace nowotworow Polska 2023, str.3, https:/cancer-inequalities.jrc.ec.europa.eu
country-cancer-profiles, dostep 22.12.2023, godz. 13:00
0 Krajowe profile dotyczace nowotworow Polska 2023, op. cit., str. 7.
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Onkologiczna przyjeta na lata 2020-2030." Zaklada ona poprawe sytuacji kadrowe;j
w placowkach ochrony zdrowia, inwestycje w profilaktyke pierwotna i wtorna, popra-
we organizacji systemu swiadczenia opieki poprzez zwiekszenie koordynacji i roz-
szerzenie liczby lekow wlaczonych do farmakologicznych terapii przeciwnowotwo-
rowych objetych powszechnym ubezpieczeniem zdrowotnym.? Zmiany, chociazby
w dostepie do nowoczesnego leczenia, sa widoczne. Aktualna wartos¢ Oncoindexu
(indeksu wskazujacego poziom refundacji wszystkich zarejestrowanych w ostatnich
15 latach terapii onkologicznych) dla Polski wynosi obecnie 42 punkty (w skali od
0 do 100) i wzrosta az o 10 w stosunku do roku 2018.7 Sytuacja wciaz jednak jest daleka
od idealu. Na 139 terapii onkologicznych zarejestrowanych przez Europejska Agencje
Medyczna (EMA) i rekomendowanych przez Europejskie Towarzystwo Onkologii Kli-
nicznej (ESMO), 40 refundowanych jest w pelni, 51 z ograniczeniami, a 48 wciaz czeka
na refundacje:

tacznailo$¢ substancji rekomendowanych przez ESMO

48 (35%)
Brak refundacji Refundacja

z ogranicznieniami

zrodlo: https://oncoindex.org/pl/polska/dla-eksperta

Petna refundacja

Najlepiej sytuacja przedstawia sie w przypadku takich nowotworow jak ostra biataczka
limfoblastyczna (9o pkt.) i rak gruczotu krokowego (83 pkt.). Najwiecej do zrobienia
w kwestii refundacji pozostaje w przypadku takich nowotworow jak: rak pecherza
moczowego (8 pkt.), rak trzustki, watroby i przewodow zolciowych wewnatrzwatro-
bowych (25 pkt.).

n Ustawa z dnia 26 kwietnia 2019 r. o Narodowej Strategii Onkologicznej (Dz.U. 2019 poz. 969)
2 Krajowe profile dotyczace nowotworow Polska 2023, op.cit., str. 21.
5 hitps://oncoindex.org/pl/polska/dla-eksperta, dostep 27.12.2023, godz. 11:00
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Obszar terapeutyczny (typ nowotworu) Wwartos¢ indexu
Ostra biataczka limfoblastyczna 90 pkt.
Rak gruczotu krokowego 83 pkt.
Przewlekta biataczka szpikowa 75 pkt.
Ostra biataczka szpikowa 71 pkt.
Choroba Hodgkina 67 pkt.
Przewlekta biataczka limfocytowa 58 pkt.
- Chtoniaki nie-Hodgkina 56 pkt.
%— Rak nerki 50 pkt.
G
& Rak jelita grubego i odbytnicy 45 pkt.
23 Szpiczak mnogi i nowotwory z komaorek plazmatycznych 45 pkt.
Tg— Rak piersi 44 pkt.
g; Rak zotgdka 42 pkt.
_g Rak tchawicy, ptuca i oskrzela 38 pkt.
5 Rak jajnika 30 pkt.
i Rak watroby i przewodow zdétciowych 25 pkt.
= wewnatrzwatrobowych
E Rak trzustki 25 pkt.
g Rak pecherza moczowego 8 pkt.

Pacjenci, u ktorych wyczerpano wszystkie mozliwe do zastosowania w danym wska-
zaniu technologie medyczne finansowane ze srodkow publicznych oraz nie mogacy
wzia¢ udzialu w badaniach klinicznych, maja prawo ubiega¢ sie o dostep do terapii
ratujacej zycie w ramach Ratunkowego Dostepu do Technologii Lekowych (RDTL).*
Jak pokazalo jednak badania Najwyzszej Izby Kontroli dostep do leczenia w ramach
Ratunkowego Dostepu do Technologii Lekowych jest mocno ograniczony. Ze wzgledu
na niescistosci dotyczace zawierania umow, braki kadrowe przekladajace sie na dhu-
gie procesowanie wnioskow, ogrom czynnosci administracyjnych, ktore musi wyko-
nacpersonel szpitali leczac w ramach RDTL czy skomplikowane procesy rozliczania
kosztow lekow, w okresie od listopada 2020 do maja 2022 roku z ogétu srodkow finan-
sowych przeznaczonych na program w Funduszu Medycznym wykorzystano jedynie
niecale 37% tej kwoty.5

Polska kontynuuje systematyczne wdrazanie strategii, ktorych rola ma byc¢ poprawa
dostepnosci do opieki onkologicznej, i cho¢ sytuacja pacjentow stopniowo sie popra-
wia, przy wiekszosci rodzajow nowotworow wskaznik s-letnich przezyc¢ wciaz jest
nizszy niz w innych panstwach Unii Europejskiej.’®

4 hitps:/rdtl.org.pl/ogolne-informacje-nt-rdtl, dostep, 27.12.2023r. godz 11:30.
shitps:/www.nik.gov.pl/aktualnosci/ratunkowy-dostep-do-technologii-lekowych.html, dostep 08.01.2024,
2odz. 14:30.

© Krajowe profile dotyczace nowotworow Polska 2023, op. cit., str. 3.
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Podstawg opracowania raportu ,Wykluczenia z perspektywy pacjenta” bylo badanie
ankietowe, przeprowadzone wsrod pacjentow onkologicznych. Zapytalismy o ich do-
swiadczenia z czasow, kiedy chorowali. Pytania podzieliliSmy na 5 blokow tematycz-
nych:

+ KOLEJKI I DOSTEP DO LEKARZY

- DOSTEP PACJENTA DO INFORMACIJI
- DOSTEP DO LECZENIA A FINANSE

+ WSPARCIE PACJENTA bz

- CZY JESTES PACJENTEM WYKLUCZONYM? ————— |

Nieoceniona wartoscia publikacji sa komentarze i rekomendacje wybitnych eksper-

tow:

- prof. dr hab. n. med. Macieja Krzakowskiego, prezesa Zarzadu Polskiego To-

warzystwa Onkologii Klinicznej, kierownika Kliniki Nowotworow Phuca i Klatki
Piersiowej Narodowego Instytutu Onkologii im. M. Sklodowskiej-Curie — Pan-
stwowego Instytutu Badawczego w Warszawie, konsultanta krajowego w dziedzi-
nie onkologii klinicznej,

- dr n. med. Katarzyny Pogody, onkolog klinicznej z Kliniki Nowotworow Piersi

i Chirurgii Rekonstrukcyjnej Narodowego Instytutu Onkologii im. M. Sklodow-
skiej-Curie - Panstwowego Instytutu Badawczego w Warszawie,

+ dr n. med. Marioli Kosowicz, kierownik Poradni Zdrowia Psychicznego Narodo-

wego Instytutu Onkologii im. M. Sklodowskiej-Curie — Panstwowego Instytutu
Badawczego w Warszawie,

- dr n. o zdrowiu Elizy Dzialach, koordynator onkologicznej, wspotzalozycielki

Ogolnopolskiego Stowarzyszenia Koordynatorow Opieki Onkologicznej ON-KO.

Eksperci wskazali na jakie wykluczenia narazeni sg ich pacjenci oraz jakie zmiany na-
lezy wprowadzi¢, zeby kazdy pacjent onkologiczny mogl liczy¢ na optymalny dostep
zarowno do diagnozy jak i do leczenia.

Raport opatrzony zostal rowniez komentarzami przedstawicieli organizacji pacjentow
i Biura Rzecznika Praw Pacjenta:

- Igi Rawickiej, prezes Fundacji EuropaColonPolska,

- Aleksandry Wilk, dyrektor Sekcji Raka Phuca w Fundacji To sie leczy,

- Katarzyny LisowsKiej, liderki Stowarzyszenia Hematoonkologiczni,

- Jakuba Adamskiego, dyrektora Departamentu Wspolpracy Biura Rzecznika Praw

Pacjenta,

ktorzy, majac stycznos¢ z chorymi onkologicznie lub sami przechodzac przez lecze-
nie, od podszewki znaja problemy, z jakimi mierza sie pacjenci.
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Badanie zostalo przeprowadzone na grupie 256 pacjentow (bedacych w terapii onko-
logicznej lub po jej zakonczeniu), metoda CAWI, w okresie sierpien-wrzesien 2023 r.

76% badanych stanowily kobiety.

Sposrod badanych 40% pochodzila z duzych miast (powyzej 100 tys. mieszkancow),
24% — ze Srednich miast (20-100 tys. mieszkancow), 15% z malych miast (ponizej 20
tys. mieszkancow), a 21% - ze wsi. Zapytani o sytuacje materialng - 39% okreslilo ja
jako dobra, a 14% jako zla. Pozostala grupa, tj. 47% pacjentow, okreslita swoja sytuacje

materialng jako ani zta, ani dobra.
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KOLEJKI | DOSTEP DO LEKARZY

Najczesciej podejmowanym tematem w dyskusji publicznej dotyczacym dostepu do
lekarza sa kolejki do specjalistow. Wydaje sie, ze jest to temat, z ktorym system ochro-
ny zdrowia od lat nie moze sobie poradzi¢, mimo podejmowanych prob.

Pacjenci onkologiczni sg szczegolna grupa, ktora wymaga szybkiej i skoordynowanej
opieki, co wigze sie miedzy innymi z latwym dostepem do swiadczen systemu ochrony
zdrowia. Dzialaniem usprawniajgcym opieke nad tymi pacjentami bylo wprowadzenie
karty Diagnostyki i Leczenia Onkologicznego, w skrocie znanej pod nazwa DiLO. Jej
zadaniem jest wprowadzenie osoby z podejrzeniem choroby nowotworowej na szybka
sciezke diagnostyczna, pozwalajaca ominac zwykle kolejki i zapewnienie jej szybkiego
dostepu do leczenia onkologicznego. Atulem karty jest rowniez to, Ze znosi limity na
badania diagnostyczne i leczenie onkologiczne, wyznacza maksymalny czas realizacji
poszczegolnych etapow leczenia oraz zaklada leczenie interdyscyplinarne, co oznacza
opieke lekarzy roznych specjalizacji nad pacjentem. Karta DiLO zostata wprowadzona
w zycie 1 stycznia 2015 roku.

W tym rozdziale analizujemy odpowiedzi pacjentow bioracych udzial w badaniu
Wykluczenia z perspektywy pacjenta”, ktorych zapytaliSmy o to, jakie jest ich do-
swiadczenie w zakresie oczekiwania na badanie diagnostyczne i na wizyte do lekarza
w okresie ostatnich 3 lat, czyli wowczas, kiedy posiadajac karte DILO mogli liczy¢ na
sprawng opieke.

Pierwsza bariera, na jaka napotykali pacjenci bylo umowienie sie na wizyte do leka-
rza. A7 85% pacjentow wskazalo, ze miato problem z dodzwonieniem sie do osrodka
swiadczacego ustugi zdrowotne w celu umowienia wizyty lekarskiej przynajmniej raz
na przestrzeni ostatnich 3 lat. Jedynie 15% respondentow powiedzialo, ze taka sytuacja
im sie nie zdarzyla, natomiast az 38% doswiadczylo jej ponad 5 razy.

Niemozliwo$¢ dodzwonienia sie by zapisad sie
na wizyte lekarska (ostatnie 3 lata)

GO S5 %

Kolejnym waznym elementem jest czas oczekiwania na wizyte u specjalisty. 84% bada-
nych wymagajacych porady specjalisty oczekiwalo na nig dluzej niz trzy miesiace. 26%
pacjentow czekalo ponad 3 miesiace na wizyte 5 lub wiecej razy. Jedynie 16% respon-
dentow nie spotkalo sie nigdy z taka sytuacja.
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Oczekiwanie ponad 3 miesigce na wizyte
u lekarza specjalisty (ostatnie 3 Iata)

O S5

Specjalistami, do ktorych pacjenci mieli najwiekszy problem z dostaniem sie byli: en-
dokrynolodzy, kardiolodzy, neurolodzy, okulisci, ortopedzi, onkolodzy (kolejnos¢ alfa-
betyczna). Warto zaznaczy¢, ze aby dostac sie do specjalisty cieszacego sie autorytetem
wsrod pacjentow chorzy czesto przemieszczali sie do duzych osrodkow, znajdujacych
sie poza ich miejscem zamieszkania - sposrod badanych przez nas pacjentow onkolo-
gicznych bylo to az 65% badanych.

Okazalo sie, Ze umowienie wizyty do lekarza nie jest rownoznaczne z tym, ze doj-
dzie ona do skutku. 56% badanych w ciagu ostatnich trzech lat spotkalo sie z sytuacja,
w ktorej lekarz odwolal zaplanowana wizyte, a u 10% pacjentow odwolanie wizyty na-
stapilo przynajmniej trzykrotnie.

Odwotanie zaplanowanej
wizyty przez lekarza (ostatnie 3 lata)

0000000000
oy ©900000000
56% 0000000000
0000000000
0000000000

Z jednej strony badania wskazujq, Ze pacjentom trudno dostac sie do lekarzy spe-
cjalistow, glownie ze wsgledu na diugi czas oczekiwania na wizyly, a z drugiej
strony wizyly bywajg odwolywane. Na kolejny problem wskazujq dane Narodo-
wego Funduszu Zdrowia za pierwsze potrocze 2023 roku — ponad 457 tys. 0sob
nie zglosito sie na umowionq wizyte lekarskq, w tym do specjalistow tak wainych
dla pacjentow chorujgcych na nowotwory, czyli onkologow - ponad 49 tys. osob”.
To niezwykle wazna przyczyna diugiego czasu oczekiwania na wizyle. Rozwigza-
niem bytoby po prostu stworzenie systemu odwotania wizyt z rozsgdnym wyprze-
dzeniem czasowym. Pewnym novum  tej dziedzinie sq SMS-owe powiadomienia
0 zblizajgcym sie terminie wizyty z proshq o ewentualne odwolanie.

Krystyna Wechmann
prezes Zarzadu Fundacji Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych

7 hitps:/nfz-poznan.pl/page.php/1/0/show/17952/ (wejscie: 07.11.2023)
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DIAGNOSTYKA

Jednym z kluczowych elementow w procesie terapii onkologicznej sa badania diagno-
styczne. Odpowiedzi udzielane w ramach ankiety ,Wykluczenia z perspektywy pa-
cjenta” wskazuja, ze takze w procesach prowadzenia diagnostyki wystepuja niedocia-
gniecia. Blisko polowa ankietowanych spotkata sie z odmowa wydania skierowania
na badanie diagnostyczne (w szczegolnosci obrazowe: TK, MR, PET, PET PSMA, USG,
scyntygrafia, densytometria, mammografia). 12% pacjentow spotkalo sie z przynaj-
mniej trzykrotng odmowa ze strony lekarza w tym zakresie. Ponad polowa badanych
pacjentow, mimo otrzymania skierowania na badanie, miala do niego utrudniony
dostep ze wzgledu na miejsce zamieszkania, a jedynie 10% badanych oczekiwalo na
przeprowadzenie badania mniej niz 2 tygodnie od momentu umowienia terminu wi-
zyty. Najwigksza grupe badanych (47%) stanowily osoby czekajace na badanie diagno-
styczne od miesigca do dwoch. 4% musialo czekaé ponad rok.

00000 Odmowa lekarza wydania skierowania na
00000 badania diagnostyczne, w szczegélnosci
088888 obrazowe (TK, MR, PET, USG, scyntygraFia,

O00000O densytometria, mammograFia) (ostatnie 3 lata)

w
8 Dtugos¢ oczekiwania = Utrudnienia w dostepie
f na przeprowadzenie do wykonania zleconych
Ig badania przez lekarza badan
3 diagnostycznego diagnostycznych
< (np. z powodu miejsca

zamieszkania)
54% 49%

Dostep do diagnostyki, szczegolnie w onkologii, jest elementem, nad ktorym nalezy
jeszcze popracowac. Moje doswiadczenie i obserwacje pokazujq, e Karta Dil.O
znaczqceo poprawita sytuacje, ale nie jest ona jeszcze idealna, co potwierdza prze-
prowadzone badanie. Przyvktadem jest chochy to, e czesto proponowane sq nam
starsze metody diagnostyki, mimo ze zdajemy sobie sprawe z istnienia nowych,
skuteczniejszych. Mimo wszystko ciesze sie, Ze mozemy obserwowac staty postep
w lej dziedzinie.

Jan Salamonik
koordynator programu ,,Pacjent Wykluczony”
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DOSTEP PACJENTA DO INFORMACIJI

Uzyskanie informacji o rozpoznaniu, dostepnych metodach leczenia i diagnostyki,
a takze mozliwych do przewidzenia nastepstwach podjetego leczenia badz jego za-
niechaniu, to jedno z podstawowych praw pacjenta. Kazda decyzja terapeutyczna
powinna by¢ podejmowana przez chorego swiadomie, w oparciu o rzetelne i mery-
toryczne informacje, przekazane przez pracownika medycznego w zrozumialy dla
pacjenta sposob. Skuteczna komunikacja pomiedzy chorym a leczacym go specjalista
ma szczegolne znaczenie w kontekscie informacji medycznych i rosnacej ztozonosci
wiedzy w tej materii.

7. doswiadczenia Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych wynika, ze wszelkie wat-
pliwosci, niezaadresowane podczas wizyly, pacjenci starajg sie rozwia¢ glownie wy-
korzystujac do tego Internet, dlatego w niniejszym rozdziale zbadano, z jaka czestotli-
woscia pacjenci poszukuja w sieci informacji dotyczacych uzyskanej diagnozy, ustug
medycznych i dostepnych terapii. Przeanalizowano rowniez odczucia pacjentow do-
tyczace jakosci komunikacji ze specjalista.

W latach 2021-2023 49% ankietowanych przynajmniej jeden raz szukalo w Interne-
cie potwierdzenia uzyskanych od lekarza informacji o dalszym przebiegu terapii, 19%
nigdy nie korzysta z Internetu w tym celu, a 32% respondentow deklaruje, ze robi to
Zawsze.

. 37% TAK

3-4 razy
>5 razy 1-2 razy
Szukanie informacji Brak informacji na temat
w Internecie o postawionej dalszej procedury leczenia
przez lekarza diagnozie (ostatnie 3 lata)

(ostatnie 3 lata)

Badania pokazuja, ze jakos¢ komunikacji na linii pacjent - lekarz wciaz jest daleka od
idealu. 66% badanych pacjentow ma poczucie, 7Ze po zakonczeniu procesu diagno-
stycznego nie uzyskalo wlasciwej informacji na temat dalszej procedury leczenia.

Problemem, na jaki najczesciej wskazywali pacjenci w kontekscie komunikacji z le-
karzem byl brak odpowiedzi na zadane pytania lub udzielanie malo zrozumialych
i niewyczerpujacych odpowiedzi. W odczuciu respondentdw lekarz nie wykazywat za-
interesowania, nie chciat lub nie potrafil wskazacé kolejnych etapow leczenia.

POLSKA KOALICJA g'
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH



27

DOSTEP DO LECZENIA A FINANSE

Polski system opieki zdrowotnej bazuje na powszechnym, obowiazkowym ubezpiecze-
niu zdrowotnym, ktore finansowane jest ze sktadki zdrowotnej odprowadzanej do Na-
rodowego Funduszu Zdrowia z wynagrodzen, budzetu panstwa i funduszy celowych.

Uwzgledniajac wielkosci wynikajace z uchwalonej ustawy budzetowej oraz planu fi-
nansowego NFZ, publiczne wydatki na zdrowie w 2024 r. powinny wynies¢ 190,9 mld
7t. Jest to wzrost o 5,9 mld 7zl w stosunku do roku 2023. Zgodnie z ustawa, wydatki za
rok biezacy porownuje sie z PKB sprzed dwoch lat (3,1 mld z w 2022 r.), co przeklada
sie na naklady na zdrowie w wysokosci 6,20% PKB. Jesli jednak zakladane w budzecie
190,9 mld 71 zestawi sie z PKB prognozowanym na rok 2024 (3,8 mld z1), poziom finan-
sowania systemu ochrony zdrowia wyniesie 5,06% PKB®. Niezaleznie od przyjetego
sposobu kalkulacji, wyniki te sg znacznie nizsze od sredniej krajow Unii Europejskiej,
ksztaltujacej sie na poziomie 9.9%". Skala finansowania nie pozwala na zaspokojenie
rosngcych potrzeb zdrowotnych, co przeklada sie na niewystarczajaca podaz swiad-
czen i wzrost zainteresowania ustugami finansowanymi ze srodkow prywatnych.

W niniejszej czesci Raportu analizujemy czestotliwos¢ korzystania z prywatnej opieki
zdrowotnej, podajemy powody, dla ktorych pacjenci decyduja sie na takie rozwigza-
nie, a takze Korelacje miedzy sytuacja ekonomiczng chorego a decyzja o niepodejmo-
waniu leczenia.

Odpowiedzi respondentow ankiety wskazuja, Ze z uslug prywatnych placowek me-
dycznych korzysta 88% pacjentow. W latach 2021-2023 blisko polowa pacjentow (47%)
skorzystala z prywatnej wizyty u lekarza przynajmniej pie¢ razy, a 41% przynajmniej
jeden raz. Z ustug wylgcznie publicznego systemu ochrony zdrowia Korzysta jedynie
12% pacjentow, ktorzy wzieli udzial w badaniu.

Korzystanie z ustug prywatnych placéwek
medycznych (ostatnie 3 lata)

3-4 razy

23% >s razy
1-2 razy
12%
(o]
nigdy
8 hitps://calpe.pl/monitor/ [wejscie: 07.11.2023 1.
9 htips://health.ec.europa.eu/state-health-eu/country-health-profiles _pl?wt-search=yes#latest-updates,

State of Health in the EU - Polska - Profil systemu ochrony zdrowia 2021, str. 9 [wejscie: 27.12.2023]
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Glownym powodem, dla ktorego pacjenci decyduja sie na ushugi sektora prywatnego
jest zbyt dlugi czas oczekiwania na wizyte w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia
(61% odpowiedzi). 21% pacjentow ma wrazenie, ze jakosc ustug oferowanych w gabi-
netach prywatnych jest wyzsza - lekarze poswiecaja na konsultacje wiecej czasu,
a dostep do nowoczesnych urzadzen umozliwia bardziej precyzyjna diagnostyke. 10%
pacjentow zmuszonych jest do korzystania z takiego rozwiazania, poniewaz w ramach
publicznego systemu opieki zdrowotnej nie ma mozliwosci konsultacji z lekarzem
specjalista z danej dziedziny.

Dla 6% pacjentow koniecznosc skorzystania z prywatnej opieki zdrowotnej wymuszo-
na byla stanem naglego zagrozenia zdrowia, a w przypadku 2% respondentow decyzja
o udaniu sie do gabinetu prywatnego byla nastepstwem odmowy wydania skierowania
do specjalisty przez lekarza podstawowej opieki zdrowotnej (POZ).

Powody korzystania z prywatnej stuzby zdrowia

16 diagnostyka - zakres, terminy
[ realizacji i opisu
[ 8 lepsza jakosc leczenia

niemozliwos¢ uzyskania
skierowania z POZ

brak zaufania do NFZ, lekcewazace
podejscie do pacjenta

szybsze przyjecie do szpitala

‘ tatwy, szybki dostep
27 brak dostepu do lekarza w NFZ

Jak wskazuja wyniki badania, 39% osob potrzebujacych opieki medycznej przynaj-
mniej raz musialo z niej zrezygnowac z powodow finansowych, a az 11% pacjentow ze
wzgledu na brak funduszy nie podjelo leczenia przynajmniej cztery razy.

Niemozno$¢ podjecia leczenia z powodu niewystarczajacych
$rodkéw Finansowych (ostatnie 3 lata)

39% 61%
tak @77z D) niqdy
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WSPARCIE PACJENTA

Pacjent w trakcie procesu leczenia zmaga sie z wieloma wyzwaniami. Obcigzenie psy-
chiczne i fizyczne choroba, a takze inne kwestie zwiazane z procesem zdrowienia
moga by¢ dla chorego wyjatkowo trudne. W zaleznosci od formy i czestotliwosci tera-
pii, leczenie moze wylaczy¢ pacjenta z zycia rodzinnego, zawodowego i spolecznego
na kilka lub nawet na kilkanascie miesiecy. W takich sytuacjach nieocenione wydaje
sie wsparcie, ktore moze mie¢ rozng postac i pochodzi¢ zarowno od osob fizycznych,
jak rowniez fundacji lub stowarzyszen. Zazwyczaj inicjatorem skorzystania z tego ro-
dzaju pomocy jest pacjent. Przypadki osamotnienia w chorobie najczesciej zwiazane
sa z wycofaniem osobowoSciowym pacjenta czy przeziywanym przez niego stanem
depresyjnym i odrzucaniem mozliwych form pomocy. W raporcie ,Wykluczenia z per-
spektywy pacjenta” pod lupe wzieto wsparcie pacjenta pod katem zrodta i rodzaju po-
mocy oraz roli organizacji pacjentoéw w tym procesie.

Wedlug danych Glownego Urzedu Statystycznego, w Polsce w 2020 roku dziatalo po-
nad 66 tysiecy stowarzyszen i podobnych organizacji oraz 16 tysiecy fundacji, z czego
3,0% podmiotow zajmowalo sie ochrong zdrowiaz.

Na pylanie Czy @ ciggu ostatnich 3 lal pacjent korzystat z pomocy fundacji lub innych
stowarzyszen? zdecydowana wiekszo$¢ respondentow — bo az 72% z nich - wskazalo,
7e nie skorzystalo z takiej formy wsparcia. Ze sporadycznego wsparcia skorzystalo
21% respondentow, a stala pomoc otrzymuje 7%. Niespela 1 na 3 osoby korzysta ze
wsparcia instytucjonalnego.

9% 39%

Fundacje/ Rzecznik Praw Pomoc,
stowarzyszenia Pacjenta wolontaryjna
Korzystanie Korzystanie z pomocy Korzystanie

z pomocy Rzecznika Praw z nieodptatnej pomocy
Ffundacji/stowarzyszen Pacjenta? wolontaryjnej

(ostatnie 3 lata) (ostatnie 3 lata) (ostatnie 3 lata)

20 hitps://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/gospodarka-spoleczna-wolontariat/gospodarka-spoleczna-trze-
ci-sektor/sektor-non-profit-w-2020-r-stowarzyszenia-fundacje-spoleczne-podmioty-wyznaniowe-sa-
morzad-gospodarczy-i-zawodowy,1,8.html [wejscie: 08.11.2023);
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Uzyskane odpowiedzi zdaja sie sugerowacé, ze w opinii pacjentow pojecie pomocy
odnosi sie do wsparcia materialnego, a nie dotyczy np. przekazywania wiedzy. Niska
frekwencja chorych w organizowanych dla nich konferencjach, akademiach, warsz-
tatach, w ktorych panelistami sa zazwyczaj wybitni przedstawiciele swiata medycyny
dobitnie swiadczy o tym, ze taka forma wspomagania pacjenta nie jest uznawana za
przydatna w zrozumieniu zawitosci merytoryczno-organizacyjnych ich terapii.

W ankiecie zbadano rowniez udzial Rzecznika Praw Pacjenta we wspieraniu pacjen-
tow onkologicznych. Zadaniem Rzecznika Praw Pacjenta jest dbanie o szeroko pojeta
ochrone praw pacjentow. Jest to instytucja, ktora ma m.in. prowadzic¢ postepowania
w sprawach praktyk naruszajacych zbiorowe prawa pacjentow czy popularyzowacé
wiedze nt. ich praw. Wyniki badania pokazuja, Ze w ciagu ostatnich 3 lat tylko 9% pa-
cjentow skorzystalo z pomocy Rzecznika Praw Pacjenta. NajczeSciej prosba o wsparcie
pojawialta sie w sytuacjach kryzysowych, takich jak m.in.: dlugi czas oczekiwania na
przyjecie do lekarza, brak zachowania odpowiedniego protokolu w opiece nad pa-
cjentami, odmowa wykonania badan, skarga na placowke medyczna oraz odmowa za-
brania pacjenta przez karetke. W sporadycznych przypadkach pacjenci podjeli probe
kontaktu z RPP w sprawie uzyskania informacji o przystugujacych im prawach.

Jak wskazuja wyniki badania, z nieodplatnego wsparcia osob trzecich podczas choroby
skorzystalo 61% respondentow. Najczesciej pacjenci otrzymuja wsparcie od rodziny
(46%) czy tez znajomych i przyjaciol (31%). Na kolejnych miejscach znajduja sie fun-
dacje i stowarzyszenia (14%), grupy wsparcia (6%) oraz inni pacjenci (3%). Wsparcie
ma rozny wymiar, jednak zdecydowana wiekszos¢ dotyczyla rozmowy (67%), pomocy
w dojezdzie do lekarza (66%), w opiece podczas choroby (54%), w robieniu zakupow
(43%), w podstawowych obowigzkach domowych (38%) czy przy zalatwianiu spraw
urzedowych (36%).

Rodzaje nieodptatnej pomocy

2 s !o‘,ﬂ dojazd do lekarza
o
inne
(o)
zakupy

obowigzki domowe

opieka, gdy bytem/am chory/a
opieka nad dzieckiem

sprawy urzedowe

rozmowa
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Kazdy ma prawo do ochrony zdrowia - tak rozpoczyna sie art. 68. Konstytucji Rzecz-
pospolitej Polskiej. Rowny dostep do swiadczen opieki zdrowotnej finansowanych ze
srodkow opieki publicznej, niezaleznie od sytuacji materialnej, jest jednym z podsta-
wowym praw wszystkich obywateli. Tak przynajmniej sytuacja wyglada w teorii. Prak-
tyka pokazuje jednak, Ze system opieki zdrowotnej nie jest w stanie zaspokoi¢ potrzeb
ogromnej grupy pacjentow onkologicznych, skazujac ich na wykluczenie.

Cho¢ przyczyny bywaja rézne, prowadza do tego samego efektu - chorzy maja utrud-
niony dostep do ratujacych zdrowie, a nawet zZycie terapii, nie otrzymujg na czas
naleznych im uprawnien i kompletu informacji na temat kolejnych etapow leczenia.
Doswiadczenia pacjentow, a takze obszary, w ktorych ci najczesciej doswiadczaja wy-
kluczenia zebrane zostaly w niniejszym rozdziale.

Czy styszat/a Pani/Pan kiedys$ o takim pojeciu jak pacjent wykluczony?

TAK

Czy wie Pani/Pan co kryje sie pod tym pojeciem?

9%
tak B nie

Wyniki badan pokazuja, Ze wciaz pozostaje wiele do zrobienia w kontekscie budowania
swiadomosci spolecznej na temat przystugujacych pacjentom praw. 45% responden-
tow nigdy nie spotkato sie z pojeciem ,pacjent wykluczony”, natomiast 91% sposrod
badanych, ktorzy sie z nim spotkali deklaruje, Ze potrafitaby rozwina¢ jego definicje.

Poproszeni o przytoczenie definicji pojecia, respondenci jednoglosnie utozsamiali wy-
kluczenie z brakiem dostepu do odpowiedniego leczenia i diagnostyki, koniecznoscia
dlugiego oczekiwania na badania lub wizyty u lekarzy specjalistow. Wsrod przyczyn
wykluczenia wymieniano zaawansowany wiek pacjentow (w opinii pacjentow osoby
starsze czesto traktowane sa przez specjalistow w sposob lekcewazacy), sytuacje fi-
nansowa uniemozliwiajaca podjecie leczenia w ramach prywatnej opieki zdrowotnej,
a takze wskazywano kontekst geograficzny — pacjenci ze wsi i mniejszych miejsco-
wosci maja ograniczony dostep do duzych osrodkow leczniczych i specjalistow wielu
dziedzin.
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Ponad polowa (51%) osob bioracych udzial w ankiecie deklaruje, ze doswiadczyla wy-
kluczenia.

2,56% . Miejsce zamieszkania
513% @ coviow

2,56% . Dieta

2,56% Brak jezyka migowego

5,13% Podeszty wiek

Dotknety mnie
wykluczenia

51,43%

2,56% Warunki ekonomiczne
leczenia: brak refundacji,
niemozliwos¢ ponoszenia
kosztéw logistycznych

79,49% Dostep do wiasciwego
leczenia: diagnostyka,
oczekiwanie, refundacja
leczenia

W 59% przypadkow wykluczenie spowodowane bylo niewydolnoscia systemu ochro-
ny zdrowia: koniecznoscia dlugiego oczekiwania na wizyte u lekarza specjalisty lub
na wykonanie badan diagnostycznych. 13% respondentow wykluczenia doswiadczylo
na etapie komunikacji z lekarzem. Respondenci czuli sie lekcewazeni, zbywani badz
spotykali sie z brakiem empatii, co w ich opinii wydtluzylo proces postawienia jedno-
znacznej diagnozy.

8% pacjentow jako przyczyne wykluczenia wskazalo bezposrednio pandemie CO-
VID-19 i zwiazane z nig wstrzymanie wykonywania wielu planowych zabiegéw czy
wizyt. Problemami, z jakimi borykali sie pacjenci, wplywajacymi na poczucie wyklu-
czenia byly rowniez: nieprzystosowanie placowek ochrony zdrowia do potrzeb oséb
7 niepelnosprawnosciami, brak srodkow finansowych na skorzystanie z ustug pry-
watnej opieki zdrowotnej, dyskryminacja ze wzgledu na wiek badz brak informacji
o dostepnych metodach leczenia.

o9

Pacjent wykluczony to osoba,

ktora sama fizycznie nie jest

w stanie dotrzec do lekarza pacjent z rakiem phuca,
z powodu stanu zdrowia lub nlat

biedy (brak auta i brak
komunikacji publicznej)
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Raport ,Wykluczenia z perspektywy pacjenta” powstal, zeby przyjrzec sie sytuacji pa-
cjentow chorujacych na nowotwory w Polsce. Celem opracowania bylo podjecie sze-
rokiej dyskusji nt. roznych rodzajow wykluczen i wypracowanie rekomendacji pod
rozwiazania systemowe, ktore moga przynies¢ realna poprawe sytuacji chorych.

Jak pokazuja wyniki badan, pacjenci wciaz nie maja rownego dostepu do szeroko po-
jetego systemu ochrony zdrowia, a wykluczenie moze miec¢ rozny wymiar i pojawic sie
na kazdym etapie leczenia, a nawet po jego zakonczeniu.

Wykluczenie dotyka pacjentow onkologicznych juz na etapie proby umowienia sie na
wizyte u lekarza specjalisty. Na przestrzeni ostatnich trzech lat 85% ankietowanych
miato problem z dodzwonieniem sie do przychodni, dla 84% badanych czas oczeki-
wania na wizyte wynosil dluzej niz trzy miesiace, a 65% pacjentow musiato udac sie na
wizyte do specjalisty poza miejsce swojego zamieszkania.

Problemem, jaki najczesciej wskazywali pacjenci wkontekscie komunikacji z lekarzem,
byt brak odpowiedzi na zadane pytania lub udzielanie malo wyczerpujacych odpowie-
dzi, co spowodowalo, ze az 81% ankietowanych poszukiwalo dodatkowych informacji
o rozpoznaniu, dostepnych metodach leczenia i diagnostyki, a takze mozliwych do
przewidzenia nastepstwach podjecia leczenia badz jego zaniechania w Internecie.

Wryniki badan wskazuja, ze gldéwnymi powodami, dla ktorych pacjenci decyduja sie na
korzystanie z ustug prywatnych placowek medycznych sa: zbyt dlugi czas oczekiwa-
nia na wizyte w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia, brak mozliwosci konsultacji
7 lekarzem specjalista z danej dziedziny w ramach publicznego systemu opieki zdro-
wotnej i przekonanie o wyzszej jakosci ustug oferowanych w prywatnych praktykach
lekarskich. Az 88% ankietowanych korzysta z prywatnej opieki medycznej, a co trzeci
chory musial zrezyegnowac z podjecia lub kontynuowania leczenia z powodow finan-
sowych.

7. danych raportu wynika, zZe najwiekszym wsparciem dla chorych sg rodzina i znajo-
mi. Wsparcie polega najczesciej na rozmowie, pomocy w dojezdzie do lekarza, opiece
podczas choroby, robieniu zakupow oraz wsparciu w wykonywaniu podstawowych
obowiazkow domowych. Ze wsparcia instytucjonalnego korzysta niespeina 28% ba-
danych.

Mamy nadzieje na kolejne lata poprawy sytuacji pacjentow onkologicznych w Pol-
sce. Dzieki wynikom raportu wiemy, ktore tematy powinny hyc dla nas prioryteto-
we w bliskiej przysztosci i gdzie pacjenci napotykajg na najwicksze trudnosci. Fest
lo pierwsze opracowanie w tym zakresie, ale juz teraz widzimy, Ze temat wymaga
kontynuacji i pogtebienia, niemniej mamy juz baze do pracy. = catych sit posta-
ramy si¢ przekuc wyniki tego raportu w realng zmiane i lepsze jutro dla polskich
pacjentow onkologicznych.

Krystyna Wechmann
prezes Zarzadu Fundacji Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych
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PROF. DR HAB. N. MED.
MACIEJ

KRZAKOWSKI

prezes Zarzadu Polskiego Towarzystwa Onkologii
Klinicznej, konsultant krajowy w dziedzinie onkologii
Klinicznej, kierownik Kliniki Nowotworow Pluca

i Klatki Piersiowej Narodowego Instytutu Onkologii
im. M. Sklodowskiej-Curie — Panstwowego Instytutu
Badawczego w Warszawie

Internet stat sie podstawowym zrodlem informacji, nie dziwi wiec, ze wiekszo$¢ pa-
cjentow wykorzystuje to narzedzie do zglebiania wiedzy na temat swojej choroby. Zja-
wisko samo w sobie nie jest niczym zlym, jednak w kontekscie informacji medycz-
nych nalezy zachowac¢ szczegolna czujnosc. Nawet przy zaloZeniu, Ze pacjent korzysta
jedynie ze sprawdzonych, rzetelnych zrodel (co jak wiemy nie zawsze ma miejsce),
interpretacja wynikow czy objawow wymaga specjalistycznej wiedzy i doswiadczenia.
W dobie powszechnego dostepu do informacji i rosngcego poziomu zlozonosci wie-
dzy medycznej, szczegolnego znaczenia nabiera kwestia efektywnej komunikacji mie-
dzy lekarzem i pacjentem. Pozwala na zebranie dokladniejszego wywiadu, wplywa na
szybsze rozpoznanie i wdrozenie odpowiedniego leczenia, daje pacjentowi poczucie
bezpieczenstwa, redukuje stres, a dzieki temu zwieksza szanse na sukces terapeu-
tyczny.

W tym kontekscie wyniki badan zaprezentowane w raporcie napawajg niepokojem.
Pokazuja bowiem, ze jakos¢ komunikacji pozostawia wiele do zyczenia. Ponad 2/3 an-
kietowanych uwaza, ze nie otrzymato informacji na temat kolejnych etapow leczenia,
a jako przyczyne czesto podaje bierna postawe lekarza. Innymi stowy, 2/3 pacjentow
doswiadcza wykluczenia jeszcze w gabinecie lekarskim, a wiec miejscu, ktore powinno
by¢ swego rodzaju bezpieczna przystania i przestrzenia do zadawania pytan.

Raport ,Wykluczenia z perspektywy pacjenta” sygnalizuje omawiany problem i jest
zaledwie punktem wyjscia do kolejnych, poglebionych analiz prowadzonych na wiek-
szej, bardziej zroznicowanej grupie, by wywnioskowac, w jakich sytuacjach dochodzi
do powstawania opisanych problemow. W tych rozszerzonych badaniach konieczne
bedzie uwzglednienie opinii personelu medycznego.

Wyniki raportu wskazuja na potrzebe zmian systemowych i modyfikacji strategii
leczenia pacjentow. Musimy wykonac¢ zwrot ku idei pacjentocentryzmu, bo jedynie
stworzenie partnerskiej relacji miedzy lekarzem i pacjentem moze zapewnic¢ wysoka
jakos$¢ opieki.
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DR N. MED.
KATARZYNA

POGODA

onkolog kliniczny, adiunkt, Klinika Nowotworow
Piersi i Chirurgii Rekonstrukcyjnej Narodowego
Instytutu Onkologii im. Marii Sklodowskiej-Curie

- Panstwowego Instytutu Badawczego w Warszawie

W ostatnich latach na naszych oczach dokonat si¢ ogromny postep w leczeniu wielu
nowotworow, w tym raka piersi. Wiele pacjentek udaje sie wyleczy¢. U duzej grupy pa-
cjentek nowotwor ten staje sie choroba przewlekla, tzn. takg z ktéra moga zy¢ dlugie
lata. Za ten postep placimy jednak cene - mnogo$¢ nowych terapii sprawila, ze lekarze
pracuja na granicy przepustowosci. Liczba chorych, zaréwno nowo zdiagnozowanych
jak i tych w trakcie leczenia, sukcesywnie rosnie (ten niepokojacy trend widzimy nie-
zaleznie od rodzaju wykrytego nowotworu), natomiast lekarzy onkologow nie przy-
bywa.

7 badan przeprowadzonych przez Fundacje PKPO wynika, Ze az 84% badanych pacjen-
tow musialo czekaé na wizyte ponad 3 miesiace. Poprawienie tych statystyk wymaga
wprowadzenia zmian systemowych, polegajacych miedzy innymi na udostepnieniu
osrodkom podstawowej opieki zdrowotnej mozliwosci prowadzenia badan kontrol-
nych u pacjentow, ktorzy juz zostali wyleczeni onkologicznie i nie wymagaja stalego
nadzoru onkologa. Aby zacza¢ radzi¢ sobie z wydluzajacymi sie wciaz kolejkami nalezy
rowniez zwiekszy¢ kompetencje innych, swietnie wyszkolonych pracownikow syste-
mu ochrony zdrowia, ktorzy biora udzial w procesie diagnostyczno-terapeutycznym
pacjenta. Onkologiczne leczenie systemowe, szczegdlnie to wykorzystujace najnowsze
zdobycze medycyny, jest procesem skomplikowanym i wieloetapowym - rola onkolo-
gajest odpowiednie ustawienie terapii i czuwanie nad prawidlowoscia przebiegu tego
procesu, jednak wiele innych obowiazkow zwiazanych ze sciezka wykonawcza lecze-
nia i kontroli mozna oddaé¢ w rece na przyklad pielegniarek czy diagnostow.

Wprowadzenie tych zmian pozytywnie wplynie na jakos¢ opieki onkologicznej i po-
zwoli lekarzom... leczy¢.

/\,_-,
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DR N. MED.
MARIOLA

KOSOWICZ

kierownik Poradni Zdrowia Psychicznego Narodowego
Instytutu Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie —
Panstwowego Instytutu Badawczego w Warszawie

Problem wykluczenia jest niezwykle zlozony i obejmuje wiele aspektow. Nawet jeze-
li manifestuje sie w kontekscie medycznym, czesto ma podioze spoleczne. Wynika
nie tylko z problemow w relacji na linii pacjent - lekarz, ale rowniez, a moze przede
wszystkim, z problemow w relacji spoleczenstwo — czlowiek, szczegolnie jesli mowi-
my o ludziach z niepelnosprawnosciami, deficytami czy o osobach starszych.

Problemem jest czesto paternalistyczne podejscie do relacji pacjent - lekarz. Wiele
0s0b chorych boi sie zadawac pytania, nawet jesli komunikat, ktory otrzymuje nie jest
dla nich zrozumialy i ze strachu (czesto nieuzasadnionego) przed reakcja lekarza nie
egzekwuje swoich praw. Nierzadko sa to osoby, ktore wezesniej mialy zle doswiad-
czenia w kontakcie z pracownikami systemu ochrony zdrowia i na wszelki wypadek
unikaja konfrontacji, a wiedzy na temat choroby szukaja w Internecie lub z rozmow
z innymi pacjentami. Brak rzetelnej wiedzy o swojej sytuacji zdrowotnej generuje
wiele trudnych emocji, ktore czesto manifestuja sie w objawach psychosomatycznych
i moga prowadzi¢ do powaznych problemow natury psychofizycznej. Musimy pamie-
tac, ze nie kazdy chory ma wsparcie w rodzinie, a nawet jezeli ma wokol siebie osoby
wspierajace, to one rowniez moga czu¢ sie zagubione w nattoku informacji dotycza-
cych choroby osoby bliskiej. W takich wlasnie sytuacjach niektorzy ludzie szukaja po-
mocy u tzw. ,uzdrawiaczy” lub sie poddaja.

Dlaczego tak sie dzieje? Jednym ze zrodel problemu jest komunikacja nalinii pacjent -
lekarz, czy wrecz pacjent — pracownicy systemu ochrony zdrowia. Pierwszym aspek-
tem jest tempo i sposob przekazywania informacji: stworzylismy swiat, w ktorym -
swiadomie lub nie — wykluczamy ludzi, ktorzy nie pasuja do tempa, w ktorym zyjemy.
W efekcie pacjenci czuja, Ze nie maja przestrzeni do rozmowy, nie majg czasu na skon-
struowanie mysli, wyrazenie swoich potrzeb i zadanie pytan, nawet jesli w ich opinii
komunikat jest niejasny. Drugim waznym problemem jest kompleksowo$¢ komunika-
tu. Zaden aspekt leczenia nie powinien zosta¢ pominiety: kazdy pacjent, bez wzgledu
nawiek, wyksztalcenie, sytuacje materialna czy spoteczna powinien otrzymac komplet
informacji na temat swojej choroby i wszystkich dostepnych metod leczenia (réwniez
tych platnych). Gabinet lekarza powinien by¢ miejscem, w ktorym mozna poruszy¢
najbardziej intymne tematy, np. dotyczace problemow seksualnych, ktore moga wy-
nikac z leczenia choroby. Podanie pelnego komunikatu w sposob spokojny, grzeczny,
rzeczowy i empatyczny, dostosowanie go do mozliwosci odbiorcy i znalezienie czasu
na odpowiedz na ewentualne pytania, to podstawa do budowania zdrowej relacji mie-
dzy lekarzem i pacjentem, opartej na wzajemnym zaufaniu i zrozumieniu. To pozwoli
na zwrot ku pacjentocentryzmowi i sprawi, ze pacjenci przestana czu¢ sie wykluczeni.
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DR N. O ZDR.
ELIZA

DZIALACH
koordynator onkologiczna, wspolzalozycielka

Ogolnopolskiego Stowarzyszenia Koordynatorow
Opieki Onkologicznej ON-KO

Odpowiedzia na zdiagnozowane w raporcie potrzeby pacjentow moze byé¢ dalsze
wzmacnianie roli koordynatora onkologicznego na kazdym etapie procesu diagnozy
ileczenia, a przede wszystkim zadbanie o to, aby koordynator wspieral pacjenta juz na
samym poczatku tej Sciezki, kiedy chory musi odnalezé sie w systemie. Rola koordy-
natora rozni sie w zaleznosci od miejsca zamieszkania pacjenta, jego wieku i wyksztat-
cenia, czy wreszcie stopnia referencyjnosci osrodka, w ktorym dany koordynator pra-
cuje. Moze polegac na edukacji, prehabilitacji czy pomocy w szybkim dostaniu si¢ do
odpowiedniego specjalisty. Zawsze jednak jest kluczowa dla zabezpieczenia porzadku
procesu diagnostyczno-terapeutycznego, co przeklada sie na skrocenie czasu posta-
wienia odpowiedniej diagnozy i szybsze rozpoczecie terapii.

Skuteczne wdrazanie koordynowanej opieki onkologicznej wymaga przede wszystkim
prawnego usankcjonowania statusu koordynatora jako zawodu medycznego i jasnego
okreslenia zakresu jego kompetencji w zaleznosci od stopnia referencyjnosci osrod-
kow, w ktorych pracuja.

IGA
RAWICKA

prezes Fundacji EuropaColon Polska

Potrzeby pacjentow onkologicznych roznig sie w zaleznosci od rodzaju nowotwo-
ru, na ktory choruja. Jesli jednak mialabym wskazac kilka uniwersalnych obszarow,
nad ktorymi nalezy pracowac, bedzie to na pewno diagnostyka i komunikacja mie-
dzy pacjentem i lekarzem. Dostep do szybkich badan przesiewowych umozliwi wy-
krywanie nowotworow na wczesnym etapie, dzieki czemu leczenie bedzie prostsze
i mniej kosztowne. Efektywna, empatyczna komunikacja da podstawy do wytworzenia
partnerskiej relacji miedzy pacjentem a lekarzem. Obecnie lekarze czesto nie maja
przestrzeni na dokladne omowienie szczegolow terapii czy motywow wyboru tej,
a nie innej Sciezki leczenia, co sprawia, ze pacjentowi trudno odnalez¢ sie w gaszczu
informacji. Budzi TO niepokdj i strach - ostatnie emocje, ktore powinny towarzyszy¢
pacjentom, szczegolnie pacjentom onkologicznym.
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ALEKSANDRA
WILK

dyrektor Sekcji Raka Phuca, Fundacja To sie¢ leczy

Rok 2023 przyniost dostep az do kilkunastu przelomowych terapii w leczeniu raku
pluca w Polsce. Coraz bardziej zblizamy sie do optymalnej sciezki terapeutycznej sto-
sowanej w Europie, aczkolwiek nadal nie wszystkie potrzeby naszych pacjentow pod
tym wzgledem sg zaspokojone. Wdrozenie skutecznego leczenia nie jest mozliwe bez
wlasciwego rozpoznania — w Polsce czas oczekiwania na wyniki badan, w tym moleku-
larnych, wciaz jest bardzo dlugi - wynosi on Srednio kilka miesiecy.

W przypadku nowotworow tak agresywnych jak rak pluca jest to czesto wrecz wy-
rok smierci badz przyczyna braku kwalifikacji do leczenia systemowego. Dlatego tez
przyspieszenie diagnostyki, skrocenie procesu oczekiwania na wyniki badan oraz jak
najszybsze rozpoczecie leczenia powinny by¢ priorytetem w walce z wykluczeniem
pacjentow. Problem ten rozwiazalyby tzw. Lung Cancer Unity - czyli osrodki kom-
pleksowego postepowania diagnostyczno-terapeutycznego w raku pluca, w ktorych
opieka nad pacjentem odbywalaby sie w sposob koordynowany, co przekladaloby sie
nie tylko na dostep do szybkiej diagnostyki, ale rowniez mialoby zdecydowany wplyw
na poprawe wynikow leczenia tej choroby w Polsce.

KATARZYNA
LISOWSKA

liderka Stowarzyszenia Hematoonkologiczni

7 pespektywy leczenia chorob hematoonkologicznych, biala plamg wydaje sie brak
wspolpracy miedzy lekarzami POZ a hematologami. Zawsze podkreslam tez zna-
czenie edukacji - chcemy uczy¢ pacjentow co im wolno, gdzie powinni sie kierowaé
i dlaczego powinni by¢ partnerem dla lekarza. Pacjenci musza wiedzie¢, jakie opcje
leczenia sa dostepne, na czym polega mechanizm ich dzialania oraz czym sie réznia.
W dobie tylu nowoczesnych terapii, w tym terapii ograniczonych w czasie, pacjent
czesto bierze udzial wwyborze optymalnego dla siebie leczenia. Tutaj tez wielka praca
do wykonania dla calego systemu, zZeby kazdy osrodek mogt takiemu pacjentowi za-
proponowac wszystkie dostepne terapie juz w I linii leczenia, ktora jest najwazniejsza
i pozwala wydluzy¢ czas remisji.
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JAKUB
ADAMSKI

dyrektor Departamentu Wspolpracy Biura
Rzecznika Praw Pacjenta

Raport Fundacji Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych porusza aspekty, ktore nie
dos¢ czesto badane sa w szerszym zakresie, tj. subieklywna ocene systemu ochrony
zdrowia i sytuacji pacjenta. Jest to bardzo cenna perspektywa, pokazuje bowiem rze-
czywiste potrzeby i preferencje pacjentow onkologicznych.

Badanie trafnie wigze rozne aspekty potencjalnych ograniczen w dostepie do swiad-
czen, jak czas oczekiwania, odmowa udzielenia Swiadczenia czy koniecznos¢ korzy-
stania z prywatnej opieki zdrowotnej. Porusza rowniez kwestie opieki nieformalnej
i roli organizacji pacjentow - kluczowych zagadnien spolecznych, ktorych rola z pew-
noscia bedzie rosnacé.

Pomimo ograniczen wynikajacych z badanej proby (zarowno wielkosci, jak i jej cha-
rakterystyki), ktore nie pozwalaja na precyzyjne okreslenie czestotliwosci badanych
zjawisk, badanie jest z cala pewnoscia bardzo wartosciowe. Pokazuje ono jednoznacz-
nie wystepowanie niektorych powaznych problemow z dostepnoscia swiadczen. Jed-
noczesnie mozna zaklada¢, ze wlasnie ze wzgledu na badana probe, sytuacje wydaja
sie niedoszacowane.

Doglebne zbadanie problemu wykluczenia wymagaloby przeprowadzenia badania na
wiekszej i bardziej reprezentatywnej probie ankietowanych. Licze na to, ze w niedale-
kiej przysztosci Fundacja Polska Kolacja Pacjentow Onkologicznych podejmie sie tego
zadania.
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Zwieckszenie kompetencji osrodkow podstawowej opieki
zdrowotnej: umozliwienie prowadzenia badan kontrolnych
u pacjentow w remisji, ktorzy nie wymagajq statego nadzo-
ru onkologa.

Zwiekszenie kompetencji pracownikow systemu ochrony
zdrowia, ktorzy poza lekarzami onkologami biorg udzial
w procesie diagnostyczno-terapeutycznym pacjenta (m.in.
pielegniarek i diagnostow laboratoryjnych).

Wzmacnianie roli koordynatora onkologicznego na kazdym
etapie procesu diagnozy i leczenia. Usankcjonowanie praw-
ne statusu koordynatora jako zawodu medycznego i okre-
slenie zakresu kompetencji koordynatorow w zalesnosci od
stopnia referencyjnosci osrodkow, w ktorych pracujq.

Skrocenie sciezki diagnostycznej, prowadzqcej do posta-
wienia prawidtowej diagnozy i zwiekszenie dostepu do no-
woczesnej diagnostyki molekularney.

Praca nad skuteczng komunikacjqg na linii pacjent — le-
karz, czy szerzej: pacjent — pracownicy systemu ochrony
zdrowia. Rozwijanie kompetencji miekkich personelu me-
dveznego, takich jak: umiejetnosc stuchania, formutowania
przekazow, odczytywania komunikatow niewerbalnych.

Zwiekszanie liczhy studentow na kierunku lekarskim i pie-
legniarstwie przy jednoczesnym zwickszaniu finansowania
uczelni medycznych i wprowadzaniu zmian organizacyj-
nyvch w planach studioew.

Rewizja sytuacji pacjentow onkologicznych w kontekscie
wykluczenia — przeprowadzenie poglebionej analizy na
wiekszej i bardziej reprezentatywnej grupie.



O FUNDACJI

POLSKA KOALICJA &
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

RAZEM MOZEMY WIECE

Fot. freepik.com



47

Fundacja Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych powstala w 2009 r. z inicjatywy
4 organizacji dzialajacych na rzecz pacjentow zmagajacych sie z chorobami nowo-
tworowymi: Federacji Stowarzyszen ,Amazonki”, Ogolnokrajowego Stowarzyszenia
Pomocy Chorym na Przewlekla Bialaczke Szpikowa SPBS, Polskiego Towarzystwa Sto-
mijnego ,Pol-ilko” oraz Stowarzyszenia Wspierajacych Chorych na Chloniaki ,Sowie
Oczy”. Obecnie PKPO wspolpracuje z blisko 47 organizacjami z calej Polski.

Do misji Fundacji PKPO nalezy m.in. rozpowszechnianie wiedzy i edukacja pacjentow
oraz spoleczenstwa w temacie chordb nowotworowych, kompleksowe wsparcie i po-
moc chorym i ich bliskim w trudach procesu leczenia oraz aktywny udzial na rzecz
wprowadzania zmian systemowych, aby kazdy pacjent byt leczony zgodnie z najwyz-
szymi swiatowymi standardami. Dzialania PKPO skupiajg sie na zmianie postrzegania
raka z choroby $miertelnej na rzecz choroby przewleklej, z ktora, dzieki odpowiednie-
mu leczeniu, mozna zyc.

W mysl swojej misji, PKPO angazuje sie w szereg projektow, z ktorych najwazniejsze
to m.in.:
Akademia Dobrych Praktyk, czyli cykliczne warsztaty dla liderow organizacji
pacjentow wspolpracujacych z Koalicja. Spotkania daja platforme do wymiany
doswiadczen i opinii oraz edukacji nt. istotnych zmian i najnowszych mozliwo-
Sci leczenia nowotworow.
ONKOfundusz daje pacjentom szanse na uzyskanie wsparcia finansowego. ON-
KOfundusz taczy darczyncow - osoby chcace wspiera¢ chorych na raka oraz
podopiecznych - pacjentow korzystajacych z mozliwosci pozyskania darowizn
na dodatkowe, niezbedne i medycznie uzasadnione swiadczenia zwiazane z te-
rapia i rehabilitacja. Pacjenci otrzymuja 100% zebranych srodkow.
Glos Pacjenta Onkologicznego - portal internetowy oraz bezplatne czasopismo
dystrybuowane do pacjentow zawierajace wywiady z klinicystami, nowinki dot.
leczenia nowotworow oraz historie innych pacjentow, bedace inspiracja do dal-
szego dzialania i zycia.

Od poczatku dzialalnosci PKPO stara sie by¢ blisko miejsc w ktorych zapadaja kluczo-
we, 7z punktu widzenia pacjenta, decyzje. Przedstawiciele Zarzadu Fundacji sa czescia
ekspertow dzialajacych w ramach m.in. Rady ds. Ochrony Zdrowia przy Prezydencie
RP, Krajowej Rady ds. Onkologii, Krajowej Sieci Onkologicznej oraz Zespotu ds. Naro-
dowej Strategii Onkologiczne;j.

Dzialania Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych sa zauwazane przez srodowisko
ekspertow medycznych i pacjentow, co wyraz dato w wielu otrzymanych przez czlon-
kow PKPO nagrodach takich jak np. nagroda Pacjent @ centrum uwagi przyznawana
przez wydawnictwo Termedia czy Orfy przyznawane przez redakcje Wprost.
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