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Raponrt z badania perspektywy
chorych oraz bliskich chorych

Swiadomosé,

doswiadczenia
i potrzeby
diaghostyczne
osob chorych
Nna raka pluca
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Informacja
o badaniu

CEL

llosciowa eksploracja
potrzeb diagnostycznych oséb
Z nowotworem ptuca.

Celem badania byto poznanie
sytuacji i doswiadczen pacjentéw,
ktérzy otrzymali diagnoze

raka ptuca lub sg w trakcie jej
przeprowadzania.

METODOLOGIA

Badanie (metoda CAWI) zostato
przeprowadzone przez pracownie
badawcza Empowermind

na platformie ankiet online
Ankieteo.

Ankiete mogty uzupetnia¢ zaréwno
osoby chore na raka ptuca lub

w trakcie jego diagnozy oraz bliscy
chorych (w wiekszosci dzieci
opiekujace sie chorymi rodzicami

-77%, albo wspdtmatzonkowie — 11%).

Zebrano N-316 odpowiedzi w tym:
N-145 chorzy,
N-171 bliskie osoby chorych.

PRZEBIEG BADANIA

Badanie przeprowadzono w dniach
23 lipca-13 pazdziernika 2024 roku.

Link do ankiety byt udostepniany
online na Facebooku

i Instagramie PARS.

Ankiety w wersji papierowej byly tez
dystrybuowane przez wolontariuszy
i pracownikéw w szpitalach.
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Informacja
o respondentach

Respondenci pochodzili z catej Polski, ze wszystkich wojewddztw
(najwiecej z mazowieckiego i $laskiego) oraz z réznej skali osSrodkow
(najwiecej zamieszkujacych na wsi — 26%

i w duzych miastach, powyzej 500 tysiecy) — 19%.

12%
12% 4% 8% nie p?)trafie

przed 2020 trwa diagnostyka trwa okresdli¢ typu 21%

— diagnostyka rak drobno-
— (typ nie ; komorkowy (DRP)
zostat jeszcze

40% 13% ustalony) e

mezczyzna

2020-2021 RN
N N 37%
2024
Rok 7
postawienia Typ raka
diagnozy

D N

D N
60%
kobie’?a — 25%
4 34% rak niedrobno-

34% podtyp nieptaskonabtonkowy kﬁg\lslgkowy
oo 3023 (gruczotowy, wielkokomaérkowy, NOS) ( )




Czynniki ryzyka
zachorowania
Nna raka pluca

Jesli chodzi o czynniki

ryzyka zachorowania

na raka ptuca, to najwiekszym
z nich w badanej prébie byto
natogowe palenie papieroséw
(minimum 20 paczkolat) -
67%, historia chordéb ptuc:
przewlekta obturacyjna
choroba ptuc (POChP) lub
widknienie ptuc (IPF) —14%,
ekspozycja zawodowa na:
krzemionke, beryl, nikiel,
chrom, kadm, azbest, zwiazki
arsenu, spaliny silnikéw
diesla, dym ze spalania wegla

kamiennego, sadze, radon
—13%, rak ptuca u krewnych
pierwszego stopnia - 13%.
Przebyty rak ptuca (lung cancer
survivor) oraz zachorowanie
na chtoniaka raka regionu
gtowy i szyi lub innego raka
zaleznego od palenia tytoniu,
np. raka pecherza moczowego
dotyczyto zaledwie 5 oséb

w catej badanej prébie.

Na zaden z wymienionych
czynnikéw ryzyka nie byto
narazonych 21% badanych.
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Przyczyny
pierwszej wizyty

Najczestszym powodem uda-

nia sie na wizyte lekarska, ktéra

w konsekwencji okazata sie roz-
poczeciem diagnostyki w kie-
runku raka ptuca byto zaobser-
wowanie u chorego objawéw
potencjalnej choroby (51%).
Wielu respondentéw (29%) wy-
brato odpowiedz ,inne". Analiza
odpowiedzi, ktére badani wpisy-
wali po wybraniu ,inne", pokazuje,
ze diagnostyka raka ptuca czesto
rozpoczyna sie w wyniku pojawie-
nia sie niespecyficznych objawow,
ktére budza niepokdj pacjenta
lub lekarza (przewlekte zmecze-
nie, ostabienie, niezamierzona
utrata masy ciata,

a takze dtugotrwaty bél plecéw,
barkéw czy ramion, przewlekte
infekcje, utrzymujace sie objawy
po COVID-19) badz przypadko-

wego odkrycia zmian w ptucach
podczas badan kontrolnych (ru-
tynowe badania, jak coroczne
przeswietlenia ptuc u oséb z grup
ryzyka, w tym palaczy oraz pa-
cjentéw z historig nowotworéow
w rodzinie; pacjentoéw, ktérzy
przeszli przeszczep narzadu lub
zZmagaja sie z chorobami przewle-
ktymi). Czasem proces diagno-
styczny zapoczatkowuja przypad-
kowe odkrycia podczas badan
wykonywanych z innych przyczyn
- np. kardiologicznych lub poura-
zowych (ztamanie zeber, po kté-
rym wykonano RTG wykazujace
niepokojace zmiany na ptucach),
albo kontakt z osobami chorymi
na gruzlice (pacjenci zgtaszajacy
kontakt z chorymi na gruzlice
czesto poddawani sg dodatko-
wym badaniom ptuc).
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1%

udziat w bezptatnym 4%
programie przypadek
przesiewowym raka ptuca
raka ptuca na NFZ wsrod bliskich

VoA

29%

inny powod

- 51%
objawy
potencjalnej

. choroby
Pierwsza

wizyta*

* Co sktonito
do pierwszej
wizyty, ktéra

w konsekwencji

7%
niepokojace 4 L okazata sie

wyniki o, poczatkiem
badania 7% 1% diagnostyki
okresowego ~ Zacheta kampania spoteczna raka ptuca

W pracy ze strony w mediach
rodziny

/znajomych
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Zlecone badania
profilaktyczne

O,
Po prawej stronie wykres, w ktérym badani udzielali odpowiedzi na pytanie 9% 3%

nie, bo uwazat
- czy lekarz skierowat na badanie niskodawkowa tomografia: te metode za

niepotrzebna
na tym etapie

nie, bo uwazat,
ze nie moze
skierowac na
to badanie

z powodow
procedu-
ralnych

/—

Niskodawkowa
tomografia

24% 30%

nie pamietam/nie mam nie i nie poinformowat
wiedzy na ten temat dlaczego




Diaghoza

Proces diagnostyczny zaczat sie

u wiekszosci badanych (42%) u leka-
rza pierwszego kontaktu, a najcze-
Sciej diagnozuje raka ptuca (kolejno)
pulmonolog, onkolog i chirurg on-
kolog. Odpowiedz ,inny"” to z reguly
SOR/szpital gdzie nagle chora/y l3-
dowal, albo lekarz innej specjalizacji
(kardiolog, neurolog, gastrolog).
Lekarze na poczatku przede
wszystkim kieruja na badania
obrazowe (rentgen, tomografia)

- 69%, odsytaja do innego specja-
listy (najczesciej pulmonologa lub
onkologa) - 19%. W 8% lekarze wdro-
zyli leczenie nie podejrzewajac raka
ptuca i w zaledwie 3% nie podjeli
dalszych dziatan i diagnostyki.

W 40% chorym na poczatku
diagnozy zostata wystawiona
zielona karta DILO (Karta diagnosty-
ki i leczenia onkologicznego).

13%
inny
4%
chirurg
onkolog

9%
onkolog
-

Rozpoczat
diagnoze

—
42%

lekarz pierwszego
kontaktu

32%

pulmonolog

—

pospolite
Gy) ruszenie

HAMUJ RAKA! DAJ SZANSE PtUCOM!

P

16%
chirurg
onkolog
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4%
trwa diagnoza
/nie pamietam

A

40%
pulmonolog

—_

Zdiagnozowat

|
4%

lekarz pierwszego
kontaktu

—
20%

onkolog
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5%

Diaghoza

W badanej prébie najwiecej oséb /nie mam 1% 5%

: ) )
otrzymywato diagnoze w ciggu miesigca wiedzy 15% do4 4%

tak i pacjent/ka do 3 miesiecy dos

na ten temat

2?55;/;), ;:ZZV\; ciggu dwéch (24%) lub trzech skorzystat/ta miesiecy miesiecy 9%
° & L y / \ / powyzej
Ocena petnej i zrozumiatej informacji na te- 5 miesiecy

. . P . o
mat diagnozy i dalszych krokdéw leczenia 17% o

L. . . tak i pacjent/ka
znaczaco réznita sie w badanych grupach nie skorzystat/ta

— pacjentdéw i bliskich pacjentéw. 55% cho- —

rych zadeklarowato, ze dostato petna i zrozu- .

miatg informacje o diagnozie, a 65% ze jasne Propozycja Czas o
informacje o dalszych krokach leczenia. wsparcia ocze!(iwania g f’nost ‘o
Bliscy chorych byli bardziej krytyczni - p§ycholo- na diagnozg jeszgcze tr)\//va/nie
otrzymanie petnej i zrozumiatej informacji gicznego —_— pamigtam/nie
na temat diagnozy zadeklarowato 35% bli- 24% nmaa{:nvzf:‘z
skich chorych, a jasne informacje o dalszych do2

krokach leczenia 39%. Poczucie, ze lekarze miesiecy

nie poswiecaja/li wystarczajaca ilos¢ czasu

na rozmowy z chora/rym i na odpowiedzi pS

na jej/jego pytania miato 19% chorych 35%

i 41% bliskich chorych. do1

Zaledwie 11% chorych skorzystato ze wspar- miesigca

cia psychologicznego, znaczacej wiekszosci

(67%) nie zostato ono zaproponowane.

_—
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Najwieksze wyzwania
po usltyszeniu podejrzenia
diagnhozy/diagnozie

Najwiekszymi wyzwaniami dla respondentdéw po podejrzeniu raka ptuca byty silne emocje,
niepewnos$c¢ co do dalszego postepowania, opdznienia w diagnostyce, brak wsparcia medycznego
oraz wyzwania zwigzane z organizacja zycia codziennego i utrzymaniem sie w obliczu choroby.

, , Niewiedza co do dalszego , , Nie wiedziatam, gdzie udac sie do lekarza, szpitala? ’ , Strach przed
postepowania w leczeniu oraz dtugosc Zupetna niemoc. Wszedzie odlegte terminy. diagnozq: rak=smierc
terminow wyznaczonych badan. Szukatam w internecie prywatnych wizyt.

, , Brak zrozumienia ze strony , , Towarzyszyt mi ogromny lek, caty proces ,, Stf ach przed '
personelu medycznego, brak udzielenia diagnostyki byt dla mnie ogromnym wyzwaniem, smierciq w meczarniach.
informacji odnosnie choroby zwitaszcza ze trwato to dosc dftugo

’ , Lek, , , Pulmonolog nic nie stwierdzit,
ze nie przezyje. poprositam o skierowanie do konsultacji
(z oporem dostatam)




Wykonane
w toku poglebionej
diaghostyki badania

Ponizej wykresy na temat konkretnych badan, w ktérych kazdorazowo
badani udzielali odpowiedzi na pytanie - czy lekarz skierowat na badanie:

33%

tak

N\

Badania

16% molekularne*
nie

pamietam/

nie wiem

M%
nie, bo uwazat 0,
te metode 4%
za niepotrzebna
na tym etapie

nie, bo uwazat,
ze nie moze
skierowac na
to badanie

z powodoéw
procedu-
ralnych

—

* potwierdzenie obecnosci
odpowiednich czynnikéw
molekularnych
(stan gendw EGFR, lub
ALK lub ROST lub KRAS)

o
37%

nie i nie poinformowat
mnie dlaczego
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6%

nie, bo uwazat

te metode za
niepotrzebng 1%

na tym etapie nie, bo uwazat, ze nie

moze skierowac na
; to badanie z powoddéw
proceduralnych
s

Badanie “* stopier
immunohisto- ekspresji
chemiczne** PD-L1

N
- 32%

nie i nie
28% poinformowat
(] .
R . L mnie dlaczego
nie pamietam/nie wiem
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Wyboér
osrodka

1% 27%

osrodek jest

W miejscowosci,
w ktorej
mieszka

—

informacje/opinie 18%
znalezione ponad 100 km
w Internecie od miejsca

I zamieszkania

78% badanych ma swiadomosé
mozliwosci wyboru osrodka
leczenia raka ptuca sposréd 35%
placéwek w catej Polsce.
Odlegtos¢ od miejsca

odlegtosé
od miejsca

zamieszkania jest jednak el 24% '
bardzo waznym kryterium Irslk‘:rr;ye”daqe
(decydujacym dla 35%). Bardzo Wpltyw

istotnym kryterium sa tez na wybor

rekomendacje lekarzy (24%) osrodka*

oraz bliskich i znajomych

(20%). W uzasadnieniu 22%
odpowiedzi ,inne” pojawity sie do 100 km
przede wszystkim wskazania N g:r;?;ijzslf:nia
na dostepnos¢ kompleksowej 2%

i szybkiej opieki (mozliwos¢ \
natychmiastowego rozpoczecia

Odlegtosé
osrodka od
miejsca zamie-

7 = kK
szkania

. AN
rekomendacje

organizacji 33%

chemioterapii lub radioterapii,
uczestnictwo w programie B6,
bronchoskopia w znieczuleniu).

* Co zdecydowato
w gtdwnej mierze
o wyborze osrodka
leczenia raka ptuc

20% pacjenckich

rekomendacje
bliskich
/znajomych

** Odlegtos¢ osrodka
leczenia raka
ptuc od miejsca
zamieszkania

do 50 km
od miejsca
zamieszkania
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Korzystanie
z drugiej opinii

Korzystanie
z drugiej
opinii**

Swiadomosé
mozliwosci*

**N - 303 bez oséb w
trakcie diagnozy
i nie pamietajacych
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Wspanrcie
koordynatora
pacjenta

nie,

onkologicznego g

A

Szczegdlnie bliscy pacjentéw (52%)
odczuwaja brak koordynacji miedzy
réznymi osrodkami oraz koniecznosé
wykonywania badan w réznych
placéwkach, jako duzy problem. Wsparcie
koordynatora
55 pacjenta*
Mama musiata robi¢ tomografie
w jednym miescie, a bronchoskopie T
w innym. Straciliémy duzo czasu I 13%

na podrozowanie i czekanie. o nie,
5_4/0 brak checi
nie,
, ’ Kazda wizyta to inny lekarz, brak wiedzy
. - . . . * & i i
a kazdy méwi co innego. Brakuje natemat Doswiadczenie _
. takiej opcji korzystania ze wsparcia
kogos, kto by to wszystko koordynowat koordynatora pacjenta
i nas poprowadzit. onkologicznego
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Konsylium
lekarskie

Chorzy Bliscy Udziat
moga braé¢ moga braé w

udziat w udziat w konsylium***
konsylium* konsylium**

* Czy wiesz, ze ** Czy wiesz, ze bliscy *** Czy bratad/es udziat
chorzy moga brac¢ moga brac udziat w konsylium lekarskim?
udziat w konsylium w konsylium N - 298 bez oséb
lekarskim? lekarskim? w trakcie diagnozy

i nie pamietajacych




Problemy
w trakcie
diaghostyki
raka pluca

Chorzy najczesciej wskazuja

na dtugi czas oczekiwania

na wyniki badan (46%)

oraz trudnosci z dostepem

do specjalistow (35%), co stanowi
bezposredni problem w ich

procesie diagnostycznym i leczeniu.
Cierpliwos¢ i niepewnosc¢ zwigzana
z oczekiwaniem na konkretne wyniki
czy wizyty moze wptywacé naich
poczucie kontroli i emocjonalny
komfort, dlatego te kwestie

zajmuja wysokie miejsca na liscie
ich problemoéw. Bliscy chorych,
najczesciej doroste dzieci opiekujace
sie starszymi rodzicami, postrzegaja
natomiast te problemy w szerszym
kontekscie organizacyjnym.

Dla bliskich szczegdlnie istotne
sg kwestie koordynacji (52%)

i wsparcia psychologicznego (50%),
ktére odczuwaja jako brakujace
elementy w opiece nad chorymi.
Mozliwosc¢ tatwego dostepu

do informacji i wsparcia w zakresie
opieki nad chorymi staje sie dla
opiekunéw kluczowym aspektem
W zapewnieniu im odpowiedniego
komfortu psychicznego.
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Bliscy czesciej niz sami chorzy
wskazuja réwniez na brak petnych
informacji dotyczacych procesu
leczenia (50%) oraz wsparcia

ze strony personelu medycznego
(43%), co moze wynikac z ich
potrzeby zrozumienia przebiegu
leczenia oraz koniecznosci
planowania opieki na co dzien. Dla
opiekundéw wazne jest, aby uzyskac
jasne wytyczne i wskazéwki,

co pozwoli im lepiej wspieraé
swoich bliskich, szczegdlnie

w przypadku oséb starszych,

ktére moga mieé ograniczong
samodzielnos¢ i potrzebowad
pomocy w codziennych
czynnosciach.




Najczestsze
problemy wedlug
chorych na raka pluca

Dtugi czas oczekiwania na wyniki badan

Dtugi czas oczekiwania na wizyty u specjalistéw

Dtugi czas oczekiwania na badania diagnostyczne (TK, RM, PET)

Brak wsparcia psychologicznego i onkopsychologéw

Brak petnych informacji od lekarzy na temat diagnozy i dalszych krokéw

Brak koordynatora pomagajacego w organizacji i przyspieszeniu badan oraz leczenia
Inne

Koniecznosé podrézowania na diugie odlegtosci na badania i leczenie

Brak jasnych wskazéwek i informacji na temat procesu leczenia i dostepnych opcji
Brak empatii i zaangazowania ze strony personelu medycznego

Koniecznos¢ konsultowania sie ze specjalistami w ramach prywatnej praktyki
Trudnosci w skontaktowaniu sie z lekarzami

Procedury administracyjne opézniajgce proces diagnostyczny

Niska jakos¢ opieki medycznej (np. Lekcewazenie objawéw)

Niedoboér sprzetu diagnostycznego
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— 24%

— 23%
- 23%
T - 20%
S 20%
e - 20%
S 19%
I - isx
I - i6%
R  15%

e
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problemy wedlug

bliskich chorych

Nna raka pluca

Dtugi czas oczekiwania na wyniki badan

Brak koordynatora pomagajacego w organizacji i przyspieszeniu badan oraz leczenia
Brak jasnych wskazéwek i informacji na temat procesu leczenia i dostepnych opcji
Brak petnych informacji od lekarzy na temat diagnozy i dalszych krokéw

Brak wsparcia psychologicznego i onkopsychologéw

Trudnosci w skontaktowaniu sie z lekarzami

Niska jakos$é opieki medycznej (np. Lekcewazenie objawéw)

Brak empatii i zaangazowania ze strony personelu medycznego

Dtugi czas oczekiwania na badania diagnostyczne (TK, RM, PET)

Dtugi czas oczekiwania na wizyty u specjalistow

Koniecznos¢ konsultowania sie ze specjalistami w ramach prywatnej praktyki
Procedury administracyjne opézniajace proces diagnostyczny

Koniecznos$é¢ podrézowania na dtugie odlegtosci na badania i leczenie

Niedobér sprzetu diagnostycznego

Inne
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Problemy

w trakcie
diaghostyki

raka pluca (cytaty)

’ , Brak koordynacji to najwiekszy problem. Gdyby byt ktos, kto

, , Lekarze nie informowali nas, co doktadnie
pomoze pacjentom przejsc przez caty proces, bytoby o wiele tatwiej.

bedzie robione i dlaczego. Czulismy sie zagubieni.

’ , Nie wiedzielismy, jakie sg opcje leczenia, bo nikt

, , Podczas chemioterapii pielegniarki byty oschte,
nie ttumaczyt nam wszystkiego doktadnie.

nie byto zadnej rozmowy ani wsparcia.

’ , Nie mielismy dostepu do zadnego psychologa ani wsparcia

, , Czekalismy prawie trzy miesigce na wyniki
emocjonalnego dla pacjenta. Tata byt zatamany, a nikt mu nie pomaogt.

bronchoskopii, a w tym czasie rak juz sie rozprzestrzenit.

’ , Maqz czekat dwa tygodnie na samo skierowanie na tomografie.

, , Dowiedzielismy sie o immunoterapii dopiero po
Zanim zaczelismy leczenie, mineto ponad pot roku od pierwszych objawow.

konsultacji w innym miescie. W naszym osrodku nikt

nie wspominat, ze to opcja.
’ , Bylismy zmuszeni do szukania leczenia za granicq, bo u nas nie byto

dostepnych nowoczesnych terapii, ktore w innych krajach sq standardem.




Problemy
w trakcie
diaghostyki
raka pluca

Bliscy chorych na raka ptuca
sg bardziej krytyczni w oce-
nie systemu opieki zdrowot-
nej niz sami chorzy, co moze
wynikac¢ z ich poczucia
odpowiedzialnosci za za-
pewnienie jak najlepszych
warunkoéw leczenia oraz fru-
stracji zwigzanej z trudno-
$ciami organizacyjnymi, kto-
re utrudniajg im skuteczne
wspieranie swoich bliskich.
W poréwnaniu z chorymi,
ktorzy sa bardziej skoncen-
trowani na bezposrednich

aspektach zdrowotnych

i emocjonalnych zwigzanych
z choroba, bliscy zwracaja
wiekszg uwage na kwestie
logistyczne i organizacyjne.
Te réznice w postrzega-
niu probleméw wskazuja
na potrzebe kompleksowe-
go podejscia do opieki nad
pacjentem onkologicznym,
uwzgledniajgcego réwniez
potrzeby opiekunoéw, kto-
rzy odgrywaja kluczowa
role w codziennym wspar-
ciu chorych.

pospolite
Gy) ruszenie

HAMUJ RAKA! DAJ SZANSE PtUCOM!
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www.ruchonkologiczny.org.pl

www.centrumkryzysowe.org.pl

Listopad 2024

The
Raport LungAmbition
powstal .
dzieki Alliance
€

Pat i .
m: d?:l:: Poleca @ naszemiasto. St ]] az D RU W I A




