ANY RAK PIERSI.
" N WIECE)!

Pacjentki

Zz zaawansowanym
rakiem piersi

w Polsce:

wiedza na temat choroby,
komfort zycia i sytuacja
zawodowa

Wyniki raportu wydanego
w ramach kampanii
~Zawansowany rak piersi.
Wiem wiecej!”

WARSZAWA, PAZDZIERNIK 2020



Metodologia

Cel badania: Respondenci:

Poznanie istotnych kwestii oraz problemow, z jakimi boryka- Kobiety chore na przerzutowego raka piersi. Kryterium kwalifikacji
ja sie na co dziehn osoby chore na przerzutowego raka do badania byto zachorowanie na zaawansowanego raka piersi.
piersi.

Metoda: Proba badawcza:

PAPI — Paper and Pencil Interview: wywiady W badaniu wzieto udziat ogétem 159 pacjentek (N=159).
prowadzone z wykorzystaniem tradycyjnych Badanie zrealizowano w nastepujgcych miejscach:

papierowych kwestionariuszy.
Czas badania: 7.06.2019-7.08.2019

» COl Warszawa - 22 ankiety

» Szpital Uniwersytecki w Krakowie - 20 ankiet
» Wielkopolskie Centrum Onkologii - 20 ankiet
» Opolskie Centrum Onkologii - 40 ankiet

Kluby Amazonek:

» Olszyhskie Towarzystwo Amazonek - 20 ankiet

» Poznanhskie Towarzystwo "Amazonki” - 20 ankiet

» Stowarzyszenie Amazonek "Agata” w Szczecinie - 20 ankiet
» Stowarzyszenie Czestochowskie Amazonki - 20 ankiet



Wprowadzenie

Rak piersi jest najczesciej wystepujgcym nowotworem wsrod kobiet
na Swiecie — rocznie rozpoznaje sie okoto 1,6 min nowych przypadkow,
a ponad 500 tys. kobiet kazdego roku umiera z jego powodu'. Jest to

najczestszy nowotwor ztosliwy wsréd mieszkanek krajow wysoko

cywilizowanych, takich jak Stany Zjednoczone, Kanada, Australia WSZYStkiCh
czy kraje Europy Zachodniej. Najmniej zachorowah na raka piersi notuje sie 220/ ZGChOI’OWCIﬁ w Polsce
w potudniowej Azji i Afryce o

na nowotwory ztosliwe
u kobiet to rak piersi.

W Polsce rak piersi stanowi ok. 22 proc. wszystkich zachorowan
na nowotwory ztosliwe u kobiet®. Wedtug najnowszych danych Krajowego
Rejestru Nowotworéw, w 2017 r. raka piersi wykryto u ponad 18 500 Polek

i uznano go za przyczyne ponad 6,6 tys. zgonoéw*.

'GLOBOCAN 2012, dostepne na stronie: http://g\obocan.iarc.fr/Puges/fcct_sheets_populction aspx, data pobrania: 07.03.2018 r.

2Wojciechowska Urszula, Didkowska Joanna. Zachorowania i zgony na nowotwory zto§liwe w Polsce. Krajowy Rejestr Nowotworéw, Centrum Onkologii-Instytut im. Marii Sktodowskiej-Curie. Dostepne na stronie http://onkologia.org.pl/rak-piersi-kobiet/,
dostep z dnia: 07.03.2018 r.

‘Tamze

“Wojciechowska Urszula, Didkowska Joanna. Zachorowania i zgony na nowotwory ztosliwe w Polsce. Krajowy Rejestr Nowotworéw, Centrum Onkologii-Instytut im. Marii Sktodowskiej-Curie. Dostgpne na stronie
http://onkologia.org.pl/raporty/#tabela_rok, data wygenerowania raportu 04.06.2020 r.



@ Postep w leczeniu

Pomimo statego wzrostu liczby zachorowan, od konca lat 80-tych w Stanach Zjednoczonych i Wielkiej Brytanii odnotowuije sie
spadek umieralnosci z powodu raka piersi. Postep osiggniety w leczeniu tej choroby wynika gtéwnie z rozpowszechnienia badan
mammograficznych i podejmowania leczenia u chorych z niewielkim zaawansowaniem nowotworu. Drugq przyczyng, zwigzang
z poprawq wskaznikdéw umieralnosci, jest rozpowszechnienie systemowego leczenia uzupetniajgcego®.

Niestety, zarébwno w Polsce, jak i w krajach Europy, brakuje szczegdtowych danych doty-
czqcych zachorowalnosSci oraz umieralno$ci na zaawansowanego raka piersi.
U 5-10 proc. pacjentek od razu rozpoznawany jest on w postaci rozwinietej, kiedy sq juz

przerzuty do innych narzqgdéw®. CzesSciej jednak zaawansowany rak piersi wystepuje na
skutek nawrotu choroby, ktéry wystepuje u okoto co trzeciej pacjentki, ktéra pierwotnie
byta leczone we wczesnych stadiach’.

sTadeusz Pienkowski, Agnieszka Jagietto-Gruszfeld, ,Rak piersi’, Nowa Medycyna, 5-6/2001, dostepne na stronie http://www.czytelniamedyczna.pl/3250,rak-piersihtmi#, data wizyty 07.03.2018 r.

&Puls Medycyny, Wiekszo§é Polek nie wie, w ktérym dniu cyklu nalezy wykonaé¢ samobadanie piersi, https://pulsmedycyny.pl/wiekszosc-polek-nie-wie-w-ktorym-dniu-cyklu-nalezy-wykonac-samobadanie-piersi-972901, data dostepu: 21.09.2020
The Invisible Woman 2.0 Report, https://www.weorehereondnow.com/'\nvwswb\efwomon.htm\, data dostepu: 06.10.2020



R Stadia rozwoju raka piersi

Rak piersi jest chorobq zréznicowanq pod wzgledem typow.
Obechie mozna przyjqc¢, ze okreslenie ,rak piersi” jest przede wszystkim nazwgq lokalizacyjng, natomiast oznaczaé moze schorzenia

o réznym przebiegu, rokowaniu i odpowiedzi na leczenie.

Stqdiq rozwoju raka piersi Wyrézniamy cztery stadia rozwoju raka piersi:
W diagnostyce nowotworu piersi konieczne jest okreSlenie (-I guz mad mniej niz 2cm srednlcy
_/ bez zajecia weztdw chtonnych,

stadium zaawansowania nowotworu na podstawie stopniowania
TNM (z ang.: Tumor, Nodes, Metastasis, czyli wielko$¢ guza,
obecnos¢ komérek nowotworowych w weztach chtonnych, guz ma od2dobcm §rednicy
stopien rozsiania). Istotne jest okreslenie wielkosci guza, spraw- mozliwe zajecie pachowych weztéw chionnych,
dza sie takze, czy guz ograniczony jest tylko do gruczotu piersio-

(v

wego, czy tez obecny jest w dalszych, sqsiadujgcych tkankach (‘
II.I/
(v

guz ma wiecej niz 5 cm Srednicy
niejednokrotnie atakujqcy inne struktury,
np. skore oraz okoliczne wezty chtonne,

piersi.

Szczegolnie wazne jest sprawdzenie obecnosci komérek
przerzuty do innych organdw,

nowotworowych w pachowych weztach chtonnych. oS
np. wqtroby, ptuc, kosci.



% Rodzaje raka piersi

W celu ustalenia najkorzystniejszego dla pacjentki schematu leczenia, konieczne jest rowniez okreslenie statusu receptoréw na
powierzchni komorki nowotworowejs. Ustalana jest obecnosé receptorow hormonalnych: estrogenowego (ER) i progesteronowe-
go (PR) oraz liczba receptoréw dla ludzkiego naskérkowego czynnika wzrostu typu 2 (HER2/neu) (badanie IHC oraz ew.
FISH/CISH).

Od wynikéw analiz zalezy okreSlenie podtypu nhowotworu, a tym samym dobor leczenia, ktore
moze przynie$€ najwigksze korzysci chorej.

Receptory w komorkach nowotworowych mogq wystepowaé w kilku kombinacjach,

ktérych okreslenie warunkuje mozliwosci leczenia:

PODTYP RECEPTOR RECEPTOR HER2 INDEKS MIOTYCZN
BIOLOGICZNY ER PgR (kie7
Luminalny A dodatni 20% lub wigcej ujemny niski (<14%)
Luminainy B ; Brak lub dodatni ; niski (<14%) lub
(HER2 - ujemny) dodatni (<20%) uemny wysoki (>/=14%)

Luminalny B

(HER2 - dodatni) dodatni dodatni kazdy
HER2 - dodatry ujemny dodatni kazdy
(nieluminalny)

Tréjujemny ujemny ujemny kazdy

Tabela przedstawia klasyfikacje podtypdw biologicznych raka piersi w zaleznos$ci od oceny stanu ER, PgR, HER2, Ki67
(Tabela opracowana na podstawie: Rak piersi. Praktyczny przewodnik dla lekarzy, red. J. Jassem, M. Krzakowski, Gdansk 2019, Tabela 7.5. Kryteria kwalifikaciji dla podtypéw biologicznych wg zalecen
St. Gallen w modyfikacii z 2013 roky, s. 94.).

Tadeusz Pienkowski, Agnieszka Jagietto-Gruszfeld, ,Rak piersi”, Nowa Medycyna, 5-6/2001, dostepne na stronie: HYPERLINK "http://www.czytelniamedyczna.pl/3250,rak-piersihtml” http:/ /www.czytelniamedyczna.pl/3250,rak-piersihtml#,
dostep z dn. 07.03.2018 .



Komentarze ekspertow

Najwazniejszym wnioskiem wynikajgcym

z badania jest wykazanie, ze uogolniony rak
piersi jest chorobq, ktéra dotyka cate zycie
chorej i jej rodziny we wszystkich jego
aspektach.

Prof. Tadeusz Pienkowski, Polskie Towarzystwo
do Badah nad Rakiem Piersi , ,




Prof. Tadeusz PieAkowski

Klinika Onkologii i Choréb Piersi CMKP,

Oddziat Radioterapii i Onkologii CSK - MSWiA w
Warszawie, Polskie Towarzystwo do Badan nad
Rakiem Piersi

<‘_

Rozpoznanie zawansowanej, uogoélnionej choroby
nowotworowej wzbudza uczucie lgku i strachu.

Lek spowodowany jest przez Swiadomos¢ mozliwosci dalszego postepu
choroby. Kobiety chore na zaawansowanego raka czujq lek przed $miercig
i obawiajq sie o przysztos¢ dzieci, partneréw i rodziny. Silng obawe wzbudza
mozliwos€ dalszej progresji nowotworu.

Wedtug ankietowanych najczestszym stanem emocjonalnym w trakcie
leczenia jest uczucie znuzenia (75%), okoto potowa z nich odczuwa czesto lub
bardzo czesto zdenerwowanie i smutek. Jedna trzecia chorych uwaza, ze
aktualnie prowadzone leczenie zdecydowanie pogorszyto ich dobrostan
psychiczny i fizyczny. Najwigkszym problem sq dla nich dolegliwosci fizyczne
zwigzane z chorobq , zmiany w wyglqdzie, utrata atrybutéw kobiecosci

i negatywny wptyw na rozwéj kariery zawodowej. Za najwigkszg strate zwigzana
z chorobg ponad 50% chorych uwaza zmiany w wyglgdzie i utrate kobiecosci.

Istotnym, wartym podkreslenia czynnikiem, na ktéry ma wptyw sposéb leczenia,
jest aktywnos¢ fizyczna. Tylko ok. 20% leczonych chemicznie deklaruje ze
regularnie uprawia aktywny wysitek fizyczny. W grupie chorych leczonych
hormonalnie uprawianie aktywno$ci fizycznej deklaruje 51%.

Najwazniejszym wnioskiem wynikajgcym z badania jest wykazanie, ze
uogéblniony rak piersi jest chorobg, ktéra zaburza w istotny sposéb cate zycie
chorej we wszystkich jego aspektach. Choroba dotyka nie tylko chorg, ale
angazuje cate jej otoczenie spoteczne.

Zebrane dane wskazujq na:

Koniecznos¢ pilnej poprawy w sposobie informowania i komunikowania
z chorymi i jej bliskimi przez lekarzy, pielegniarki i inny personel zaangazowany

w leczenie chorej.

Potrzebe zwracania uwagi przez lekarzy na podawane przez chorych dolegliwo-
ci, szczegolnie uczucie znuzenia, i rekomendowanie tym chorym odpowiednie-

go leczenia.

Zalecanie pacjentom prowadzenia aktywnego trybu zycia w zakresie

odpowiednim do ich stanu zdrowia.

Zapewnienie dostepu do wszystkich naukowo uzasadnionych sposobéw
leczenia w ramach kontraktu z NFZ.

Szczegoblnej uwagi wymaga potrzeba leczenia znuzenia nowotworowego, bélu,

depresji i innych zaburzen jakosci zycia.

Zapewnienie statego, efektywnego wsparcia emocjonalnego i psychicznego
chorej kobiecie, jej rodzinie i catemu jej otoczeniu spotecznemu. Uwzglednienie
czynnikéw spotecznych i demograficznych jako istotnych elementéw wptywa-

jacych na percepcje informaciji i jakos¢ zycia.

Wspieranie wszelkich form aktywnosci rodzinnej, spotecznej, artystycznej

i fizycznej os6b chorych.

Dostarczenie wsparcia w rozwigzywaniu probleméw zwigzanych z zatrudnie-

niem i sytuacjg ekonomiczngq.

Prowadzenie statej edukacji skierowanej do wszystkich zdrowych i chorych

dotyczgcej raka piersi i mozliwosci jego leczenia.



Dr hab. n. med. Barbara Radecka,
Wydziat Lekarski Uniwersytet Opolski w Opolu

Od niemal 30 lat zajmuje sie leczeniem kobiet
chorych na raka piersi.

Obserwuje zmieniajgce si¢ ha przestrzeni lat
postrzeganie problemu raka piersi nie tyko
w medycynie, ale takze w przestrzeni publiczne;j.

O wczesnym raku piersi méwimy i piszemy od dziesigcioleci. Popularyzujemy
badania profilaktyczne, co nie tylko zwieksza wczesng wykrywalnos¢ raka piersi,
ale takze podnosi poziom ogbinej swiadomosci zdrowotnej i wiedzy o choro-
bach nowotworowych w spoteczefistwie.

Temat zaawansowanego raka piersi pozostawat przez lata tematem tabu. Do
kohca XX wieku byt niemal nieobecny w mediach. Trudno sie temu dziwi¢. Przez
lata badah nad rakiem piersi nie odnotowano takiego postepu

w zakresie leczenia chorych na zaawansowanego raka piersi, jakiego bysmy
oczekiwali — zarébwno my, lekarze, jak i chorzy oraz ich bliscy. Rak piersi z
przerzutami pozostaje chorobq nieuleczalng. Postep w zakresie leczenia
pozwala nam jednak powiedzie¢ dzi§, ze zaawansowany rak piersi jest chorobq
poddajqcq sie leczeniu. Dalszego postepu powinniSmy upatrywag nie tylko w
odkryciach nowych aktywnych substancji leczniczych, ale takze w migdzynaro-
dowej wspotpracy w zakresie duzych, dobrze zaprojektowanych badan
klinicznych oraz inteligentnej analizie duzej ilosci gromadzonych danych
biologicznych.

W ostatnich latach poczyniono réwniez znaczne postepy w obszarze ujednoli-
cenia postgpowania medycznego u chorych na zawansowanego raka piersi.
Powotano konferencje dedykowanq temu zagadnieniu (Konferencja ABC
,Advanced Breast Cancer”), ktéra od 2011 odbywa sig¢ co dwa lata w Lizbonie.

Oddziat Onkologii Klinicznej z Odcinkiem Dziennym
Opolskie Centrum Onkologii im. Prof. Tadeusza Koszarowskiego

Grono zwigzanych z tq konferencjg ekspertéw z réznych krajow ustanowito
pierwsze miedzynarodowe wytyczne dotyczqce zaawansowanego raka piersi,
ktére zawierajqg nie tylko medyczne standardy opieki, ale takze zalecenia
dotyczqgce wsparcia psychospotecznego. Jest bowiem wiele pozamedycznych
probleméw, ktére trapiq te populacje chorych. Spoteczefstwa niewiele zrobity w
celu podniesienia §wiadomosci na temat zaawansowanej choroby i negatyw-

nego postrzegania chorych.

Poza oczywistq potrzebg postepu w leczeniu zaawanasowanego raka piersi
istnieje konieczno§¢ edukacji chorych i ich bliskich w zakresie choroby i
sposobow radzenia sobie z nig, a takze edukacja catego spoteczenstwa, ktére w
rézny sposéb moze wspiera¢ chorych w ich zyciu z zaawansowanym rakiem

piersi.

Mgdre kampanie edukacyjne mogg pozytywnie wptynqé na postrzeganie przez
chorych siebie w tej trudnej sytuacji. Kampania ,Zawansowany rak piersi. Wiem
wiecej!” moze odegrac¢ znaczqgcq role. Z zadowoleniem przyjmuje przygotowany
w ramach tej kampanii raport pt.: ,Pacjentki z zaawansowanym rakiem piersi

w Polsce: wiedza na temat choroby, komfort zycia i sytuacja zawodowa”. Moze
on by¢ dobrym zrédtem informacji nt. Swiadomosci spotecznej, wsparcia
chorych, ich bliskich i opiekunéw oraz poziomu $wiadczeh medycznych. Moze
takze sta€ sie punktem wyjscia do analizy niezaspokojonych potrzeb w
omawianym obszarze, ktére to potrzeby ewoluujg wraz z ciggtosciq choroby,

od momentu diagnozy do opieki u schytku zycia.



WG
i@i {ﬁ_‘_\**,. Krystyna Wechmann,
5 4»’/,x Federacja Stowarzyszeh Amazonki
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Swiadomosé kobiet jest bardzo wazna na
kazdym etapie choroby.

Raport ten powstat, aby lepiej zrozumieé potrzeby/oczekiwania kobiet

z zaawansowanym rakiem piersi. Dat on organizacjom wspierajgcym kobiety
z rakiem piersi, jak i lekarzom je leczgcym, wiedze, ktéra pozwoli wszystkim
jeszcze lepiej wspierac te kobiety.

To co wedtug mnie jest istotne w procesie leczenia, a jak wynika z raportu jest
do poprawy, to wiedza kobiet na temat typu swojego nowotworu.

Wiedza ta pozwala na bycie partnerem w rozmowie z lekarzem podczas decyzji
o wyborze terapii dostosowanej do typu nowotworu. Postep medycyny, ktory
trwa, pozwala na dobér odpowiedniej terapii do danego typu nowotworu.

Cieszy mnie wynik 97% osiqggniety w temacie - informacja pracodawcy

o chorobie. Kobiety deklarujq, iz po informaciji o swojej chorobie otrzymaty od
pracodawcy wsparcie, niektére réwniez finansowe. Cze§€ mogta potqgczyé
prace z leczeniem, dzigki rozwigzaniom zaproponowanym przez pracodawce.
Praca wykonana na przestrzeni lat przez organizacje pacjenckie w temacie
raka piersi i tamania tabu - owocuje, poprawq postawy wobec kobiet z rakiem
piersi.

Jedna na 10 badanych kobiet nie zna organizacji, a 30% nie korzysta z ich
pomocy, mimo checi skorzystania; nie napawa mnie to optymizmmem. Jednak
z naszego dos$wiadczenia wynika iz starsze kobiety, ktére nie korzystajg

z internetu i nie miaty mozliwosci spotkania Ochotniczek w szpitalu oraz leczyty
sie w niereferencyjnych osrodkach, nie wiedzq o istnieniu takich grup wsparcia,
jak organizacje pacjenckie. Nasuwa to spostrzezenie, iz jest brak odpowiedniej

liczby osrodkéw BCU, w ktérych chora ma zapewnione odpowiednie leczenie

oraz informacjg o grupach wsparcia.

Obserwujemy zbyt niskg $wiadomos¢ waznosci samobadania i profilaktyki.
Jednym z czynnikéw, ktéry na to wptywa, jest strach kobiet przed jakimikolwiek
badaniami profilaktycznymi. Nie badam sig, bo jestem zdrowa, jak sie zbadam
to moze co$ znajdq - nie chce wiedzie¢!

W Swiadomosci niektérych kobiet pokutuje przekonanie o nieskutecznym
leczeniu raka piersi na podstawie doswiadczen z najblizszego otoczenia, warto
pamietaé, ze doswiadczenia przesztosci to czesto doswiadczenia oséb
leczonych kilkanascie lat wczesniej, gdzie rzeczywiscie nie byto dostepu do
innowacyjnych terapii dostosowanych do typu raka piersi.

W przewazajgcej wigkszosci rozméw, ktére odbywam z kobietami chorujgcymi
na zaawansowanego raka piersi, wynika, iz najwigkszym problemem podczas
zaawansowanej choroby jest stres i zwigzane z tym stany depresyjne.

Utrata kobiecosci jako najwieksza strata dla pacjentek z zaawansowanym
rakiem piersi: nie jestem do konca przekonana z czego to wynika, niemniej
jednak w codziennej pracy organizacji robimy wszystko, aby zminimalizowaé
kobietom poczucie tej straty. Dzisiejsze kobiety chore na raka piersi majq
mozliwos¢€ do: jednoczasowej rekonstrukciji piersi, odroczonej rekonstrukciji
piersi, dostgpu do dobrych protez zewnetrznych, eleganckiej bielizny, strojow
kgpielowych, peruk. Moze nie wszystkie o tym wiedzg?

Zatem do pracy, mamy co robi€, aby wesprze¢ potrzebujqce kobiety
z zaawansowanym rakiem piersi!



N

; Elzbieta Kozik,
s Polskie Amazonki Ruch Spoteczny
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Z raportu wynika, ze co czwarta pacjentka
korzysta ze wsparcia grup lub organizacji
pacjentow.

My chcieliby$my, aby byto to zdecydowanie wiecej kobiet i podobng che¢
wyrazajqg same ankietowane pacjentki. Wsparcie organizacji pacjentéw moze
mie¢ bardzo duzq pozytywng role w przechodzeniu przez proces leczenia

i zdrowienia.

Doswiadczenie choroby nowotworowej jest ogromnym wyzwaniem, im wiecej
wiemy na ten temat, tym bardziej mozemy oswoi¢ pojawiajgcy sie lek

i niepokéj. Na poczqgtku nie wiemy jednak nic, stajemy twarzg w twarz z zupetnie
nieznanq dotqd sytuacjq. Tutaj wiadnie zaczyna sie rola organizacji wspierajg-
cych pacjentéw, ktére specjalizujq sie w tym, aby dostarcza¢ sprawdzong
wiedze i informacje. Wsparcie edukacyjne ma olbrzymie znaczenie, poniewaz
pomaga poruszac sie po howym terytorium, w oparciu o doswiadczenia innych
0s0b, ktére juz przeszty te droge, oraz ekspertédw. Z tego wzgledu tworzymy

i polecamy poradniki opisujgce proces diagnostyki, leczenia, zawierajqce listy
leczgcych oSrodkéw, w jednym miejscu skupiajgce to, co warto wiedzie¢.

Te tresci udostepniane sq takze na stronach internetowych i profilach
spotecznosciowych organizacji. Do organizacji pacjentéw mozna takze zawsze
zwrocic sie bezposrednio i uzyska¢ telefonicznie lub mailowo potrzebne

informacije.

Duza czg$€ naszej pracy polega na tym, aby to, co robimy docierato do jak

najwiekszego grona zainteresowanych, dlatego na biezgco wspoétpracujemy

z o§rodkami leczgcymi i mediami. Dziatamy takze, aby metody leczenia
stosowane w Polsce odpowiadaty aktualnym standardom medycznym,
dbajgc o to, aby punkt widzenia pacjentéw byt waznym czynnikiem

w decyzjach podejmowanych przez Ministerstwo Zdrowia.

Kazda organizacja pacjentéw ma inny profil
specjalizaciji.

Nasza specjalizuje sie w ksztattowaniu praktycznych umiejetnosci radzenia
sobie ze stresem zwigzanym z chorobg, co moze by¢ istotnym wsparciem dla
pacjentek z zaawansowanym rakiem piersi. Zapraszamy do udziatu w naszych
bezptatnych warsztatach i webinarach, ktére dotyczqg tego, jak mozemy dbac
o siebie w trakcie choroby, radzi¢ sobie w trudnymi myslami i emocjami,
ksztattowa¢ nastawienie, ktére bedzie wspierato nas w tym, aby rano wstac

i dobrze przezy¢ kazdy dzien.

Praktycznie od samego poczqgtku naszej dziatalnosci temat zaawansowanego
raka piersi jest nam bliski, chcemy rozumie¢ i otwiera¢ sie na potrzeby kobiet,
stajgc sie dla nich istotnym wsparciem w przechodzeniu przez te chorobe.
Cieszymy sie z powstania tego raportu i upowszechniania wiedzy waznej dla

kobiet z zaawansowanym rakiem piersi, zapraszamy Was do kontaktu z nami.



Ewelina Puszkin,
Fundacja Omealife
Rak piersi nie ogranicza

Pacjentki zzaawansowanym rakiem piersi zgta-
szajq sie do fundacji szukajgc informaciji na
temat mozliwosci leczenia choroby w ramach
badan klinicznych lub ewentualnych terapii,
ktére sq nierefundowane w naszym kraju.

Zapewniamy im dostep do takiej wiedzy oraz wskazujemy osrodki, gdzie
prowadzone sq badania. Umozliwiamy zdobycie finansowania na terapie
niedostepne w ramach ubezpieczenia spotecznego. Szczegdlinie dotkliwa dla
mtodych chorych jest utrata pracy, co bezposrednio wigze sig z problemami
finansowymi, trudnosci w stworzeniu rodziny, realizacji planéw zawodowych
oraz zmiany w wyglqdzie. Pacjentki szukajq wsparcia psychologicznego, dzieki
ktéremu lepiej poradzq sobie z Igkiem, smutkiem, poczuciem braku kontroli nad
rozwojem choroby. Proponujemy im konsultacje z psychoonkologami oraz

dotqczenie do grupy wsparcia tworzonej przez zespét fundacji i pacjentow.
Dodatkowo nasi specjalisci udzielajq porad z zakresu zywienia, rehabilitaciji
medycznej, spotecznej i zawodowej. Warto zauwazy¢, ze potrzeby pacjentek
zyjacych z aktywng, ale stabilng chorobg sq inne od tych, ktérych rozwoj
choroby pogtebia sig, sprawiajgc im trudnosci w poruszaniu sig, odczuwajq
silny bél fizyczny czy lek przed Smierciq. Udzielajgc pomocy koncentrujemy sie
na tym, czego w danym momencie potrzebuje pacjentka, poniewaz kazda

z nich ma inne zyciowe priorytety. Otoczenie ich opiekq wymaga zawsze
indywidualnego podejscia. Staramy sie poswieca¢ im jak najwigcej czasu na
rozmowe, w ktérej mogq opowiedzie€ nam co czujq, czego sig bojq, ale rowniez
podzieli¢ sie swoimi radosciami.



Adrianna Sobol,
Psychoonkolog,
Fundacja OnkoCafe-Razem Lepiegj

Zaawansowany rak piersi dotyka nie tylko
kobiete, ale wptywa na catq jej rodzine.

Zakiéca dotychczasowy tad i harmonie domowego ogniska. Wszystkie
dotychczas istotne problemy stajq sie btahe, a cate poktady sit zaréwno
pacjentki, jak i jej bliscy poswiecajg chorobie. Co istotne, czesto domownicy
.chorujg” réwnie dotkliwie, bqdz jeszcze bardziej niz pacjenci, jako ze czujq sie
bezsilni wobec cierpienia ukochanej osoby. Kobieta z kolei, poswieca znacznie
wieksze zasoby uwagi swoim najblizszym, martwigc sie o wptyw, jaki choroba
moze mie¢ na ich zyciowe plany. Na skutek tego pacjentki opdzniajq lub
zawieszajq leczenie, odktadajgc w czasie moment zakomunikowania rodzinie
informacji o walce z chorobg. Tymczasem, najlepszg metodq jest po prostu
powiedzenie prawdy, niezaleznie od tego, czy rozmawiamy z dzieckiem, czy
osobq dorostq. Zmieni sig jedynie forma przekazu, ktérg powinno sige dostoso-
waé do wieku dziecka, pamigtajgc jednoczesnie, ze nawet mate dzieci majqg
doskonale rozwinigty bufor wyczuwania emocji. Nie znajgc prawdy, mogq
zaczg¢ wymysla¢ inne katastroficzne scenariusze, moggce sta¢ za zmiang
zachowania mamy, np. brak mitosci z jej strony bedqcy konsekwencjq ich ztego
postepowania. Przedstawienie bliskim faktow w sposéb im przystepny
gwarantuje spokdj i wsparcie w trakcie leczenia dla pacjentki, paradoksalnie
réwniez odciqzajgc ukochane osoby z poczucia niewiedzy i strachu.

Oproécz relacji pacjentka-dziecko, réwnie wrazliwg na trudne okolicznosci staje
sie relacja pacjentka-partner, o czym méwi kampania spoteczna ,BreastFit.
Kobiecy biust. Mgska sprawa”. Poczucie utraty kobiecosci, ktére czesto
towarzyszy pacjentkom po mastektomii, staje sie przeszkodg w budowaniu
bliskosci migdzy partnerami, ale nie tylko. Majgc na uwadze fakt, ze pacjentki
sygnalizujq utrate dotychczasowego wyglgdu jako najtrudniejszq, oprécz utraty
zdrowia, konsekwencje choroby, mamy do czynienia z naprawde powaznym

problemem dotyczqgcym samoakceptaciji. W sytuacji nasilenia tego problemu
od wewngtrz, nie pomoze nawet silna walidacja partnera, a konieczna bedzie
konsultacja z psychoonkologiem, ktéry stopniowo umozliwi pacjentce konse-
kwentne odbudowanie pewnosci siebie. Akceptacja partnera jest jednak
nieocenionym wsparciem, ktére w potgczeniu z uczciwg rozmowq i sygnalizo-
waniem potrzeb obu stron, zagwarantuje utrzymanie zwiqzku w bardzo dobrej
kondycji, niezaleznie od okolicznosci wywotanych przez chorobe nowotworowq.

Niekiedy opieka nad partnerem moze wytworzy¢ pewnego rodzaju relacje

o dynamice ,rodzic-dziecko”, co w sposdb znaczgcy koliduje z postrzeganiem
ukochanej w sferze seksualnej. Utrata zainteresowania seksem w trakcie
leczenia raka piersi czesto wynika takze z dominujqcej nad innymi potrzebami
obawy o wiasne zycie. Takze sam proces leczenia onkologicznego zaburza
gospodarke hormonalng, majgc wptyw na poziom libido. W takiej sytuaciji
nalezy pamietag, ze to nie rak dziata na partnera odpychajgco, a samo
nastawienie i dobrostan psychiczny pacjentki. Rozwigzaniem tego problemu
jest sztuka komunikacji oraz otwarto$§€ na konsultacje z lekarzem
onkologiem/ginekologiem, szczegélnie w sytuacji pojawienia sie dolegliwosci
fizycznych. Jesli takowe nie wystepujq, a szczere rozmowy nie przynoszq
efektéw w postaci lepszych relacji uczuciowych, warto wspélnie skonsultowaé
sie ze specjalistg w dziedzinie seksuologii i/lub psychoonkologii. Sieganie po
pomoc bywa w tak intymnej sytuaciji niezwykle trudne, ale podejscie do tego
w sposbb zadaniowy daje swiadomos¢, ze ten stan przemija. Co wigcej, tak
trudne wyzwanie, jak wspélne zmaganie sie z rakiem, znacznie czgsciej

wzmachia zwiqgzek niz prowadzi do jego destrukcji.

Niezaleznie od tego, po ktérej jest sie stronie, warto pamigtag, ze najlepszym
rozwigzaniem przy leczeniu nowotworu jest wspotpraca — nie tylko z lekarzami,
ale przede wszystkim z bliskimi. Bezcennym wsparciem w procesie leczenia sq

tez organizacje pacjenckie.

Bycie razem na kazdym kroku procesu terapeutycznego i dbanie o kondycje
relacji miedzyludzkich, przesuwa priorytet na cztowieka, a nie chorobe, dajqc
tym samym poczucie normalnego niezmienionego przez trudne do$wiadczenia
zycia, opartego na stabilnych wartosciach i pozytywnej perspektywie przyszto-

Sci.



Whnioski

Ponad potowa uczestniczek badania jest przekonanag, ze otrzymata petnq informacje na temat przerzutowego
raka piersi oraz jego leczenia (kolejno 58% i 69% tgcznych odpowiedzi zdecydowanie i raczej otrzymatam).

° W 55% przypadkdéw uczestniczki badania wiedziaty, czy miaty oceniane receptory. 38% udzielito odpowiedzi
nie wiem. Wraz ze wzrostem wieku badanych zwigksza sie odsetek tej odpowiedzi. Najczesciej SwiadomosE wyko-
nania badah receptorow potwierdzaty kobiety w wieku 35-44 lat oraz mieszkanki miejscowosci od 100
do 500 tys. mieszkancéw. Receptorem zdiagnozowanym najczesciej w badanej podgrupie, ktéra potwierdzita
ocene receptoréw (N=85), byt HER2-dodatni (41%), a na drugim miejscu HER2-ujemny (28%).

Wiekszo$¢ sposrod wszystkich uczestniczek badania (65%) nie wie,
jaki podtyp nowotworu zostat u nich zdiagnozowany.

° Zdecydowanie najczesciej stosowang formq leczenia z powodu choroby przerzutowej wsréd badanych
pacjentek (aktualnie oraz w przesztosci) jest chemioterapia (96%). Wynik jest niezalezny od wieku kobiet i ich
miejsca zamieszkania. 57% pacjentek w momencie badania byto leczonych chemioterapiq, co trzecia
uczestniczka badania deklarowata, ze stosowata hormonoterapig, a 11% respondentek korzystato z terapii
anty-HER2.

° Zdecydowana wigkszo§¢ uczestniczek badania jest zdania, ze pacjent z chorobg nowotworowq powinien wiedzie¢
o wszystkich mozliwosciach terapii i lekach, nawet tych, ktére nie sq refundowane w Polsce (89% tgcznych odpo-
wiedzi zdecydowanie tak oraz raczej tak). Jednoczesnie 49% respondentek nie potrafi ocenié, czy jest leczona
najlepszq mozliwq terapiq. 38% uczestniczek badania twierdzi, ze jest leczona w najlepszy mozliwy sposdb (tgcznie
odpowiedzi zdecydowanie i raczej tak). Przeciwnego zdania jest 13% (tgcznie odpowiedzi zdecydowanie i raczej nie).

Chemioterapia jako najczesciej stosowana forma leczenia.



° @ @ @ Co trzecia badana pacjentka uwaza, ze obecnie stosowane leczenie pogorszyto
N

oraz zdecydowanie pogorszyto jej samopoczucie psychiczne i fizyczne.

° Naijistotniejszymi elementami dla poprawy jakosci zycia sq wedtug uczestniczek badania (kolejno 61%, 60% i 59%):

» brak odczuwania bélu [ brak dyskomfortu fizycznego
» dobry stan psychiczny
» poczucie kontroli nad chorobq.

WigkszoS$¢€ uczestniczek badania deklaruje, ze najwiekszq trudno$€ od momentu rozpoznania przerzutowego
raka piersi sprawiajq im dolegliwosci fizyczne zwiqgzane z chorobq (62%).

© zmiany w wyglqdzie/poczucie utraty kobiecosci to dia badanych
kobiet najwieksza strata zwigzana z chorobq (50%). Co pigta respondentka wymie-
nia jako takie rozwéj kariery zawodowej oraz podréze.

° Lekarz jest najczesciej wymienianym zrédtem wiedzy o przerzutowym raku piersi (90%).
Na drugim miejscu respondentki wskazywaty internet (30%), na trzecim — pielegniarke (27%).

Ql_\No
1. Lekarz 2. Internet E 3. Pielegniarka



° Przyjaciele oraz dzieci to dwie najczesciej wspierajgce emocjonalnie grupy ludzi. 47% badanych wskazato piele-
gniarza/pielegniarke jako zrédto wsparcia emocjonalnego. Wsparcia merytorycznego zdecydowanie najcze-
§ciej udziela onkolog (84%), pielegniarz/pielegniarka (46%) oraz inni pacjenci (31%), a w codziennych czynno-

§ciach pomaga partner oraz dzieci uczestniczek badania.

° Ponad potowa uczestniczek badania deklaruje, ze ich sytuacja materialna w zwigzku
z zachorowaniem na przerzutowego raka piersi ulegta pogorszeniu.

Najczesciej takiej odpowiedzi udzielaty kobiety w wieku 45-54 lata oraz mieszkanki miast powyzej 500 tys.
mieszkancow.

° Uczestniczki badania deklarujg najczesciej, ze od czasu rozpoznania przerzutowego raka
piersi majg one problemy zwigzane z wykonywangq pracq lub codzienng aktywnosciq.

respondentek osiqgga rezultaty
mniejsze, niz by oczekiwaty

respondentek nie moze wykonywaé pracy
lub innej czynnosci tak starannie, jak

zwykle

respondentek skraca czas wykonywanej
pracy lub innej aktywnosci




Szczegotowe wnioski z raportu

Wiedza pacjentek na temat przerzutowego raka piersi

Przerzutowy rak piersi to stan choroby,
w ktoérej komorki nowotworowe rozsiaty sie
do weztdw chtonnych.

Badana pacjentka , ,




Sposoby wykrycia

przerzutowego raka piersi

2%

odmowa odpowiedzi

7%
w inny
sposob, jaki?*

29%

samobadanie

15%

wykonatam okresowe
badania kontrolne

24%

w trakcie badan
kontrolnych zleconych
przez lekarza

Zle sig poczutam
i zrobitam badania
kontrolne

*Wsréd innych sposobéw wykrycia choroby pojawiajq sie takze takie odpowiedzi pacjentek jak: ,mqz odkryt”,
.przy okazji innej diagnozy”, ,niepokojgce wyniki badan ptuc.”

W jaki sposob wykryto u pani przerzutowego
raka piersi?

Na pytanie ,W jaki sposéb wykryto u pani przerzutowego raka piersi?”
uczestniczki badania deklarujq, ze wykryty zmiany przy samobadaniu
(29%). U co czwartej pacjentki wykryto chorobe w trakcie badan
kontrolnych zleconych przez lekarza oraz u co czwartej pacjentki -
podczas badan kontrolnych zrobionych z powodu ztego samopoczu-
cia.



Wykrycie choroby, a wielko§€ miejsca zamieszkania

48%

22% 2%

I I 17%

Samobadanie

130 7% 17%
o 9% I

Wykonatam okresowe
badania kontrolne

@ wies @ Miastodo 20 tys.
n=37 n=24

@ wiasto 20-100 tys.
n=2] n=45

AN%

25% 23%
I 5%
=

W trakcie badan
kontrolnych zleconych
przez lekarza

12% g9, 10%

ol IR

W inny sposéb, jaki?

Miasto 100-500 tys

33%

29%
21%
16% I

Zle sie poczutam i zrobitam
badania kontrolne

5%
|

Odmowa odpowiedzi

n=30

Respondenci mieli mozliwo$¢ udzelenia wielu odpowiedszi, dlatego wyniki nie sumujq sie do 100%. Z analiz wytgczono grupy, ktére

charakteryzowaty sie niskq liczebnoscig, tj. n < 20

@ Wiasto powyzej 500 tys.

Mieszkanki wsi czgsciej
dowiadujq sie o chorobie
dzieki badaniom kontrolnym
zleconym przez lekarza,

a mieszkanki najwigkszych
miast wykonujq badania
kontrolne z powodu
odczuwalnego ztego
samopoczucia.



Poczucie o otrzymaniu
petnej informacji nt.

zdecydowanie
otrzymatam

17%
23%

raczej
otrzymatam

A41%
46%

trudno
powiedzieé¢

34%
22%

@ rprzerzutowego raka piersi, n=150

. leczenia przerzutowego
raka piersi n=145

raczej

. zdecydowanie
nie otrzymatam

nie otrzymatam

mil
4% 4%
6% 2%

Nie wszystkie pacjentki sq przekonane,
ze otrzymaty petnqg informacje na
temat choroby oraz jej leczenia.

Ponad potowa uczestniczek badania
jest przekonana, ze otrzymata petng
informacje na temat przerzutowego
raka piersi oraz jego leczenia
(kolejno 58% i 69% tqcznych
odpowiedzi zdecydowanie i raczej
otrzymatam).

1/3 kobiet biorgcych udziat w badaniu
nie jest pewna (odpowiedz trudno
powiedzie¢), czy otrzymata petng
informacje nt. przerzutowego raka
piersi, a 22% deklaruje to samo
odnos$nie jego leczenia.



Informacje o chorobie

W odpowiedzi na pytanie o gtéwne zrédio wiedzy w chorobie pacjentki w przewazajqcej wigkszosci wskazujq lekarza (90% odpowiedzi).
Innymi kanatami, ktére wykorzystujq do poszukiwania tego rodzaju informagcii jest Internet (35%), pielegniarka (27%), ksiqzki i artykuty medyczne (26%)
oraz inni pacjenci/chorzy (25%).

Ponad potowa uczestniczek badania okresla poziom swojej wiedzy o leczeniu przerzutowego raka piersi jako §redni — wiem ani duzo, ani mato (51%).

Ocena poziomu wiedzy pacjentek Zrodta informacii o chorobie
o leczeniu przerzutowego raka piersi
Ponad potowa uczestniczek badania okresla poziom swojej wiedzy B Lekarz 90%
o leczeniu przerzutowego raka piersi jako sredni — wiem ani duzo,
ani mato (51%). M Internet — 35%
I Pielegniarka — 27%
B Ksiqgzki i artykuty medyczne — 26%
Inny pacjent/chory
I Nie szukam r— ]2%
B Fundacja/stowarzyszenie — 12%
M Prasa, TV — ]0%
Inne zrodto

B wiem zdecydowanie duzo 5% B Wiem raczej mato ] 8%

Wiem raczej duzo Wiem zdecydowanie mato

H wiem ani duzo, ani mato 5] %



Zrodta informaciji o chorobie: z podziatem na wiek pacjentek

Dla kobiet w wieku 35-44 lata istotnymi zrédtami wiedzy w poréwnaniu do reszty grup jest internet oraz inny pacjent/chory (kolejno 55% i 50%).
Dla pacjentek w wieku 45-54 lata jest to czesciej, niz dla innych grup, pielegniarka oraz ksigzki i artykuty medyczne (odpowiednio 41% i 44%).

Pielegniarka

Ksigzki i artykuty medyczne

inny pacjent/chory 9%
Nie szukam B s e B 20% 2%

Fundacja/stowarzyszenie . 14% - 19% | 2% N%

Prasa, TV B e B Jan - e

Inne zrédio I5% .11% Ig% 6%

M 35-44latq, W 45-54 latq, M 55-64 lata, 65-74 lata,
n=22 n=27 n=45 n=47

Respondenci mieli mozliwo$¢ udzielenia wielu odpowiedzi, dlatego wyniki nie sumujq sie do 100%. Z analiz wytgczono
grupy, ktére charakteryzowaty sie niskq liczebnosciq, tj. n < 20.



Czy kobiety z zaawansowanym rakiem
piersi majg wiedze na temat typu
swojego howotworu, jak ocenidjqg
dostepnos¢ do leczenia i wiedze na
temat nowoczesnych terapii?

‘ ‘ Przerzutowy rak piersi oznacza, ze do konca
zycia musze bycC pod kontrolqg szpitalq,
przychodni onkologicznej. W kazdej chwili
mogq nastgpic przerzuty do innych
narzqgdow.

Badana pacjentka , ,




Ponad potowa uczestniczek badania okresla poziom swojej
wiedzy o leczeniu przerzutowego raka piersi jako Sredni
— wiem ani duzo, ani mato (51%).

55% uczestniczek badania wie, ze miato ocenione receptory

Czy w Pani przypadku w raku piersi
oceniono receptory?

Na pytanie ,Czy w Pani przypadku raka piersi oceniano
receptory?” 55% respondentek odpowiedziato ,tak”, 38%
uczestniczek badania nie wie, czy taka ocena miata miejsce,

a 7% deklaruje, ze ocena receptoréw nie zostata dokonana. Tq k 5 5 o/
(o]

Nie wiem 38%

Nie




Ocena receptordow, a wiek pacjentek

Czy w Pani przypadku w raku piersi oceniono receptory?
(odpowiedzi z podziatem na wiek pacjentek)

Wraz ze wzrostem wieku spada odsetek uczestniczek badania, ktére deklarujg, ze w ich przy-
padku oceniano receptory (z 73% do 36%). Roénie z kolei liczba wskazai - nie wiem (z218%

w grupie 35-44 lat do 55% wérdd kobiet w wieku 65-74 lata).

Nie wiem

B s5-241ata, [ 45-541ata, [ 55-64latq, 65-74 lata,
n=22 n=28 n=45 n=47



Ocena receptordow, a wielkos€ miejsca
zamieszkania

Najczesciej ocene receptordédw deklarowaty kobiety w wieku 35-44 lat oraz
mieszkanki miejscowosci od 100 do 500 tys. mieszkahcoéw

Czy w Pani przypadku w raku piersi oceniono receptory? (ze wzgledu na wielko§é miast/wsi)

. Wies . Miasto do 20 tys. . Miasto 20-100 tys. Miasto 100-500 tys. . Miasto powyzej 500 tys.
n=37 n=24 n=21 n=45 n=30



Wiedza pacjentek
O ocenionych receptorach

Receptorem zdiagnozowanym najczesciej w badanej podgrupie, ktéra potwierdzita ocene
receptoréw (N=85), byt HER2-dodatni (41%), na drugim miejscu HER2-ujemny (28%).

Jesli w Pani przypadku oceniono receptory, Jaki podtyp nowotworu zdiagnozowano u Pani?
to jaki jest wynik?
65%
HER2 - dodatni I A%
HER2 - ujemny 28%
ER - dodatni 21% 22%
7% 5%
PR - dodatni [ ]2% [ e 1%
PR - ujemny [ ] ] ] O/o HER-2 nie Basal-like  Luminalny Luminalny Nie wiem
luminalny (potrojne B HER 2 B HER 2
HER 2 (+) ujemny) -) (+)
ER - ujemny ] 9%
Nie wiem - 21%

Respondenci mieli mozliwos¢ udzielenia wielu odpowiedzi,
dlatego wyniki nie sumujq sie do 100%

Wigkszos¢ uczestniczek badania nie wie, jaki podtyp nowotworu zostat u nich zdiagnozowany.



‘ ‘ Przerzutowy rak piersi oznacza, ze choruje
na bardzo powazng chorobe, z ktdbrg musze
walczyc.

Badana pacjentka , ,




Formy leczenia

Najczesciej stosowanq formaq leczenia
przerzutowego raka piersi wskazywanq
przez badane pacjentki byta chemioterapia.

Chemioterapie (aktualnie oraz w przesziosci) z powodu choroby
przerzutowej zastosowano u prawie wszystkich ankietowanych
pacjentek (96%). Wyniki jest niezalezny od wieku kobiet i ich miejsca
zamieszkania.

Jakie leczenie dotychczas stosowano
u Pani z powody choroby przerzutowe;j?

Chemioterapia | 9 6%
Hormonoterapa I 27%
Terapia anty-HER2  mmm ] 6%

Nie wiem | 3%

Inne odpowiedzi padajg w pytaniu o
aktualnie stosowane leczenie. 57%
wskazato chemioterapie, co trzecia
uczestniczka badania deklaruje, ze
stosuje hormonoterapie, a 11% respon-
dentek otrzymuje terapige anty-HER2.

Jakie leczenie aktualnie Pani stosuje?

4%
Nie wiem 57%

Chemioterapia

1N%

Terapia anty-HER2

30%

Hormonoterapia



Procent pacjentek otrzymujqgcych hormonoterapie
W leczeniu zaawansowanego raka piersi wzrasta
wraz z wielko§cig miejsca zamieszkania ankietowanych

Terapia

anty-HER2

@ wies @ Miasto do 20 tys. @ Miasto 20-100 tys. Miasto 100-500 tys @ Miasto powyzej 500 tys.
n=37 n=24 n=21 n=45 n=30



Potrzeby pacjentek zwiqgzane
Z leczeniem przerzutowego raka piersi

40% respondentek deklaruje, ze W jakim stopniu system opieki zdrowotnej zaspokaja Pani aktualne potrzeby
ich aktualne potrzeby zwigzane zwigzane z leczeniem przerzutowego raka piers?

z leczeniem przerzutowego raka
piersi sq zaspokajane przez system

w wystarczajgcy sposéb. CElemEs — 17%

W duzym stopniu ] 2] 0/0

40%

Wystarczajgco

Niewystarczajgco I ] 0%
W niewielkim stopniu == 5%
Wcale u ]%

Nie wiem —— 60/0



Badane pacjentki ocenidjq
dostep do nowoczesnych terapii

Czy uwaza Pani, ze pacjent z chorobg nowotworowq powinien
wiedzie¢ o wszystkich mozliwosciach terapii i lekach, nawet tych,
ktére nie sq refundowane w Polsce?

41% uczestniczek badania jest zdania, ze dostep do nowoczesnych terapii w ramach
opieki NFZ jest niewystarczajqcy (fgcznie odpowiedzi zdecydowanie niewystarczajgcy
oraz raczej niewystarczajqcy).

Raczej nie

9%

Trudno powiedzie¢ Zdecydowanie nie

Zdecydowanie tak
31%

Raczej tak

Czy dostep do nowoczesnych terapii w ramach opieki NFz,
w leczeniu przerzutowego raka piersi w Polsce jest wedtug
Pani wystarczajgcy?

Zdecydowanie wystarczajqgcy 5%
|

Raczej wystarczajgcy ] 7%
|

Trudno powiedzie¢ 37%
Raczej niewystarczajgey 240/0

(o)
Zdecydowanie niewystarczajqcy ]7 /o



Komfort zycia pacjentek -
aspekt psychiczny i fizyczny

Martwie sie, co sie stanie z moim dzie€Emi ‘
I mezem.

Badana pacjentka , ,




Samopoczucie psychiczne i fizyczne

Wyglad i poczucie utraty kobiecosci Co byto dla Pani, poza zdrowiem, najwiekszg stratg

w chorobie: najwigkszqg, poza zdro- zwigzanqg z zachorowaniem na przerzutowego raka piersi

wiem, stratq dla pacjentek z zaawan-
sowanym rakiem piersi.

Na pytanie ,Co byto dla Pani, poza zdrowiem, najwiekszg Zmiany wyglqdzie/poczucie kobiecosci

stratq zwigzanq z zachorowaniem na przerzutowego raka

piersi”, potowa uczestniczek badania twierdzi, ze najwigkszq
stratq zwigzang z zachorowaniem sg zmiany w wyglgdzie/ Rozwéj kariery zawodowej
poczucie utraty kobiecosci.

Podréze

Czynne uprawianie sportu

Mozliwos¢ posiadania dziecka

Strata partnera

Strata przyjaciela

Inne

50%

22%

21%

16%

8%

4%

1%

14%



Samopoczucie psychiczne i fizyczne

W jakim stopniu stosowanie aktualnie
leczenie poprawito Pani samopoczucie

Rodzaj leczenia:

) ) fizyczne i psychiczne? Chemioterapia
Co trzecia badana pacjentka n=79
uwaza, ze obecnie stosowane .
! o Zdecydowanie 6% E] 10% 19%
leczenie pogorszyto jej poprawito
samopoczucie psychiczne
i fizyczne. 39% wskazato, ze Raczej poprawito 39% [ ]32% 46%

aktualne leczenie raczej
poprawito ich samopoczucie,

. m
X

. Trudno powiedzie¢ E] 18% 16%
a 16% - zdecydowanie
poprawito.
Raczej pogorszyto 2] % D 33% Nn%
Zdecydowanie o " o
pogorszyto 8% E] 9% 8%



Odczuwanie boélu w chorobie

W 33% deklaraciji, respondentki odczuwaty bél w ciggu ostatniego miesigca od czasu do czasu.
Bardzo rzadko czuto go 21% uczestniczek badania, a przeciwnie — bardzo czesto, to odpowiedz 16%
respondentek.

Jak czesto w ciqgu 16%
ostatniego miesigca Bardzo czesto
odczuwata Pani bol?

13%

Ani razu

Czesto

21%

Bardzo
rzadko

33%

Od czasu do czasu



Najwiekszqg trudnosciqg
dla pacjentek sq dolegliwosci
fizyczne zwiqzane z chorobg

Co stwarza Pani najwigkszg trudnosé od momentu
rozpoznania przerzutowego raka piersi?

Dolegliwosci fizyczne
9 Y Eeeee——— (5 ) Y,

zwigzane z chorobq Wiekszo$§é uczestniczek badania
Brak dostepu do leczenia o deklaruje, ze najwiekszq trudnosé od
terapiami zgodnymi ze N 31%

momentu rozpoznania przerzutowego

Swiatowymi standardami
raka piersi sprawiajg im dolegliwosci

Cc ik fi —— o . )
Zynnikfinansowy 30% fizyczne zwigzane z chorobgq (62%).

Zty stan psychiczny E— 25%

Brak dostepu do wszystkich

sposobéw leczenia

Brak zespotu terapeutycznego,
ktéry planowatby i omawiat I 16%
moje leczenie

Poczucie izolacji spotecznej — 8%

Brak wsparcia ze strony
lekarzy, pielegniarek

— 6%

Brak wsparcia ze strony rodziny mm 5%



Czy aktualny stan zdrowia ogranicza Pani mozliwosci wykonywania
ponizszych czynnosci? Jezeli tak, to jak bardzo:

::l:)yr:r‘;’(i):ﬁii,ev::r::g:j‘(i(l:;:nergii takie, jak: bieganie, 9 % 3 3 % 5 8 %

i N 33 57% 10%
noszenie zakupéw, n=157 16% 45% 39%

pokonywanie kilku pigter schodéw, n=155 24% 36% 40%

pokonywanie jednego pigetra schodéw, n=154 5 3 % 3] % ] 6 %
schylanie sig lub przykiekanie, n=156 33% 36% K1VA

spacer dtuzszy niz 1km, n=156 36% 32% 32%

spacer okoto 500m, n=153 580/0 24% ]8%

spacer okoto 100m, n=151 75% 17% 8%
Kqpiel lub ubieranie sig, n=155 58% 35% 7%

. Nie ogranicza wcale . Troche ogranicza . Bardzo ogranicza

W5réd codziennych aktywnosci, ktore zostaty najbardziej ograniczone przez chorobe, pacjentki wskazujg najczesciej czynnosci wymagajgce energii
(bieganie, uprawianie sportu) oraz pokonywaniu kilku pieter schodéw (odpowiednio 58% oraz 40%).



Stres — choroba postepuje, musze dalej
intensywnie sie leczyC.
Badana pacjentka




Przyjaciele i bliscy wspierajqg
emocjonalnie, merytorycznie
lekarze i pielegniarki

Uczestniczki badania deklarujqg, ze wsparcie emocjonalne otrzymujg najczesciej od
przyjaciét, dzieci oraz matzonka/partnera (kolejno 68%, 66% i 59%). Wsréd personelu
medycznego, to pielegniarka byta wskazywana najczesciej jako zrédto wsparcia
emocjonalnego.

Matzonek/partner oraz dzieci to dwie grupy, ktére wedtug badanych kobiet
najczesciej udzielajg im wsparcia w codziennych czynnosciach
(w obu przypadkach 64%).

Lekarz onkolog, pielegniarka pielegniarz i inni pacjenci wspierajg zas pacjentki
merytorycznie (odpowiednio 84%, 46%, 31% odpowiedzi).



Jaki rodzaj wsparcia otrzymata pani od nizej wymienionych os6b, od momentu rozpoznania przerzutowego raka piersi?

Emocjonaine

n=158

Przyjaciele, n=145

68%

Dzieci, n=138

66%

Malzonek/partner, n=115

Rodzenstwo, n=128

Inni krewni, n=125

Pielegniarka/Pielegniarz, n=149

Rodzice, n=94

Inni pacjenci, n=126

Onkolog, n=158

Inni lekarze, n=116
—

Inni, n=128
-

59%

53%

52%

A47%

45%

42%

27%

25%

3%

Merytoryczne

n=158

Onkolog, n=158

84%

Pielegniarka/PieIegniarz, n=149

Inni pacjenci, n=126

Inni lekarze, n=116

Malzonek/partner, n=115

Przyjaciele, n=145

Dzieci, n=138

Rodzenstwo, n=128

Rodzice, n=94

Inni krewni, n=125

Inni, n=128

46%

31%

26%

10%

9%

8%

8%

7%

5%

3%

Codzienne czynnoSci

n=158

Malzonek/partner, n=115

Dzieci, n=138

Rodzenhstwo, n=128

Rodzice, n=94

Przyjaciele, n=145

Inni krewni, n=125

Pielegniarka/PieIegnidrz, n=149

Inni pacjenci, n=126

Onkolog, n=158

Inni lekarze, n=116

Inni, n=128

Respondenci mieli mozliwos¢ udzielenia wielu odpowiedzi, dlatego wyniki nie sumujq sie do 100%

64%

64%

39%

31%

28%

16%

1%

5%

3%

3%

3%



Wsparcie grup zrzeszajqcych

Co czwarta uczestniczka badania

korzysta ze wqurciq grup zrzesijqcych Czy korzysta Pani ze wsparcia grup zrzeszajgcych
pacjentéw lub innych organizacji. pacjentéw lub innych organizacji?
30% respondentek nie korzysta, ale chetnie 10%

skorzystataby, a 29% nie korzysta i nie chce
korzystac€. 1 badana chora na 10 nie zna
takich organizaciji.

QRLARLERAREL 299

1badana chora na 10 nie zna takich organizaciji

Nie znam takich organizacji

Tak, korzystam

Nie
i nie chce
korzysta¢

o
4%
Tak, korzystam od
momentu rozpoznania

przerzutowego raka
piersi

30%

Nie, ale chetnie skorzystatabym



Sposoby pomocy | samopoczucie
podczas choroby

Wsparcie rodziny, przyjaciét, bliskich to Co w procesie leczenia przerzutowego raka
wedtug badanych kobiet najbardziej piersi byto dla Pani najbardziej pomocne?
pomocny w procesie leczenia czynnik

Wsparcie rodziny, przyjaciot,

(90%), bliskich _——— (09,

Wsparcie personelu medycznego

Na kolejnym miejscu respondentki (lekarz, pielegniarka)

wskazujq wsparcie personelu
Kontakt z naturg I

medycznego oraz kontakt z naturg

(odpowiednio 43% oraz 24%) Literatura/Kino/Muzyka —
Aktywnos¢ fizyczna —
Pomoc psychologa —
Opieka duchownego [
Rozmowy lub czas spedzony -

z innymi chorymi

43%
24%
16%
13%
N%
10%
8%



Stan emocjonalny pacjentek

Jak czesto, od momentu rozpoznania przerzutowego raka piersi,
czuta sie Pani w sposob opisany ponizej?
Najczesciej przezywanym przez uczestniczki badania stanem emocjonalnymi jest zmeczenie (75% tgcznych

odpowiedzi bardzo czegsto oraz czesto). Dodatkowo blisko potowa respondentek odczuwa zdenerwowanie
oraz smutek (kolejno 46% i 40% tgcznych odpowiedzi bardzo czesto oraz czesto).

peina energi, n=142 6% 23% 42%
Zdenerwowana, n=146 4% 23% 27%
Crutam sie nic nie warta, n=145 20% N%
wyciszonaispokoina,n=i4s LR AIRDL 339
Zatamana, n=150 18% 20% AYA 13%
Smutna, n=149 6% 16% 38% 13%

Szczesliwa, n=141 ]3% 3]% 32%

A41%

N

Zmeczona, n=150 3% 4% ]8%

. Wcale . Bardzo rzadko . Od czasu do czasu Czesto . Bardzo czesto



Aktywnosci pacjentek poza domem

Najczesciej wymieniang
aktywnosciq dodatkowq poza
domem jest wedtug respon-
dentek spotykanie si¢ ze
znajomymi, deklaruje jg 69%
pan. Spotykam sie 69% [ ]73% 70%

ze znajomymi

Czy podejmuje Pani dodatkowe
aktywnosci poza domem? Jakie?

Rodzaj leczenia:

Chemioterapia
n=79

Co trzecia uczestniczka badania uprawia formy

aktywnosci fizycznej lub uczestniczy w wydarzeniach Uprawiam formy o

artystycznych. W kategorii inne znalazly sie takie Skbsgescliizyezne) E] 20% 51%
(spacer, basen, joga,

odpowiedzi, jak: pracuje na dziatce/w ogrodzie, rower)

spotykam sie z rodzing. Uczestnicze w wydarzeniach @
artystycznych np. kino, teatr, D 22% 35%
koncerty

Zauwazalna jest réznica Podrotuje 19% [ ]ra% 24%

w deklarowaniu aktywnosci

flzycznej pomledzy Ieczonyml Uczestnicze w spotkaniach ]40/ E] o i

o o o

chemiotera piq (20%) stowarzyszenia pacjenckiego
a hormonoterapiq (51%).
Inne 9% [[]n% 5%



Aktywnosc zawodowa pacjentek

Wptyw choroby na aktywno$§¢ zawodowg
pacjentek: sytuacja materialna ponad
potowy respondentek ulegta pogorszeniu.

Uczestniczki prezentowanego badania przed diagnozq byty
najczegsciej pracowniczkami umystowymi. 34% respondentek jest
zdania, ze choroba nie wptyneta na ich sytuacje zawodowq - jest
to najczesciej pojawiajgca sie odpowiedz. Co czwarta uczestniczka
przebywa na zwolnieniu lekarskim, a co dziesiqta przeszta na rente.
11% kobiet biorqgcych udziat w badaniu musiata zrezygnowac z

pracy.

Jezeli chodzi o wptyw odczuwania bélu na prace, najwiekszy
odsetek uczestniczek badania deklaruje, ze od czasu do czasu bdl
zaktéca im normalng prace (30%). 19% respondentek twierdzi, ze
taka sytuacja nie ma miejsca nigdy, a 12%, ze zdarza sie bardzo
czesto.

Jak zachorowanie na przerzutowego raka piersi
wptyneto na Pani sytuacje zawodowq?
Nie wptyneto

Przebywam na
zwolnieniu lekarskim

Musiatam zrezygnowac
z pracy

Przesztam na rente

Nadal pracuje
na petny etat

Musiatam zredukowaé
liczbe godzin pracy

Inne

Jak czesto w ciggu ostatniego miesiqgca bét zaktécat Pani
normalng prace (zawodowgq i domowq)?

19% 20% 30% 19%

Nigdy Rzadko Od czasu Czesto
do czasu

34%
26%
1%
9%
5%
3%
12%

12%

Bardzo czesto



Problemy z wykonywaniem pracy/
codziennych aktywnosci pacjentek
wynikajgce z przezywanych emocii

Uczestniczki badania deklarujg najczesciej, ze od czasu
rozpoznania przerzutowego raka piersi, majg one problemy
zwiqzane z wykonywang pracq lub codzienng aktywnosciq:

@ respondentek nie moze wykonywaé
pracy lub innej czynnosci tak starannie,
jak zwykle.

@ respondentek osigga rezultaty mniejsze,
niz by oczekiwaty.

68% respondentek skraca czas wykonywanej
pracy lub innej aktywnosci.

0060 6

Czy od czasu rozpoznania przerzutowego raka piersi miata Pani problemy zwigzane
z wykonywanq pracqg lub codzienng aktywnnoscig, wynikajgce z probleméw emocjonalnych

(np. smutek, lgk, zdenerwowanie)?

Chemioterapia

n=79

Niemoznosé Tak 71
wykonywania pracy

lub innej czynnosci tak .
starannie jak zwykle, n=153 Nie 29% I:l 19%

X

L]
]
=

3
L]
3
N

Osiqgniecia (rezultaty) Tak 70
mniejsze, niz oczekiwataby

Pani, n=143 Nie 30% I:l 27%

Skrécenie czasu Tak
wykonywanej pracy lub

innej aktywnosci, n=139 [N eIy LA

Hormonoterapia

n=37

| |er%
| |33%

| e7%
| |33%



Sytuacja materialna pacjentek

uczestniczek badania deklaruje, ze
ich sytuacja materialna w zwigzku
z zachorowaniem na przerzutowego
raka piersi ulegta pogorszeniu.

Czy Pani sytuacja materialna ulegta zmianie
W zwigzku z zachorowaniem na przerzutowego
raka piersi?

2%

Nie wiem

45%

Nie, nie zmienita sie

53%
Tak,
pogorszyta sie



Pracodawca a chorobad

Zdecydowana wigkszo§¢
uczestniczek badania czynnych
zawodowo poinformowata swojego
pracodawce o chorobie (97%).

Ponad potowa respondentek (54%) deklaruje, ze pracodawca,
dowiadujqgc sie o ich chorobie, udzielit im wsparcia emocjonalnego,
a w przypadku 18% wsparcia finansowego. Dodatkowo 15%
pracodawcdw zaproponowato rozwigzanie umozliwiajgce
potqczenie terapii z pracq. 6% uczestniczek badania zostato
zwolnionych z pracy.

Jesli jest Pani aktywna zawodowo, to czy pracodawca
wie o Pani chorobie?

Tak, poinformowatam Nie, nie poinformowatam
pracodawce pracodawcy

Reakcja pracodawcy n-so

W Udzielit mi wsparcia emocjonalnego 54%

B udzielit mi wsparcia finansowego — ] 8%

15%

[ Zaproponowat rozwigzanie umozliwiajgce
potgczenie terapii z pracq

o
B Zwolnit mnie z pracy - 6 /o

Inne



Postrzeganie choroby

Uczestniczki badania wierzg w polepszenie stanu ich zdrowia — przypuszczam, ze stan mojego zdrowia ulegnie polepszeniu,
z takim stwierdzeniem zgadza sig 46% uczestniczek badania (tgcznych odpowiedzi zdecydowanie prawdziwe oraz raczej praw-
dziwe). Znamienne jest jednak, ze znaczna czesé respondentek pytana o postrzeganie choroby odpowiada ,trudno powiedzie¢”.

Jak bardzo prawdziwe lub fatszywe sq wedlug Pani poznisze stwierdzenia?

Przypuszczam, ze stan mojego zdrowia ulegnie
polepszeniu, n=150

Przypuszczam, ze stan mojego zdrowia ulegnie
pogorszeniu, n=148

Uwazam, ze stan mojego zdrowia jest gorszy,
niz innych oséb z chorobami nowotworowymi,
n=147

Uwazam, ze stan mojego zdrowia jest lepszy,
niz innych osé6b z chorobami nowotworowymi,
n=148

Zdecydowanie fatszywe

Zdecydowanie fatszywe

Zdecydowanie fatszywe

Zdecydowanie fatszywe

Raczej fatszywe

Raczej fatszywe

Raczej fatszywe

Raczej fatszywe

Trudno powiedzie¢

38%

Trudno powiedzie¢

Trudno powiedzie¢

Trudno powiedzie¢

Raczej prawdziwe

Raczej prawdziwe

Raczej prawdziwe

Raczej prawdziwe

Zdecydowanie prawdziwe

8%

Zdecydowanie prawdziwe

Zdecydowanie prawdziwe

Zdecydowanie prawdziwe



Elementy poprawy jakosci zycia

Najistotniejszymi elementami

dla poprawy jakosci zycia sg wedtug
uczestniczek badania: brak
odczuwania bélu/dyskomfortu
fizycznego, dobry stan psychiczny/
samopoczucie oraz poczucie kontroli

nad chorobg (kolejno 61%, 60% i 59%).

Ktore z ponizszych elementéw sg wedtug Pani kluczowe

dla poprawy jakosci zycia

Brak odczuwania bélu/
dyskomfortu fizycznego

Dobry stan psychiczny/
samopoczucie

Poczucie kontroli nad chorobg

Zdolnos¢ do wykonania
codziennie aktywnosci takich
jak: praca, nauka, zajecia
domowe

Zdolnos¢ swobodonego
poruszania sig

Zdolno§¢ do wykonywania
podstawowych czynnoSci
takich, jak: mycie, ubieranie sig

Inne, jakie?

61%
60%
59%

42%

40%

35%

1%



Formy wsparcia

Obecnos¢ bliskiej osoby oraz wsparcie personelu
medycznego to wedtug uczestniczek badania dwie
najistotniejsze formy wsparcia w czasie przechodzenie
przez chorobe onkologiczng (kolejno 89% oraz 88% tqcz-

nych odpowiedzi zdecydowanie istotne oraz raczej istotne).



Jak zdaniem Pani wazne sq rézne formy wsparcia w chorobie onkologicznej?

Zdecydowanie istotne Raczej istotne Trudno powiedzie¢ Raczej nieistotne Zdecydowanie nieistotne

@

Pomoc psychologiczna

Obecnosé bliskiej osoby/oséb

85%

Wsparcie personelu medycznego

Opieka duchownego

Pomoc finansowa

Samodzielne wspieranie
wiasnego zdrowia

69%

Relacje z innymi chorymi

Organizacje pacjenckie

000000000
00000000

©
©
@
°
@



Kobiety opisujgc to, czym jest dla nich
przerzutowy rak piersi, skupiajqg sie na
kilku elementach:

”’ o . s L]
Rozwoj choroby Niepewnosg¢, lek i strach
Czesto wymieniany czynnik. Kobiety wykazujg Swiadomos¢ rozwoju Przerzuty wzbudzajq lek, pacjentki bojq sig o przysztos¢, o rodzine.
choroby i jej rozprzestrzenienia sie. Czesto opisujg narzqdy, ktére zostaty Obawiajq sie bélu, gorszego stanu psychicznego, ciggtego leczenia
zaatakowane z opisem kolejnosci atakéw i ich konkretnych dat. i oczekiwania na to, ze rak zaatakuje nowe narzqdy.
»~Przerzutowy rak piersi to stan choroby, w ktérej komérki ~0Oznacza rozwijanie sige choroby i wzbudza strach
nowotworowe przesiaty sie do weztéw chtonnych.” przed rokowaniem i skutecznosciq leczenia.”
~Miatam operacje oszczedzajqgcq, a okazato sie, ze jest ~Jestem przerazona tym. Mam ciqgte obawy i lek
przerzut do weztéw chtonnych i pojawit sie nastepny guz. przed $mierciq. Martwie sig co stanie sie z moimi
Przebytam juz 4 operacje.” dzieémi i mezem.”
»Tzn. Ze rak piersi dat przerzuty do kosci i weztéw chtonnych.” .Stres — choroba postepuje, musze dalej intensywnie sig leczy¢.”

.Choroba catkowicie zmienita moje zycie. (...) Jestem peina
obaw. Zwtaszcza, ze w Polsce wiele lekéw w leczeniu raka
piersi jest nierefundowanych.”



Podsumowanie

Trudniejsze leczenie

Kobiety po diagnozie zaczety wqtpi¢ w skuteczno$¢ leczenia.
Sq Swiadome, ze leczenie bedzie dtugie i nie zniknie z ich zycia.

»To znaczy, ze do konca zycia musze by¢ pod kontrolq szpitala,
przychodni onkologicznej. W kazdej chwili mogq nastqgpi¢
przerzuty do innych narzqdéw.”

~0znacza niewyczerpanie wszystkich metod leczenia skoro
sq przerzuty, bo jest w Polsce brak dostepu do lekéw
nowej generacji.”

Zdeterminowanie

Czes¢ kobiet nastraja sig po diagnozie bojowo. Sq gotowe na walke, wierzg
w sukces, sq optymistkami. Sq przy tym swiadome choroby, z ktérq sie mierzq.

»0znacza to, ze trzeba z ,dziadem” znowu walczyé.”

»~0znacza to, ze choruje na bardzo powaznqg chorobe,
z ktérqg musze walczyé.”

Nieuchronnosé

Cze$¢ uczestniczek badania przewartoSciowuje swoje zycie.

~Choroba wraca, lek o stan zdrowia w przysztosci, utrata
nadziei na catkowite wyleczenie.”

»~Z2e nalezy przewartosciowaé dotychczasowe zycie. Nabraé
dystansu do rzeczy do tej pory waznych, a teraz juz nie
i przygotowaé sie jednak do wczesniejszego odejscia (...)"



Kampania edukacyjna

OWANY RAK PIERSI.
Capwieni Wisce»

jest skierowana do kobiet, u ktérych rozpoznano przerzutowego raka piersi i ich otoczenia: rodziny, przyjacidt, znajomych.
Jej celem jest wsparcie potrzeb pacjentek oraz poszerzenie wiedzy w spoteczefstwie na temat tej choroby m in. poprzez wspéing
rozmowe na trudny temat zaawansowanej choroby nowotworowej. W ramach akcji powstat m.in. specjalny, dedykowany serwis

edukacyjny www.zaawansowanyrakpiersi.pl, stworzony specjalnie dla kobiet chorych na zaawansowanego raka piersi.

Na stronie pacjentki znajdg materiaty dotyczgce nie tylko samej choroby, ale takze praktyczne informacje na temat takich
aspektéw codziennego funkcjonowania, jak: zdrowie psychiczne, wyglqd i poczucie atrakcyjnosci w zaawansowanej chorobie
nowotworowej, dieta, praca zawodowa, mozliwe wsparcie socjalne.

Kampania, jak i wszystkie opracowane w jej ramach tresci, powstaty we wspobtpracy merytorycznej z lekarzami, specjalistami,
zajmujgcymi sie pacjentkami z przerzutowym rakiem piersi oraz organizacjami pacjenckimi wspierajgcymi chorujgce kobiety.
Inicjatorem/organizatorem kampanii jest firma Novartis Oncology Polska we wspétpracy z partnerem spotecznym: Federacjq
Stowarzyszeh ,Amazonki” oraz partnerami wspierajgcymi: Polskimi Amazonkami Ruch Spoteczny, Fundacjg Onkocafe-Razem

Lepiej, Fundacjg Omea Life Rak piersi nie ogranicza i Fundacjg Rak'n'Roll-Wygraj Zycie.
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