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Informacje
o badaniu

Cel badania

Technika

a2

Poznanie doswiadczen pacjentow chorujacych
na przewlekta biataczke limfocytowa (PBL), ich opinii
na temat stosowanych terapii oraz identyfikacja mozliwych

sposobdéw usprawnienia sciezki leczenia.

badawcza
W ramach badania przeprowadzono 15 wywiaddow

indywidualnych pogtebionych (IDI) online
lub telefonicznych (w zaleznosci od preferencji pacjenta).

Czas trwania jednego wywiadu wyniést okoto 1 godziny.

Charakterystyka respondentéw

A

Rozmowcow do badania zréznicowano wzgledem wieku,
ptci, miejsca zamieszkania oraz historii leczenia (pacjenci
leczacy sie obecnie vs pacjenci leczacy sie w przesztosci

oraz stosowane typy terapii — doustna, dozylna).

Czas trwania badania

Maj - czerwiec, 2025 .
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Dr Mariola Kosowicz,

psycholog, psychoonkolog,
psychoterapeuta systemowy,
kierownik Poradni Psychoonkologii,
Narodowy Instytut Onkologii im. Marii
Sktodowskiej-Curie - Panstwowy
Instytut Badawczy

Komentarz dr Marioli Kosowicz

Dobra komunikacja lekarza z osobg chorg jest jednym z podstawowych elementow
systemu opieki zdrowotnej. Rozmowa o diagnozie i dostepnych opcjach leczenia to
nie tylko przekazanie rzetelnej wiedzy, ale roéwniez rozpoznanie zasobow
intelektualnych i psychicznych pacjenta.

Kazdy cztowiek, bez wzgledu na stan zdrowia, prezentuje indywidualne cechy
osobowosci, wiasciwy dla siebie sposéb komunikacji, reagowania na sytuacje trudne
oraz okreslone przekonania i postawy wobec wiasnego zdrowia. W sytuacji
konfrontacji z choroba nowotworowa wiele oséb odczuwa silne emocje, ktoére
zawezaja pole percepcji do myslenia o swoim zdrowiu w kategoriach lekowych, co
nierzadko prowadzi do powaznych problemoéw natury psychicznej. Wszystko to
bezposrednio wptywa na zaangazowanie osoby chorej w proces leczenia. Dlatego tez
rozpoznanie sposobu myslenia chorego na temat swojego stanu zdrowia, preferencji
zwigzanych z leczeniem, umozliwia lekarzowi w sposob celowany skonstruowanie
przekazu, ktéry bedzie dla danego pacjenta zrozumiaty, a tym samym bezpieczny.
Rozmdw na temat choroby i procesu terapeutycznego nie nalezy ograniczac¢ tylko
i wytgcznie do przekazu informacji medycznych - warto zawrze¢ w nich réwniez
przekaz dotyczacy innych aspektéw zycia chorego, m.in. sposobu odzywiania,
aktywnosci fizycznej, relacji spotecznych, pracy zawodowej, zycia seksualnego, dzieki
ktorym cztowiek chory odzyskuje poczucie podmiotowosci i poprawia osobistg jakos¢
Zycia.

Poniewaz leczenie jest procesem dynamicznym, to waznym aspektem komunikacji
jest monitorowanie przez lekarza, przy kazdej wizycie, stanu psychicznego osoby
chorej, jak réwniez podejscia do procesu leczenia. Nalezy podkresli¢, ze pacjent
otworzy sie w rozmowie z lekarzem tylko wéwczas, gdy bedzie czut zrozumienie i
szacunek.
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Prof. dr hab. n. med. Iwona Hus
Klinika Hematologii Paristwowy
Instytut Medyczny MSWIA

Komentarz prof. dr hab. n. med. Iwony Hus - 1/2

Przewlekta biataczka limfocytowa (PBL) jest najczestszg biataczka rozpoznawang u oséb
dorostych na poétkuli zachodniej. Jest to choroba ludzi starszych z mediang wieku przy
rozpoznaniu wynoszacg 70 lat. Pierwszym objawem PBL sg zmiany w morfologii krwi w
postaci zwiekszonej liczby krwinek biatych i limfocytéow krwi obwodowej. Dlatego
czestym powodem rozpoczecia diagnostyki sg odchylenia w kontrolnej morfologii krwi u
osoby bez zadnych objawéw choroby. Wczesne fazy PBL, zgodnie z aktualng wiedza i
zaleceniami nie wymagaja leczenia, jedynie obserwacji w Poradni Hematologicznej lub
POZ. Brak leczenia choroby nowotworowej moze budzi¢ u niektérych chorych niepokdj.
U czesci chorych moga pojawic sie objawy w postaci zmeczenia, utraty masy, co zgodnie
z danymi przedstawionymi w Raporcie istotnie negatywnie wptywa na codzienne zycie.
Bardzo duze znaczenie ma wowczas pomoc ze strony personelu medycznego w
zrozumieniu przebiegu choroby, wskazan do leczenia i potencjalnych metod leczenia.
Rozpoczecie terapii, to kolejna kwestia, oprécz samej diagnozy, ktérej obawiajg sie
pacjenci. Zdaniem chorych leczenie wptywa dezorganizujaco na jakos¢ zycia zaréwno
pod wzgledem fizycznym jak i emocjonalnym. Co wazne bioracy udziat w wywiadach
pacjenci deklarowali, ze przy wyborze terapii opierali sie na sugestiach lekarzy i nie
uczestniczyli w nim. Nie zostato przedstawione, dlaczego, tym nie niemniej w odczuciu
chorych nie przedstawiono im alternatywnych terapii, nie przekazano wad i zalet form
leczenia, ale raczej mozliwe skutki uboczne. Poinformowano jedynie, ze w przypadku
braku efektdw nastagpi zmiana rodzaju leczenia. Pokazuje to, ze w tak waznym dla
chorych momencie rozpoczecia leczenia istotne jest, aby znalezé czas rozmowe
z chorym i na przystepne przedstawienie okreslonych metod leczenia. Wiekszos¢
chorych opisanych w Raporcie, podobnie jak w opublikowanych wczesniej w literaturze
badaniach ankietowych woli terapie doustna niz dozylna (87% vs 13%).

Zaleta terapii doustnych jest w opinii chorych wieksze poczucie komfortu (znajome
otoczenie i wsparcie bliskich) oraz poczucie kontroli (samodzielne przyjmowanie lekéw
i rzadkie wizyty w przychodni lub szpitalu). Terapia dozylna, ktéra jest podawana
w szpitalu moze budzi¢ lek: pobyt w szpitalu oznacza dla pacjentéw powazng chorobe,
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Prof. dr hab. n. med. Iwona Hus
Klinika Hematologii Paristwowy
Instytut Medyczny MSWIA

Komentarz prof. dr hab. n. med. Iwony Hus - 2/2

zagrazajaca zdrowiu lub zyciu. Terapie onkologiczne (ogdlnie, a zwitaszcza te w szpitalu
obarczone s3 wieloma stereotypami, przy czym doswiadczenia innych pacjentow/
obserwacja chorych moga dac¢ poczucie zagrozenia lub nadzieje). Profil pacjenta, ktéremu
tatwiej bedzie sie odnalez¢ w leczeniu dozylnym, to osoba, ktéra czuje sie swobodniegj
i bezpiecznie w placowkach medycznych, a dodatkowo mieszka stosunkowo blisko
osrodka.

Refundowane obecnie w Polsce terapie doustne moga by¢ prowadzone w sposdb ciggty
lub okreslony w czasie. Wybodr terapii ze strony lekarza jest definiowany przede wszystkim
przez genetyczne czynniki ryzyka, ale rowniez przez wiele czynnikéw zaleznych od
pacjenta, takich jak np. choroby wspdtistniejace, wiek, preferencje chorych. Zdaniem
jednej grupy pacjentéw przewlekiosé terapii to atut i poczucie bezpieczeristwa (stale s3
chronieni przez lek). Profil pacjenta, u ktérego sprawdzié¢ sie moze terapia ciggta, to osoba,
ktéra nie odczuwa potrzeby statego nadzoru medycznego nad swoim stanem zdrowia lub
nie czuje sie komfortowo w placéwkach medycznych. Taka forma leczenia moze byé
odpowiednia dla oséb cenigcych sobie poczucie sprawczosci i kontroli nad przebiegiem
terapii, a takze dla tych, ktérzy postrzegaja terapie ciggty jako tagodniejsza dla organizmu,
co pozytywnie wpiynie na ich samopoczucie. Dodatkowo, waznga cecha jest umiejetnosé
przeksztatcenia potrzeby regularnego przyjmowania lekéw w codzienny, niezauwazalny
nawyk. Z kolei zaleta terapii przez czas okreslony, zdaniem chorych, jest mozliwos¢
zakonczenia leczenia i zamkniecie etapu choroby w swoim zyciu. Leczenie chorych na PBL
zmienito sie istotnie w ostatnich latach, przede wszystkim zamiast immunochemioterapii
podstawa leczenia s3 terapie celowane. W leczeniu 1. linii mozemy zastosowac¢ schematy
ciggte lub ograniczone w czasie (podawane droga dozylng i doustna lub catkowicie
doustng). Podstawowym kryterium wyboru terapii sg wzgledy medyczne, takie jak wyniki
badan genetycznych, wiek czy choroby wspdtistniejace. Zdarza sie, ze zapominamy o tym,
aby uwzgledni¢ réwniez preferencje pacjenta. Dlatego Raport zawierajacy szczegdtowe
dane na temat odczu¢ chorych dotyczacych zaréwno samej biataczki jak i leczenia
stanowi wartosciowa pozycje dla lekarzy sprawujacych opieke nad chorymi na PBL.
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Przed zachorowaniem respondenci znali sam termin ,biataczka”,
jednak nie posiadali wiedzy na temat te] grupy nowotworow.
Nikt z nich nie styszat wczesniej o przewlektej biataczce
limfocytowej (PBL).

Choroby nowotworowe sg powszechnie postrzegane jako jednorodna
kategoria schorzen ciezkich I nieuleczalnych. Wedtug respondentow
taki sposdb myslenia obejmuje takze biataczke. Mysla tak zwtaszcza
osoby niezaznajomione z tematyka hematologiczng. Podobne
przekonanie towarzyszyto takze samym respondentom w
momencie diagnozy PBL -2 chorobe te poczatkowo postrzegali jako
nieuchronny wyrok.

Dopiero w toku leczenia zaczynali stopniowo zdobywaé wiedze
na temat charakteru choroby oraz akceptowac¢ jej obecnosc¢
W swoim zyciu.




Zrédta wiedzy o PBL

Dla wiekszos¢ pacjentéw informacje na
temat choroby otrzymane podczas
diagnozy oraz w trakcie leczenia byty
niewystarczajgce, dlatego starali  sie
poszerzyC wiedze na wiasng reke.

Poszukiwali dodatkowych informacji
W Internecie. Zaznaczano przy tym, ze
korzystanie z tresci cyfrowych wiagze sie
z ryzykiem btedu oraz obcigzeniem
psychicznym ze wzgledu na brak
rzetelnosci, trudnosci z odniesieniem
tresci do witasnej sytuacji oraz tendencje
do wzbudzania Ileku (np. poprzez
akcentowanie  statystyk przezywalnosci).
/ tego wzgledu czesc¢ pacjentow celowo
ograniczata zakres poszukiwan
do podstawowych informacji lub prosita
bliskich o) wyszukiwanie dla nich
wartosciowych informacji. Niektorzy wrecz
catkowicie  rezygnowali z  Kkorzystania
Z Internetu jako zrodia wiedzy o chorobie.

Dodatkowymi sposobami na poszerzenie
wiedzy o PBL sg osoby z wyksztatceniem
medycznym z otoczenia pacjentow oraz
tematyczne lektury i broszury otrzymane
od lekarza. Respondenci w trakcie leczenia
korzystali takze z doswiadczen i opowiesci
innych chorych, m.n. podczas wizyt
w szpitalu. Mimo przygnebiajacej szpitalnej
atmosfery, rozmowy z innymi
chorujacymi podnosity badanych na
duchu i stanowity dla nich bardzo wazne
zrodto informaciji.

rynek i opinia

10



Emocjonalne i racjonalne postrzeganie PBL
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Po otrzymaniu diagnozy, zapoznaniu sie
z literaturg tematyczng oraz odbyciu konsultacji
ze specjalistami, badani pacjenci deklarowali

wiekszg pewnos¢ w zakresie wiedzy o chorobie -
potrafili trafniegj opisac jej charakter
oraz identyfikowa¢ i zwalcza¢ funkcjonujace
stereotypy (dot. przezywalnosci).

Badani opisujg PBL przez pryzmat zdobytej wiedzy
medyczne] — jako zaburzenia krwi oraz zmiany
wielkosci  weztow chtonnych. Niemniej chorobe
rozumiejg takze pod katem utrudnien
wplywajacych na codzienne zycie. Zwracano
uwage na przewlekte zmeczenie, utrate sit i masy
ciata, potrzebe zmiany dotychczasowego sposobu
funkcjonowania czy ograniczenie wykonywanych
zajec.

Mozna zauwazyC, ze W miare pogtebiania wiedzy
specjalistycznej respondenci czuli sie coraz pewniej,
co przektadato sie  na  wiekszg  otwartosc
w kontaktach z personelem medycznym. Wzrastata
ich gotowosc do uczestnictwa w procesie leczenia.
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Zmiany w postrzeganiu choroby

Mimo zmiany nastawienia pacjentow, PBL nadal czesto pozostaje

dla nich tematem wrazliwym.

Pomimo uptywu czasu, doswiadczenia zwigzane z PBL nadal budza w badanych silne emocje - nawet gdy dotycza
wspomnien sprzed kilku lat. Okresy diagnozy i leczenia wcigz postrzegane sg jako wyjatkowo obcigzajace, a wielu badanych
nadal ma trudnosc z powrotem do nich myslami.

Na podstawie rozmow z respondentami mozna wyroznic trzy postawy charakteryzujgce sposoby radzenia sobie z biataczka.
W kazdej z nich strach przed chorobg jest obecny w réznym natezeniu — bywa otwarcie wyrazany lub skrywany. Postawy te
Wwigzag sie m.in. z poprawa wynikow badan, wzrostem wiedzy o PBL, mozliwoscia powrotu (chocby czesciowego)
do wczesniejszych aktywnosci lub odkryciem nowych pasiji.

« Pierwsza grupa pacjentow przyjeta strategie wyparcia choroby — deklarujg, ze po zakonczeniu leczenia zamkneli ten etap
zycia i nie chca do niego wracac. Tej grupie ciezko jest wspominac czas diagnozy i leczenia.

« Druga grupa deklaruje, ze uczy sie funkcjonowac z choroba. PBL nie jest juz traktowana przez nich jak wyrok smierci,
lecz raczej jak przewlekta dolegliwosé, ktéra sprawia, ze nalezy odpowiednio o siebie dbac, aby pozostata ,,uspiona”.
Taka zmiana podejscia — jak przyznajg — byta mozliwa dzieki silnej woli, determinacji i cierpliwosci.

«  Wypowiedzi trzeciej grupy respondentow ukazujg postawe, w ktorej choroba stata sie impulsem do weryfikacji i redefinicji

dotychczasowego zycia. 12



Zmiany w postrzeganiu choroby - cytaty
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Uznatem, ze to jest taka przewlekta choroba, ktora
gdzies tam towarzyszy, | ze ten postep nauki jest
taki, ze utrzymuje cztowieka przy zyciu. Jest jakies
ryzyko nawrotow, cztowiek zawsze jest w jakims
tam leku, ale zaczgtem zycC z tg swiadomaosciq, ze
bedzie dobrze. (IDI 3, M, 47 lat)

Nauczytam sie z tym funkcjonowac. Gdzies tam
w srodku zdaje sobie z tego sprawe, ze jest to taka
tykajgca bomba. Aczkolwiek staram sie z tym
funkcjonowac normalnie, pracowac, korzystac
z zycia najlepiej jak moge. (IDI 4, K, 53 |ata)

Przewartosciowatam na pewno swoje zycie
catkowicie, bo biataczka wywrocita mi zycie do gory
nogami. Wiem na pewno teraz, ze zdrowie jest
najwazniejsze, zawsze to zdrowie wczesniej byto
gdzies na dalszym planie. (IDI 2, K, 28 lat)
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[Teraz] tej choroby w ogdle sie nie boje, wiem ze na
nig nie umre, tylko umre na co innego. (IDI'10, K, 70
lat)

Poniewaz nie zamykatem sie na swiat, tylko
staratem  sie  patrzec  optymistycznie,  bycC
otwartym, to spotkatem mojg drugq partnerke.
Wtedy bytem juz w programie [leczenia PBL]
I swiadomosc tej choroby nie przeszkadzata mi.
(1D113, M, 81 lat)

Ta choroba dodata mi skrzydet (...). Dla mnie byt to
straszny moment, ciezki, ale z perspektywy czasu,
PO WyJsciu, po tym co sie stato, jestem zupetnie
iInng osobqg (... Choroba uswiadomita mi jakie
zycie jest kruche | ze powinnismy wyciskac je jak
cytryne. (ID1 9, K, 50 lat)

99
66
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Wptyw PBL na zycie
| zdrowie pacjenta
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STAN ZDROWIA PRZED DIAGNOZA

Dla badanych pacjentow diagnoza PBL byia
zaskoczeniem — nie dosc, ze wczesniej
nie styszeli o tej chorobie, to zostata wykryta
przypadkowo, podczas innych badan lub
na skutek objawow, ktorych nie taczyli
z nowotworem.* Wizyta u lekarza wynikata wiec
ze ztego samopoczucia (Np. ostabienie, utrata
masy ciata, spadek energii) lub leczenia innych
dolegliwosci. Mimo wszystko badani przed
diagnoza postrzegali sie jako osoby bardziej
energiczne, aktywne i towarzyskie,
w poréwnaniu do stanu obecnego.

* Szczegotowe informacje dotyczace reakcji na diagnoze
zawarto w kolejnej czesci raportu.

Ocena stanu zdrowia

Respondenci zauwazajg ogolny spadek wytrzymatosci organizmu. Wskazuja
rowniez Nna okresowo pojawiajgce sie obnizenie nastroju, ktdore — w potaczeniu
z objawami fizycznymi — przektadaja sie na zmniejszona motywacje do
podejmowania aktywnosci fizycznych czy uczestnictwa w zyciu towarzyskim.

AKTUALNA OCENA STANU ZDROWIA

Bez wzgledu na wiek | ptec, badani pacjenci oceniajg swoj obecny stan zdrowia
stosunkowo dobrze. Cho¢ od diagnozy oraz leczenia nastgpita poprawa, wielu
respondentéw nadal odczuwa ostabienie. Zwracajg uwage, ze ich organizm
potrzebuje wiecej czasu na regeneracje i odpoczynek. Podobna obserwacje
zgtaszaja  zarowno  osoby  cierpigce  na @ choroby  wspdtistniejace,
jak i te, ktore ich nie maja.

Do najczescie] zgtaszanych dolegliwosci naleza: spadki nastroju, obnizona
odpornosc, nadcisnienie, a takze problemy z nerkami, watrobg, sercem, tarczyca
oraz ukfadem ruchu. Nie kazdy taczy obecny stan zdrowia z przebytym
leczeniem | chorobg. Ci, ktorzy dostrzegajg taki zwigzek, zdaja sie traktowac
trudnosci jako ,mniejsze zto", staraja sie je akceptowac w takim stopniu, w jakim
to mozliwe. 16



Ocena stanu zdrowia - cytaty
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66 Ja sie czuje ogolnie bardzo stabo. Kiedys bytam

osobg bardzo aktywnag (..) miatam sity | duzg
wytrzymatosc. Natomiast teraz musiatabym to
chyba porownac do takiej babci 80-letniej, ktora
Jjak zrobi spacerek na okoto posesji z pieskiem, to
Jjuz sie czuje zmeczona. (IDI 8, K, 52 lata)

Najbardziej to takie chroniczne zmeczenie mnie
irytuje, bo co jakies dwie trzy godziny musze sie
potozyC (..). To jest taki czynnik Ktory zauwazam.
(IDI 3, M, 47 lat)

Teraz nie odczuwam jakichs skutkow | leczenie tez
nie ma skutkow ubocznych, jedynie wtosy mocno
mi sie przerzedzity | paznokcie mi sie tamiq. Cate
Zycle uwazatam na wifosy, wiec moze to mi
przeszkadza, a  poza tym nic  [chorob
wspotistniejgcych] nie mam. (IDI10, K, 70 lat)

Mam nadcisnienie, choroby uktadu kostnego, to
mozemy zaliczyc, ze to jest wtasnie ta martwica
kosci biodrowych [po przeszczepie]. Obnizenie
nastroju, to niestety wiadomo, ze depresja | stany
lekowe, ataki paniki, chociaz staram sie z nimi
walczyc, to czasami niestety dopadajg cztowieka.
No | niestety mam otytosc, ale otytosC zwigzang
z lekami, bo przyjmowatam przez prawie 5 lat
sterydy. (IDI 2, K, 28 lat)

Mam 71 lat | jak rozmawiam ze zdrowymi
[osobami nie chorujgcymi na PBL], to kazdy tam
troche narzeka, ze ciezko jest ze wstawaniem
rannym, bo to szybciej sie cztowiek meczy. Teraz
nie dobiegam do autobusu i nawet nie probuje, co
wczesniej nie byto problemu. Ale to tez byty inne
lata. DziesieC lat temu to byto co Innego.
(ID112, K, 72 lata)
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Wptyw diagnozy i leczenia na codzienne zycie
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OBOWIAZKI ZAWODOWE | DOMOWE - z poczatku — po diagnozie, gdy stan zdrowia na to pozwalat, badani kontynuowali prace
zarobkowa. Wiekszosc jednak decydowata sie na urlop zdrowotny lub catkowita rezygnacje z pracy. Podobna tendencja byta widoczna
w zakresie obowigzkow domowych - respondenci znaczgco ograniczyli swoje codzienne zadania, dostosowujac zakres
i intensywnos¢ wykonywanych czynnosci do aktualnych mozliwosci fizycznych. Podjete decyzje byty uzasadniane pogarszajacym
sie stanem zdrowia oraz czestymi wizytami w placowkach medycznych (szczegolnie u pacjentow leczacych sie dozylnie). Respondenci
trwali wiec w stanie ,wegetacji” (IDI 3), probujac radzi¢ sobie z leczeniem oraz jego skutkami. Zte samopoczucie i trudnosci w zyciu
codziennym bardziej podkreslaty osoby, ktdére w trakcie terapii przyjmowaty leki w formie dozylnej. Silniej podkreslaty towarzyszace im
uczucie ostabienia i przewlektego zmeczenie. Ci pacjenci bardziej zauwazali dezorganizujacy wptyw leczenia (a nie tylko gorszego
samopoczucia wynikajacego z diagnozy) na jakosc zycia pod katem fizycznym i emocjonalnym.

CZAS WOLNY/ HOBBY - respondenci w trakcie choroby ograniczyli aktywnos¢ fizyczng. Mimo, ze, jak deklarowali, przed diagnoza
robili wiele rzeczy (sporty, dziatka, wyjazdy i imprezy towarzyskie), to w trakcie terapii musieli z nich zrezygnowac, skupiajac sie raczej na
spacerach i wypoczynku w domu. W tym czasie najczesciej wybierali bierne formy spedzania czasu, takie jak ogladanie seriali i
filmow. Czytanie ksigzek sprawiato im trudnosc ze wzgledu na problemy z koncentracja. Niektorzy podejmowali rowniez lekkie prace
manualne, niewymagajgce duzego wysitku ani intensywnego skupienia — m.in. robotki reczne czy pielegnowanie roslin.



Wptyw diagnozy i leczenia na relacje

rynek i opinia

RELACJE RODZINNE - przewaznie, relacje z cztonkami rodziny nie ulegty istotnym zmianom w poréwnaniu z okresem sprzed
diagnozy, a w niektérych przypadkach choroba nawet zaciesnita wiezi rodzinne wzmacniajac poczucie bliskosci i wspdlnego
przezywania trudnych doswiadczen. Badani przewaznie deklarowali otrzymywanie wsparcia od partnerow. Jednoczesnie jednak
zauwazali ostabienie sfery intymnej, co wiazali z brakiem sit, obnizonym libido oraz ogolnym pogorszeniem samopoczucia. W dwoch
przypadkach choroba zbiegta sie z rozstaniem z partnerem/partnerka.

RELACJE TOWARZYSKIE - o ile relacje rodzinne nie ulegty znaczagcym zmianom, to wyrazne roznice nastgpity w kontaktach ze
znajomymi. Zycie towarzyskie ulegato stopniowemu ostabieniu, zwtaszcza gdy wczesniej opierato sie na aktywnych formach
spedzania czasu poza miejscem zamieszkania (np. wyjazdy, imprezy, wycieczki). Chorujacy mieli nieraz poczucie wykluczenia
z aktywnosci, co tym bardziej pogtebiato dystans. W efekcie, wokdt osob zmagajacych sie z PBL, pozostawato zazwyczaj (oprocz
rodziny) waskie, najbardziej zaangazowane grono przyjaciot i znajomych. Jednoczesnie wielu badanych deklarowato swiadome
przewartosciowanie relacji spotecznych i dokonanie selekcji osob, z ktérymi chcag utrzymywac bliski kontakt. W zwigzku z tym, ze
wycofanie sie z relacji towarzyskich w wiekszym stopniu dotyczyto oséb poddawanych leczeniu dozylnemu, leczenie doustne moze
stanowiC atrakcyjna alternatywe — rowniez dla mitodych, aktywnych pacjentow — utatwiajgc utrzymanie dotychczasowe] aktywnosci
zyciowej i ograniczajac poczucie wykluczenia.



Zmiany

w stosunku
do zycia przed
diagnoza

Obecnie badani deklaruja,

ze 7zwracajg znacznie wieksza
uwage na wiasny dobrostan

| samopoczucie.

N7

ZMIANY W PODEJSCIU DO ZYCIA

Pacjenci zgodnie deklaruja, ze diagnoza wptyneta na zmiane arc
w ich podejsciu do zycia. Starajg sie akceptowac obecnosc
choroby i jej wptyw na codziennosé, dlatego priorytetowo
traktuja wiasny komfort oraz rozwijaja asertywnosé, ktora
umozliwia im lepszag troske o wiasne potrzeby. Respondenci
wyraznie zaznaczajg granice w relacjach towarzyskich (ktore nie
przynosza im satysfakcji) i bardziej cenig swdj czas, chcac
spedza¢ go w sposdb zgodny z wiasnymi oczekiwaniami.
Jednoczesnie, bedac $Swiadomi ograniczen wynikajacych
z ostabienia organizmu, przyznaja sobie wieksze prawo

do odpoczynku i celowego spowolnienia tempa Zycia.

PODEJMOWANE STRATEGIE (PRO-ZDROWOTNE)

W zwigzku z nowymi potrzebami, respondenci starajg sie zmienic
dotychczasowy styl zycia. Oprécz stawiania granic, badani deklaruja
rezygnacje z alkoholu i tytoniu oraz zmiany w sposobie
odzywiania, np. ograniczenie weglowodanéw c¢zy miegsa.

Dbaja o sen i wypoczynek.



Rady dla innych
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Respondenci, opierajgc sie na wiasnych doswiadczeniach, uwazajg, ze kluczowe dla 0sob,
Ktore wiasnie ustyszaty diagnoze, jest zachowanie wewnetrznej sity. Ich zdaniem niezwykle
istotne jest pozytywne nastawienie w codziennym zyciu, ktore moze utatwiac i wspierac
proces leczenia.

Badani sg przekonani, ze stan psychiczny pacjenta pozostaje w Scistym zwigzku z jego
0ogodlnym zdrowiem oraz rokowaniami.

Jako gtowng rade wskazuja wiec probe akceptacji wiasnej sytuacji oraz otwartosc
na oferowane wsparcie. Pomocne w tym kontekscie moze by¢c wsparcie specjalistow
(psychologa, psychiatry, psychoonkologa), ktorzy moga pomaoc w osiggnieciu wskazanych
celow. Dodatkowo, we wspieraniu zdrowia psychicznego wazng role odgrywa takze
aktywnosc fizyczna (o ktorg tfatwiej zadbac podczas terapii doustnej, ze wzgledu
na deklarowane przez pacjentow lepsze samopoczucie i wyzszy poziom energii).




Sciezka pacjenta

04




Stawiana przez
lekarza POZ lub
specjaliste leczgcego
inng dolegliwosc

Przez hematologa
lub onkologa

/ﬂ

—
Terapia dozylna Terapia
doustna ciggta
l lub w cyklach

Przeszczep szpiku

! - Wykrzyknikiem oznaczono najtrudniejsze momenty w sciezce pacjenta wg respondentow

lekarz POZ,
lekarz specjalista,
rodzina, znajomi

Z poczatku pacjentom
towarzyszy silny strach i
obawy, potggowane
brakiem wiedzy na temat
choroby. Najwieksze
wsparcie otrzymujg od
najblizszych.

lekarz specjalista,
rodzina

Pacjenci PBL stopniowo
dowiadujg sig o
biataczce i je] przebiegu.
W tym momencie istotne
jest wsparcie personelu
medycznego pod katem
merytorycznym.

personel medyczny, inni chorzy pacjenci,
rodzina, przyjaciele, psycholog

Wraz ze wzrostem wiedzy o PBL oraz
wdrozeniem leczenia rosnie nadzieja na
powroét do zdrowia. Na etapie leczenia
przydatne jest pozytywne nastawienie
oraz wsparcie emocjonalne ze strony
najblizszych oraz specjalistow.

=—>»  Regularne

arc
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badania
kontrolne

Obawa
0 nawrot
choroby

personel medyczny,
rodzina, przyjaciele,

Probie powrotu do
zycia i stabilizacji
towarzyszy staty lek
0 nawrét choroby.




Moment diagnozy - reakcja
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Badani pacjenci nie spodziewali sie diagnozy. Z jednej strony
wywotata w nich szok i niedowierzanie, a z drugiej strach
I przerazenie. Towarzyszyt im lek w kontekscie terapii (zte
samopoczucie w trakcie chemioterapii), losu swojego i bliskich
(zwitaszcza dzieci).

Pacjenci zadawali sobie pytanie ,Dlaczego ja?", mieli poczucie
niezrozumienia, niesprawiedliwosci i zalu. Czasami pojawiat sie
takze bunt i ztos¢ na lekarzy. Jednak mimo trudnych emocji,
wiekszosC¢ po  pierwszym szoku z nadzieja podeszita do
Zaproponowanego leczenia.

Pamietam bardzo dobrze, bo to byt straszny strzat jakbym dostat obuchem
W gtowe, strasznie to przyjatem, bo to byto takie niespodziewane, ale
powiedziatem sobie, ze sie nie poddam. Powiedziatem sobie, ze utoze sobie
wszystko w gfowce - mam troje dzieci, mam dla kogo zyc. (IDI'7, M, 67 lat)

Przez pierwsze dwie minuty to sobie wyobrazitem, ze to pot roku | po
ptakach. Czesto w roznych filmach, no wiadomo, jak to jest: zostato panu
POt roku, tutaj rok | tak dalej. Byto to dziwaczne uczucie (...), potem po dwaoch
minutach stwierdzitem dobra, bez przesady, zobaczymy. (IDI 5, M, 58 lat)

Dlaczego ja? Ale Boze, dlaczego ja? Staratam sie zdrowo odzywiac, gdzies
tam cwiczytam. Oprocz papierosow, to alkoholu nie pitam. (..) No i mowie -
dlaczego ja? (IDI 6, K, 61 lat)




Sposob przekazania diagnozy 1/2

Sposoéb przekazania informacji

Do wykrycia nowotworu dochodzi najczesciej podczas diagnostyki innych dolegliwosci, stad respondenci
nie byli przygotowani na otrzymanie trudnej wiadomosci.

>

>

>

W przypadku, gdy informacje o podejrzeniu biataczki pacjent otrzymywat od lekarza innego niz onkolog
(np. lekarz rodzinny, lekarz prowadzacy leczenie innej dolegliwosci), rozmowa miata o0golny charakter
| ograniczata sie do zalecenia konsultacji ze specjalistg w celu pogtebienia diagnostyki.

Mimo wszystko, rowniez rozmowy z onkologami nie zawsze byty wystarczajgco szczegotowe. Zdaniem
pacjentow lekarze starali sie przekazywac¢ informacje w sposéb delikatny, ale najczesciej byty one zbyt
ogodlne, nie rozwiewaty watpliwosci, ani nie pomagaty w petnym zrozumieniu sytuacji zdrowotnej. Pacjenci
dowiadywali sie jedynie o ogdlnym charakterze choroby, co sprawiato, ze wracall do domu z poczuciem
niepewnosci. Warto jednak podkresli¢, ze sami respondenci przyznawali, iz w momencie otrzymania diagnozy
byli roztrzesieni i przestraszeni, co znacznie utrudniato przyswojenie informacji. Dodatkowo, brak wiedzy
na temat choroby utrudniat zadawanie pytan. Zwykle dopiero podczas kolejnych wizyt, przy wsparciu bliskich
oraz po zapoznaniu sie z tematyka we witasnym zakresie, badani pacjenci czuli sie gotowi do bardziej
pogtebionej rozmowy z lekarzem.

Tylko nieliczni respondenci byli informowani o mozliwym wptywie choroby na psychike.

Postawa lekarzy byta najczesciej opisywana jako spokojna i opanowana, jednak ich profesjonalizmn bywat nieraz
odbierany jako zbyt chtodny i zadaniowy. Cze$¢ pacjentéw miata wrazenie bagatelizowania ich choroby przez
lekarza. Brak emocjonalnego wsparcia w trudnym momencie byt dla nich szczegdlnie dotkliwy.

Aarc

runek | opinia



Sposob przekazania diagnozy 1/2 - cytaty
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66 To byt przypadek bo przy okazji jak lezatam O tym [PBL] dowiedziatam sie w szpitalu, bo

w Skawinie, lekarz zwrocit uwage na to, ze powiekszone
sq wezty chfonne, pobrat taki wezet do diagnostyki
| z tego przyszedt wynik biataczki. (IDI 8, K, 52 lata)

Pierwszy lekarz nie do konca |[wyttumaczyt czym jest
PBL], dlatego ze on mnie prowadzit jako lekarz
prowadzqgcy w  zywieniu pozajelitowym, to nie byt
onkolog. Wtedy to wyszto przez przypadek. On tylko
przekazat mi, ze to jest przewlekta biataczka limfatyczna,
bgdz chtoniak (..). Mysle, ze nie miat az tak szczegotowej
wiedzy | powiedziat tylko, ze nie powinno byc zle |(..).
Dopiero pozniej, kiedy trafitam do onkologa, to dopiero
onkolog opowiedziat mi szczegotowo. (IDI 8, K, 52 lata)

Dowiedziatem sie o niej [0 PBL] przy kontrolnym badaniu
krwi. Zgtositem sie w te] sprawie do specjalistow.
(ID113, M, 81 lat)

Nie  pamietam, zeby  byta  jakas  propozycja
o psychologu, moze by sie to przydato, ale nie kojarze,
zeby w ogole padta taka propozycja. (IDI'7, M, 67 lat)

lekarz w przychodni nic mi nie powiedziat, tylko
trzy razy powtarzatam badania krwi. Najpierw
byto, ze cos jest nie tak potem ze chyba
laboratorium cos zle zrobito, po trzecim razie,
ze cos jest nie tak, ale on nie jest specjalistq
I dat mi skierowanie do szpitala. Tam
potozytam sie na 3 dni, porobili mi wszystkie
badania. Lekarka bardzo delikatnie starata sie
to mi przedstawic. Mato co pamietam z tej
rozmowy. (IDI 14, K, 53 |ata)

Kiedy w 2014 roku bytem w laboratorium
analitycznym po wyniki, to doktor powiedziata
mi, ze chyba jest cos niedobrego i moze to byc
nawet choroba krwi, ale nie bardzo jeszcze w to
wierzytem. (..) To byta moja rodzinna lekarka.
[Powiedziata] tylko tyle, ze to wymaga dalszego
leczenia | ze skieruje mnie do Kliniki
hematologii, ale nie byto rozmowy na ten
temat. (IDI15, M, 80 lat)

99

66

26



Sposob przekazania diagnozy 2/2

arc

Obszary wymagajagce poprawy
Badani pacjenci zwracali uwage na niedostateczne wsparcie zar6wno w wymiarze merytorycznym,

jak i emocjonalnym podczas stawiania diagnozy.

> W ich opinii, w rozmowie z lekarzem brakowato informacji na temat mechanizmoéw dziatania choroby
oraz bardziej szczegétowych wskazan dotyczacych mozliwych metod leczenia (ktérych to informacji pacjenci
szukaja potem na witasna reke). Dodatkowym wsparciem dla pacjenta bytyby rowniez konsultacje dotyczace
stylu zycia i dalszego dziatania, np. jak postepowac po otrzymaniu diagnozy, jak dbac o siebie poza leczeniem
(np. zalecenia dietetyczne, suplementacja) — by po powrocie do domu czuc sie pewniej i spokojniej 0 wiasny stan

zdrowia.

» Druga istotng kwestia byt sposéb przekazania diagnozy. Respondenci podkreslali potrzebe bardziej intymnej
i uwaznej rozmowy - takiej, ktéra nie sprawia wrazenia rutynowego, ,tasmowego” traktowania pacjenta.
W tak trudnym momencie szczegdlne znaczenie majg stowa otuchy oraz zapewnienie poczucia
bezpieczenstwa i zaopiekowania. Zwracano réwniez uwage na ton wypowiedzi lekarza — nie powinna ona
brzmiec lekcewazaco w kontekscie powaznej informacji. Pacjenci wyrazali potrzebe, by ton rozmowy byt
adekwatny do sytuacji — aby nie dochodzito do dysonansu, w ktorym pacjent czuje lek, a lekarz opowiada

o0 chorobie w sposob zbyt lekki | swobodny.



Sposob przekazania diagnozy 2/2 - cytaty
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66 Poczutam sie tak, jakby lekarz mi powiedziat ,A ma Pani
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Ja bytem akurat z partnerkqg wewnaqtrz, razem

przeziebienie, przejdzie Pani”. Zabrakto mi empati,
intymnosci, zeby lekarz zabrat nas do wfasnego
gabinetu | powiedziat mi to w taki sposob, jak zrobiono
to Juz we Wroctawiu [w szpitalu]. Tam lekarka usiadta
koto mnie, ztapata mnie za reke | powiedziata, ze niestety
jest to biataczka, ze teraz duzo osob mtodych choruje
na ten nowotwor, ale tez duzo z niego wychodzi.
(ID12, K, 28 lat)

Wyniki pani doktor otworzyta i dla mnie to byto jakos tak,
bezposrednio to tak powiedziata, tak jakbym - wie pan
co, ma pan katar - nie mogfo to do mnie dotrzec. Ona to
powiedziata tak lekko ta pani doktor, ze mowie tak jakby
to nic sie nie stato, a to przeciez powazna choroba.
(ID1'7, M, 67 lat)

Pamietam, ze tez tak zareagowatam. ,Czy ja mam
raka?”. To byto pierwsze jakies takie moje chyba stowo —
,Co Pan do mnie mowi? Czyli co powinnam? To ja umre
niedtugo” No | tutaj wtasnie byto bardzo takie
merytoryczne | spokojne ttumaczenie lekarza, jak to
wyglada. (..) Ale ja caty czas mowitam: , To co, ale to Pan
mowi, ze jJa mam raka i to nie wiadomo, czy sie przezyje”.
(IDI 4, K, 53 lata)

bylismy u lekarza. No tak, no spokojnie dostatem
PO prostu informacje, ze jestem nNa poczgtkowym
Jakby stadium biataczki, ze to jest choroba, ktorg
bedziemy na razie obserwowac, ze sie nic nie
dzieje, no | ze bedziemy wdrazac jakies leczenie,
Jjezeli cos sie po prostu pogorszy. (...) Przestraszytem
sie jak dopiero zaczgtem pozniej czytac, co to jest
ta biataczka w ogole (IDI 3, M, 47 |at)

Ja jestem pacjentem, ktory lubi wiedziecC. Im wiecej
wiem o tym, to jestem spokojniejsza | tym bardziej
wiedziatam, czego sie spodziewac. Wiec ja
prositam mojq lekarz prowadzgcqg, zeby mi mowita
wszystko, nawet najgorsze rzeczy. (1DI 9, K, 50 lat)

Chyba miatam pretensje, ze lekarz doktadnie nie
wyjasnia jak trzeba sie zachowywac, jak dbac
O siebie, moze jakies suplementy. To byto tylko
leczenie biataczki | poza tym lekarza nic nie
obchodzito. Wrecz byta mowaq, ze nie ma czasu
rozmawiac, bo ma tylu pacjentow. (ID110, K, 70 lat)
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Przyjmowana terapia

are: W wypowiedziach respondentéw zauwazalne jest duze zaufanie do

runek | opinia

personelu medycznego. Pacjenci nie kwestionowali rekomendacji lekarza.

/ Przyjmowana terapia \

Schematy terapii obejmowaty rézne kombinacje chemioterapii dozylnej,
doustnej oraz leczenia wspomagajacego, a W niektérych przypadkach
rowniez przeszczep szpiku. Obecnie wiekszos¢ respondentdéw nie przyjmuje
juz lekdw lub kontynuuje leczenie w formie doustnej ciggtej. Zmiany
w leczeniu wprowadzano gtéwnie w odpowiedzi na brak skutecznosci
wczesniejszej terapii lub nawrdét choroby. Czesé respondentéow wskazywata,
ze przejscie z leczenia dozylnego na doustne miato miejsce

w takich wiasnie okolicznosciach.

/ Strategia watch & wait \

Czes¢ badanych przeszta przez etap ,watch and wait”, trwajacy
od kilku miesiecy do nawet czterech lat, podczas gdy inni rozpoczeli leczenie
natychmiast po diagnozie, nierzadko z powodu agresywnego przebiegu
choroby. Ci, ktérzy byli poddani obserwacji deklarowali zrozumienie dla
takiego sposobu dziatania, cho¢ oczekiwanie byio dla nich trudne

szmaga’fo niepewnosé. /

Udziat w procesie decyzyjnym

Pacjenci deklarowali, ze nie uczestniczyli aktywnie
w wyborze terapii. Pomimo pewnego zapoznania
sie z literaturg tematyczna i dostepnymi metodami leczenia,
polegali gtéwnie na sugestiach lekarzy.

Zazwyczaj otrzymywali jedynie informacje
o planowanej formie terapii. Tylko dwie osoby sposrod
badanych podjety dyskusje z lekarzem, wyrazajac obawy
dotyczgce mozliwego wplywu leczenia na  ukfad
pokarmowy.

Respondentom nie przedstawiono alternatywnych terapii
— informowano jedynie, ze w przypadku braku efektéw
moga nastapi¢ zmiany. Pacjentom nie przekazano wad
i zalet form leczenia, ale raczej mozliwe skutki uboczne, np.
zmeczenie, ostabienie.

Ja sie dostosowatem do tego co [lekarz] powiedziat tak naprawde. Z tego, co ja pamietam to pytatem czy sq jakies mozliwe inne
formy terapii, ale mi przekazano, ze to sg najlepsze mozliwe wyjscia. (ID1 3, M, 47 lat)

Ja nie zadawatam [lekarzowi] pytan. Stwierdzitam, ze tak jest. (IDI 14, K, 53 lata)

Nie dopytywatem sie nawet, nie interesowatem sie. Uwazam, ze lekarze wiedzag lepiej i tyle. (ID1 5, M, 58 lat)



Edukacja pacjentow w obszarze dostepnych terapii

ar'c. Badani pacjenci odczuwajg wiekszy spokdj i kontrole nad przebiegiem
choroby, gdy sg zaznajomieni z mechanizmami leczenia biataczki.

\

Wieksze poczucie kontroli nad chorobg i aktualnym stanem
zdrowia pojawia sie wtedy, gdy pacjent ma wiedze
O mechanizmmach PBL oraz sposobach, ktorymi mozna
ja leczyc. Dzieki temu moze poczuc sie pewniej, czuc ze
choroba mniej zagraza jego zdrowiu — tak jak w przypadku
pacjentki, ktora rownoczesnie z Dbiataczka zmagata
sie z dolegliwosciami jelit. Aby jak najbezpiecznie] przejsc
obie choroby respondentka szukata najskuteczniejszych
metod leczenia. Edukacja pacjentéw o dostepnych terapiach
jest wiec szczegdlnie wazna dla oséb, ktére potrzebujg
aktywnie zaangazowacd sie w proces leczenia np. ze wzgledu

na choroby wspdtistniejgce. J

Bardziej szczegotowe informacje na temat przebiegu
konkretnego leczenia oraz jego wptywu na organizm
zapewniaja pacjentowi  wieksze  poczucie  spokoju
I pozwalaja lepiej przygotowac sie na potencjalne wyzwania.
Wsparciem | utatwieniemm moga by¢ relacje innych
pacjentow oraz wyczerpujace informacje przekazywane
przez personel medyczny. Wiedza w ramach konkretnej
kategorii leczenia jest szczegdlnie cenna w sytuacjach, gdy
pacjent odczuwa lek lub niepewnos¢ przed podjeciem danej
Sciezki terapii.

[Zanim trafitam do onkologa] bytam na tyle oczytana, zaznajomiona
Z roznymi rodzajami mozliwego leczenie, ze bardziej dyskutowalismy
[ z lekarzem] na zasadzie, ze moze to, moze to bytoby lepiej. Nawet
smiat sie, ze pierwszy raz pacjentka mowi mu, ktorg linie
chemioterapii najlepiej zebysmy zastosowali. (IDI 8, K, 52 lata)

(Lekarz mnie namawiata [do podjecia eksperymentalnej terapii
ciggtej doustnej], ale to ja musiatem zdecydowac o tym.
W' pierwszym momencie powiedziatem, ze nie godze sie na ten
program. Potem doktor zadzwonita do mnie i namawiata mnie,
zebym sie na to zgodzit. Doktor skontaktowata mnie z pacjentem,
ktory tez sie leczyt w tym programie. Rozmawiatem z nim na ten
temat, on powiedziat mi na czym to polega, co robi, jak sie
zachowuje, jak on to odbiera i przekonat mnie do tego, zebym sie na
to zgtosit. Od razu zdecydowatem sie | przystgpitem do tego
programu. (IDI15, M, 80 lat)

Strasznie batam sie chemioterapii dozylnej. Pamietam jak przyszedt
profesor i na spokojnie wszystko mi ttumaczyt i mowit, ze w zasadzie
W wiekszosci przypadkow nie ma takich ciezkich powiktan, nie ma
takich ciezkich skutkow ubocznych. Oczywiscie potem okazato sig, ze
u mnie byty, bo dostatam wstrzgsu anafilaktycznego przy pierwszym

podaniu chemioterapii, ale przynajmniej bytam do tego
Orzygotowana na spokojnie. (IDI 8, K, 52 lata)
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Leczenie - wsparcie ekspertow

Choc¢ diagnoza i leczenie byty wedtug badanych trudnym przezyciem, zazwyczaj
nie siegali po dostepne wsparcie psychologiczne.

Wsparcie personelu medycznego dla pacjentéw opierato sie przede wszystkim
na podtrzymywaniu nadziei na poprawe stanu zdrowia, uspokajaniu obaw
oraz udzielaniu odpowiedzi na nurtujgce pytania. Wiekszos¢ respondentow
deklarowata, ze personel byt uprzejmy i opiekunczy.

Na roznych etapach leczenia wiekszosc badanych styszata o mozliwosci skorzystania
ze wsparcia psychologicznego. Niemniej komunikat ten miat raczej charakter
ogolnej informacji niz konkretnej rekomendacji, co sprawiato, ze pacjenci rzadko
decydowali sie na skorzystanie z pomocy psychologa/ psychoonkologa. Wsparcia
szukali raczej ci, ktorym przed diagnoza zdarzyto sie korzystac¢ z takiej pomocy i/lub
silniej przezywali proces leczenia (np. doswiadczajgc stanodw depresyjnych, lekowych
czy atakow paniki). Wsparcia szukano zazwyczaj we wiasnym zakresie, by pod
opieka specjalisty przepracowac nie tylko temat leczenia, ale takze inne zyciowe
wyzwania. Pozostali respondenci wyrazali przekonanie, ze beda w stanie
samodzielnie poradzi¢ sobie z trudnosciami, cho¢ jednoczesnie podkreslali
kluczowe znaczenie dobrego samopoczucia w procesie leczenia PBL.




Leczenie - wsparcie bliskich

Wiekszosc badanych  wskazuje, ze najwieksze  wsparcie
| pomoc otrzymuje od czionkdw rodziny. Najblizsi starali sie
angazowa¢ na kazdym etapie choroby - od wsparcia
emocjonalnego, przez pomoc w codziennych obowigzkach, az po
kwestie zwigzane z leczeniem np. zawozenie do szpitala i obecnos¢
podczas wizyt lekarskich. Respondenci podkreslali potrzebe bycia
traktowanymi ,normalnie”, jak przed chorobg. Niemniej mieli
sSwiadomose, jak trudna psychicznie moze to by¢ sytuacja dla
niektorych bliskich, dlatego starali sie ich zbytnio nie obcigzac
tematami zwigzanymi z biataczka.

W przypadku znajomych pacjenci poczatkowo odczuwali ich
Zaangazowanie — m.in. W rozmowy, pomoc w zakupach - jednak
z czasem wsparcie i relacje towarzyskie stabty. Przy chorych
pozostawato zazwyczaj kilka najblizszych oséb, ktére — w zaleznosci
od potrzeb respondentow - staraty sie pomagac: jedni dawali
przestrzen do dzielenia sie doswiadczeniami, a drudzy przeciwnie —
starali sie odciggngc¢ uwage od codziennych zmartwien.

Mimo staran bliskich, respondenci czuli sie nieraz niezrozumiani
i osamotnieni. Istotnym 2zréditem wsparcia okazywali sie inni
pacjenci — osoby poznane w szpitalu, z ktérymi tatwiej byto dzieli¢
sie przezyciami.
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Najtrudniejsze momenty na Sciezce pacjenta

W ramach badania, respondenci byli proszeni o wskazanie najtrudniejszych momentow w trakcie catej sciezki leczenia PBL.

,Pain pointy” mozna skategoryzowac w ramach trzech etapow:

DIAGNOZA LECZENIE REMISJA

Na tym etapie najtrudniejsze
dla wielu pacjentéw byto
zaakceptowanie biataczki.
Badani pacjenci byli zaskoczeni
diagnoza i odczuwali silny lek
oraz niepewnos¢ o przysziosc.

Niektorzy doswiadczali takze
poczucia wstydu z powodu
zachorowania, co sprawiato, ze
nie chcieli dzielic sie swoja
sytuacja z innymi, obawiajac sie
litosci czy specjalnego
traktowania.

Duzym wyzwaniem dla
badanych pacjentéw onkolo-
gicznych  byto  zachowanie
optymistycznego nastawienia
I opieranie sie narracjom
sugerujacym Smiertelnosc
choroby.

Zanim pacjenci zaczeli
dostrzegac pierwsze efekty
terapii, towarzyszyt im lek przed
jej  nieskutecznoscia. Pobyt
w szpitalu byt dla nich
wyjatkowo przyttaczajagcym oraz
trudnym doswiadczeniem,
przede wszystkim ze wzgledu na
kontakt z innymi ciezko chorymi
osobami.

Istotnym zrodiem niepokoju byto
takze przyjecie pierwszej
dozylnej chemii - pacjenci
obawiali sie reakcji organizmu na
silne leki oraz zwiazanego z tym
bolu. Rownie wymagajace
okazywato sie pozniejsze samotne
mierzenie sie ze  skutkami
ubocznymi leczenia (wypadanie
wiosow, utrata masy  Ciata,
nudnosci, brak apetytu itd.).

Zrodtem obaw moze by¢ rowniez
potencjalne wycofanie refunda-
cji przyjmowanych lekow.

Po zakonczeniu leczenia,
W codziennym zyciu najwiekszym
zrodtem leku pacjentow pozostaje
obawa przed nawrotem choroby.
Badani wWyrazaja niepokadj
zarowno zwigzany z koniecznoscig
poONoOwWNego leczenia
i towarzyszacym mu bdlem,
JELS [ przed kolejnymi,
nieuniknionymi zmianami
W zZycCiu.

Respondenci czesto odczuwaja
dyskomfort zwigzany z wizytami
w szpitalu - lek budza przede
wszystkim  badania  kontrolne,
ktére moga przyniesc niepokojace
wyniki lub informacje o nawrocie
choroby.

Pacjenci wskazuja rowniez na
inne trudnosci, takie jak ogélne
ostabienie organizmu, obnizona
odpornosc¢ oraz wahania
nastroju.

rynek i opinia



Percepcja roznych
form terapii

05




Formy terapii oceniane przez respondentow

rynek i opinia

Skojarzenie leku
doustnego i dozylnego
W ograniczonej liczbie

cykli (np. 24 cykle)

| czasie leczenia

Skojarzenie dwoch

Lek doustny podawany lekow doustnych

W ograniczonej liczbie

ciggle / przewlekle |
cykli

Przyktadowe metody leczenia PBL omawiane z respondentami w ramach badania.
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Miejsce wybrane przez pacjenta to duzy atut terapii w domu. Pacjenci
najchetniej biorg leki w domu. Dostrzegaja takze pozytywy zwigzane ze
swobodg wyjazdu na dziatke czy na urlop, na ktére wystarczy zabrac leki
ze soba.

Forma podania jaka sa tabletki to wedtug respondentéw
Nnajwygodniejsza i bezpieczna opcja. Spodziewane skutki niepozadane
postrzegane sa jako znikome lub tagodniejsze niz w przypadku leczenie
dozylnego, cho¢ obawy niektorych wzbudza wptyw tabletek na ukitad
pokarmowy. Informacja od lekarza o planowanym leczeniu/ przejsciu na
leczenie doustne byta przyjmowana przez respondentow z ulga.

Skutecznos¢ tabletek poczatkowo budzita u niektdrych watpliwosci
(wlewy byty postrzegane jako silniejsze w dziataniu, a zatem
I skuteczniejsze). Z drugiej strony tabletki wydaja sie tagodniejsze dla
organizrmu. W praktyce, nowoczesna terapia w tabletkach okazata sie
w przypadku respondentow udana i mato ucigzliwa (niewielkie skutki
uboczne). Jednak by uwierzy¢ w jej dziatanie musieli sie o tym przekonac
Nna wiasnym przyktadzie.
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Bezpieczenstwo oceniano z jednej strony pod katem skutkow
ubocznych: tabletki sg mniej agresywne niz wlewy, a wiec bezpieczniejsze
dla zdrowia pacjenta. Z drugiej strony, w domu brakuje ciggtego nadzoru
personelu medycznego nad chorym, jaki jest w szpitalu, stad w razie
niesubordynacji czy zatamania zdrowia trzeba wzywac lekarza lub jechac
do szpitala. Proponowanym rozwigzaniem bytyby regularne video-porady,
tele-porady lub dedykowany nr telefonu (do przychodni, lekarza
prowadzacego, pielegniarki srodowiskowej) w razie pogorszenia stanu
zdrowia.

Regularne przyjmowanie tabletek i ryzyko zwigzane z pominieciem lub
pomyleniem dawki nie byly spontanicznie podnoszone przez badanych.
Przewaznie respondenci majg swoj system pozwalajgcy im pamietac
O reguiarnym  przyjmowaniu lekow: notes, kalendarz, pudetko
z podziatkami itp. Dodatkowo, przyjmowanie lekow monitorujg czasem
bliscy pacjenta.

Czas trwania terapii budzit rozne reakcje. Dla niektorych respondentow
przewlektosc terapii to atut i poczucie bezpieczenstwa (stale sa chronieni
przez iew). Dla innych to wada, bo chcieliby zakonczycC leczenie i zamknac
etap choroby w swoim zyciu (lek stale przypomina o stanie zdrowia).

Profil pacjenta u ktérego sprawdzi¢ sie moze terapia ciggta, to osoba:
ktora nie odczuwa potrzeby statego nadzoru medycznego nad swoim
stanem zdrowia lub nie czuje sie komfortowo w placowkach medycznych.
Taka forma leczenia moze by¢ odpowiednia dla 0oséb cenigcych sobie
poczucie sprawczosci | kontroli nad przebiegiem terapii, a takze dla tych,
Ktorzy postrzegajg terapie ciggta jako tagodniejsza dla organizmu, co
pozytywnie wptynie na ich samopoczucie. Dodatkowo, wazng cechg jest
umiejetnosc przeksztatcenia potrzeby regularnego przyjmowania lekow w
codzienny, niezauwazalny nawyk.



Ocena terapii ciggtej w domu - cytaty
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66 Wiadomo, ze w domu lepiej niz w szpitalu. To jest

takie bardziej komfortowe, bo w domu sie z rodzing
przebywa | jest w swoim mieszkaniu cztowiek |..).
Wiec ze wzgledow takich komfortowych, to na pewno
bym wybrat leczenie takie domowe, jezeli bytaby taka
mozliwosc. No, ale jezeli nie ma takiej mozliwosci, bo
to leczenie domowe nie jest skuteczne, to wiadomo,
ze sie ktade na oddziat. (IDI 3, M, 47 lat)

Plusy sag takie, ze mozna normalnie zyc, jesli sie
dobrze czujemy to mozna nawet pracowac.
(IDI 4, K, 53 lata)

Kroplowki w szpitalu sq ciezkie dla psychiki {(..).
W domu cztowiek czuje sie bezpieczniejszy.
(IDI10, K, 70 lat)

Myslatam: ,co moze mi pomaoc taka tabletka?” Przez
kilka godzin wlewajg dozylnie chemioterapie, to ma
sie wrazenie, ze to jest cos wielkiego, co ma duze
dziatanie. Po uptywie czasu musze powiedziec, ze
o wiele lepiej dziatat podawany mi doustnie lek niz
wczesniejsze chemioterapie dozylne. (IDI 8, K, 52 |ata)

Z tym lekiem doustnym, tak jak mowitam,
bardziej batabym sie, ze mogtoby nie zadziatac,
tym bardziej, ze jak wiadomo, leki przyjmowane
doustnie bardziej obcigzajg waqtrobe. Doustnie
I dozylnie to mogtyby dojsc, jakies bytyby dobre
efekty, bo wiadomo, ze dozylnie podawany
Jjakikolwiek lek szybciej dziata niz doustnie brany.
(..) bo wiem z wtasnego doswiadczenia, ze leki
niestety dziatajg na tg wagtrobe | obcigzajqg jq
mocno. (IDI2, K, 28 lat)

[Przyjmujgc tabletki] codziennie mysle: ,Jestem
chora, musze zazyc [leki], jestem chora, musze
zazycC” A tutaj [dozylnie] - dwa dni - wracam [do
domuj, dwa dni - wracam, nie mysle o tym,
potem czekam tylko co @ lekarz < powie.
(ID1'7, K, 56 lat)

Sam siebie kontroluje, nie musze chodzic
na badania. Teraz jak sie badam w szpitalu, to
ide na 3, 4 godziny, kontrolujg moj stan, ide do
domu i wiem, ze jestem zdrowy. (IDI 13, M, 81 lat) 99
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Teraz na badania zgtaszam sie juz co pot roku,
otrzymuje porcje lekow [do leczenia doustnego
ciggtego] na pot roku I leki przyjmuje w domu,
Ewentualnie jak doktor ma jakgs uwage, to dzwoni
do mnie albo jak u mnie dzieje sie cos niepokojgcego,
ale do tej pory nie byto niczego takiego, jest kontakt
telefoniczny z lekarzem w razie czego. Mam swobode
leczenia. (D115, M, 80 lat)

Nie lubie szpitala, ta atmosfera szpitalna mnie
przeraza. Jezeli da sie zrobiC cos poza szpitalem, to
wole to [leczenie doustne ciggte] niz szpital.

(ID115, M, 80 lat)

Jestem w domu, o okreslonej porze, tak, wyciggam
pudeteczko, wyciggam tabletke, potykam, no ma to
swoje plusy tak, ze pilnuje siebie, bo nie zapominam,
bo juz mi to weszto w nawyk. Na pewno ma to plusy,
bo wiem, ze to juz jest jakby taki ostatni etap, (..), to
Jjest podtrzymanie. (IDI 6, K, 61 lat)

arc
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[Na leczenie dozylne] trzeba jechac, wysiedzieC
caty dzien swoje badania, trzeba sie potozyc na
oddziat, byc przygotowanym. Do chemioterapii
dozylnych dostaje sie bardzo silne dawki
hormonow | Iinnych lekow zabezpieczajgcych
przed tym, zeby nie dostac wstrzgsu, ktore nie sq
bez wptywu, bo sterydy nie sqg bez wptywu.
Dopiero dostaje sie dozylne przez kilka dni. W
zaleznosci od tego jak sie cztowiek czuje, to
wypuszczajg go do domu po tygodniu, po dwoch
tygodniach. Bywa, ze sqg takie powiktania, ze lezy
sie miesigc. Wiec to, Zze moge by¢ w domu i brac
tqg tabletke tak jak biore tabletki na pozostate
schorzenia, jest to plus, ktérego nie da sie niczym
przebic. (1DI 8, K, 52 lata)

Musiatabym miec jakags takg informacje [0 tym,

ze leki doustne sg bezpieczne], ale prosze mi
wierzyc, ja jestem <z tych, co tabletki jak
zaczynajqg zle na mnie dziatac, to ja je po prostu 99
odstawie. (ID1 12, K, 72 lata) 66
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Miejsce: pacjent nie ma wptywu na wybodr miejsca leczenia, dojezdza tam,
gdzie | najblizsza placowka, w ktorej moze by¢ poddany terapii. Czasami
dojezdza do szpitala ponad 100 km. Zwykle ktos bliski go zawozi.

Forma podania, czyli wlewy dozylne, postrzegana jest generalnie jako
,powazniejsza” i bardziej inwazyjna dla organizmu, chociaz indywidulana
tolerancia te] metody podania jest rozna. Pacjent najczesciej czuje, ze nie
ma wyooru w doborze sposobu leczenia, a wlewy dozylne przywodza na
mysl zaawansowany i trudny do wyleczeni stan chorobowy.

Skutecznos¢ wlewow dozylnych postrzegana jest jako lepsza niz leku
w tabletkach, poniewaz trafia bezposrednio do krwioobiegu. Jednoczesnie
powszeciine jest przekonanie o wiekszej szkodliwosci takiej metody (skutki
uboczne i zte samopoczucie pacjenta).
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Bezpieczenstwo oceniano z jednej strony pod katem skutkow
ubocznych: wlewy jako agresywna chemioterapia zazwyczaj tacza sie
z okresowym gorszym samopoczuciem i skutkami ubocznymi (czesto
powaznymi). Pacjenci z koniecznosci akceptuja to ryzyko, zaktadajac, ze
nie 1majg INnnego wyjscia. Fakt, ze terapia odbywa sie warunkach
szpitalnych pod petnym nadzorem lekarzy | pielegniarek sprawia, ze
pacjenci czuja sie bezpieczniej, a ryzyko leczenia kontroluje personel
medyczny. Niemniej, pobyt w szpitalu bywa przyttaczajacy | trudny
psychicznie w zwiagzku z odlegtoscia od domu i bliskich oraz
przebywaniem z innymi, ciezko chorymi osobami.

Czas trwania terapii czyli liczba i ditugosc cykli leczenia jest przez
pacjentow akceptowana bez dyskusji. Zazwyczaj lekarz przedstawia im
jedna konkretng opcje leczenia, a pacjenci jg akceptujg. Skonczony czas
terapli pozwala obserwowac postepy w leczeniu i traktowac czas remisji
jako czas  bycia zdrowym”, az do ewentualnego nawrotu choroby. Im
rzadsze kontrole lekarskie tym wieksze przekonanie pacjenta, ze
catkowite wyzdrowienie jest mozliwe. Wg nich cykliczne leczenie ma ten
walor, ze pomiedzy cyklami organizm moze odpoczac i sie zregenerowac.

Profil pacjenta, ktéremu tatwiej bedzie sie odnalezé w leczeniu
dozylnym, to osoba, ktora czuje sie swobodnie i bezpiecznie w placowkach
medycznych, a dodatkowo mieszka stosunkowo blisko osrodka, w ktorym
odbywa sie terapia. Leczenie dozylne lepiej sprawdzi sie u 0sob, ktore sa
dob istawione psychicznie do intensywnej terapii i/lub maja trudnosci
z potykaniem tabletek. Taki model leczenia moze byc¢ rowniez tatwiejszy
dla osob dysponujacych wiekszg elastycznoscig zawodowa  (np.
wykonujacych prace zdalng, mogacych wzig¢ wurlop Ilub czasowo
ograniczyc¢ aktywnosc fizyczng), ze wzgledu na zte samopoczucie.
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66 ..Skuteczniejsze na pewno by byto w szpitalu, bo jest Chemia dozylna niszczy wszystko. Styszatam,

Pani pod ciggtqg opiekqg specjalistow. A wygodniejsze
[I lepsze] psychicznie na pewno jest leczenie w domu,
bo wiadomo, dom to dom. (..) Jezeli hipotetycznie
przyjmujgc, ze [leki] majg takie same dziatanie | tak
samo rowno dziatajg, to wolatabym byc leczona
w domu. (IDI 2, K, 28 lat)

W przypadku, gdyby istniato jakies tam ryzyko nie
wiem, jakiejs zapasci albo czegos no to ten kontakt
z pielegniarkg czy lekarzem jest fajny w szpitalu, bo to
Jjednak odwiedzajg codziennie czy zawsze sie COS
mozna zapytac tej pielegniarki. (IDI 3, M, 47 lat)

Leczenie dozylne, moim zdaniem, po prostu jest o wiele
lepsze, bo szybciej dociera do organizmu niz zanim ta
tabletka sie rozpusci w organizmie. (IDI 2, K, 28 lat).

[W przerwie od leczenia] mamy jakis czas, ze pozniej ta
wagtroba moze w jakis sposob sie odbudowac.
(IDI 4, K, 53 lata)

ze te nowoczesne leki tabletkowe, nie wiem czy
dozylne rowniez, aktualnie atakujg tylko to co
muszq. Wiec dziatajg w konkretnym miejscu,
Jjezeli nic sie nie zmienito, to dozylnie wyniszczajq
wszystko 1 to jest minus  dozylnych.
(ID19, K, 50 lat)

Jakis czas trzeba lezeC¢ pod kroplowkag
| przerazajgce jest to, ze Cos sqQczy sie w zyte,
jakies swinstwo. Nie, to absolutnie nie.
(IDI10, K, 70 lat)

Bardziej tagodng opcjg dla pacjenta jest to, ze
nawet jakby ten sam sktad byt wlewu w
tabletce, to w tabletce by to [pacjenci] bardziej
tagodnie przyjeli po prostu. A jednak to dozylnie,
Jjak sie siedzi, jak sie lezy, jak to kapie, to jest taki
troche dyskomfort. (ID1 7, M, 67 |at) 99
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66 To, ze jestem pod kontrolg [w przypadku terapii Wilewy dozylne, chemia bardzo Zle wplywa na

dozylnej], to jest najwazniejsze. Czy sq jakies zalety?
No nie, no jak sie lezy w szpitalu | oglgda sie chorych
ludzi, to to... No to jest chyba wada, no, ciezko chorych.
(IDI1, K, 56 lat)

Wtedy  [w  trakcie terapii  dozylnej] rzadko
wychodzitam. Miatam pojedyncze momenty kiedy
maqz wyciggat mnie zeby pojechac na chwile do lasu,
pochodzic, ale w wiekszosci bytam w domu. Okres
chemioterapii, ten rok, to byt bardzo trudny czas.
(IDI'8, K, 52 lata)

Ja bytam na emeryturze, wiec witasciwie maojej
aktywnosci nie byto zadnej. To znaczy w trakcie
chemii. Chociaz tam troche probowatam, ale
strasznie sie szybko meczytam | zniechecatam sie i to,
no to taki byt okres, ze wtasciwie bytam jakby troche
wytgczona. Nic mnie nie cieszyto, nic nie oglgdatam,
nic nie stuchatam. Wszystko mnie denerwowato
jeszcze. (IDI12, K, 72 lata)

pacjentow. Widziatem w szpitalu jak ludzie byl
przerazeni, ze znowu dostang wlewy | ludzie
bardzo Zzle to znosili. Ja na poczgtku tez, ale
potem, jak zaproponowano mi ten nowy lek
[doustny], to zgodzitem sie | w te] chwili nie
pamietam jak sie cierpi gdy dostaje sie chemie
dozylnie. (ID1 13, M, 81)

Najtrudniejsze byto dla mnie podanie pierwszej
chemii. Sie batem tej chemii bardzo. Nie
wiedziatem, co to bedzie. No nie wiedziatem, jak
zareaguje moje ciafo. Czy to bede miat jakies
bole, czy wymioty, czy cos, nie ale lekarz tez mnie
uspokoit, mowi, ze to nie jest taka twarda chemia,
mowi, to jednak wszystko tez poszto do przodu, to
leczenie | ta chemia, zebym sie nie przejmowat,
ze bedzie wszystko ok. (IDI'7, M, 67 lat) 99
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Ocena terapii
przyjmowanej
w domu (2 leki)

ograniczonej
W czasie

OO0

1/2

Miejsce leczenia (podobnie jak w przypadku terapii ciggtej jednym
lekiem) postrzegane jest jako znaczny atut. Dzieki temu pacjenci moga
poczuc sie swobodniej, a leczenie mniej wptywa na ich codzienny komfort
I obowigzki.

Forma podania dwoch lekdw zostata odebrana pozytywnie przez
wiekszos¢ badanych pacjentow. Informacja o przyjmowaniu podwadjnej/
zwiekszonej dawki nie zwieksza obaw o skutki uboczne.

Skuteczno$¢ tej terapii  postrzegano  jako  nieco  wieksza
niz w przypadku przyjmowania jednego leku (podwojna dawka =
zatozenic o wiekszej sile/ skutecznosci), ale mniejsza niz w przypadku
leczenia dozylnego pod nadzorem personelu medycznego.
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Ocena terapii
przyjmowanej
w domu (2 leki)

ograniczonej
W czasie

OO0

2/2

Bezpieczenstwo terapii oceniano pozytywnie. Leczenie PBL
tabletkami postrzega sie jako mniej inwazyjne niz leczenie dozylne,
a jednoczesnie skuteczniejsze, ale tak samo bezpieczne, jak terapia
cykliczna jednym lekiem.

Regularne przyjmowanie tabletek tak samo jak w przypadku terapii
ciggte] jednym lekiem nie stanowi znacznej przeszkody. Badani pacjenci
wskazywali, ze w tym przypadku rowniez nie mieliby trudnosci
Z pamietaniem o przyjeciu dawki, gdyz stanowi ona szanse na powrot
do zdrowia.

Ograniczony czas terapii przewaznie odbierano jako zalete.
Zaktadano, ze w przerwach miedzy cyklami organizm ma czas na
regeneracje i odpoczynek od leczenia, a dodatkowo po zakonczonym
leczenit mozna zapomnieC o chorobie i wrocic do wczesniejszego
funkcjonowania, tak jak po zakonczonej terapii dozylnej (przewaga nad
terapia ciaggta w tabletkach). Z drugiej strony, w zwigzku
Z zaprzestaniem terapii, moze sie pojawic obawa o nawrot choroby.

Profil pacjenta, dla ktérego lepsza moze by¢ ograniczona czasowo terapia
doustna, to osoba, dla ktorej okreslony czas trwania leczenia stanowi
psychiczne utatwienie | daje poczucie mozliwosci ,zamkniecia” pewnego
etag zyCia (choroby). Bedzie to roéwniez metoda fatwiejsza do

| vania przez przeciwnikow ogolnego przyjmowania lekow (=terapia
postrzegana jako tagodniejsza, a dodatkowo ma swoj koniec). Taka forma
leczenia moze byc¢ odpowiednia rowniez dla osob, ktore odczuwajg obawy
przed intensywnym leczeniem dozylnym lub nie czujg sie komfortowo
w placowkach medycznych.



Ocena terapii przyjmowanej w domu (2 leki) ograniczonej
W czasie - cytaty ——

rygnek i opinia

99

66 Nigdy nie zapomniatem [zeby wzigc leki], bo zawsze To jest chyba nagjlepsze, bo nie mamy tej

bratem sobie do kolacji. Zawsze o dwudziestej mam
kolacje i na deser lezaty tabletki. (IDI'7, M, 67 lat)

Jezeli chodzi o komfort, no to wiadomo, ze to
skojarzenie dwoch lekow doustnych w ograniczonej
liczbie cykli. Natomiast trzeba tez miec swiadomosc,
ze gdzies tam ten dozylny taki lek jest
prawdopodobnie mocniejszy | to leczenie w szpitalu
jest prawdopodobnie skuteczniejsze. (IDI 3, M, 47 lat)

Ta terapia, ktora teraz jest dla mnie, jest naprawde
dobra. Nie musze chodzic, siedziec po 5 godzin na
fotelu, tylko sobie tykne co wieczor. No jeszcze sqQ
towarzyszqgce leki. (..) To, ze nie ma tej chemii, ze nie
musze tam siedziec przez 5 godzin na fotelu, to jest
dla mnie akurat plus tego leczenia. (IDI 5, M, 58 |at)

swiadomosci, ze do konca zycia trzeba brac leki,
zeby zy¢. Ze tutaj jakby dziatamy na chorobe
w okreslonym czasie nawet jakby to miat bycC rok,
dwa lata czy piec, to nie mamy tej swiadomaosci,
ze do konca zycia mamy to brac. | mysle, ze jak
dwa skojarzone leki, to tez silniejsze dziatanie,
zeby zniwelowac chorobe. (1Dl 4, K, 53 |ata)

Ja mysle, ze lepiej [leczyC sie w cyklach], bo to
wiadomo, w jakg strone to bedzie szto | czy
bedziemy dalej chorowac, czy nie.

(IDI1, K, 56 lat)

Z tymi ograniczonymi cyklami to jest tak, ze wie

sie przez jaki okres czasu musi sie brac to
leczenie. A w ciggtym takim cyklu no to nie
wiadomo czy to moze byc tydzien, dwa, miesigc, 99
rok. (IDI 2, K, 28 lat) 66
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99

66 Tego sie boje, ze koncze leczenie cykliczne, zostaje
bez leczenia | moje biate krwinki zaczynajg szalec.
(IDI 8, K, 52 lata)

Tez jest taki plus, ze jak sie bierze takie doustne
tylko, to cztowiek ma takqg swiadomosc, ze to nie
jest jeszcze bardzo zaawansowana choroba, jest tez
takie przeswiadczenie. Bo jak sie ktadziemy do
szpitala | dostajemy zastrzyk, to cztowiek ma
wieksze obawy, ze na gorszym etapie choroby
jestesmy. (IDI 3, M, 47 |at)

Najlepszy jest ten pierwszy lek doustny [podawany
ciggle], na drugim miejscu skojarzenie dwoch lekow
doustnych w ograniczonej liczbie cykli. Tu [w
cyklicznym leczeniu] wypada sie z rytmu | potem
trzeba znowu wejsc w ten rytm, zeby pamietac, ze
okreslona tabletka lub tabletki w okreslony dzien
czy tam dni o okreslonej porze. (IDI 6, K, 61 lat)

Jestem ostatnia do brania lekow [przewlekle], bo
to tez dziata na organizm, czuje ze z kazdag
dawkg maoj organizm jest stabszy, jest w gorszym
stanie. Wolatam skojarzenie dwoch lekow
doustnych w ograniczonej liczbie cykli. To jest to,
co mniej wiecej miatam, bo miatam chyba dwa
leki doustne, ktore bratam w ograniczonej liczbie
cykli. (ID1 9, K, 50 lat)

Najbardziej skuteczna jest srodkowa [dozylna
terapial. Najbardziej komfortowa  ostatnia
[doustna cykliczna]. (IDI 9, K, 50 lat)

Nie wiem czy [comiesieczne] tabletki, ktore teraz
biore, mozna wprowadzic od razu (..). Moze taka
jest procedura, ze wlewy sq pierwsze, ale wlewy
powinny byc ostatecznosciq. Po tych tabletkach
nic mi nie jest, dobrze sie czuje. (...) Po wlewach
cztowiek dostaje depresji. (IDI 14, K, 53 lata)

99
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Preferencje badanych

Skojarzenie dwdch lekéw
doustnych w ograniczonej
liczbie cykKli

Lek doustny podawany
ciagle/ przewlekle © 0sOb

Skojarzenie leku doustnego
i dozylnego w ograniczonej

liczbie cykli (np. 24 cykle) 2 0SO by

i czasie leczenia SZD |TA|_

13%

N=15
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Idealna terapia to ...

Aarc

runek | opinia

Pacjenci, proszeni o wskazanie terapii, ktorg uznaliby za najbardziej
komfortowsa i przyjazna, zwracali uwage na nastepujgce aspekty:

« Dilugos¢ trwania terapii — leczenie ograniczone w czasie lub
realizowane w cyklach, np. jednorazowe podanie leku o dtugotrwatym
dziataniu; pozadane szybkie wyleczenie, np. w ciggu szesciu miesiecy,

« Forma podania leku — najlepiej doustna (tatwosc zazywania),

« Bezpieczenstwo - brak lub niewiele skutkow  ubocznych
ograniczajacych codzienne aktywnosci (takich jak zmeczenie, bodle
gtowy, wymioty, biegunka itd.),

« Miejsce terapii — najlepiej w domu, terapia powinna by¢ na tyle
bezpieczna, by nie zagrazata zdrowiu pacjenta i wymagata jedynie
wykonywania badan kontrolnych w szpitalu lub domu
przez pielegniarke srodowiskowa.

Przez 2 lata jedna tabletka dziennie w domu bytoby idealnie. Jakby byto napisane
na ulotce, ze ,do pethego wyleczenia’, to bytoby idealnie. (IDI 14, K, 53 lata)




Podsumowanie
| najwazniejsze
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Podsumowanie - diagnoza i leczenie

rynek i opinia

« Dla badanych pacjentow moment diagnozy byt szokiem. Reagowano strachem, ztoscig | buntem.
Poczatkowe przerazenie byto w duze] mierze zwigzane z brakiem lub niewielka wiedza na temat choroby
oraz mozliwosci leczenia, a takze z poczuciem bycia niedoinformowanym przez personel medyczny.
Dopiero rozpoczecie terapii, zauwazalnha poprawa wynikow badan oraz zwiekszajgca sie wiedza na temat
choroby sprzyjaty zmianie podejscia do witasnej sytuacji. Zaczynata wzrastac pewnosc siebie i wiara w mozliwosc

poprawy stanu zdrowia.

« W trakcie leczenia respondenci zaczynali zgtebiac temat PBL, co pozwalato im lepiej zrozumiec charakter
I przebieg choroby. Za najbardziej zaufane zrodta informacji uznawano lekarzy oraz innych pacjentow
leczacych sie na biataczke. Wiekszos¢ respondentow na pewnym etapie choroby korzystata rowniez ze zrodet
cyfrowych, jednak ten kanat traktowany byt z rezerwa. Pacjenci wskazywali na ryzyko dezinformacji oraz wzrost
leku i niepokoju.

« Badani nie uczestniczyli aktywnie w procesie decyzyjnym dotyczacym leczenia, nie kwestionowali terapii
proponowanej przez personel medyczny. Lekarze rzadko przedstawiali alternatywne opcje terapii, skupiajac sie
Nna najlepszej, ich zdaniem, sciezce leczenia |1 przygotowaniu pacjentow na mozliwe skutki uboczne.
Mimo wszystko, respondenci wyrazali duze zaufanie do decyzji podejmowanych przez lekarzy, rekomendacje

lekarzy nie byty kwestionowane.
5]



Podsumowanie - samopoczucie

rynek i opinia

« Na kazdym etapie sciezki pacjenta respondentom towarzyszyt strach. Z poczatku dotyczyt on obaw
O przedwczesng | bolesng smierC, w trakcie leczenia przede wszystkim o nieskutecznosc terapii | potrzebe

przyjecia chemii dozylnie; a na etapie remisji — 0 nawrot biataczki.

« Poczatek choroby stanowit dla respondentow istotne wyzwanie. Odczuwany spadek energii, wieksze zmeczenie
oraz wycofanie sie — takze w sensie spotecznym czy osobowosciowym - sktonity ich do priorytetowego
traktowania witasnego zdrowia 1 potrzeb. WiekszosC pacjentow ograniczata swoje obowigzki domowe

I zawodowe, a takze redefiniowata dotychczasowe priorytety.

«  Pomimo wsparcia bliskich po diagnozie i w trakcie leczenia okres choroby byt/ jest dla badanych pacjentow
niezwykle trudny, a dodatkowo nieraz czuli/czujg sie osamotnieni we wiasnych przezyciach i problemach.
Co wiecej, w wielu przypadkach relacje towarzyskie ulegaty ostabieniu a nawet catkowitemu zerwaniu, co tylko

potegowato negatywne odczucia.

« Mimo trudnosci na tle zdrowotnym i spotecznym niewielu respondentow zdecydowato sie na wsparcie
psychologiczne (cho¢ sg oni przekonani o zwigzku miedzy samopoczuciem/ nastawieniem psychicznym
a poprawa stanu zdrowia). Pomocy chetniej szukali ci, ktorzy w przesztosci korzystali ze wsparcia i/lub bardzo
silnie przezywali czas choroby. Respondenci, ktorzy byli lub sg pod opieka psychologa deklarowali poprawe

samopoczucia. c



Podsumowanie - metody leczenia PBL

Niezaleznie od terapii, pacjenci staraja sie koncentrowac na jej pozytywach. Majg nadzieje, ze ostatecznie beda mogli

zyC prawie normalnie.
* Leczenie doustne interpretuja jako mniej inwazyjne = lepsze rokowania = Izejsza choroba, tatwiejsza do uleczenia.

* Leczenie dozylne tez ttumacza na swojg korzysc = silny lek = wieksza skutecznosc = wieksza szansa na wyzdrowienie.

arc

rygnek i opinia

SILA pod kontrola

Terapia dozylna w cyklach
Zapewnhnia poczucie
zaopiekowania, dzieki nadzorowi
personelu medycznego.
Postrzegana jako obcigzajaca,
inwazyjna, ale skuteczna.

KOMFORT i swoboda

Terapia doustna ciggta, stale
przypomina o chorobie, ale
rownoczesnie bez przerwy
ja ,zwalcza".

Leczenie o mniejszej
(jednorazowej) skutecznosci,
za to dajgce statg ochrone.

Terapie w ograniczonej liczbie cykli:
=4 Zaktadana wieksza skutecznosc,

Terapie doustne:

== Poczucie komfortu i swobody, KOMEORT == Zatozenie o mozliwosci regeneracji/
%= Mniejsza szkodliwosc (skutki uboczne), ) ) odpoczynku organizmu miedzy cyklami,
=+ Wygoda w przyjmowaniu w domu, | Ograniczony cZas === Choroba/ leczenie ma swadj koniec,
*+ = Potrzeba pamietania o dawkowaniu ale wtedy wzrasta obawa o nawrot.

Terapia doustna (2 leki)
W ograniczonych cyklach
postrzegana jako stosunkowo
lekka, ale przy tym skuteczna. -

I tykanie tabletek

= Mniejszy nadzor personelu
medycznego nad leczeniem
I dawkowaniem lekow




Gtéwne wnioski i rekomendacje

Poczatkowy szok po ustyszeniu diagnozy

wynika najczesciej z braku wiedzy na temat Istotne jest poswiecenie wiekszej ilosci czasu jednemu
PBL oraz przekonania o je wysokiej pacjentowi, szczegdlnie w pierwszym okresie po diagnozie.
smiertelnosci. Pacjenci czesto  nie  znajg Uzupetniajgco, lekarze mogliby réwniez  przekazywac

rzetelnych zrodet informacji, a lekarze, ktorym
ufajg, Nnie Majg zazwyczaj wystarczajgco duzo
czasu, aby doktadnie wyjasni¢ sytuacje
I odpowiedzie¢c na wszystkie pytania.

W rezultacie pacjenci — chcac zredukowac
poczucie zagubienia i niepewnosci — siegajg
po informacje dostepne w Internecie, ktore
nie zawsze sg wiarygodne.

Na kazdym etapie choroby pacjenci
onkologiczni doswiadczajg strachu 1 obaw.
Jednoczesnie widoczny jest opor przed
korzystaniem ze wsparcia psychologicznego,
wynikajacy z przekonania, ze z trudnosciami
nalezy radzi¢ sobie samodzielnie. Pomimo
silnych | czesto traumatycznych przezyc,
pacjenci rzadko decydujg sie na pomoc
psychologiczng lub psychoonkologiczna.

pacjentom materiaty informacyjne, w tym przekierowywac
na dedykowang, sprawdzong (np. rekomendowang przez
srodowisko medyczne lub pacjentow) strone internetowa,
na ktore] beda dostepne rzetelne | aktualne informacje
dotyczgce choroby i jej leczenia.

Sposob informowania pacjentow o mozliwym wsparciu
ze strony lekarzy powinien by¢ lbardziej zachecajacy
oraz powtarzany wielokrotnie na réznych etapach leczenia.
Wazne jest rowniez normalizowanie faktu, ze stan choroby
wpltywa na samopoczucie psychiczne. Biorgc pod uwage,
ze wsparcie i opinie innych pacjentow sa cenionym zrodtem
informacji, ich ,Swiadectwa” mogtyby odegrac istotng role
W oswajaniu tematu biataczki. Ich relacje (np. na wspomniane]
wyzej dedykowanej stronie) mogtyby pomaoc przetamac tabu
zwigzane z choroba i przyczynic sie do popularyzacji
korzystania z pomocy psychologicznej. Dodatkowo mogtyby
podkreslac  walory dostepnych juz nowoczesnych form
leczenia, ktore umozliwiaja powrot do ,normalnego” zycia.
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