HEMATOONKOLOGIA
W UJECIU KOMUNIKACYJNYM
BADANIE ANKIETOWE

Raport opracowany przez HematoKoalicje przedstawia informacje o sytuacji pacjentéw
z nowotworami uktadu krwriotwdrczego i chtonnego (nowotwory krwi) w Polsce.

Niezwykle wazng czes$¢ tego raportu stanowig wyniki badania ankietowego przeprowadzonego
wsrod pacjentdw, ich opiekundw i lekarzy. Analiza pozyskanych w ten sposéb danych pozwolita
na identyfikacje zaréwno utrudnien z jakimi sie mierzg pacjenci i towarzyszace im w procesie
leczenia osoby, jak i wskazanie rozwigzan odpowiadajgcych tym potrzebom.

Metodyka
Badanie przeprowadzono z wykorzystaniem kwestionariuszy udostepnionych respondentom
drogg elektroniczng. Linki do ankiet zamieszczono na kanatach Fundacji w social mediach.

Rekrutacja lekarzy wspierana byta dodatkowo przez placéwki medyczne zatrudniajgce specja-
listéw z obszaru hematoonokologii.
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NAJWAIZNIEJSZE WNIOSKI Z BADANIA

Jakosé zycia pacjentéw

@ 89% wskazuje, ze diagnoza i proces terapeutyczny

pacjentéw przyczynity sie do pogorszenia ich jakosci zycia

® @ 60% rezygnuje catkowicie lub czesSciowo

KQ\KQ\ pacjentéow z aktywnosci spotecznych



Komunikacja pacjent-lekarz

0O v- 5.15 mi to Sredni czas jaki pacjent i lekarz majg na spokojna
B minut rozmowe podczas wizyty

\__6__,< 77% pacjentéw  uwaza ze najskuteczniejszym rodzajem
komunikacji jest relacja partnerska, zaangazowana,

N
%5' 71 % lekarzy skoncentrowana na okresleniu wspoélnego celu

uznato przygotowanie przed wizytg listy pytan

jakie pacjent chce skierowac do lekarza za najbardziej

68% lekarzy pomocne nirzedne w budowaniu lepszej
komunikacji

61% pacjentéw

. . , uwaza, ze pacjent powinien otrzymywacé jak
@ 89% pacjentow najwiecej informacji, czy to o mechanizmie choroby,
jej zagrozeniach, kolejnych etapach leczenia, jak rowniez
59% lekarzy 0 wszystkich dostepnych terapiach

% 927 pacjentéw uwaza, ze pacjent powinien by¢ informowany
przez lekarza o lekach nierefundowanych w Polsce
47 % lekarzy

|V__|\, %<1  74% pacjentéw  uwaza ze lekarzi pacjent powinni wspélinie
podejmowac decyzje o przebiegu postepowania

74% \ekarzy terapeutycznego

uwaza, ze dostep do opieki psychoonkologicznej

f \ éﬁ 82% pacjentéow jest kluczowym elementem decydujgcym

o skutecznosci leczenia

Sytuacja ekonomiczna pacjentow i ich opiekunéow

pacjenci opiekunowie

Osoby redukujgce godziny pracy z powodu
32% 46% choroby posrod grupy aktywnej zawodowo

Osoby szacujgce Sredni miesieczny wzrost wydatkow
81 % 82% z powodu choroby na poziomie 101-1000 zt



Wptyw choroby na status ekonomiczny Pacjenta

niemal srednia redukcja czasu pracy

osiggneta wymiar
3.5 TYS. POLOWY
pacjentéw zmuszonych jest

zredukowaé godziny pracy w zwiqzku ET AT U
z wystgpieniem u nich choroby

STRATY W ZAROBKACH
W SKALI ROKU

Z powodu zmniejszenia wymiaru etatu

33TYS.Zt 178 MLN Zt

w przeliczeniv na 1 pacjenta w przeliczeniu na wszystkich
pacjentéow hematologicznych

WIROST MIESIECZNYCH WYDATKOW
PACJENTOW HEMATOLOGICINYCH

«na 10 MLN Zt MIESIECZNIE

CO POPRAWIC, ABY POLEPSZYC KOMFORT ZYCIA
PACJENTA
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DOSTEPNOSC DO DOSTEPNOSC DO
v Y LEKARZA / OSRODKA LEKARZA / OSRODKA
¥ & NIEDALEKO MIEJSCA NIEDALEKO MIEJSCA
(724 ZAMIESZKANIA ZAMIESZKANIA
(56%) (71%)
v 2y DOSTEPNOSC DO DOSTEPNOSC DO
Y .‘t REHABILITACJI WSPARCIA
[, MEDYCINEJ PSYCHOLOGICINEGO
(51%) (58%)

W nawiasach podano odsetek respondentow udzielajqcy poszczegdlnych odpowiedzi



Do tej pory uznawano, ze pacjenci znajdujqgcy sie w grupie ryzyka najwiekszej zachorowalnosci
na nowotwory krwi to osoby, ktdre przekroczyty 60 rok zycia, jednak w tej chwili obserwujemy
znaczne obnizenie tego wieku - zmiany nowotworowe diagnozowane sq u coraz mifodszych
pacjentdw: u o0s6b aktywnych, pracujgcych zawodowo, petnigcych wazne role w rodzinie.
Ich proces leczenia powinien byc¢ dostosowany do trybu Zycia jaki prowadzq i umozliwiac im
normalne funkcjonowanie.
tukasz Rokicki
Prezes Fundacji Carita im. Wiestawy Adamiec

Postep w hematologii w ciggu ostatnich kilkunastu lat jest bardzo znaczny, a dzieki nowoczesnym
technologiom lekowym mozliwe jest przeksztatcenie chordb, ktore kiedys doprowadzaty do Smierci
chorego w ciggu kilku lat - w choroby przewlekte. Nie nalezy zapominac, Ze inwestycje w nowo-
czesne technologie lekowe w hematologii to nie tylko efektywnosc kliniczna, ale takze korzystne
efekty spofeczne i ekonomiczne, gdyz zastosowanie nowych terapii i uzyskanie dtugotrwatych remisji
choroby umozliwia czesci pacjentom powrét do aktywnego zycia zawodowego i spotecznego.

prof. Ewa Lech-Maranda
Konsultant Krajowy w dziedzinie Hematologii
Dyrektor Instytutu Hematologii | Transfuzjologii

Opracowanie Raportu: HEMATO
KOALICIA
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Dotychczas kazda z naszych organizacji pracowatfa na rzecz pacjentow hematoonkologicznych
indywidualnie, jednak zdajgc sobie sprawe z efektu skali, jaki daje skoncentrowanie sie na jednym
celu czterech organizacji, zdecydowalismy sie na pofgczenia naszych sit. Razem mozemy zrobic
wiecej - zaréwno w zakresie monitorowana rzeczywistej sytuacji pacjentéw, jak i stworzenia
i zaproponowania rozwigzan, ktore wptyng na jej poprawe, wiekszq skutecznosc leczenia
i podniosq jakosc Zycia 0s6b dotknietych schorzeniami hematoonkologicznymi.
Anna Kupiecka
zatozycielka i Prezes Fundacji OnkoCafe - Razem Lepigj
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