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Fundacja Carita im. W. Adamiec oraz Stowarzyszenie Kierunek Zdrowie
sktadajq serdeczne podziekowania pacjentom, ktdrzy poswiecili swoj

czas i wzieli udziat w badaniu. ZaangazZowanie wspdlnoty pacjenckiej jest
fundamentem naszej dziatalnosci. BqdZcie z nami - razem mozemy wiecej!




| Streszczenie gltéwnych obserwaciji

Nawrét choroby ujawnia luki w systemie
opieki, a nie tylko potrzeby kliniczne

Dane jednoznacznie pokazuja, Ze w okresie na-
wrotu potrzeby pacjentéw wykraczaja poza
leczenie farmakologiczne. Najczesciej zgtasza-
ne objawy (neuropatia, przewlekte zmeczenie,
infekcje, ograniczenia ruchowe) obnizaja jako$¢
zycia, mimo relatywnie dobrej oceny samopo-
czucia, ktéra wskazuje na wysoka tolerancje
leczenia i przystosowanie do zycia z chorobg
przewlekta. Oznacza to, Ze skutecznos¢ terapii
nie przektada sie automatycznie na dobrostan
pacjenta.

Najwiekszym obcigzeniem emocjonalnym
sq niepewnosé i poczucie braku kontroli
Pomimo wiedzy o nawrotowym charakterze
choroby, wznowa byta dla duzej czesci pa-
cjentow doswiadczeniem réwnie trudnym jak
moment diagnozy. Wsréd pacjentéw dominuja
emocje zwiazane z lekiem o przysztos¢, smut-
kiem i bezradno$cig. Doswiadczenie choroby
nie gwarantuje wiekszej odpornosci psychicz-
nej.

Nawrét choroby ma bezposredni wpltyw

na sytuacje zawodowq i ekonomiczng
pacjentéw

Najsilniejszy negatywny wptyw nawrotu doty-
czy zycia zawodowego. Jest to szczegolnie istot-
ne w kontekscie profilu badanej grupy (osoby
ponizej 60 r.z.). Nawro6t choroby oznacza nie
tylko problem zdrowotny, ale takze ryzyko de-
stabilizacji finansowej, ograniczenie aktywno-
$ci zawodowej, wycofanie z Zycia spotecznego

oraz ma dtugofalowe konsekwencje spoteczno-
-ekonomiczne. Dodatkowy wptyw na sytuacje
pacjenta ma odlegtos$¢ osrodka, w ktérym pro-
wadzone jest leczenie. Ponad potowa ankieto-
wanych na leczenie dojezdza powyzej 20 km,
a15% az 100 km.

Relacja lekarz-pacjent oceniana jest
dobrze, ale wystepuje luka informacyjna
Wiekszos¢ pacjentéw deklaruje dobra komu-
nikacje z lekarzem, jednak ponad 30% respon-
dentéw wskazuje, Ze nie otrzymuje wystarcza-
jacej ilosci informacji, aby wspoétuczestniczy¢
w procesie leczenia. Oznacza to, Ze jako$¢ re-
lacji i wiedza zdobywana z innych Zrédet nie
rekompensuje niedoboru czasu lekarza i braku
systemowych rozwigzan wspierajacych komu-
nikacje i wspélne podejmowanie decyzji tera-
peutycznych.

Rehabilitacja i kompleksowa opieka to
najczesciej wskazywane niezaspokojone
potrzeby

Dostep do rehabilitacji (w tym leczenia uzdro-
wiskowego) jest najczesciej wskazywang po-
trzeba systemowa. Na drugim miejscu znalazta
sie potrzeba wsparcia w zarzadzaniu skutkami
ubocznymi, czyli kompleksowa opieka nad pa-
cjentem hematoonkologicznym. Warto zwrocic¢
uwage na aspekt psychologiczny - w kontek-
Scie systemu ochrony zdrowia zostato ocenio-
ne nisko, a cze$¢ pacjentéw w ogoéle z niego nie
korzysta, mimo deklarowanego zapotrzebowa-
nia. Luka ta jest obecnie czeSciowo wypetniana
przez organizacje pacjenckie.



Potrzeby spoteczne wskazujg na problem
izolacji i potrzebe wsparcia emocjonalnego
Najczesciej wskazywana jest potrzeba reinte-
gracji spotecznej, w tym kontaktu z innymi pa-
cjentami znajdujacymi sie w podobnej sytuacji
zyciowej, udziatu w turnusach rehabilitacyj-
nych oraz spotkaniach integracyjnych. Wyniki
te pokazuja, ze nawrdét choroby przyczynia sie
do izolacji i ograniczenia relacji spotecznych,
a mozliwo$¢ wymiany do$wiadczen i odbudo-
wy kontaktow petni funkcje stabilizujaca emo-
cjonalnie i wzmacniajaca poczucie sprawczosci
pacjentow.

Oczekiwania pacjentéw wobec leczenia
wykraczajg poza cele medyczne
Najczesciej celem

wskazywanym terapii

w okresie nawrotu bylo osiggniecie remisji

Streszczenie gtownych obserwad]i

lub wyleczenia choroby. Réwnie istotne dla
pacjentow okazaty sie jednak oczekiwania
pozamedyczne: potrzeba bycia wystuchanym
i traktowanym podmiotowo przez personel
medyczny oraz minimalizacja bélu i dyskom-
fortu zwigzanego z terapia. Wydtuzenie Zycia
byto wskazywane rzadziej niz poprawa jako-
$ci zycia.

Organizacje pacjenckie petniqg kluczowq
role uzupetniajgcq system

Najwyzej oceniane formy wsparcia to kontakt
z innymi pacjentami, dziatania integracyjne
oraz materiaty edukacyjne oferowane przez
organizacje pacjenckie. Potrzeba reintegracji
spotecznej i wymiany do$wiadczen powta-
rza sie jako jeden z najwazniejszych brakéw
w obecnym modelu opieki.




Czesc¢ 1| Wprowadzenie

Szpiczak plazmocytowy, pomimo istotnych po-
stepow medycyny, pozostaje choroba nieule-
czalng o charakterze nawrotowym. Nowoczesne
terapie poprawity jako$¢ zycia pacjentéw i wy-
dtuzyty czas przezycia, jednak choroba nadal
wigze sie z dtugotrwata niepewnoscia i obcigze-
niem psychologicznym. Nawet w okresie remisji
pacjenciiich bliscy Zyja w poczuciu oczekiwania
na nawroét szpiczaka, a codzienne Zycie obarczo-
ne jest lekiem, problemami wynikajgcymi z ob-
jawéw choroby oraz konieczno$cia dostosowy-
wania sie zaréwno do objawow, jak i kolejnych
etapow leczenia. Moze to wzbudza¢ poczucie
bezradnosci i zaleznosci od choroby.

Zycie ze szpiczakiem mozna opisa¢ jako
maraton bez wytyczonej trasy biegu - zaréw-
no pacjent, jak i lekarz nie wiedzg, jakie kolejne
przeszkody i kiedy sie pojawia, ani jak dtugo
potrwa ta droga. Remisja po pierwszej linii le-
czenia jest czasem nadziei, ale réwniez Zr6dtem
obaw, poniewaz kazdy dzien bez nawrotu cho-
roby niesie cichg niepewno$¢ co do przysztosci.
Wtasnie dlatego postanowiliémy przeprowa-
dzi¢ niniejsze badanie: zeby dac gtos pacjentom,
ktérzy juz znaja trudy terapii, rado$¢ remisji
i niepewnos¢ jutra.

Chcieli$my pozna¢ odpowiedzi na nastepu-
jace pytania:

> Co dzieje sie w zyciu pacjentéw i ich bli-
skich, gdy nadchodzi nawrét choroby?

P Jakie emocje temu towarzysza? Czego naj-
bardziej potrzebuja pacjenci na tym etapie
choroby i jakiego wsparcia im brakuje?

P Czy doswiadczenie nawrotu rézni sie od
emocji momentu diagnozy?

Celem badania byto zrozumienie wyzwan,
obaw i oczekiwan pacjentéw ze szpiczakiem
w okresie nawrotu, a takze zebranie danych,
ktore pozwola na wypracowanie rekomenda-
cji skierowanych do systemu ochrony zdrowia
oraz postuza organizacjom pacjenckim na roz-
woj przydatnych programéw niosacych realna
pomoc pacjentom.

1.1. Organizatorzy badania

Badanie zostato zrealizowane przez Fundacje
Carita im. Wiestawy Adamiec oraz Stowarzy-
szenie Kierunek Zdrowie, organizacje aktyw-
nie dziatajace w obszarze wsparcia pacjentéw
hematoonkologicznych.

Fundacja Carita od ponad 15 lat wspiera
osoby z chorobami hematoonkologicznymi oraz
ich bliskich, prowadzac dziatania edukacyjne,
dziatania rzecznicze, spotkania i warsztaty
stuzace integracji pacjentéw i majace na celu
podniesienie jako$ci zycia pacjentéw. Fundacja
skupia sie na wyréwnywaniu szans pacjentéw,
edukacji o chorobie, integracji spotecznosci pa-
cjenckiej oraz promowaniu dostepu do nowo-
czesnych metod leczenia.

Stowarzyszenie Kierunek Zdrowie od po-
nad dwdch dekad wspiera osoby z nowotwora-
mi krwi oraz ich rodziny. Misja stowarzyszenia
jest zapewnienie wsparcia psychologicznego,
edukacja i rehabilitacja oraz dziatania rzecz-
nicze na rzecz usprawnienia systemu opieki
zdrowotnej i dostepu do opieki sanatoryjne;j.
Stowarzyszenie prowadzi turnusy rehabilita-
cyjne, grupy wsparcia 1 inicjatywy integracyj-
ne, angazujac pacjentéw, ich bliskich i personel
medyczny.



1.2. Cel badania i wykorzystanie wynikéw
Uzyskane dane postuza realizacji trzech pod-
stawowych celow:

P Zrozumienie doSwiadczen pacjentow w ok-
resie nawrotu choroby - zaréwno w wymia-
rze emocjonalnym, jak i praktycznym.

P> Identyfikacja potrzeb - w obszarach me-
dycznym, psychospotecznym, informacyj-
nym i systemowym - aby umozliwi¢ tworze-
nie skutecznych programéw pomocowych.

»  Wypracowanie rekomendacji dla kluczo-
wych interesariuszy, w tym: systemu ochro-
ny zdrowia (np. poprawa komunikacji
lekarz-pacjent, dostep do rehabilitacji); or-
ganizacji pacjenckich (np. wzajemne wspar-
cie pacjenckie, wymiana doswiadczen, inte-
gracja spoteczna).

Wyniki badania zostang wykorzystane do:

P> opracowania programow wsparcia dopaso-
wanych do rzeczywistych potrzeb pacjen-
tow,

P dialogu z przedstawicielami systemu ochro-
ny zdrowia oraz Ministerstwa Zdrowia,

P> wspierania dziatan edukacyjnych i rzeczni-
czych organizatoréw badania.

1.3. Uczestnicy badania

W badaniu wzieto udziat 40 oséb. Ankieta byta
dostepna w formie online. Informacja o bada-
niu byta dystrybuowana wielokanatowo: za
posrednictwem poczty elektronicznej, mediow
spotecznosciowych, wiadomosci SMS oraz po-
przez zapowiedz podczas Europejskiego Forum
Pacjentow Hematoonkologicznych w Warsza-
wie. Badanie byto realizowane przez okres jed-
nego miesiaca.

Zastosowanie cyfrowej formy ankiety oraz
relatywnie krotki czas zbierania danych miaty
istotny wpltyw na strukture proby. Brak mozli-
wosci wypetnienia ankiety w formie papierowej
ograniczyt udziat oséb starszych oraz pacjentéw

Wprowadzenie

Zycie ze szpiczakiem przypomina
maraton bez wytyczonej trasy biegu
- zarowno pacjent, jak i lekarz nie
wiedzq, jakie kolejne przeszkody

i kiedy sie pojawiq, ani jak dtugo
potrwa ta droga.

mniej aktywnych w internecie. W konsekwen-
cji w badaniu wziety udziat przede wszystkim
osoby mtodsze niz przecietna populacja pacjen-
tow ze szpiczakiem oraz bardziej zaangazowane
w temat choroby, uczestniczgce w zyciu spotecz-
nosci pacjenckiej oraz $ledzace informacje na te-
mat choroby i leczenia.

W populacji ogdlnej sredni wiek pacjenta
W momencie rozpoznania szpiczaka plazmocy-
towego wynosi 66-70 lat. Okoto 37% pacjentow
stanowia osoby ponizej 65. roku zycia, a jedy-
nie okoto 10% to osoby ponizej 50. roku zycia.
W niniejszym badaniu nieco ponad 70% respon-
dentéw stanowity osoby ponizej 60. roku zycia,
okreslane czesto jako ,mtodsi pacjenci ze szpi-
czakiem”. Natomiast osoby powyzej 60. roku zy-
cia, czyli grupa dominujaca w populacji ogoélnej
chorych, stanowity mniej niz 30% préby.

Zaburzenie proporcji wiekowych nalezy
wzig¢ pod uwage podczas analizy odpowie-
dzi, jednak nie dyskwalifikuje ono uzyskanych
wynikow. Przeciwnie - wyniki te dostarczaja
cennych informacji na temat potrzeb tej grupy
pacjentow, ktora najbardziej aktywnie uczest-
niczy w procesie leczenia, najczesciej angazu-
je sie w dziatania organizacji pacjenckich oraz
korzysta z programéw wsparcia. Jednoczes$nie
dane te wskazuja na konieczno$¢ rozwazenia
alternatywnych metod dotarcia do starszych
pacjentow zaréwno przy okazji kolejnych ba-
dan, jak tez z ofertg organizacji pacjenckich.




Potrzeby i oczekiwania pacjentdw z nawrotem szpiczaka plazmocytowego

Pod wzgledem ptci struktura proby byta
zrownowazona - 52,5% respondentéw to ko-
biety, a 47,5% mezczyzni.

Najliczniejsza grupe respondentéw stano-
wili pacjenci do$wiadczajacy nawrotu choroby
po raz pierwszy (37,5%). Dtugo$¢ remisji u wiek-
szo$ci badanych wynosita od jednego do trzech
lat, natomiast najmniejsza grupe stanowity oso-
by z remisjg trwajaca powyzej trzech lat (10%).
Wyniki te moga sugerowac, ze pacjenci choru-
jacy krocej i doswiadczajacy krotszej remisji sa

Wykres 1. Wiek uczestnikéw badania

7,5%

12,5% “75%

Wykres 2. Pte¢ uczestnikéw badania

52,5%

bardziej sktonni do poszukiwania informacji
i angazowania sie w podobne inicjatywy.

W konteks$cie dostepnosci leczenia warto
zwrdéci¢ uwage na fakt, ze wiekszo$¢ respon-
dentéw korzysta z opieki w o$rodkach odda-
lonych od miejsca zamieszkania o 20-100 km,
a 15% ankietowanych dojezdza na leczenie po-
nad 100 km. Moze to wskazywac na istotne ob-
cigzenie logistyczne i czasowe, ktére powinno
by¢ brane pod uwage przy planowaniu wspar-
cia systemowego oraz organizacji opieki.

50-59
60-69
40-49
<40

70+

kobieta

. mezczyzna



Czesce 2 | Wyniki badania

2.1. Ocena jakosci zycia

Pomimo nawrotu choroby respondenci rela-
tywnie dobrze oceniali swoje ogélne samopo-
czucie. Nikt z badanych nie okreslit swojego
samopoczucia jako bardzo zle, natomiast naj-
czesciej wskazywano na odpowiedz ,S$rednie”.
Zte samopoczucie deklarowato 7,5% respon-
dentéw, a dobre i bardzo dobre tacznie wska-
zalo 42,5% respondentéw. Wyniki te moga su-
gerowaé pewien poziom adaptacji pacjentow
do choroby przewlektej oraz do$wiadczenia
zdobytego w trakcie wczes$niejszych etapow le-
czenia, a takze dobrg tolerancje lekow.

Jednocze$nie ocena samopoczucia byta wy-
raZnie obnizana przez objawy towarzyszace na-
wrotowi. Respondenci najczes$ciej wskazywali
na neuropatie, przewlekte zmeczenie oraz obni-
zong odpornos$¢ skutkujaca czestymi infekcjami.
Na dalszych miejscach pojawiaty sie problemy
z poruszaniem sie, béle kostne oraz zaburzenia
snu. Trudnos$ci poznawcze i emocjonalne byty
zglaszane rzadziej, co moze wynika¢ zaréwno
z faktycznej mniejszej czestosci ich wystepowa-
nia, jak i z ich mniejszej rozpoznawalno$ci przez
pacjentéw. Nalezy podkresli¢, Zze respondenci
mogli zaznaczy¢ wiecej niz jedng odpowiedz.

Wykres 3. Z jakimi objawami zmagasz sie obecnie? (mozna zaznaczyc¢ kilka)

Neuropatia

Zmeczenie

Problemy z odpornosciq

Bole kosci

Problemy ruchowe

Problemy ze snem

Problemy z pamieciqg / koncentracjqg

Problemy emocjonalne

Czeste ztamania 2,5%
Niskie ptytki i hemoglobina 2,5%
Problemy z uktadem krwiono$nym 2,5%

62,5%

52,5%

27,5%
22,5%

22,5%



Potrzeby i oczekiwania pacjentéw z nawrotem szpiczaka plazmocytowego

W sferze emocjonalnej dominowaty umiar-
kowane emocje negatywne. Najsilniej zazna-
czaty sie smutek, lek o przyszto$¢ oraz poczucie
bezradnosci, natomiast zto$¢ i frustracja byty
zgtaszane rzadziej i z mniejszym nasileniem.
W pytaniu dotyczacym ztoSci respondenci cze-
Sciej wybierali odpowiedzi posrednie, nato-
miast w przypadku leku o przysztos¢ oraz po-
czucia kontroli rozktad odpowiedzi byt bardziej
réwnomierny. Moze to wskazywaé, ze wtasnie
niepewnos$¢ co do dalszego przebiegu choroby
oraz brak sprawczosSci s3 na tym etapie naj-
wiekszym obcigzeniem emocjonalnym dla pa-
cjentow.

Ankietowani ocenili, ze nawrét choroby
najsilniej odcisnat sie na ich zyciu zawodowym
(47,5%), co jest spojne z mitodszym profilem
wiekowym badanej grupy. W konsekwencji
chorzy doswiadczajg probleméw natury finan-
sowej, co zadeklarowalo 22,5% uczestnikow
badania. Na drugim miejscu wskazywano na
zycie spoteczne i rodzinne, co moze by¢ zwia-

zane z ograniczaniem kontaktéw towarzyskich

ze wzgledu na objawy towarzyszace nawrotowi
w tym obniZona odporno$¢ oraz zmeczenie.
Zdecydowana wiekszo$¢ respondentow
spodziewata sie nawrotu choroby - 95% ba-
danych deklarowato, ze zostato wcze$niej po-
informowanych o nawrotowym charakterze
szpiczaka, co dobrze koresponduje z wysokim
poziomem wiedzy, jaki deklaruja ankietowani.
Jednocze$nie jedna czwarta respondentoéw mia-
ta nadzieje, ze nawro6t ich nie dotknie. Reakcje
na informacje o nawrocie byty zréznicowane:
55% ankietowanych wskazato, ze wiadomos¢
o wznowie nie byta dla nich podobnym przezy-
ciem, jak moment diagnozy, natomiast pozosta-
li uznali jg za rownie trudng, badz nie potrafili
jednoznacznie tego ocenié. Jednoczesnie 45%
respondentéw przyznato, Ze nawrdt i przysta-
pienie do leczenia byto doswiadczeniem row-
nie trudnym lub trudniejszym niz pierwotna
diagnoza. Wyniki te sugeruja, Ze wcze$niejsze
dos$wiadczenie zycia z chorobg nie zawsze prze-
ktada sie na wieksza odpornos$¢ psychiczna

W momencie nawrotu.

Wykres 4. Na ktore obszary Twojego zycia obecny stan zdrowia i leczenie wptywajg

najbardziej? (maksymalnie 2 odpowiedzi)

Praca zawodowa

Zycie rodzinne / Spoteczne
Sprawy domowe / Zakupy

Nie mam wiekszych ograniczen
Relacja z matzonkiem

Hobby / Czas wolny

10

47,5%



Wyniki badania

Wczesniejsze doswiadczenie Zycia
z chorobq nie zawsze przektada sie
na wiekszq odpornosc¢ psychiczngq
w momencie nawrotu.

Wykres 5. Czy wiadomos$¢ o wznowie byta dla Ciebie podobnym przezyciem jak pierwsza diagnoza?

Nie

o~ . Tak

. Trudno powiedzie¢

Wykres 6. Czy stawianie czota chorobie po raz kolejny jest tatwiejsze niz za pierwszym razem?

Nie, jest tak samo / trudniej

4L5% . Tak, jestem bardziej
przygotowany/a

. Trudno powiedzie¢

n




Potrzeby i oczekiwania pacjentow z nawrotem szpiczaka plazmocytowego

2.2. Zycie codzienne i potrzeby spoteczne
Zdecydowana wiekszo$¢ respondentéw radzi
sobie samodzielnie w Zyciu codziennym. Jedy-
nie 7,5% ankietowanych sygnalizowato potrze-
be czestej pomocy, a 30% deklarowato peina
samodzielnos¢. Wysoki poziom samodzielno-
$ci, nawet w okresie nawrotu choroby, moze
wskazywac na przystosowanie pacjentéw oraz
dobra tolerancje dotychczasowego leczenia, pa-
mietac jednak nalezy, ze badana grupa to gtéw-
nie mtodsi pacjenci.

Respondenci najczesciej wskazywali na po-
trzebe reintegracji spotecznej, w tym udziatu
w turnusach rehabilitacyjnych i spotkaniach in-
tegracyjnych z innymi pacjentami. Na kolejnych
miejscach znalazty sie rehabilitacja ruchowa
oraz wsparcie emocjonalne i psychologiczne.
Wyniki te jednoznacznie pokazuja, Ze potrze-
by pacjentéw wykraczajg poza medyczny wy-
miar leczenia. Moga tez sugerowac, ze charak-
ter szpiczaka i leczenie - w tym konieczno$¢
izolacji, obnizona odpornos¢ i ryzyko infekcji,
przewlekte zmeczenie, dtugotrwata terapia -
odbijajg sie na zdrowiu psychicznym pacjentéw
i wywotuja poczucie odizolowania, ,uwiezie-
nia”, w swoim mikroswiecie.

Wsparcie otrzymywane od wspdétmatzon-
ka, rodziny oraz organizacji pacjenckich byto
oceniane bardzo wysoko. Z kolei wsparcie ze
strony personelu medycznego, w tym psycho-
logéw i psychoterapeutéw, oceniano znacznie
nizej, przy czym czes¢ respondentéw zaznaczy-
1a, Ze w ogole nie korzysta z pomocy psycholo-
ga. A poniewaz ankietowani zgtaszali potrzebe
wiekszego wsparcia wtasnie w tym zakresie
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Najbardziej pozqdanymi formami
wsparcia spotecznego sq turnusy
rehabilitacyjne oraz mozliwos¢
wymiany doswiadczen z innymi
pacjentami.

mozna przypuszczac, ze obecnie dostep do psy-
chologa jest trudny, zbyt kosztowny, albo bra-
kuje informacji, gdzie takiej pomocy szukac.

Osoby korzystajace z programéw oferowa-
nych przez organizacje pacjenckie najczesciej
siegalty po materiaty edukacyjne oraz uczest-
niczyly w spotkaniach integracyjnych. Jedno-
cze$nie 15% respondentéw deklarowato brak
potrzeby korzystania z tego rodzaju wsparcia.
Najbardziej pozadanymi formami wsparcia po-
zostaja turnusy rehabilitacyjne oraz mozliwo$¢
wymiany do$wiadczen z innymi pacjentami.
Potrzeba stabilizacji oraz kontaktu z osobami
w podobnej sytuacji zyciowej powtarza sie jako
jeden z kluczowych brakéw na obecnym etapie
choroby.

Respondenci zostali takze poproszeni
o wskazanie obszaréw, w ktérych ich zdaniem
organizacje pacjenckie powinny realizowac
wiecej dziatan. Wskazano: kompleksowe podej-
$cie do leczenia, utatwienie dostepu do opieki
wielospecjalistycznej, tatwiejszy dostep do
informacji o badaniach klinicznych, wsparcie
w poruszaniu sie po systemie ochrony zdrowia,
edukacje dotyczaca nowoczesnych terapii, le-
czenia uzupetniajacego oraz dostepnych form
wsparcia materialnego.



Wyniki badania

Wykres 7. Czy w zwigzku ze wznowq potrzebujesz pomocy w zyciu codziennym?

7.5%

Nie, jestem w petni samodzielny/a

. Czasami, przy okreslonych
czynnosciach (np. zakupy)

62,5% . Tak, czesto

Wykres 8. Czego najbardziej brakuje Ci na tym etapie choroby?

Stabilizacji i codziennej rutyny 50%
Wymiany do$wiadczen z pacjentami, .
ktorzy przechodzg przez to co ja 45%
Lepszej komunikaciji z lekarzem 30%
Wiedzy o mozliwosciach leczenia 15%

Wykres 9. W jakich obszarach potrzebujesz obecnie najwiekszego wsparcia? (mozna zaznaczyc¢ kilka)

Reintegracja spoteczna (turnusy 70%
rehabilitacyjne, spotkania stacjonarne) °

Rehabilitacja ruchowa 40%

Emocjonalne/Psychologiczne 30%

Praktyczne (pomoc w pracach 275%
domowych, zakupach) '

Materialne (problemy finansowe) 22,5%

Logistyczne (transport, organizacja leczenia) 5%
Praktyczne informacje o leczeniu 2,5%

Informacje o programach lekowych 2,5%
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2.3. Wiedza i wspétpraca z zespotem me-
dycznym
Wiekszos¢ respondentéw ocenita swoj poziom
wiedzy na temat choroby i leczenia jako wy-
starczajacy. Jedna czwarta badanych okreslita
go jako bardzo dobry, natomiast 15% uznato
swoja wiedze za niewystarczajaca. Jednocze-
$nie ponad 30% respondentéw wskazato, ze
otrzymuje zbyt mato informacji, aby méc ak-
tywnie uczestniczy¢ w procesie leczenia. Ta
rozbiezno$¢ moze sugerowac, ze pacjenci samo-
dzielnie poszukujg wiedzy, jednak nie zawsze
otrzymuja wystarczajgce wsparcie informacyj-
ne w ramach systemu ochrony zdrowia.
Pozytywnym sygnaltem jest fakt, ze 70%
ankietowanych ocenito swojg komunikacje z le-
karzem prowadzacym jako dobra lub bardzo do-
bra. Jednoczes$nie w pytaniach dotyczacych po-
trzeb systemowych respondenci wielokrotnie
wskazywali na potrzebe wiekszej ilosci czasu na
rozmowe z lekarzem, co sugeruje, ze jako$c¢ ko-

Wykres 10. Jakiego wsparcia w procesie leczenia
odpowiedzi)

Dostep do turnusdw rehabilitacyjnych
i opieki uzdrowiskowej

Pomoc w radzeniu sobie ze skutkami
ubocznymi

Wiecej czasu na rozmowe z lekarzem
Dostep do rehabilitacji ruchowej
Lepsza informacja o leczeniu

Szybszy dostep do psychologa
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piczaka plazmocytowego

70% ankietowanych ocenito
swojq komunikacje z lekarzem
prowadzqcym jako dobrq lub
bardzo dobrq.

munikacji, mimo ogdlnie dobrych ocen, pozosta-
je obszarem wymagajacym wzmocnienia.

Najczesciej wskazywana potrzeba syste-
mow3 byt dostep do rehabilitacji oraz leczenia
uzdrowiskowego. W kontekscie celow leczenia
respondenci najczesciej wskazywali osiagnie-
cie remisji lub wyleczenia, nastepnie potrzebe
bycia wystuchanym oraz minimalizacje bdlu
i dyskomfortu. Wydtuzenie zycia byto wskazy-
wane rzadziej, co moze wynika¢ z profilu grupy
(mtodszy wiek) oraz $wiadczy¢ o wysokiej war-
tosci przypisywanej jakosci zycia w poréwna-
niu do samej dtugosci przezycia.

potrzebujesz lub oczekujesz? (maksymalnie 2

67,5%

12,5%



Wyniki badania

Wykres 11. Jak oceniasz swéj ogdlny poziom wiedzy na temat szpiczaka i dostepnych opciji leczenia?

15%

Wiem bardzo duzo

. Wiem wystarczajgco duzo, aby

60% rozumiec¢ plan leczenia

B wiem niewiele

Wykres 12. Jak oceniasz komunikacje z lekarzem prowadzgcym?

5% 2,5%

Bardzo dobra
22,5% Dobra

Srednia
42,5%
Zta

Bardzo zta

27,5%

Wykres 13. Czy otrzymujesz wystarczajgco duzo informaciji, aby méc w petni uczestniczy¢ w decyzjach
dotyczgcych dalszego leczenia?

5%

12,5%

Zdecydowanie tak
I Raczejtak
55% . Raczej nie

. Zdecydowanie nie
275%
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Czesc 3 | Komentarze ekspertéow

Wspodtpraca i kompleksowa opieka

Zajmuje sie leczeniem pacjentéw ze szpiczakiem
od ponad dwudziestu lat i dzieki temu mam oka-
zje obserwowacé ogromny postep, jaki dokonat
sie w tym czasie. Dzisiaj pacjenci, u ktérych do-
chodzi do nawrotu choroby, s3 w znacznie lep-
szej formie niz jeszcze kilka lat temu.

Weczesniejsze rozpoczecie leczenia i lepsza
forma

Obecnie znacznie wczes$niej niz kiedy$ stawia
sie diagnoze szpiczaka, co pozwala zapobiec
powaznemu uszkodzeniu nerek czy kosci juz
na poczatku leczenia. Pojawito sie wiele no-
wych lekéw - prawie nie stosujemy tych sprzed
ponad dwudziestu lat, a nowe terapie sa regu-

Szczegdlnie w przypadku pacjentéw
starszych kluczowa jest wspétpraca
miedzy hematologiem, lekarzem
rodzinnym, a czasem innymi
specjalistami, takimi jak nefrolog
czy kardiolog.
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Pracuje w Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym we Wroctawiu.

larnie rejestrowane. Leczenie najczeSciej pro-
wadzimy dzi§ w sposéb ciaggty. Oznacza to, ze
jesteSmy z pacjentami w statym kontakcie, a re-
gularne badania pozwalaja zauwazy¢ nawrét
choroby wczesniej, czesto zanim pojawig sie ta-
kie objawy jak ztamania, anemia czy problemy
z nerkami.

Wspobtczesna medycyna lepiej radzi sobie
takze z terapia wspomagajaca. Dysponujemy
skuteczniejszymi lekami przeciwbdlowymi, le-
piej zabezpieczamy kosci i skuteczniej chronimy
pacjentéw przed infekcjami, miedzy innymi po-
przez szczepienia. Dzieki temu pacjent w trakcie
leczenia moze by¢ po prostu silniejszy.

Wyzwaniaq, o ktérych méwimy rzadziej

Mimo wyraznego postepu wcigz mierzymy sie
z wieloma trudnos$ciami. Problemem najcze-
Sciej zgtaszanym w ankiecie jest neuropatia
- mrowienie, dretwienie rak i nog, problemy
z ci$nieniem tetniczym, zawroty gtowy czy za-
burzenia réwnowagi. Dolegliwosci te bywaja
skutkiem ubocznym stosowanych lekéw i po-
trafig znaczaco utrudni¢ codzienne zycie. Kolej-
ny wazny problem, czyli przewlekte zmeczenie,



nie ma juz tak tatwej do okreslenia przyczyny
i czesto wymaga poglebionego wywiadu, a cza-
sem rowniez dodatkowych badan.

Réwnie istotne, cho¢ rzadziej poruszane
przez pacjentéw, sa kwestie psychologiczne.
Nawrét choroby oznacza ogromny stres, lek
o przysztos¢ i konieczno$¢ ponownego prze-
modelowania catego Zycia. Brak systemowego
wsparcia psychologicznego sprawia, ze zaréw-
no pacjenci, jak i ich bliscy sag wyczerpani dtu-
gotrwatymi zmaganiami z choroba. Rozumie-
my, ze dla oséb aktywnych zawodowo kolejna
przerwa w pracy to nie tylko problem finan-
sowy, lecz takze poczucie utraty stabilizacji.
Niestety obecne przepisy nie zabezpieczajg wy-
starczajaco potrzeb pacjentéw onkologicznych.

Jak usprawnié¢ wspétprace lekarz-pacjent
Komunikacja na linii lekarz-pacjent, co po-
twierdza ankieta, pozostaje obszarem wyma-
gajacym dalszych dziatan. Jej niewystarczajaca
jako$¢ wynika czesto z poSpiechu w poradniach
i oddziatach dziennych, ale takze z trudnosci
w przekazywaniu skomplikowanych informacji
medycznych. Co moze pomdc?

P> Osoba towarzyszaca: Zachecam, aby na wi-
zyty przychodzi¢ z kim$ bliskim. Druga para
uszu to ogromne wsparcie w zrozumieniu
trudnego jezyka medycznego i zapamiety-
waniu zalecen.

P> Notatnik: Warto prowadzi¢ papierowy lub
elektroniczny notes, aby wtasnymi stowami
zapisywac
z wizyty, a takze pytania do lekarza oraz

najwazniejsze  informacje

obserwacje pojawiajace sie pomiedzy

kolejnymi konsultacjami. Takie notatki

Komentarze ekspertow

Dzisiaj pacjenci, u ktérych dochodzi
do nawrotu choroby, sq w znacznie
lepszej formie niz jeszcze kilka lat
temu.

pomagaja uporzadkowaé¢ mysli i dopilno-
wac, zeby wszystkie istotne sprawy zostaty
omdwione podczas wizyty.

P> Materiaty edukacyjne: Zachecam do korzy-
stania z broszur i poradnikéw, ktére mozna
spokojnie przeczyta¢ w domu, a nastepnie
na wizycie dopyta¢ o konkretne watpliwo-
$ci. Prosze $miato pyta¢ lekarza o dostepne
materiaty.

P Organizacje pacjenckie: Stanowig one nie-
ocenione zrédto rzetelnej wiedzy oraz po-
czucia, ze nie jest sie w chorobie samym.
Kontakt z innymi chorymi daje site i poczu-
cie wplywu na wtasny los.

»  Wsparcie bliskich i specjalistow: Szcze-
gbélnie w przypadku pacjentéw starszych
kluczowa jest wspotpraca miedzy hemato-
logiem, lekarzem rodzinnym, a czasem in-
nymi specjalistami, takimi jak nefrolog czy
kardiolog, oraz opiekunami. Dzieki temu
leczenie szpiczaka moze by¢ prowadzone
w sposéb jak najbezpieczniejszy.

Poczucie braku wsparcia, o ktérym wspo-
minaja Panstwo w ankiecie, jest dla nas, leka-
rzy, waznym sygnatem. Powinni$§my wspdlnie
pracowac nad poprawg jakosci wspoétpracy, bo
sukces leczenia to nie tylko dobre wyniki ba-
dan, lecz przede wszystkim Panstwa komfort
i poczucie bezpieczenstwa kazdego dnia.
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Potrzeby i oczekiwania pacjentéw z nawrotem szpiczaka plazmocytowego

Nie tylko farmakologia: wiele czynnikow zdrowienia

Jakosé zycia jako istotny aspekt terapii

Pacjenci w odpowiedziach na pytania ankiety
podnosza szereg bardzo istotnych zagadnien,
ktére nierzadko umykaja zaréwno personelowi
medycznemu bezposrednio odpowiedzialnemu
za proces terapeutyczny, jak i organom decyzyj-
nym odpowiadajacym za ksztatt opieki zdrowot-
nej w Polsce. Pomimo dostepu do wielu nowo-
czesnych form terapii, wiele potrzeb pacjentéw
z nawrotowym szpiczakiem pozostaje niezaspo-
kojonych. Oprécz skutecznego leczenia bezpo-
Sredniej przyczyny dolegliwosci - aktywnej cho-
roby nowotworowej — nalezy potozy¢ nacisk na

szeroko rozumiane samopoczucie pacjentow.

Znaczenie rehabilitacji i powrotu do
sprawnosci

Jako$¢ zycia pacjentéw ze wznowg szpiczaka
plazmocytowego ulega pogorszeniu ze wzgle-
du na objawy zwigzane z aktywnos$cig choroby
(bole kostne i niepelnosprawnos¢ zwigzana
z uszkodzeniem ko$¢ca, niewydolno$¢ nerek,
niedokrwistos$¢, infekcje), dziataniami niepo-
zadanymi terapii (polineuropatia, zaburzenia
zotadkowo-jelitowe, zaburzenia nastroju) oraz
zmiane sytuacji socjoekonomicznej (zaburzenie
funkcjonowania spotecznego, problemy z praca
zawodowg, lek o wtasng przysztosc¢). Skuteczne
leczenie szpiczaka jest wytacznie pierwszym,
niezbednym krokiem, ktéry moze przywroci¢
pacjentom poczucie zdrowia i sprawi¢, ze zno-
wu beda funkcjonowaé w oczekiwany przez
siebie sposéb. Z odpowiedzi pacjentéw wynika
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palaca potrzeba szerokiego dostepu do specja-
listéw z zakresu rehabilitacji, ktérzy pomogliby
w powrocie do pelnej sprawnoséci. Z perspek-
tywy efektywnosci kosztowej wydaje sie, ze
przeznaczajac duze Srodki finansowe na leki
stosowane przy wznowie szpiczaka, nalezato-
by réwnoczesnie zaplanowac zabezpieczenie
$Srodkéw na rehabilitacje. Tylko w ten sposéb
skutecznie leczeni pacjenci bedg mogli wroci¢
do aktywnosci zawodowej, jesli sa w wieku pro-
dukcyjnym, oraz do petnego spetniania swoich
funkcji spotecznych - niezaleznie od wieku.

Potrzeba informaciji i dialogu z personelem
medycznym

Drugim, w mojej opinii bardzo waznym, aspek-
tem podnoszonym przez pacjentéw jest niedobor
informacji, ktére chorzy otrzymujg od personelu
medycznego. NiezwyKkle istotne wydaje sie, aby
planujac poprawe funkcjonowania opieki nad
pacjentami ze szpiczakiem plazmocytowym, za-
dbac¢ o dostateczny dostep do specjalistéw. Moz-
liwo$¢ dtuzszej rozmowy, zaadresowania pytan
i potrzeb chorych, a takze przedstawienia planu
leczenia i spodziewanych rezultatéow powinna
pozytywnie wptynaé na poczucie bezpieczen-
stwa pacjenta oraz na odpowiednig wspotpra-
ce w procesie terapeutycznym. Zrozumienie
planu leczenia bez watpienia przyczynia sie do
zmniejszenia leku i poczucia braku kontroli, kt6-
re ankietowani pacjenci wskazuja jako jedne
Z najistotniejszych negatywnych emocji towa-
rzyszacych przy wznowie choroby.
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Rehabilitacja to integralny element terapii

Dominik Rominski

Analiza wyniké6w badania ankietowego prze-
prowadzonego ws$rdéd pacjentdw z nawrotem
szpiczaka plazmocytowego jednoznacznie po-
twierdza, ze rehabilitacja spoteczna i uzdrowi-
skowa stanowi jeden z istotnych, a jednocze$nie
niezaspokojonych elementéw opieki nad ta
grupa chorych. Wyniki badania koresponduja
z wieloletnimi obserwacjami Stowarzyszenia
Kierunek Zdrowie, wskazujac na trwata luke
miedzy potrzebami pacjentéw a obowiazujacy-
mi rozwigzaniami systemowymi.

Pacjenci z nawrotem funkcjonuja w modelu
leczenia przewlektego, charakteryzujacego sie
kumulacja obcigzen fizycznych, psychicznych
i spotecznych. Ankietowani wskazuja na nara-
stajace trudno$ci w utrzymaniu sprawnosci,
samodzielno$ci oraz aktywnosci spotecznej i za-
wodowej, co pozostaje w bezposrednim zwigz-
ku z ograniczonym dostepem do zorganizowa-
nych form rehabilitacji.

Wplyw choroby przewlektej i leczenia na
funkcjonowanie pacjentéw

Wyniki badania oraz obserwacje Stowarzyszenia
Kierunek Zdrowie potwierdzaja, ze dtugotrwate
leczenie, wielokrotne hospitalizacje, okresy izola-
cji oraz powiktania immunologiczne prowadza do
pogorszenia jakosSci zycia pacjentéw. Szczegdlnie
widoczne s3 konsekwencje w obszarze sprawno-
Sci fizycznej, kondycji psychicznej oraz relacji spo-
tecznych. Brak dostepu do rehabilitacji oznacza dla
wielu pacjentéw niepetne leczenie, skoncentrowa-
ne wytacznie na aspekcie farmakologicznym.

Prezes Stowarzyszenia Kierunek Zdrowie

Pacjenci z nawrotem szpiczaka majg poczucie
wykluczenia, zalezno$ci od otoczenia oraz utraty
kontroli nad wlasnym zyciem. Dostep do rehabi-
litacji spotecznej i uzdrowiskowej po zakonczeniu
hospitalizacji lub w okresach stabilizacji choroby
mogtby temu skutecznie przeciwdziataé.

Rehabilitacja jako czynnik poprawy jakosci
zycia

Wieloletnia dziatalno$¢ Stowarzyszenia Kieru-
nek Zdrowie, obejmujaca organizacje turnuséw
rehabilitacyjnych we wspétpracy z persone-
lem medycznym, dostarcza spdjnych obserwa-
cji potwierdzajacych skuteczno$¢ rehabilitacji
w tej grupie chorych. Pacjenci objeci rozszerzo-
ng opieka rehabilitacyjng do$wiadczaja popra-
wy jakosci Zycia, stabilizacji stanu psychicznego,
zwiekszenia aktywnos$ci ruchowej i spotecznej
oraz poprawy funkcjonowania w codziennym

Zyciu.

Pacjenci z nawrotem szpiczaka
majq poczucie wykluczenia,
zaleznosci od otoczenia oraz utraty
kontroli nad wtasnym zyciem.
Dostep do rehabilitacji spotecznej

i uzdrowiskowej po zakoriczeniu
hospitalizacji lub w okresach
stabilizacji choroby mdégtby temu
skutecznie przeciwdziatac.
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Dane zgromadzone w 2024 roku ws$réd 75
uczestnikow turnuséw rehabilitacyjnych wska-
zuja na wyrazne korzysci wynikajace z racjo-
nalnie dobranej i monitorowanej rehabilitacji.
Utrzymywanie obecnych ograniczen jest przez
pacjentow postrzegane jako przejaw nieréwne-
go traktowania oraz brak dostosowania syste-
mu ochrony zdrowia do aktualnego stanu wie-
dzy medyczne;j.

Potwierdzeniem konieczno$ci wprowadze-
nia zmian sa odpowiedzi udzielone przez pacjen-
tow w ankietach przeprowadzonych przed i po
turnusie rehabilitacyjnym prezentowane ponize;j.

Bariery systemowe a potrzeby pacjentéw
Obserwacje Stowarzyszenia Kierunek Zdrowie
i badania prowadzone w ramach Inicjatywy na
rzecz rehabilitacji hematologicznej wskazuja, ze
obowiagzujace w Polsce regulacje prawne i orga-
nizacyjne w sposoéb istotny ograniczajg dostep
pacjentéw do rehabilitacji spotecznej i uzdrowi-
skowej. Sztywne okresy wykluczenia oraz auto-
matyczne przeciwwskazania bez indywidualnej
oceny stanu klinicznego prowadza do sytuacji,
w ktorej pacjenci w remisji lub leczeni przewle-
kle sg systemowo pozbawiani mozliwosci korzy-
stania z rehabilitacji.

1. Jak bardzo bol fizyczny przeszkadzat Ci w codziennym funkcjonowaniu?

24.2%

48,5%

27.3%

33,3%

27,3%

30,3%
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przed turnusem

Srednio

Nieco

W duzym stopniu
Wcale

I W bardzo duzym stopniu

po turnusie

Srednio

Nieco

W duzym stopniu
Wocale

I W bardzo duzym stopniu



Rehabilitacja to integralny element terapii
Wyniki niniejszego badania ankietowego w po-
taczeniu z wieloletnimi obserwacjami Stowa-
rzyszenia Kierunek Zdrowie oraz Inicjatywy na
rzecz Rehabilitacji Hematologicznej jednoznacz-
nie potwierdzajg pilna potrzebe uznania rehabi-
litacji spotecznej i uzdrowiskowej za integralny
element leczenia hematoonkologicznego.

Rehabilitacja, jako czes¢ terapii, powinna by¢
dostepna dla pacjentéw na ustabilizowanych eta-
pach choroby, w oparciu o indywidualng ocene
stanu klinicznego oraz aktualng dokumentacje
medyczna.

Komentarze ekspertow

Pacjenci nie oczekuja przywilejow, lecz
systemowych rozwigzan odpowiadajacych re-
aliom zycia z chorobg przewlekta.

Rehabilitacja jest inwestycja w zdrowie,
samodzielno$¢ i aktywnos¢ spoteczna chorych,
a jej wiaczenie do standardéw opieki odpo-
wiada zaréwno potrzebom pacjentéw, jak i ce-
lom nowoczesnego, zintegrowanego systemu
ochrony zdrowia.

2. Jak czesto doswiadczates/as negatywnych uczuc¢ takich jok przygnebienie, rozpacz, lek, depresja?

18,3%

48,5%

273%

18,2%
72,7%

przed turnusem

Rzadko
Czesto
Bardzo czesto
Nigdy

awsze

po turnusie

Rzadko
Nigdy
Czesto
Wcale

I W bardzo duzym stopniu
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Potrzeby i oczekiwania pacjentéw z nawrotem szpiczaka plazmocytowego

Pacjenci chcg wiedzy, nie tylko medyczne;

Barbara Leonardi

Pomimo wieloletniego do$wiadczenia choroby
oraz przej$cia przez etapy diagnozy szpicza-
ka, leczenia i remisji, osoby w nawrocie nadal
wskazuja na potrzebe edukacji i che¢ zdoby-
wania wiedzy. Cho¢ spora grupa respondentow
ocenia swojg wiedze na temat choroby na wyso-
kim poziomie, to jedna trzecia uwaza, ze ma za
mato informacji, aby méc aktywnie uczestniczy¢
w decyzjach terapeutycznych.

Z badan prowadzonych m.in. przez Myelo-
ma Patients Europe wiemy, Ze pacjenci wspo6t-
uczestniczagcy w procesie leczenia i bioracy
udziat w podejmowaniu decyzji terapeutycz-
nych S$cislej przestrzegaja zalecen lekarskich
i buduja lepsza relacje pacjent-lekarz, a w dtuz-
szej perspektywie pojawia sie takze Kkorzysc

z powodu oszczednosci czasu.

Pomiedzy wizytami i badaniami
jest codziennosS¢ - praca zawodowa,
relacje, ulubione zajecia oraz
pragnienie zachowania normalnosci,
bycia sobgq, a nie tylko pacjentem.

Odpowiedzialno$¢ za wlasne zdrowie

Niniejsze badanie potwierdza trend obserwowa-
ny wsréd pacjentéw, a mianowicie potrzebe bra-
nia odpowiedzialno$ci za wtasne zdrowie, chec
aktywnego uczestniczenia w procesie terapii
oraz rozumienia konsekwencji podejmowanych
decyzji. Ma to szczegd6lne znaczenie w kontekscie
przewlektego charakteru szpiczaka. Na te potrze-
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Prezes Myeloma Patients Europe

be odpowiadajg organizacje pacjenckie, oferujac
materiaty i programy edukacyjne tworzone we
wspoltpracy ze srodowiskiem medycznym.

Wiedza wzigta z zycia
Okazuje sie jednak, Ze nie wyczerpuje to wszyst-
kich potrzeb pacjentéow. Oprécz edukacji medycz-
nej brakuje im wiedzy o codziennym zyciu z cho-
roba oraz informacji ,z zycia wzietych”. Prawie
potowa ankietowanych deklaruje che¢ wymiany
doswiadczen z innymi pacjentami, a ponad poto-
wa juz bierze udziat w spotkaniach grup wsparcia.
Bo cho¢ leczenie wyznacza rytm tygodni i miesie-
cy, a pobyty w szpitalu i kolejne cykle terapii in-
tensywnie organizujg czas, stanowig one jedynie
fragment zycia. Pomiedzy wizytami, badaniami
i decyzjami terapeutycznymi jest codzienno$¢ -
praca zawodowa, relacje, ulubione zajecia, a takze
niepewnos$¢ jutra i pragnienie zachowania nor-
malnosci, bycia sobg, a nie tylko pacjentem.
Wtasnie dlatego osoby z diagnoza szpicza-
ka tak czesto poszukuja odpowiedzi na pytania,
ktérych nie mozna rozstrzygna¢ w gabinecie
lekarskim. Jak zy¢ z chorobg, ktorej nie da sie
wyleczy¢? Jak nie podporzadkowac jej wszyst-
kiego? Jak taczy¢ radosci zycia z leczeniem? Jak
cieszy¢ sie codziennos$ciag mimo dokuczliwych
skutkéw ubocznych? Doswiadczenia 0séb, ktére
przeszty przez to samo, rozmowy z innymi pa-
cjentami i dzielenie sie obserwacjami sg dla wie-
lu pacjentéw cennym zroédtem wiedzy, inspiracji
i motywacji. Aby esencjg zycia byto nie leczenie
antynowotworowe, lecz wtasnie Zycie.



Komentarze ekspertow

Poczucie wspolnoty sprzyja dobrostanowi pacjentow

tukasz Rokicki

Wyniki niniejszego badania jednoznacznie poka-
Zuj3, jak istotna role w procesie leczenia i radze-
nia sobie z nawrotem choroby odgrywa kontakt
z innymi pacjentami. Wymiana do$wiadczen daje
poczucie zrozumienia, bezpieczenistwa i wspar-
cia, ktorego czesto nie da sie zastgpi¢ wytacznie
pomoca medyczng czy informacyjna.

Dlaczego spotkania w gronie pacjentéw sq
potrzebne?

Pacjenci podkreslajg, Ze spotkania z innymi cho-
rymi pozwalajg im nie tylko zdobywa¢ praktycz-
ng wiedze na temat leczenia i radzenia sobie z co-
dziennymi trudno$ciami, ale takze odbudowywac¢
poczucie sprawczosci, motywacje oraz wiare we
wlasne mozliwos$ci. Integracja spoteczna prze-
ciwdziata izolacji, ktéra czesto towarzyszy na-
wrotowi choroby, i pomaga ogranicza¢ poczucie

osamotnienia oraz wykluczenia.

Wypoczynek na swiezym powietrzu,
edukacja i wsparcie

Rajd po zdrowie w sposéb kompleksowy od-
powiada na te potrzeby. Nasza inicjatywa ta-
czy elementy aktywnosci fizycznej, integracji
spotecznej oraz edukacji zdrowotnej, tworzac
przestrzen do budowania relacji pomiedzy pa-
cjentami, ich bliskimi oraz przedstawicielami
$Srodowiska medycznego. Uczestnictwo w raj-
dzie pozwala pacjentom wyjs¢ poza schemat
codziennego funkcjonowania zwigzanego z cho-
roba i odbudowac¢ poczucie sprawczosci oraz
wiary we wiasne mozliwosci.

Prezes Fundacji Carita im. W. Adamiec

Pacjenci podkreslajq, ze spotkania
pozwalajq im odbudowywaé

poczucie sprawczosci, motywacje
oraz wiare we wtasne mozliwosci.

Terapia poza gabinetem lekarskim

Szczegdlng wartoscia Rajdu po zdrowie jest jego
nieformalny charakter, co sprzyja otwartosci,
dzieleniu sie przezyciami oraz inspirowaniu sie
nawzajem. Pacjenci maja mozliwo$¢ rozmowy
o trudnosciach, obawach i sukcesach w atmosfe-
rze zrozumienia i akceptacji. Takie relacje czesto
przeradzaja sie w trwate sieci wsparcia, aktyw-
ne takze po zakoniczeniu wydarzenia.

Udziat w rajdzie wzmacnia réwniez poczu-
cie przynaleznosci do wspdlnoty pacjentéw, co
ma szczegblne znaczenie w okresach obnizone-
go nastroju, zmeczenia leczeniem czy poczucia
izolacji. Wspélne dziatanie i osigganie celow
sprzyja budowaniu pozytywnej tozsamosci oraz
przeciwdziata marginalizacji spotecznej os6b
chorujacych przewlekle.

Nasza cegietka w procesie zdrowienia

Rajd po zdrowie pokazuje, Ze integracja spotecz-
na oraz wymiana dosSwiadczen nie s3g jedynie
uzupetnieniem leczenia, lecz waznym elemen-
tem wspierajacym proces zdrowienia. Dlatego
inicjatywy tego typu powinny by¢ systematycz-
nie rozwijane i traktowane jako staty komponent
dziatan organizacji pacjenckich, odpowiadajacy
na realne potrzeby srodowiska pacjentow.
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Czesc 4 | Wnioski i rekomendacje

4.1. Nawrét choroby jako doswiadczenie
wykraczajqgce poza leczenie

Wyniki badania pokazujg, Ze potrzeby pacjen-
tow w nawrocie szpiczaka plazmocytowego
wykraczaja poza potrzeby kliniczne zwigzane
z leczeniem choroby gtéwnej. Najczesciej zgta-
szane dolegliwo$ci - neuropatia, przewlekte
zmeczenie, czeste infekcje czy ograniczenia
ruchowe - istotnie wptywaja na zycie codzien-
ne, nawet jesli ogélna ocena samopoczucia po-
zostaje relatywnie dobra. Swiadczy to o duzej
odpornosci i zdolnosci adaptacji pacjentow do
choroby przewlektej, ale jednoczes$nie potwier-
dza, ze skuteczno$¢ terapii nie zawsze przekta-
da sie na wysokg jakos¢ zycia. Opieka nad osoba
w nawrocie powinna by¢ zatem rozumiana jako
proces kompleksowy, obejmujacy nie tylko le-
czenie, lecz takze wsparcie funkcjonalne, emo-

cjonalne i spoteczne.

4.2, Spoteczno-ekonomiczne skutki nawrotu
Nawrét choroby ma wyrazny i bezposredni
wptyw na sytuacje zawodow3q oraz ekonomicz-
na pacjentéow. Dla wielu respondentéw oznacza
ograniczenie aktywnos$ci zawodowej, a niekie-
dy rezygnacje z pracy. W efekcie choroba staje
sie nie tylko problemem zdrowotnym, lecz tak-
ze zrodtem destabilizacji finansowej i spotecz-
nej. Dodatkowym obcigzeniem jest konieczno$¢
dojazdéw do osrodkow leczenia, co generuje
koszty finansowe, zmeczenie i stres. System
ochrony zdrowia powinien w wiekszym stop-
niu uwzglednia¢ pozamedyczne konsekwencje
choroby, wprowadzajgc rozwigzania utatwia-
jace pacjentowi godzenie leczenia z Zyciem
codziennym - na przyktad e-konsultacje czy
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badania w miejscu zamieszkania - oraz formy
wsparcia logistycznego, socjalnego czy ela-
styczne formy wykonywania pracy.

4.3. Komunikacja i informacja - klucz do
partnerskiej opieki

Cho¢ relacja lekarz-pacjent oceniana jest
przez wiekszo$¢ ankietowanych pozytywnie,
badanie ujawnia istotng luke informacyjna.
Znaczna grupa respondentéw nie czuje sie wy-
starczajaco przygotowana do wspdtuczestni-
czenia w decyzjach terapeutycznych. Oznacza
to, ze przyjazna atmosfera wizyty i zaufanie
do lekarza nie rekompensujg niedoboru czasu
oraz braku narzedzi systemowych wspieraja-
cych komunikacje.

Pacjenci potrzebuja przystepnych infor-
macji o opcjach leczenia, skutkach ubocznych
i mozliwych scenariuszach terapeutycznych.
Rozwijanie rozwiazan wspomagajacych edu-
kacje pacjenta czy model wspdlnego podejmo-
wania decyzji, moze znaczaco poprawic¢ jakos¢

opieki i poczucie sprawczosci chorych.

4.4, Rehabilitacja i opieka kompleksowa
jako najpilniejsza potrzeba

Najczesciej wskazywang niezaspokojona po-
trzeba okazat sie dostep do rehabilitacji oraz
turnuséw uzdrowiskowych. Pacjenci oczekuja
wsparcia w radzeniu sobie ze skutkami ubocz-
nymi leczenia, przewleklym zmeczeniem, bo-
lem i ograniczeniami ruchowymi. Wyniki te
wyraznie pokazuja, Ze leczenie onkologiczne
powinno by¢ uzupeiniane o realnie dostepne
programy rehabilitacyjne oraz opieke wielo-
specjalistyczna. Niedostateczny dostep do ta-



kiego wsparcia sprawia, ze pacjenci pozostaja
z wieloma problemami praktycznymi bez odpo-
wiedniej pomocy.

4.5. Rola organizacji pacjenckich - filar
wsparcia pozasystemowego

Badanie jednoznacznie potwierdza, ze organi-
zacje pacjenckie odgrywaja kluczowa role w zy-
ciu chorych i ich bliskich. To wtasnie kontakt
z innymi pacjentami, spotkania integracyjne
oraz przystepne materiaty edukacyjne sa oce-
niane jako najbardziej warto$ciowe formy po-
mocy. Respondenci wyraZnie poszukujg wiedzy
»Z Zycia wzietej” oraz przestrzeni do rozmowy
o codziennych trudnosciach. Wsparcie ze stro-
ny innych pacjentéw jest czesto postrzegane
jako bardziej autentyczne i uzyteczne. Dlatego
organizacje pacjenckie powinny by¢ traktowa-
ne jako wazny partner systemu ochrony zdro-
wia, uzupetniajacy formalna opieke poprzez
programy mentoringowe, grupy wsparcia,
dziatania edukacyjne i pomoc w poruszaniu sie
po systemie.

4.6. Rekomendowane kierunki dziatan
Wyniki badania prowadza do wniosku, ze na-
wroét choroby powinien by¢ traktowany jako
moment Krytyczny w opiece nad pacjentem.
Nie jest to wytacznie sytuacja wymagajaca
zmiany schematu leczenia, lecz etap, w ktérym
szczegb6lnie wyraznie ujawniaja sie potrzeby
rehabilitacyjne, emocjonalne, spoteczne i infor-
macyjne. Odpowiedzi respondentéw wskazuja,
ze skuteczna terapia farmakologiczna musi by¢
uzupetniona o rozwiazania wspierajace zycie
codzienne pacjentéw oraz ich aktywny udziat
w procesie leczenia.

Badanie potwierdza tez role organizacji
pacjenckich jako partnera systemu opieki zdro-
wotnej. To wiasnie one wypeiniajg wiele luk
w obszarach, ktére nie s3 w petni zaopiekowane
przez sektor publiczny. Na podstawie zebranych

Whnioski i rekomendacje

Nawrét choroby powinien by¢
traktowany jako moment krytyczny
w opiece nad pacjentem. Nie jest to
wytqcznie sytuacja wymagajqca
zmiany schematu leczenia, lecz
etap, w ktorym szczegdlnie
wyraznie ujawniajq sie potrzeby
rehabilitacyjne, emocjonalne,
spoteczne i informacyjne.

danych mozna sformutowaé nastepujace reko-
mendacje.

» Rekomendacje dla systemu ochrony zdrowia
Nawr6t choroby powinien by¢ traktowany jako
punkt krytyczny wymagajacy uruchomienia
rozszerzonego pakietu wsparcia, a nie wytacz-
nie modyfikacji leczenia farmakologicznego.

Konieczne jest rozwijanie modelu opie-
ki kompleksowej, obejmujacej: rehabilitacje,
wsparcie psychologiczne, edukacje pacjenta
oraz realng pomoc w zarzadzaniu skutkami
ubocznymi terapii.

Nalezy wdraza¢ rozwigzania ograniczajace
obcigzenia logistyczne pacjentdw, takie jak szer-
sze wykorzystanie telemedycyny, mozliwo$¢ re-
alizacji cze$ci badan blizej miejsca zamieszkania
oraz wieksza decentralizacja opieki.

Wymagane jest wzmocnienie systemowej
komunikacji lekarz-pacjent, tak aby pacjenci
mogli uczestniczy¢ w procesie podejmowania
decyzji terapeutycznych i rozumieli dostepne
opcje leczenia.

» Rekomendacje dla organizacji pacjenckich
Organizacje pacjenckie powinny rozwija¢ pro-
gramy oparte na bezposrednim Kkontakcie
pacjent-pacjent, ktéry jest postrzegany jako
najbardziej autentyczna i uzyteczna forma
wsparcia.
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Potrzeby i oczekiwania pacjentow z nawrotem szpiczaka plazmocytowego

Priorytetem powinny by¢ dziatania sprzy-
jajace reintegracji spotecznej - spotkania inte-
gracyjne, grupy wsparcia oraz inicjatywy bu-
dujace poczucie wspoélnoty.

Niezbedne jest tworzenie zrozumiatych,
wiarygodnych materiatéw edukacyjnych doty-
czacych zaréwno leczenia, jak tez praktycznych
aspektow zycia ze szpiczakiem.

Warto rozwija¢ programy wspierajgce pa-
cjentdbw w poruszaniu sie po systemie ochrony
zdrowia i w przygotowaniu do rozméw z leka-
rzem. Konieczne jest poszerzenie form dotarcia
do starszych i mniej aktywnych cyfrowo pacjen-
tow poprzez dziatania offline i inicjatywy lokalne.
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Choroba staje sie nie tylko
problemem zdrowotnym, lecz takze
Zrdodtem destabilizacji finansowej

I spotecznej.

Realizacja powyzszych rekomendacji wy-
maga wspotpracy pomiedzy oSrodkami lecze-
nia, decydentami oraz organizacjami pacjenc-
kimi. Tylko zintegrowane podejScie pozwoli
odpowiedzie¢ w petni na potrzeby pacjentéw
w nawrocie szpiczaka i przetozy¢ skutecznos¢

leczenia na poprawe jakoSci ich zycia.
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