POZIOM WIEDZY NA TEMAT DOSTEPNOSCI
BADAN GENETYCZNYCH W RAMACH
»PROGRAMU OPIEKI NAD RODZINAMI
WYSOKIEGO RYZYKA ZACHOROWANIA NA RAKA
PIERSI | RAKA JAJNIKA"

FUNDACJA

‘% |OnkoCafe

EEEEEEEEEEE

Wyniki badania ankietowego Fundacji OnkoCafe — Razem Lepiej. Odpowiedzi kobiet z cafej Polski
zebrane zostaty w postaci anonimowych kwestionariuszy.

Warszawa, 2021 r.



O FUNDACIJI:

Zatozycielkg Fundacji ,,OnkoCafe - Razem Lepiej” jest Anna Kupiecka, ktora
w 2010 roku zachorowala na raka piersi, a w 2012 roku na portalu
spotecznosciowym Facebook zalozyla grupe wsparcia pod nazwa ,,Fakraczki”,
gdzie osoby dotkniete chorobg nowotworowa dziela si¢ swoimi
doswiadczeniami z procesu leczenia. Od 2014 roku Fundacja rozpoczela
dziatalnos¢ pod obecng nazwa.

OnkoCafe tworzg aktywni wolontariusze i specjalisci, ktoérzy z oddaniem
wspierajag zmagajacych sie z rakiem pacjentow oraz ich bliskich.

Dla chorych w trakcie 1 po zakonczonej terapii, fundacja organizuje warsztaty
edukacyjne

1 terapie zajeciowe (basen, fitness, zumba) a takze spotkania z ekspertami, grupy
terapeutyczne 1 warsztatowo-artystyczne.

Fundacja od lat angazuje si¢ w dzialania zwigkszajace dostepnos¢ opieki
psychoonkologicznej dla pacjentow 1 ich bliskich. Wspotpracuje z uznanymi
psychoonkologami 1 pomaga ksztatci¢ nowe kadry specjalistow.

OnkoCafe organizuje kampanie spoteczne na temat przeciwdziatania
nowotworom, zdrowego stylu zycia oraz wsparcia pacjentow onkologicznych.
Celem tych inicjatyw jest zmiana postrzegania choroby nowotworowe;j
w spoleczenstwic. W ramach kampanii BreastFit (www.breastfit.onkocafe.pl)
uswiadamiano, jak wielka role w diagnostyce 1 terapii raka piersi

u kobiety odgrywa mezczyzna. W kampanii Mundur nie zbroja
(www.mundurniezbroja.pl) zwracano uwage na grupy zawodowe
w szczegolnym stopniu narazone na czynniki ryzyka nowotworow.
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Kampania Badaj Biust (www.badajbiust.pl) zwracala wuwage aktywnych
| zabieganych kobiet na rol¢ badania piersi. Akcja $wiadomosciowa
ProstaTaHistoria (prostatahistoria.pl) przekonywata mezczyzn do otwartej rozmowy
na temat prostaty | ukazywala wspierajaca role kobiety

w dbaniu o zdrowie me¢zczyzny.

OnkoCafe wydaje nowoczesne, tworzone we wspotpracy ze spacjalistami, poradniki
edukacyjne, ktore ciesza si¢ duzym zainteresowaniem pacjentow 1 ich Dbliskich,
a takze sa doceniane przez ekspertow. Sg one poswiecone roznym aspektom
profilaktyki, diagnostyki, terapii, opieki i pracy z emocjami w trakcie walki
Z choroba 1 dostepne w formie darmowych broszur, ksiazek i e-bookow, ktore
mozna pobra¢ niezaleznie od miejsca pobytu.

Fundacja prowadzi szkolenia z zakresu praw pacjenta | psychoonkologii oraz
wyktlady

0 zdrowym stylu zycia 1| zapobieganiu nowotworom dla pracownikow firm
| instytucji. Zgodnie

Z pierwotng misja, nawigzujaca do dziatania W obszarze e-zdrowia, fundacja
angazuje si¢

w promocje edukacji onkologicznej wsrod spolecznosci internautow. W grupach
zrzeszajacych pacjentéw 1 ich bliskich, a takze w ramach swoich autorskich
kanaléw w mediach spotecznosciowych, fundacja kreuje, udostepnia i komentuje
tresei zwigzane Z profilaktyka i terapia onkologiczng W Polsce.



WPROWADZENIE DO BADANIA:

Ryzyko genetyczne zachorowania na nowotwor jajnika, czy nowotwor piersi wywotuje u kobiet
bardzo silne negatywne emocje i1 poczucie braku kontroli. Istnieja jednak sposoby na to, aby te
site sprawczg odzyska¢. Kluczem jest profilaktyka onkologiczna, ktorg rozumie¢ mozemy nha
wiele sposobow. W wypadku predyspozycji genetycznych, najistotniejsze sa regularne kontrole
lekarskie, ale rowniez programy badan genetycznych, o ktorych pacjentki bardzo czgsto nie
wiedzg lub ktore wydaja Im si¢ zupelnie poza zasiegiem. W badaniu chcicliSmy sprawdzi¢, jaki
jest stan wiedzy kobiet na temat dostepnosci "Programu opieki nad rodzinami wysokiego ryzyka
zachorowania na raka piersi |1 raka jajnika" oraz jakie sg zrodlta te] wiedzy.

W ankiecie wzi¢to udziat 236 kobiet: pacjentki onkologiczne 1 ich rodziny.

REKRUTACJA RESPONDENTOW:

Ankieta byta dostepna online. Respondentki otrzymaty link poprzez kanaly Fundacji w social
mediach oraz grupy wsparcia.

CZAS TRWANIA BADANIA:

25.02-15.03.2021 r.
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OAQI(MO CMGJ CZY JEST PANI W GRUPIE WYSOKIEGO RYZYKA

ZACHOROWANIA NA RAKA PIERSI/ RAKA JAJNIKA ?

NIE WIEM
21%

NIE
15%

Badanie ankietowe Poziom wiedzy na temat dostepnosci badarn genetycznych w ramach "Programu opieki nad rodzinami wysokiego
ryzyka zachorowania na raka piersii raka jajnika", Warszawa, 2021 roku
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OnkoCafe CZY SLYSZALA PANI O PROGRAMIE BADAN

RAZEM LEPIEIJ]

GENETYCZNYCH DLA KOBIET O WYSOKIM RYZYKU
ZACHOROWANIA NA RAKA PIERSI/ RAKA JAJNIKA ?

Badanie ankietowe Poziom wiedzy na temat dostepnosci badan genetycznych w ramach "Programu opieki nad rodzinami wysokiego
ryzyka zachorowania na raka piersii raka jajnika", Warszawa, 2021 roku
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CZY BYLA / JEST PANI OBJETA PROGRAMEM BADAN A
GENETYCZNYCH ? <N—rAd

NIE
SLYSZAtAM O
TAKIM NIE
PROGRAMIE CHCIAtABYM
14% PRZYSTAPIC
DO TEGO
PROGRAMU

40%

Badanie ankietowe Poziom wiedzy na temat dostepnosci badan genetycznych w ramach "Programu opieki nad rodzinami wysokiego
ryzyka zachorowania na raka piersii raka jajnika", Warszawa, 2021 roku
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KTO PRZEKAZAL PANI INFORMACJE O MOZLIWOSCI
PRZYSTAPIENIA DO PROGRAMU BADAN GENETYCZNYCH ?

50%

22,70%

0,
10% 11%
4%
2,30%
Lekarz onkolog Lekarz ginekolog Pielegniarka Inny przedstawiciel Znajomy Inny cztonek rodziny

ochrony zdrowia

Badanie ankietowe Poziom wiedzy na temat dostepnosci badar genetycznych w ramach "Programu opieki nad rodzinami wysokiego
ryzyka zachorowania na raka piersi i raka jajnika", Warszawa, 2021 roku
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JAKI JEST PANI AKTUALNY STAN ZDROWIA ?

Jestem juz po
zakonczonym
leczeniu
onkologicznym
39%

Jestem w trakcie
leczenia
onkologicznego
40%

Badanie ankietowe Poziom wiedzy na temat dostepnosci badar genetycznych w ramach "Programu opieki nad rodzinami wysokiego
ryzyka zachorowania na raka piersii raka jajnika", Warszawa, 2021 roku



CZY KTOS Z PANI RODZINY BYL / JEST OBJETY
PROGRAMEM BADAN GENETYCZNYCH ?

69,50%

25,40%

5,10%

Tak NIE Nie wiem

Badanie ankietowe Poziom wiedzy na temat dostepnosci badar genetycznych w ramach "Programu opieki nad rodzinami wysokiego
ryzyka zachorowania na raka piersi i raka jajnika", Warszawa, 2021 roku
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CZY PRZYSTAPIENIE DO PROGRAMU BADAN
GENETYCZNYCH ZWIEKSZYLO PANI POCZUCIE
BEZPIECZENSTWA ?

Nie ma to dla
mnie znaczenia
17%

Nie
20%

Badanie ankietowe Poziom wiedzy na temat dostepnosci badar genetycznych w ramach "Programu opieki nad rodzinami wysokiego
ryzyka zachorowania na raka piersii raka jajnika", Warszawa, 2021 roku
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JAK CZESTO WYKONUJE PANI BADANIE USG
PIERSI ?

44,40% 44%

12,50%

Raz na 6 miesiecy Raz na rok Raz na 2 lata

Badanie ankietowe Poziom wiedzy na temat dostepnosci badarn genetycznych w ramach "Programu opieki nad rodzinami wysokiego
ryzyka zachorowania na raka piersii raka jajnika", Warszawa, 2021 roku




WYNIKI:

W badaniu wzieto udziat 236 kobiet: pacjentki onkologiczne i ich
rodziny. 65% respondentek zadeklarowato przynalezno$¢ do
grupy wysokiego ryzyka zachorowania na raka piersi/jajnika,
15% zadeklarowato brak ryzyka, a az 20% nalezalo do grupy
kobiet, ktore nie posiadajg wiedzy na temat ewentualnych
predyspozycji. Jesli chodzi o aktualny stan zdrowia, 21%
badanych deklaruje sie¢ jako zdrowe (brak leczenia
onkologicznego teraz badz w przesztosci), 40% jest w trakcie
leczenia onkologicznego, a pozostate 39% jest po zakonczeniu
leczenia. W grupie badanych okoto 69% o0sob styszato
0 programie badan genetycznych, a gtownym zrédiem tej wiedzy
byly informacje przekazywane przez lekarza onkologa (50%).
Duza role odegrato jednak rowniez najblizsze otoczenie pacjentki
- to od rodziny 1 znajomych osob 0 programie dowiedziato si¢
34% ankietowanych. Pomimo tego, ze informacja pozyskiwana
byla czesto od rodziny, to mimo wystepujacej W rodzinie historii
choroby onkologicznej, az w 70% przypadkéw w rodzinach
pacjentek ani jedna osoba nie byta objeta programem.

Niezwykle rzadko informacja byta pozyskiwana réwniez od lekarza
ginekologa, czy tez pielegniarki. Niemniej jednak, 10% badanych
dowiedziato si¢ o programie od innego przedstawiciela ochrony
zdrowia. Sposrdd grupy badanych kobiet, niemal 50% z nich jest
objetych programem. Sposrod kobiet nieobjetych programem, mniej
niz 1% nie byloby zainteresowanych, nawet jesli mialyby taka
mozliwos¢. Proporcja ta pokazuje, ze gdyby poziom wiedzy na
temat dostepnosci programu faktycznie byl wyzszy 1 udostepniany
poprzez srodki masowego przekazu, jak 1 pracownikow ochrony
zdrowia, znacznie wiecej] kobiet zdecydowatoby si¢ na
przynaleznos¢ do niego, tym samym zapewniajagc sobie
bezpieczenstwo 1 poczucie kontroli nad wlasnym zdrowiem. Ta
tendencja jest bardzo widoczna posrod kobiet, ktore sg lub byty
objete programem. W ich grupie az 63% odczuto znaczny wzrost
subiektywnego poczucia bezpieczenstwa. Ostatnie pytanie, jakie
zadalismy, miato na celu sprawdzenie czg¢stotliwosci badania
kontrolnego, jakim jest USG. Sposrdéd badanych, 45% wykonuje
badanie raz na 6 miesiecy, a kolejne 44% raz na rok.

FUNDACJA

‘% |OnkoCafe

RAZEM LEPIE)J




~ WNIOSKI:

Ankiete przeprowadzono w grupie 236 kobiet: pacjentek onkologicznych
| ich rodzin, zdecydowana wiekszos¢ (65%) ankietowanych Kkobiet
zadeklarowalo przynaleznos¢ do grupy wysokiego ryzyka zachorowania
na raka piersi/jajnika;

50% badanych kobiet jest lub bylo objetych Programem opieki nad
rodzinami wysokiego ryzyka zachorowania’na raka piersi i raka jajnika;

Najczesciej (50% ankietowanych kobiet), pacjentkom informacje na
temat Programu przekazywali lekarze onkolodzy a w drugiej kolejnosci
bliscy: rodzina, przyjaciele (34%), W stosunkowo niewielkim stopniu
komunikowali pacjentkom mozliwos¢ przystapienia do Programu
przedstawiciele podstawowej ochreny zdrowia: opiekujacy sie nimi
lekarze ginekolodzy i pielegniarki;

Program wzbudzil duze zainteresowanie\'badanych kobiet - bardzo
niewielki procent ankietowanych (1%o), posiadajac pelna informacje na
temat programu nie bylby zainteresowany dotaczeniem do niego;

Badanie bylo przeprowadzane wsréd kobiet w wiekszosci leézonych
onkologicznie (obecnie lub w przeszlo$ei) — regularnie uczestniczacych w
badaniach, stosunkowo czesteSspotykajac sie z lekarzem (réwniez
onkologiem), a wiec posiadaj{cycﬁ\@l;;zq mozliwos¢ pozyskania wiedzy
na temat nowych programéw jak-wiedzy-z zakresu profilaktyki zdrowia
niz Kobiety nie f/h.afuj/a[cfe/ dotad onkologicznie i korzystajace
systematycznie z por }leﬁarza;

Lepsza komunikacja programu badan genetycznych — zarowno
w mediach, jak i bezposrednio, przez przedstawicieli podstawowej
shuzby zdrowia wplyn¢laby znaczaco na udzial kobiet w programie, co
przelozyloby si¢ bezposrednio na ich bezpieczenstwo i poczucie
kontroli nad wlasnym zdrowiem, mialoby takze wplyw na zwi¢kszenie
liczby nowotworow piersi zdiagnozowanych we wczesnym stadium
choroby, a co za tym idzie poprawe wyleczalnosci i pi¢cioletnich
przezyc;

Przeprowadzanie przez kobiety regularnych badan profilaktycznych
(wsrod nich: USG piersi) oraz dostep do informacji na temat
nowoczesnych badan profilaktycznych jest bardzo istotnym
elementem zwi¢kszajacym bezpieczenstwo.

W szczegolnosci program upowszechnienia opieki nad pacjentkami
z grup ryzyka powinien by¢ realizowany wSrod mieszkancow
mniejszych osrodkow miejskich oraz terenow wiejskich - badania
NIZP-PZH wskazuja na jednoznaczny wplyw czynnikow spoleczno-
ekonomicznych na sytuacje¢ zdrowotng ludnosci;

Zwiekszenie dostepnosci do diagnostyki onkologicznej powinna by¢
integralng czescia planu odbudowy dostepnosci publicznej ochrony
zdrowia, wraz z popularyzacja programu opieki nad pacjentkami
Z grup ryzyka.
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