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Szanowni Panstwo,

Zapraszamy serdecznie do lektury raportu zawierajgcego wyniki badania opinii spotecz-
nej dot. wiedzy oraz postrzegania choréb nowotworowych przez spoteczeristwo. Badanie
zostato zrealizowane w ramach kampanii spotecznej ,Tylko dwa stowa” w sierpniu 2022 r.
na reprezentatywnej prébie 1000 oséb przy wykorzystaniu metody CATI przez Centrum Bo-
dawczo-Rozwojowe Biostat.

Uzyskane odpowiedzi wskazujg na niskg swiadomos$é nt. kompleksowej diagnostyki nowo-
tworéw (w tym badan molekularnych) i medycyny personalizowanej, a takze zwracajg uwa-
ge ha emocjonalne potrzeby pacjentéw onkologicznych i ich bliskich. Tymczasem aktualna
wiedza o chorobie i metodach leczenia w dobie dostepu do internetu oraz coraz wiekszej
liczby odkry¢ naukowych w medycynie moze pomaéc siegnqc¢ po howe diagnostyczno -te-
rapeutyczne mozliwosci. Lepsze zrozumienie emociji i potrzeb chorego pozwoli zas na udzie-
lenie mu wsparcia szytego na miare.

Ze wzgledu na coraz czestsze wystepowanie nhowotwordw ztosliwych, edukacja na ich temat
moze okazag sie przydatna niemal kazdemu z nas. W badaniu 6 na 10 ankietowanych przy-
znato, ze w gronie ich najblizszych jest lub byta osoba chorujgca na nowotwér. Ponad 70%
z nich nie wiedziato, co w takiej sytuacji powiedzie¢ osobie chorej, a hajczesciej towarzyszg-
cym uczuciem byta bezradno$é. Leczenie nowotwordw ztosliwych utozsamiane jest przede
wszystkim ze stosowanq od dziesigtkéw lat chemioterapiq, a spersonalizowane, nowoczesne
terapie jeszcze niedostatecznie zagoscity w Swiadomosci spotecznej. W odpowiedzi na pyta-
nie otwarte o znajomosé metod leczenia nowotwordw, prawie 89% respondentédw wymienito
chemioterapie, a tylko 0,5% terapie celowane.

Wiedza badanych o nowotworach pochodzi gtdwnie ze Swiata mediéw oraz z wtasnych do-
Swiadczen. Respondenci, okreslajgc swojq znajomos$é nowotwordw, najczesciej wskazywali
raka piersii raka ptuca. Sq to najczesciej wystepujgce rodzaje nowotworow, ktérym od daw-
na poswiecone sq liczne kampanie edukacyjne. Miedzy innymi za posrednictwem mediéw,
warto dociera¢ do spoteczenstwa z informacjq o osiggnieciach wspdtczesnej medycyny,
dzieki ktérym nowotwory ztosliwe mozna dzisiaj w wielu przypadkach wyleczy¢ lub traktowaé
jak choroby przewlekte.
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Co roku na kongresach medycznych publikowane sq wyniki badan klinicznych kolejnych
innowacyjnych lekéw, co daje szanse na lepsze rokowania dla kolejnych grup pacjentéw.
Te doniesienia budzq nadzieje i nierzadko odwracajqg los chorych, dajg pacjentowi i jego
bliskim poczucie wyboru i sprawczosci. Na zmiane stereotypdw i odmienione spojrzenie na
choroby nowotworowe potrzeba jednak czasu, szerokiej dyskusji w przestrzeni publiczne;j
i nieustannego przekazywania wiarygodnych informaciji, np. za posrednictwem doswiadczo-
nych lekarzy i przedstawicieli organizacji pacjentéw oraz przy wykorzystaniu kampanii edu-
kacyjnych.

Jednqg z takich inicjatyw jest kampania spoteczna ,Tylko dwa stowa’, w ktérej realizacje
zaangazowaty sie nastepujace organizacje pacjentéw: Fundacja ,Gwiazda Nadziei’, Polskie
Amazonki Ruch Spoteczny, Fundacja Onkologiczna Nadzieja, Fundacja OnkoCafe — Razem
Lepiej, Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Migsaki i Czerniaki Sarcoma oraz Fundacija Zy-
cie z Rakiem. Przy wsparciu specjalistéw w dziedzinie medycyny klinicznej pragniemy edu-
kowac i budowaé swiadomo$¢ w polskim spoteczenstwie na temat diagnostyki mole-
kularnej i medycyny personalizowanej oraz odczarowaé postrzeganie raka. Kluczem, by
znadziejq patrze€ w przysztos¢ leczenia nowotworéw, jest odpowiednio szybka i nowoczesna
diagnostyka, pozwalajgca dobraé najbardziej skuteczng dla danego pacjenta terapie. Usto-
mi psychoonkologéw chcemy wyjasnié, jakie uczucia towarzyszg pacjentom z nowotworami
i ich bliskim oraz w jaki sposéb mozemy ich wspieraé i z nimi rozmawiaé. Do kampanii zgodzili
sie réwniez dotqczy¢: Krystyna Kofta, Karolina Nowakowska, Oliwia Bieniuk, Jarostaw Bieniuk,
Artur Barci$. Ich spostrzezenia oraz opowiedziane przez nich autentyczne historie zmagan
z rakiem, przybliza nas do zrozumienia, co jesteSmy w stanie zrobi¢, a na jakie ograniczenia
mozemy napotkag, jesli ktéregos dnia dowiemy sie o chorobie bliskiej nam osoby. Mecena-
sem Kampanii jest Roche.

Zapraszamy do zapoznania sie z niniejszymi wynikami badania opinii spotecznej. Mamy na-
dzieje, ze lektura ta okaze sie dla Panstwa interesujgca oraz zacheci do zgtebienia wiedzy
o howotworach i podniesienia Swiadomosci, co mozemy zrobi¢ w obliczu choroby nowotwo-
rowej. Najwazniejsze informacje na ten temat zawarte sg na stronie internetowej kampanii:
www.tylkodwaslowa.pl.

Z wyrazami szacunku,

Kamil Dolecki Elzbieta Kozik Barbara Pepke
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Komentarz wynikéw badania opinii publicznej z punktu widzenia psy-
choonkologii wydaje sie istotny z kilku powoddw. Przede wszystkim
widoczna staje sie kwestia state] potrzeby edukowania spoteczen-
stwa w zakresie choréb nowotworowych oraz zwracania uwagi ha
role profilaktyki i szczegétowej diagnostyki. Dodatkowo zauwazamy
na ich podstawie potrzebe edukowania spoteczenstwa na temat
tego, jak dbaé o siebie i swoich bliskich podczas choroby nowo-
tworowej. Widzimy tez, jok wazne jest wspieranie dziatan fundacii,
stowarzyszen i organizacji pacjenckich, ktére pomagajg chorym
i im bliskim oraz jak istotne sg kampanie spoteczne, ktére uzmysto-
Joanna Pruban wig, czym zajmuje sie wspoétczesna medycyna onkologiczna i kiedy
psycﬁi’;ﬂ‘kzll‘;%’ifgzgjggztg, ma szanse byé najbardziej skuteczna. Tutaj ogromngq role odgrywa
Instytut Mv(\llt'\;\'/;?szzlzﬁg psychoedukacja. Niewiedza ogranicza pacjentéw i ich najblizszych.
To co nieznane, wywotuje lek.

Osoby chore na nowotwor potrzebujag wsparcia, kontaktu z otoczeniem, Swiadomosci, ze sq na-
dal normalnymi ludZmi, ktérzy znaleZli sie w trudnej sytuacji. Prawie 62% respondentéw miato
w swoim bliskim otoczeniu osobe chorujacq na nowotwdér. W obliczu tych statystyk, warto pod-
nosi¢ swiadomosg, jak rozmawiac z chorym, jak wspierac bliskich chorych, a ze wzgledu na silny
emocjonalny zwigzek z osobq chorujqgcq, jak zadbaé o siebie. Sytuacja diagnozy i leczenia no-
wotworowego jest skomplikowana emocjonalnie i poznawczo, dlatego wartosé nadrzedng ma
edukacja nt. okreslania wtasnych zasobdéw, mozliwosci, granic. W sytuaciji catkowitej destabiliza-
cji zycia, ktéra przychodzi wraz z chorobg, wsparciem moze okazaé sie psychoonkolog, psycho-
terapeuta i psychiatra.

Nowotwory sq w Polsce drugq najczestszq przyczynq zgonéw po
chorobach uktadu krqzenia, powodujgc 27% zgondw mezczyzn oraz
24% zgondéw u kobiet. Zachorowalno$¢ na nowotwory ztosliwe u ko-
biet i mezczyzn stale roSnie w Polsce, jednoczesnie zmniejsza sie
jednak umieralnos¢ na choroby nowotworowe w naszym kraju, co
jest zwiqzane z poprawq organizacji leczenia i dostepnosciq no-
wych metod diagnostyki i terapii, cho¢ nadal dzieli nas dystans od
krajéw Europy Zachodniej. Wiadomo réwniez, ze mozna zapobiec
okoto 50% zgondw z powodu nowotwordw. Liczne badania naukowe
dowodzq, ze ponad 90% zachorowar na nowotwory ztosliwe mozna
Prof. dr hab. med. przypisaé szeroko pojetym modyfikowalnym czynnikom stylu zycia

N,glglf{v'v‘g,‘q",gz‘gvsvi'g i czynnikom srodowiskowym. Nalezq do nich przede wszystkim pale-
Przewodniczqcy Polskiego H i i ‘s i LA E
Towarzystwa nie tytoniu (aktywne i bierne), nawyki zywieniowe, aktywnos¢ fizyczna,

Onkologicznego nadwaga i otyto$¢, a takze pewne zachowania spoteczno-kulturowe.

Z kolei czynniki genetyczne odpowiadajg za jedynie okoto 10% zachorowari na nowotwory.
Pomimo tak istotnego problemu zdrowotnego jakim sq nowotwory ztosliwe w populacji no-
szego kraju z przedstawionego raportu wynika, ze wiedza o nich jest wéréd naszych obywate-
li mocno ograniczona zaréwno w ocenie przyczyn wystepowania oraz rodzajéw howotwordow,
jak i sposobdw diagnostyki i leczenia. Ogromna niewiedza dotyczy personalizaciji terapii ho-
wotwordw i diagnostyki molekularnej. Raport wskazuje, ze dalsze dziatania edukacyjne zgodne
z Narodowq Strategia Onkologiczng sq wiec w Polsce niezbedne i powinny by¢ prowadzone
w sposéb ciagty w réznych grupach wiekowych.
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Prof. dr hab. n. med.
Jacek Jassem,

Gdaniski Uniwersytet
Medyczny, Prezes Zarzqdu
Polskiej Ligi Walki z Rakiem

. Dr n.med.
Andrzej Tysarowski
NIO-PIB w Warszawie

O kampanii ,Tylko dwa stowa” dowiedziatem sie w zwiqzku z zaprosze-
niem do niej Fundaciji Polskiej Ligi Walki z Rakiem, ktérej mam zaszczyt
przewodniczyé. Z zainteresowaniem zapoznatem sie z poprzedzajqca
kampanie ankietq dotyczqcaq wiedzy spoteczenstwa w dziedzinie on-
kologii. Jest to doskonaty materiat do ukierunkowanych dziatar edu-
kacyjnych w tym obszarze.

Kampania tgczy w sobie dwa cele — zwraca uwage na role diagno-
styki molekularnej w nowoczesnym leczeniu nowotworéw oraz pro-
muje empatyczne postawy wobec pacjentéw. Oba zagadnienia sq
mi bardzo bliskie i realizuje je, taczqc prace naukowca z dziatalnoscia
spoteczng. Ambasadorami kampanii sq postacie zycia publicznego
doswiadczone osobiscie lub rodzinnie chorobg nowotworowq albo
zajmujgce sie nowotworami zawodowo. Jako lekarz - onkolog z kil-
kudziesieciolethnim doswiadczeniem, a réwnoczesnie pacjent onko-
logiczny, zycze realizatorom tego waznego projektu wielu sukceséw
i satysfakcji z podjetych dziatan.

Wyniki przeprowadzonej ankiety w zakresie roli badarn genetycznych
w onkologii jasno wskazujg na znaczny brak wiedzy w tym zakresie.
Genetyka wcigz kojarzona jest bardziej z mozliwosciq odziedzicze-
nia predyspozycji do zachorowania na howotwor niz z jednym z klu-
czowych etapéw nowoczesnej diagnostyki i terapii. Medycyna per-
sonalizowana, ktéra w znacznym stopniu opiera sie na badaniach
genetycznych zostata wskazana jaoko metoda leczenia howotwordéw
zaledwie przez 0,5% respondentdw. Tymczasem jest to jedna z najbar-
dziej nowoczesnych dziedzin medycyny, efektywnie wykorzystywana
w leczeniu howotwordw. W medycynie personalizowanej stosuje sie
terapie celowane z wykorzystaniem lekdw, ktére blokujg wzrost i roz-
przestrzenianie sie howotworu poprzez bezposrednie oddziatywanie
na okreslone czqsteczki (tzw. ,cele molekularne”). Terapie takqg dobie-

ra sie na podstawie badan genetycznych, indywidualnie dla pacjenta, wykorzystujgc informacje
o zmianach w jego genach i biatkach, ktére sq zaangazowane we wzrost, progresje i rozprzestrze-
nianie sie nowotworu. Wiedza dotyczgca genéw danego pacjenta umozliwia tez czesto nie tylko
samo leczenie, ale tez monitorowanie procesu terapeutycznego, zapobieganie i diagnozowanie
choréb. Co istotne (i optymistyczne), na pytanie czy diagnostyka molekularna powinna byé wy-
konywana w trakcie rozpoznania choroby nowotworowej, znaczna cze$¢ osdb wskazata, ze tak.

Podsumowujac, biorgc pod uwage wyniki ankiety i role badan genetycznych nie tylko w prewen-
cji i diagnostyce choréb nowotworowych, ale tez w terapii i monitorowaniu leczenia, konieczne
jest prowadzenie dalszych dziatar edukacyjnych wsréd pacjentdw i spoteczeristwal.
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Charakterystyka grupy badawczej

Badanie przeprowadzono za posrednictwem metody badawczej CATI na pré-

bie 1000 respondentoéw. Préba byta reprezentatywna ze wzgledu na pteé, wiek
oraz wojewodztwo.

| Wiekipteé

Badanie zostato przeprowadzone na prébie 1000 respondentéw, z czego odsetek kobiet bio-
racych w nich udziat wyniést 52%. W przypadku podziatu ze wzgledu na wiek, najwiekszy udziat

w badaniu mieli ankietowani z najstarszej grupy wiekowej — 31,7%, najmniejszy udziat mieli zas
badani w wieku od 50 do 59 lat —14,5%.

m0Od 18 do 29 lat w 48,0%

mOd 30 do 39 lat
= Od 40 do 49 lat
mOd 50 do 59 lat

m 60 lat i wiecej ? 52,0%

| Wojewédztwo

Warmirisko-mazurskie

3,7%
P

Opolskie | Swietokrzyskie
2,5% 3,3%

Zachodniopomorske

4,3%

odlaskie

Najwiekszy udziat w badaniu mieli 3,2%

ankietowani zamieszkujgcy
wojewdédztwo mazowieckie —14,1%
oraz Slgskie — 11,9%.

Lubuskie

2,7%

Najmniejszy udziat w badaniu mieli
respondenci z wojewoédztwa
lubuskiego - 2,7% oraz opolskiego
=2,5%.
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I Wyksztatcenie

Niemal potowa uczestnikéw
badania posiada wyksztatce-
nie $rednie (48,5%), co trzeci zas
posiada wyksztatcenie wyzsze
(35.4%). Co jedenasty respon-
dent posiada wyksztatcenie za-
wodowe (9.2%). a wyksztatcenie
podstawowe wskazane zostato
przez 6,9% uczestnikéw badania.

m Podstawowe
m Zawodowe

= Srednie
u\Wyzsze

I Miejsce zamieszkania oraz dochéd netto

Co czwarty ankietowany zamieszkuje miasto od 20 tys. do 100 tys. mieszkarncow (28,4%), z kolei
co pigty — wies (191%) lub miasto powyzej 400 tys. mieszkaricéw (19,5%).

Miasto powyzej 400 tys. mieszkancéw

Miasto od 200 do 400 tys. mieszkancow

Miasto od 100 do 200 tys. mieszkancéw

Miasto od 20 do 100 tys. mieszkancow

Miasto do 20 tys. mieszkancéw

Wies

— 19,5%

I 10,7%
I 12,8%
28,4

I 5%

— 19,1%

0,0% 5,0% 10,0% 15,0% 20,0% 25,0% 30,0%
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Respondenci najczesciej wskazywali, ze posiadajg miesieczny dochdéd netto na osobe w go-
spodarstwie domowym w kwocie od 2 001 do 3 000 zt (331%). 25,4% wskazar dotyczyta dochodu
w wysokosci od 1001 zt do 2 000 zt, a 24,1% dochodu od 3 001 do 5 000 zt. Odmowy odpowiedzi
na to pytanie udzielit co dwudziesty ankietowany (5,4%).

35,0%
30,0%
25,0%
20,0%
15,0%
10,0%

5,0%

0,0%

33.1%

25.4% 24,1%
8,9%
5.4%
3‘1% .

Do 1000 zt Od1001ztdo Od2001ztdo Od3001ztdo Powyzej 5000 zt Odmowa
2000 zt 3000 zt 5000 zt

Co powiedzieé osobie chorej na nowdlwsr?

Na to pytanie odpowiadajg ambasadorzy
kampanii Tylko dwa stowa

[Obejrzyj spot kampanii o] Poznaj historig ambasadordwoJ

Udostepnij: o

www.tylkodwaslowa.pl

Jak rozmawia¢ z chorym na howotwar, a czego lepiej hie mowic?
W jaki sposéb okazaé nasze wsparcie i pomoc? Co czujq chorzy i czego potrzebujg?



Pobierz raport w wersiji
elektronicznej

www.tylkodwaslowa.pl



Joanna Konarzewska-Krol,
Dyrektor Fundaciji
Onkologicznej Nadzieja

Wyniki ankiety nie sq
dla mnie zaskakujgce.
W moim odczuciu wie-
dza Polakéw dotyczgca
czynnikéw i zachorowal-
nosci na nowotwory na
poziomie ogdlnym jest
dosé wysoka.Rozmawiar-
jac czesto z podopiecz-
nymi, czy tez cztonkami
ich rodzin jestem zasko-
czona ich znajomoscia
terminologii oraz wiedzq
o dostepnych metodach
leczenia.

Mam wrazenie, ze mamy
coraz bardziej Swiado-
mych pacjentéw, po-
szukujgcych informagciji
na temat dostepnych
metod leczenia. Takich,
ktérzy bardzo swiadomie
podejmujq decyzje od-
nosnie proceséw tero-
peutycznych.
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Czy wedtug Panali wiedzy
nowotwor to choroba:

9 na 10 ankietowanych uwaza, ze nowotwér to choroba
narzqdu lub narzadéw (90%), z kolei 8 na 10 sqdzi, ze jest
to choroba genomu komoérki (80,9%). Nieco ponad potowa
respondentdw jest przekonana, ze nowotwor to choroba co-
tego organizmui.

Tak Nie
Genomu komorki 80,9% 19,1%
Narzadu lub narzagdow 00,0% 10,0%
Catego organizmu 51,1% 48,9%

Czy wedtug Panali wiedzy
nowotwor to choroba catego
organizmu?

Wraz z wiekiem ankietowanych malat odsetek wskazan
na to, ze nowotwoér to choroba catego organizmu - od 61,3%
w przypadku najmtodszej grupy wiekowej, do 42,6% w przypad-
ku najstarszych respondentéw.

ogorom I ST 489%
| |

0d 18 do 29 lat 388%
Od 30 do 39 lat 40,8%
Od 40 do 49 lat 50,3%

Od 50 do 59 lat

60 lat i wiecej

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

M Tak = Nie



Katarzyna
Chmielewska-Wojciechowska
Prezeska Zarzgdu Fundaciji
Zycie z rakiem

- Fundacja Onkologiczna

Z raportu wynika, ze
wiedza Polakéw o no-
wotworach pochodzi
ze Swiata mediéw oraz
z wiasnych doswiad-
czen. O raku trzustki
bardzo duzo méwi sie
w mediach, dlatego
zostat on wymieniony
przez ankietowanych
zaraz po raku piersi
i raku ptuca.

Rakowi piersi i ptuca
od lat poswiecone sq
liczne kampanie spo-
teczne, a dodatkowo to
najczesciej wystepuja-
ce nowotwory ztosliwe,
wiec w naszym oto-
czeniu sq osoby, ktére
sie z nimi zmagaja.

Jakie zna Pan/i rodzaje
nowotworow, ze wzgledu
na ich lokalizacje lub narzqd?

Odpowiedz gy

Ptuca 428 42,8%
Piersi 410 41,0%
Trzustki 220 22,0%
Jelita grubego 183 18,3%
Prostaty 165 16,5%
Mézgu 138 13,8%
Watroby 08 0.8%
Biataczki 86 8.6%
Skory 86 8,6%
Kosci 82 8,2%
Czerniak 76 7.6%
Jajnika 75 7.5%
Glejak 71 7.1%
Szyjki macicy 57 5.7%
Zotadka 57 5.7%
Krwi 54 5,4%
Krtani 48 4,8%
Chtoniaki 44 4,4%
Macicy 37 3,7%
Nerki 37 3,7%
Ztosliwy 24 2,4%
Jadra 21 2,1%
Tarczycy 18 1,8%
Gtowy 11 1,1%
madonw
Miesak 10 1,0%
Szpiczak 10 1,0%
Nie wiem 24 2.4%
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Respondenci w pytaniu otwartym zostali poproszeni o wskazanie, jakie znajg rodzaje nowo-

tworoéow.

Ci, ktérzy wskazali przynajmniej jeden rodzaj nowotworu, najczesciej wymieniali raka ptuca
(42,8%) oraz raka piersi (41,0%). Na kolejnych miejscach, choé juz ze znacznie nizszq liczbq wska-
zan, znalazty sie nowotwory: trzustki (22,0%), jelita grubego (18,3%), prostaty (16,5%), mézgu (13,8%).
Zadnego rodzaju nowotworu nie potrafito wymieni¢ 2,4% uczestnikéw badania.

Ankietowani czasami postugiwali sie réznymi okresleniami howotwordw, np. czerniak oraz rak
skory, czy tez biataczka oraz rak krwi. Ponadto, czes¢ uczestnikéw badania wskazywata na rodza-
je nowotworéw ze wzgledu na ich charakter — tagodny (0,5%) oraz ztosliwy (24%).

*W zatqczonej tabeli przedstawiono jedynie te wskazania/rodzaje nowotworéw, ktére wymienito sponta-

nicznie co najmniej 10 ankietowanych (1%).

Jakie zna Pan/i rodzaje nowotworéw, ze wzgledu
na ich lokalizacje lub narzqd?

Elzbieta Kozik
Prezes Zarzqdu Stowarzyszenia
Polskie Amazonki Ruch Spoteczny

Wyniki badania opinii publicznej wskazujq, ze wiedza Polakéw o nowo-
tworach pochodzi z mediow. W przestrzeni publicznej od lat wiele mdéwi
sie o raku piersi. Nasze Stowarzyszenie Polskie Amazonki Ruch Spoteczny
4 lata temu rozpoczeto publiczng dyskusje o raku ptuca, dzieki kampanii
Hamuj Raka! Daj szanse ptucom!

Dzi§ wtqczajgc radio, czy telewizor lub tez korzystajgc z Internetu,
jesteSmy otoczeni informacjami nt. raka ptuca i raka piersi, dlatego
tez spoteczenstwo jest Swiadome istnienia tych chordb. Jezeli chce-
my spopularyzowaé wiedze na dany temat, to powinnismy nagtasniaé
go w mediach. Szerokiemu udostepnianiu wiedzy zainteresowanym
osobom stuzg m.in. prowadzone przez organizacje pacjentéw kampanie
edukacyjne.

Co wiemy
o0 howotworach?
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W przypadku znajomosci TOM (Top

Of Mind), czyli pierwszej odpowie- Odpowiedz w;,';;z?.‘am)

dzi, ktéra po zadaniu pytania zostata

wskazana przez respondenta, odno- Piersi 188 18.8%

towano, iz najwyzszy wskaznik TOM Ptuca 179 17.9%

dotyczyt nowotworu piersi (18,8%), Trzustki 94 9.4%

a nastepnie nowotworu ptuca (17,9%). Prostaty 52 5.2%

Mozgu 51 51%

*W zatqczonej tabeli przedstawiono jedynie te Jelita grubego 49 4.9%

Wskazanict/rodzaje nowotworoéw, ktére wymienito Biataczki 13 33%
spontanicznie co najmniej 10 ankietowanych (1%).

Glejak 33 3.3%

Czerniak 32 3.2%

Skoéry 30 3,0%

Jajnika 24 2,4%

Ktore Chtoniaki 23 2.3%

zwymienionych Watroby 23 2%

ponizej rodzajéw o - EZ

nOWOtWO.rOW . Ztosliwy 21 2,1%

wystepujq Panai Krtan " 5%

zdaniem Szyjki macicy 15 15%

nqjczeéciej Nerki 1 1.1%

w POISce? Zotadka 10 1,0%

Brak (nie wiem) 24 2,4%

Joanna Konarzewska-Krél,
Dyrektor Fundaciji
Onkologicznej Nadzieja

Trafnie ankietowani wymienili najczesciej wystepujace rodzaje nowo-
twordéw - raka piersi i ptuca, bo to nowotwory, na ktére jest najwyzsza
zachorowalno$é w Polsce. Wysokie uplasowanie w odpowiedziach
nowotworu trzustki (mimo, iz nie jest on jednym z najczesciej wystepu-
jacych) dowodzi, ze zostat on zapamietany z racji licznych informacij
w mediach o zmaganiach oséb publicznych z rakiem trzustki. Kam-
panie spoteczne, w ktdrych biorq udziat znane osobistosci mojg wiec
sens.

Nasza kampania Tylko dwa sfowa kierowana do ogétu spoteczen-
stwa, ktérej celem jest zwiekszenie Swiadomosci dotyczqgcej dia-
gnostyki molekularnej i terapii celowanych moze zmieni¢ postrze-
ganie raka jako choroby $miertelnej. Trafnie i precyzyjnie dobrane
terapie, dzieki szczegdtowej diagnostyce, mogq sprawié, ze bedzie
on chorobq przewlektaq.



Respondenci zostali poproszeni o wskazanie maksymalnie 3 ro-
dzajéw nowotwordw, ktére ich zdaniem wystepuja najczesciej
w Polsce. Ponad 2[3 ankietowanych wskazato, ze w Polsce naj-
czesciej wystepujacym nowotworem jest rak piersi (68,3%),
z kolei wiecej niz 2[5 wskazan dotyczyto raka ptuca (41%).
1/3 uczestnikéw badania wskazata na raka jelita grubego (33,6%),
1/4 na nowotwory krwi (25,6%), a wiecej niz 1/5 na raka prostaty
(22,8%). Respondenci najrzadziej wskazywali na raka nerki (1,4%)
oraz na szpiczaka (1,2%).

Komentarz

Rak piersi 68,3% -
Szymon Bubitek
Cztonek Zarzqdu Stowarzyszenia
0 Pomocy Chorym na Miesaki
Rak ptuca 41,0% i Czerniaki Sarcoma
Rak jelita grubego 33,6%

Nie jest dla mnie za-
Nowotwory krwi o . . L

(biataczki) 25,6% skoczeniem, ze ankie
towani  prawidtowo
Rak prostaty [T 22,8% wskazali na raka piersi,

. raka ptuca i raka jelita
Rak macicy 15.4% ]
' grubego, jako na no-

wotwory, ktére wyste-

Rak jajnika 13,1%
puja w Polsce najcze-
Rak trzustki 13,1% sciej.
Guzy mdzgu 12,2% Wynika to z wtasnych

doswiadczen respon-

Rak watroby [ 10,1% dentéwwzmaganiach
wtasnie z tymi rodzo-

Rak skéry . 94% S .
jami nowotworéw oraz

Chtoniaki 7% z doswiadczenn oséb,

ktérym  towarzyszyli

Nowotwory kosci [l 53% w chorobie. Dzigki nim
zostali uwrazliwieni na
Rak zotqdka [ 52% czeste wystepowanie

) tych trzech nowo-
Rak krtani 08 51% tworéw, a dodatkowo

Rak nerki | 14% wptyw na taki wynik
™ miaty rézne kampanie

Szpiczak [ 12% edukacyjne.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
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Ktore z wymienionych ponizej rodzajoéw nowotworéw
wystepujq Panafi zdaniem najcze$ciej w Polsce?

Kobiety wyraznie czesciej Wyniki odpowiedzi na pyta-
niz mezczyzni wskazywaty, nie o wystepujace najcze-
ze w Polsce najczesciej wy- Sciej nowotwory w Polsce,
stepuje rak macicy (odse- w podziale na pteé, poka-
tek wskazan wynidst odpo- 2ujq, ze jestesmy bardziej

wiednio: 19,4% i 11,0%) oraz rak
jajnika (odpowiednio: 16,7%
i 9,2%), mezczyzni z kolei cze-
sciej wskazywali na raka
prostaty (odpowiednio: 27,9%

zainteresowani tymi nowo-
tworami, ktére wystepuja
w danej grupie i mogaq nas
bezposrednio dotyczyé, co
wydaije sie naturalne. Kobie-

i18]1%). . o
ty zdecydowanie czesciej
wskazywaty joko najezest- Joanna Konarzewsku—Kré!z
sze nowotwory raka macicy e
Onkologicznej Nadzieja
i raka jajnika, a mezczyzni
— raka prostaty.
Rak macicy 19,4%
Rak jajnika 16,7%
Rak prostaty
27,9%
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

m Ogétem mKobieta m Mezczyzna

*Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.
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Ktore z wymienionych ponizej rodzajéow
nowotworéw wystepujg Panafi zdaniem
najczesciej w Polsce?

Wraz z wiekiem wzrastat odsetek wskazan na to, ze w Polsce najczesciej wystepuje rak jelita
grubego (od 20,6% do 43,5%) oraz rak prostaty (od 14,4% do 29.7%).

m Ogdtem
m Od 40 do 49 lat

HO0d18do 29 lat

Rak jelit b
ak jelita grubego I Od 50 do 59 lat

m O0d30do39lat

43.5% W 60 latiwiecej

Rak prostaty

29,7%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

I Jakie zna Pan/i metody leczenia nowotworéw?

Zdecydowanie najczesciej wymienianym przez ankietowanych w pytaniu otwartym sposo-
bem leczenia nowotworéw byta chemioterapia - spontanicznie wskazato na niq 88,7% bada-
nych.

Na kolejnych miejscach znalazty sie: radioterapia (32,7%), operacija, leczenie chirurgiczne (27,3%),
naswietlania (15,9%). Zadnej metody leczenia nowotworéw nie potrafito wymienié 4,2% badanych.
Terapie celowane wymienito zas tylko 0,5% respondentow.

*W zatgczonej tabeli przedstawiono jedynie te wskazania/metody leczenia nowotwordéw, ktére spontanicznie wymienito

co najmniej 3 ankietowanych (0.3%).



Katarzyna
Chmielewska-Wojciechowska
Prezeska Zarzqdu Fundaciji

Zycie z rakiem — Fundacja Onkologiczna

Jedynie 5 na 1000 ankietowanych
wymienito terapie celowane, gdy
zostali zapytani jakie znajg metody
leczenia nowotworéw. Nawet me-
dycyna alternatywna i odpowied-
nia dieta byty wymieniane czesciej.
Potwierdza to potrzebe ciqggtego
szerzenia wiedzy. Jak widaé, dio-
gnostyka molekularna i terapie
celowane nie zagoscity jeszcze na
dobre w Swiadomosci spoteczen-
stwa w Polsce. Osoby, ktore styszaty
o tym nowym podejsciu do leczenia
nowotwordéw, wiedzg natomiast, ze
coraz czesciej mozemy juz dopaso-
waé metody leczenia do pacjenta
i dzieki temu jest ono skuteczniej-
sze i tagodniejsze dla catego orga-
nizmu, nie powoduje tylu skutkéw
ubocznych. Coraz wiecej pacjen-
téw moze ograniczaé wptyw choro-
by na zycie codzienne. Rzeczywisto-
Sciq staja sie sytuacje, gdy pacjent
onkologiczny nie jest zmuszony do
przejscia na rente i nie stanowi do-
datkowego obcigzenia dla budzetu
panstwa. Jako spoteczeristwo nie
sta¢ nas na to, zebysmy pozwalali
ludziom cierpie¢ i umierac.

Liczna

*Odpowiedz wskazai (N) %
Chemioterapia 887 88,7%
Radioterapia 327 32,7%
Operacjd, 273 27,3%
leczenie chirurgiczne ’
Naswietlania 159 15,9%
Farmakoterapia 39 3,9%
Immunoterapia 31 31%
Hormonoterapia 26 2,6%
Przeszczep 21 2%
Komérki macierzyste 9 0,9%
Laser 9 0,9%
Naturalne metody 9 0,9%
Odpowiednia dieta 9 0,9%
Lecznicza marihuana 6 0,6%
Medycyna alternatywna 5 0,5%
Radiologia 5 0,5%
Terapia celowana 5 0,5%
Terapia genowa 5 0,5%
niek:::l:lg:gj:zalnq 4 0.4%
Helioterapia 3 0,3%
Psychoterapia 3 0,3%
Terapia jodem 3 0,3%
Ziotolecznictwo 3 0,3%
Nie znam 42 42%
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Wiekszo$¢é ankietowanych w spontanicznych odpowiedziach
z leczeniem nowotwordw identyfikuje chemioterapie i radiotera-

pie.

Wptyw na to moze mie¢ stale pojawiajqcy sie w mediach i prze-
strzeni publicznej stereotypowy przekaz, wywotujqcy silne emo-
cje. Przez lata budowano wizerunek pacjenta onkologicznego,
ktérego leczenie polega na podaniu obcigzajgcej chemioterapii.
Na zdjeciach widzieli§my pozbawionego witoséw, wyniszczonego
leczeniem cztowieka. | nadal obrazek ten pokutuje w spoteczen-

stwie, a chemioterapia jest najbardziej zapamietywanqg formag
. leczenia nowotwordw.

Anna Kupiecka
Prezes Fundacji OnkoCafe

— Razem Lepiej . . L. .

Ciqgle postrzegamy nowotwory jako chorobe, ktérej leczenie sta-
nowi olbrzymie wyzwanie dla pacjenta. Potwierdzajq to tez kolej-
ne wyniki badania opinii, pokazujgce brak znajomosci diagnostyki
genomowej i medycyny personalizowanej. Jestem przekonana,
ze medycyna daje aktualnie podstawy do zmiany tej percepcii
na mniej fatalistyczng. Nowotwory mozna leczyé nowoczesnie
i coraz bardziej precyzyjnie, uwzgledniajgc wystepujgce mutacje,

a chemioterapia nie musi juz by¢ leczeniem pierwszego wyboru.

Mamy ogromne wyzwanie, by te percepcje spoteczng odwrdcic.
Negatywne komunikaty o chemioterapii tatwiej zapadajq w po-
Dowiedz sie wiecej
o0 medycynie
personalizowane;j mozliwosci, ktére przyniosta nauka pacjentom onkologicznym.

mie¢, dlatego przed nami lata pracy, by pokazac¢ caty wachlarz

Jakie zna Pan/i metody leczenia nowotworéw?
— Znajomos$¢ wspomagana

Respondenci zostali poproszeni o wskazanie wszystkich metod leczenia nowotwordw, ktére znajg
chociazby ze styszenia z przedstawionej im listy odpowiedzi.

Niemal wszyscy ankietowani wskazali, ze wiedzg o chemioterapii (98,8%). Znaczny odsetek
wskazan dotyczyt tez leczenia chirurgicznego oraz radioterapii — odpowiednio: 84,6% i 84,2%.
Na leczenie celowane wskazato najmniej ankietowanych - 28,6%.
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W przypadku odpowiedzi spoza kafeterii odnotowano min: medycyne niekonwencjonalng,
metody naturalne, czy leczenie dietq.

Chemioterapia 98,8%

|

Leczenie chirurgiczne 84,6%

Radioterapia 84,2%

Immunoterapia

30,0%

Hormonoterapia 28,7%

Leczenie celowane 28,6%

Inne (jakie?) | 13%

Bl

0% 20% 40% 60% 80% 100%

I Jakie zna Pan/i metody leczenia nowotworéw?

Znajomosé leczenia celowanego, joko metody leczenia nowotwordw, czesciej wskazywaty
kobiety — odsetek wskazan wyniést odpowiednio: 33,5% i 23,3%.

Leczenie celowane 33,5%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%  35%

m Ogdétem mKobieta m Mezczyzna

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.
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Wraz z wiekiem respondentéw wzrastat odsetek wskazan na znajomosé leczenia chirurgiczne-
go (odpowiednio od 725% do 90,2%) oraz radioterapii (od 76.9% do 90,2%), jako metod leczenia
nowotworéw. W przypadku leczenia celowanego odnotowano, iz znajomosé tej metody wy-
raznie rzadziej wskazywali badani z najmtodszej grupy wiekowej (16,3%), a czesciej badani
w wieku 50-59 lat oraz 60 lat i wiecej (odpowiednio: 35,2% i 33,1%).

84,6%

Leczenie chirurgiczne
86,1%

89,7%
90,2%

84,2%

82,2%

82,9%
83,4%

90,2%

Radioterapia

28,6%

27,7%
27,3%

Leczenie celowane

35,2%
33,1%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

m Ogdtem m Od 18 do 29 lat I Od 30 do 39 lat
m Od 40 do 49 lat I Od 50 do 59 lat M 60 lat i wiecej

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

Zabrakto mi wiedzy i sity w odpowiednim
wsparciu taty...

] Poznaj historie
kMW/\/m/akMka/ ambasadoréw




Elzbieta Kozik

Prezes Zarzqdu Stowarzyszenia
Polskie Amazonki Ruch Spoteczny

Ankietowani, zapytani od
czego zalezy wybér me-
tody leczenia, przede
wszystkim wskazywali na
stopien  zaawansowoao-
nia nowotworu oraz jego
umiejscowienie w orga-
nizmie, a takze na ogdlny
stan zdrowia pacjenta.
W rzeczywistosci do pod-
jecia decyzji o leczeniu
obecnie kluczowa jest
kompleksowa  diagno-
styka i okreslenie obec-
nosci mutacji genowych
w komoérkach nowotwo-
ru. Wybdr metody lecze-
nia powinien zaleze¢ od
wynikéw badan moleku-
larnych, aby w zaleznosci
od rodzaju wystepujg-
cych mutacji precyzyjnie
dobra¢ lek najbardziej
skuteczny dla danego
pacjenta i zastosowaé
go juz na poczqgtku jego
Sciezki  terapeutycznej.
Odpowiedzi ankietowa-
nych sq dla nas cenny-
mi wskazéwkami, z jakimi
informacjami  powinni-
§my dociera¢ do spote-
czenstwa, aby poszerzad
wiedze dot. howotworéw
ztoSliwych.

Od czego, Panafi zdaniem,
zalezy wybor metody
leczenia nowotworu?

Ponad 4/5 badanych uwaza, ze wybér metody lecze-
nia nowotworu zalezy od stopnia jego zaawansowa-
nia (83,9%), a niemal 4/5 - od jego umiejscowienia
w organizmie (79,8%).

Prawie 2/3 uczestnikéw badania uwaza natomiast, ze
wybdr sposobu leczenia zalezy od stanu ogdlnego pa-
cjenta (66,1%). Tylko 34,4% ankietowanych wskazato na
obecnos¢é mutacji genowych w komérkach nowotwo-
ru.

W przypadku odpowiedzi spoza kafeterii odnotowano
nastepujgce wskazania: ,od lekarza”, ,od posiadanych
finansow”.

Stopnia zaawansowania
nowotworu

Umiejscowienia
nowotworu w organizmie

Stanu ogdlnego pacjenta 66,1%

Oceny histopatologicznej
nowotworu

48,9%

Obecnosci mutaciji
genowych
w komérkach nowotworu

34,4%

Inne (jakie?) 0,3%

|

83,9%

79,8%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

90%
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Czy kiedykolwiek poszukiwat/a Panfiinformaciji
nt. diagnostyki nowotworéw, a jesli tak to gdzie?

Ponad 2/5 ankietowanych nie poszukiwato nigdy informacji nt. diagnostyki nowotworéw
(42%). ci, ktérzy poszukiwali takich informacii, najczesciej w tym celu wykorzystywali wyszu-
kiwarke internetowq (39,1%). Do poszukiwania informagii u lekarza specjalisty przyznat sie co pig-
ty uczestnik badania (21%). Zblizony odsetek wskazarn odnotowano w przypadku Zrédet jakimi sg
poradniki o zdrowiu oraz bliscy i znajomi — odpowiednio: 18% i 16,8%.

W przypadku odpowiedzi spoza kafeterii odnotowano nastepujgce odpowiedzi: ,Fundacja
Alivia” oraz ,podreczniki akademickie’.

Wyszukiwarka internetowa (np. Google) — 39,1%

Lekarz specjalista || NG 2.0~
Poradniki o zdrowiu [ 180%
Bliscy i znajomi | 165%
Publikacje naukowe [ 14.%
Forum internetowe || NN 13.5%

Inne Zrédta (jokie?) | 02%

Nie poszukiwatem/am — 42,0%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

Kobiety czesciej od mezczyzn wskazywaty, ze poszukiwaty informacji nt. diagnostyki nowotwo-
réw za posrednictwem wyszukiwarki internetowej (odsetek wskazar wyniést odpowiednio: 44,2%
i 33,5%), a takze u bliskich i znajomych (odsetek wskazan: 20,2% i 13,1%).

Mezczyzni z kolei zdecydowanie czesciej wskazywali, ze nie poszukiwali informaciji
nt. diagnostyki nowotworéw w ogéle — odpowiednio: 49,2% i 35,4%.
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Anna Kupiecka
Prezes Fundacji OnkoCafe
— Razem Lepiej

Nie poszukiwatem/am

Wyszukiwarka internetowa (np. Google)

Bliscy i znajomi

Wystepowanie olbrzymich rdéznic zaangazowania kobiet oraz
mezczyzn w poszukiwanie informacji dot. nowotwordéw oraz
w poziomie wiedzy na ich temat, zwrécito mojqg szczegdlng uwa-
ge. Wyniki badania opinii pokazujg, ze wcigz w Polsce to kobie-
ty maja wiekszq wiedze o chorobach i sq bardziej zainteresowa-
ne, aby ja pogtebiaé. Czujg odpowiedzialno$¢ za zdrowie swoje
i swojej rodziny i lubiqg wiedzie¢ wiecej. MezczyZzni natomiast sta-
jq sie zdeterminowani w poszukiwaniu informaciji i przestrzeganiu
zalecen swojego lekarza, dopiero gdy sami chorujq. Potwierdze-
nie tych danych widzimy takze w praktyce i doswiadczeniach na-
szej Fundacji w pomocy mezczyznom, ktérych dotknat rak pro-
staty. Praca z naszymi podopiecznymi pokazuje, ze mezczyzni
na co dzien mniej analizujg swoje emocje, ale w momencie cho-
roby nastepuje znaczqcg zmiana — sq otwarci ha analize réznych
mozliwosci diagnostyczno-terapeutycznych oraz bardziej sktonni
do méwienia o towarzyszqgcych im uczuciach. Podchodzqg zadanio-
wo do swojej choroby i skupiajq sie na jej poszczegdlnych etapach.
Stosunkowo rzadko koncentrujq sie na tym, co moze sie wydarzyé
w przysztosci. | to jest bardzo pomocne podejscie w walce

z choroba.

13,1%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

m Ogétem MW Kobieta m Mezczyzna
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Czy poszukiwat/a Pan/i informacji nt. sposobéw
leczenia nowotworéw, a jesli tak to gdzie?

Ponad 2/5 ankietowanych nie poszukiwato nigdy informacji nt. sposobéw leczenia nowotwo-
réw (46%). Respondenci, ktérzy poszukiwali takich informacji najczesciej w tym celu wyko-
rzystywali wyszukiwarke internetowq (34,6%). Do poszukiwania informaciji u lekarza specjalisty
przyznat sie co pigty uczestnik badania (211%), mniej niz co piqty zas jako zrédto wiedzy wskazat
poradniki o zdrowiu (17%).

W przypadku odpowiedzi spoza kafeterii odnotowano nastepujace odpowiedzi: ,podreczniki
akademickie”, ,praca’, ,telewizja” oraz ,YouTube™

Wyszukiwarka internetowa (np. Google) [N 346%
Lekarz specjalista | NN 2
Poradniki o zdrowiu [ 17,0%
Publikacje naukowe [N 14.9%
Forum internetowe [ 13,8%
Bliscy i znajomi [ NNEEGEGGE 13.4%

Stowarzyszenia pacjenckie/fundacije 2,6%
Inne zrédta (jokie?) | 0.4%
Nie poszukiwatem/am 46,0%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

66 Czutem ogromny zal do losu, do Swiata
za to, co sie wydarzyto

e Poznaij historie
]”WM ambasadoréw
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Mezczyzni wyraznie czeSciej od kobiet wskazywali, ze nigdy nie poszukiwali informacji nt.

sposobow leczenia nowo
leczenia nowotworéw -

tworéw — odsetek wskazan wynidést odpowiednio: 52,3% i 40,2%.
odsetek wskazan wyniést odpowiednio: 52,3% i 402% W przy-

padku poszukiwania informacji w poradnikach dotyczgcych zdrowia odnotowano,
iz kategorie te czesciej wskazywaty kobiety — odpowiednio: 20,2% i 13,5%.

Nie poszukiwatem/am

Poradniki o zdrowiu

52,3%

13,5%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Komentarz

Joanna Konarzewska-Krél,
Dyrektor Fundacji
Onkologicznej Nadzieja

m Ogdétem M Kobieta m Mezczyzna

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

Nie dziwi mnie fakt, iz to kobiety znacznie czeSciej poszukuja wiedzy
dotyczqcej metod leczenia nowotwordw, czy diagnostyki. Podobnie
jest ze znajomosciq leczenia celowanego, jako metody leczenia no-
wotworéw - jest bardziej znana kobietom niz mezczyznom. W swo-
jej kilkuletniej pracy w fundacji mam wrazenie, ze to kobiety przejmu-
ja odpowiedzialno$¢ za chorowanie swoich ojcéw, mezdw, braci, czy
dzieci. Z doswiadczenia wiem, ze rozmowa o0 nowotworach i akcepta-
cja choroby jest trudna dla mezczyzn. Prosze tez zobaczyé, ze mez-
czyzni zdecydowanie czesciej wskazujg w ankiecie, ze nie poszuki-
wali informacji nt. diagnostyki nowotworéw w ogdle. Czy informacji
nt. sposobdw leczenia nowotwordw. Mezczyzni wyraznie czesciej wsko-
zywali tez, ze nie wiedzg na czym polegajag badania molekularne.

Przeczytaj porady

psychoonkologa
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Czy styszat/a Pan/i o medycynie personalizowanej?
Na czym wedtug wiedzy Panali polega medycyna
personalizowana?

Co 6smy ankietowany styszat o medycynie personalizowanej (12,6%). Medycyna personalizo-
wana byta przez nich najczesciej definiowana jako: ,Dopasowanie metod leczenia do konkre-

tnego pacjenta’”.

Anna Kupiecka
Prezes Fundacji OnkoCafe
— Razem Lepiej

2.0%

§7.9%

SLYSZALO x NIE SLYSZALO
O MEDYCYNIE O MEDYCYNIE
PERSONALIZOWANEJ PERSOALIZOWANEJ

Ponad 87% ankietowanych Polakéw nie styszato o medycynie perso-
nalizowanej. Ta liczba wydaje sie nieprawdopodobna, jesli wezmiemy
pod uwage wiele korzystnych zmian, ktére w ostatnich latach nastag-
pity w opiece nad pacjentami onkologicznymi.

Sama wiedza o medycynie personalizowanej czy dostepnych bada-
niach molekularnych jednak nie wystarczy. Warto, by spoteczeristwo
wiedziato, jok wykorzystywacé jg w gabinecie lekarskim. W momencie,
gdy zapadajq decyzje dotyczqce sposobdw leczenia, pacjenci nie sq
w stanie aktywnie uczestniczyé w rozmowie z lekarzem, poniewaz zbyt
rzadko sami poszukujq Zrédet wiarygodnych informacji. PéZniej niejed-
nokrotnie wracajq do nas z refleksja: ,gdybym wiedziat to wczesdniej,
maégtbym mie¢ wptyw na wybér drogi leczenia”.

Pacjent, ktéry na przyktad uczestniczy w konsylium, powinien przed
spotkaniem przygotowaé sie odpowiednio, by jasno komunikowaé
swoje potrzeby, watpliwosci, zadawacé pytania, ktére pozwolg wspdl-
nie z personelem medycznym wypracowaé jak najlepszq Sciezke
terapeutycznq. Dlatego tak istotne jest budowanie $wiadomosci
i przekazywanie aktualnych informacji o nowoczesnych metodach
diagnostyki i leczenia. Postawienie diagnozy i wybdr metody lecze-
nia to kluczowy moment, w ktérym zapadajq czesto nieodwracalne,
decydujqce o powodzeniu terapii decyzje.
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*Liczba
Odpowiedz wskazan

(N)

Dopasowanie metod leczenia do konkretnego pacjenta 76 432%

Opiera sie na zrozumieniu réznic miedzy pacjentami chorujgcymi
na te samg chorobe i na jednoczesnym poznawaniu ztozonosci choréb. 7

Dzieki tej wiedzy mozliwe jest dobieranie odpowiednich terapii do 9.7%
konkretnych grup pacjentow

Selektywne dziatanie na podstawie badania genetycznego 7 4,0%

Leczenie celowane 5 2,8%

*W zatqgczonej tabeli przedstawiono jedynie te wskazania/kategorie,

ktére wskazato co najmniej 5 ankietowanych.

Jakie korzysci przynosi medycyna
personadlizowana?

Badani, ktérzy wskazali, ze wiedzqg czym jest medycyna personalizowana zostali poproszeni
o wskazanie jakie przynosi ona korzysci.

Ponad 4[5 z nich wskazata, ze zaletq medycyny personalizowanej jest mozliwosé do-
boru bardziej skutecznej terapii (86,5%). Zblizony odsetek wskazar dotyczyt na-
stepujgcych korzysSci: ,przebieg leczenia ukierunkowany na komoérki nowotworowe”,
,dobdér lekéw mniej toksycznych dla organizmu” oraz ,wiekszy komfort pacjenta podczas
terapii” — odpowiednio: 64,3%, 64,3% i 63,5%. Najrzadziej wskazywanq opcjag byty rokowania
co do przebiegu choroby (39,7%).

Dobér bardziej skutecznej terapii 86,5%
Przebieg leczenia ukierunkowany na komérki nowotworowe
Dobér lekéw mniej toksycznych dla organizmu

Wiekszy komfort pacjenta podczas terapii

Ograniczenie skutkéw ubocznych

tagodniejszy wptyw na komérki zdrowe (niz chemioterapia)

Rokowania co do przebiegu choroby

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%



Elzbieta Kozik
Prezes Zarzqdu Stowarzyszenia
Polskie Amazonki Ruch Spoteczny

Dopiero od niedawna zo-
czeliSmy edukowaé nt
kompleksowej diagnosty-
ki i badan molekularnych
oraz medycyny persona-
lizowanej, a takze korzy-
$ci ptynacych z ich zasto-
sowania. Z tego powodu
wiedza ankietowanych na
ich temat jest znikoma. Le-
czenie nowotwordéw ztosli-
wych wecigz utozsamiajg
oni z typowymi i od dzie-
sigtek lat stosowanymi
metodami, takimi jok che-
mioterapia i radioterapia.

Potwierdza to potrzebe
ciqgtego  przekazywania
informacji o nowym, spe-
sonalizowanym podejsciu
do leczenia nowotwo-
réw ztosliwych za posred-
nictwem  prowadzonych
kampanii spotecznych.

Na zmiane pokutujgcych
w spoteczenstwie stereo-
typdw potrzeba czasu.
Zdarza sie tez tak, ze uni-
kamy tematu, jaokim jest
rak. Wolimy nie wiedzie¢.
JesteSmy przekonani, ze
to $Smiertelna choroba,
awmiarezbieraniaoniejin-
formaciji dowiadujemy sie,
ze nie zawsze musi tak byé.
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Czy wie Pan/i na czym polegajq
badania molekularne
(genetyczne) w diagnostyce
nowotworéw?

Ponad potowa badanych przyznata, ze nie wie na czym pole-
gajag badania molekularne (genetyczne) w diagnostyce no-
wotworow (55,9%).

Respondenci najrzadziej wskazywali, ze badania molekularne
polegajq na rozpoznaniu uszkodzonych gendéw po chemiote-
rapii (14%).

60,0%
55,9%

50,0%
40,0%
30,0%

20,0% .
15.7% 14,4%
12,6%

10,0%

1,4%

0,0% _—
Rozpoznanie Rozpoznanie Rozpoznanie Rozpoznanie — Nie wiem
rodzaju genetyczne rodzaju uszkodzonych
mutacji w ryzyka mutacji w genoéw po

komédrkach nowotworuu komérkach chemioterapii
nowotworu zdrowej osoby zdrowego
organizmu

Mezczyzni wyraznie czesciej od kobiet wskazywali, ze nie
wiedzq na czym polegajqg badania molekularne w diagno-
styce nowotworow - odsetek wskazan wyniést odpowied-
hio: 63,5%i 48,8%.

W przypadku osoéb, ktére wskazaty, ze wiedzg czym sq badao-
nia molekularne odnotowano, ze kobiety wyraznie czesciej
niz mezczyini wskazywaty na ,rozpoznanie rodzaju mutacii
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w komérkach nowotworu’(odpowiednio: 18,3% i 129%), a takze na ,rozpoznanie genetyczne
ryzyka nowotworu u zdrowej osoby” (18,3% 110,2%).

Ogétem 55,9% 12,6% [15,7% 4% 14,4%

Kobieta

Mezczyzna 1,0% 12,9%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

 Nie wiem

B Rozpoznanie rodzaju mutacji w komérkach zdrowego organizmu
[ Rozpoznanie rodzaju mutacji w komérkach nowotworu

l Rozpoznanie uszkodzonych genéw po chemioterapii

[ Rozpoznanie genetyczne ryzyka nowotworu u zdrowej osoby

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

Czy uwaza Pan/i, ze warto podczas diagnostyki
choroby nowotworowej wykonywa¢é diagnostyke
molekularng?

Ponad 4/5 ankietowanych uwaza, ze diagnostyke molekularng warto wykonaé podczas
pierwszej diagnostyki nowotworu (86,6%).

Z kolei na przeprowadzenie takiej diagnostyki przy wznowie nowotworu wskazat zaledwie co
piqty uczestnik badania (221%). Na brak koniecznosci wykonania takiego badania wskazato 7%
ankietowanych.
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Tak, przy wznowie nowotworu (gdy

nowotwor nawrdécit po leczeniu - 221%

onkologicznym)

Nie . 7.0%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

o,

Ponad 86% ankietowanych wskazato, ze w ich opinii przy pierwszej

diagnozie nowotworu warto wykonaé¢ diagnostyke molekularna.
Ta Swiadomosé niekoniecznie jednak jest wykorzystywana w prakty-
ce, gdy dojdzie juz do zachorowania. Z doswiadczer Fundacji Onko-

Cafe wynika, ze pacjenci nie uzywajq tej wiedzy w placéwkach me-

Anna Kupiecka dycznych. Nie dopytuja lekarza, czy w ich przypadku jest mozliwosé
Prezes Fundacji OnkoCafe . . . - .
— Razem Lepiej wykonania dodatkowej, pogtebionej diagnostyki.

Badani w wieku od 40 do 49 lat czesciej od ankietowanych z pozostatych grup wiekowych wska-
zywali, ze diagnostyke molekularng powinno stosowac sie przy pierwszej diagnostyce nowotwo-
ru (93,0%).

Z kolei wraz z wiekiem malat odsetek wskazan na to, ze metode tq powinno sie wykorzystywaé
przy wznowie nowotworu (odpowiednio od 33,8% do 161%).

99 Czutam, ze musze o tym méwié...

kr?@rm/kpgtw ambasadoréw

Poznaj historie
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86,6%

82,2%
Tak, przy pierwszej diagnostyce nowotworu
93,0%
88,3%

87,7%

Tak, przy wznowie nowotworu (gdy nowotwér
nawrdcit po leczeniu onkologicznym)

16,6%

16,1%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

mOgoétem mOd18do29lat mOd30do39lat mOd40do49lat mOd50do59lat W60 latiwiecej

Prosze wskazaé, co moze byé przyczynqg
powstawania nowotworéw wedtug Panali wiedzy?

Niemal 3/4 ankietowanych (74,3%) wskazato, ze przyczyng powstawania nowotworéw moze byé
dziedziczenie, zas 7 na 10 uczestnikéw badania doszukuje sie przyczyny w uzywkach, tj. papie-
rosach czy alkoholu (69.2%). 6 na 10 badanych uwaza, ze przyczynq wystepowania howotwo-
réw moze byé skazenie srodowiska naturalnego (61%), z kolei mniej niz 3/5 badanych Polakéw
wskazato na styl zycia (57,6%) i zmiany cywilizacyjne (57.4%).

Jedynie 37.4% ankietowanych wskazato na mutacje somatyczne.

Nie wiesz co powiedzie¢ osobie chorej na nowotwor?

www.tylkodwaslowa.pl




Dziedziczenie (mutacije germinalne, czyli

zmiany obecne w DNA wszystkich komorek...

Uzywki (papierosy, alkohol)

Skazenie w §rodowisku naturalnym (spaliny,
toksyny, pestycydy itd.)

Styl zycia (aktywnosé, odzywianie itd.)

Zmiany cywilizacyjne (np. niebezpieczne
tworzywa)

Mutacje somatyczne (habywane w ciggu
zycia, obecne tylko w DNA komorek...

Nie potrafie wskazaé

Przyczyny powstawania nowotwordw nie sq
znane

Katarzyna
Chmielewska-Wojciechowska
Prezeska Zarzqdu Fundaciji

Zycie z rakiem — Fundacja Onkologiczna
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W 47%

F 41%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Respondenci bardzo czesto mylg mutacje
germinalne, czyli dziedziczone, z mutacjaomi
somatycznymi, ktére mozemy naby¢ w ciqgu
naszego zycia. Styszqgc o mutacjach w komaor-
kach - btedzie w kodzie genetycznym, bardzo
czesto mamy przekonanie, ze mogag by¢ one
wytqcznie dziedziczone.

Gdy rozwiewam ten mit, moi rozmdwcy sq
zdziwieni, ze mogli naby¢ dang mutacje takze
pod wptywem réznych czynnikéw zewnetrz-
nych. Jest to wiedza, ktéra warto przekazywaé
dale;.

80%



Komenlarz

Katarzyna
Chmielewska-Wojciechowska
Prezeska Zarzqdu Fundagciji

Zycie z rakiem - Fundacja Onkologiczna

Warto podkresli¢ postawe mez-
czyzn wobec nowotwordw. Co
roku diagnoze choroby nowo-
tworowej styszy mniej wiecej tyle
samo mezczyzn, co kobiet, ale
Smiertelno$é wsréd mezczyzn jest
nieporéwnywalnie wyzsza.

Z odpowiedzi ankietowanych mo-
zna wywnioskowaé, ze mezczyzni
czesciej unikali tematu nowotwo-
réw. Sg za to bardziej Swiadomi,
ze za rozwdj raka odpowiada-
ja styl zycia i stosowane uzywki.
Z jednej strony sq wiec Swiado-
mi zagrozen, a z drugiej strony
duzo rzadziej interesujq sie tym,
co mogliby zrobi¢, zeby zadbaé
0 swoje zdrowie i odpowiednio sie
diagnozowad. Niestety rozmowa
o nowotworach przychodzi mez-
czyznom z trudem.

Kobiety duzo czeSciej zgtaszajg
sie do mnie o pomoc i porade.
Z wtashego doswiadczenia wiem,
ze wiele nowotworéw mozna do-
brze leczyé. W wielu przypadkach
to kwestia wczesnej, doktadnej
diagnostyki, zeby moéc wdrozyé
wtasciwe, dopasowane do dane-
go pacjenta leczenie.

Prosze wskazaé, co moze
by¢ przyczynq powstawania
nowotworéw wedtug Panali
wiedzy?

Badani mezczyzni czesciej przyznawali, ze przyczyng
powstawania nowotworéw moggq byé: styl zycia (odpo-
wiednio: 621% i 535%) oraz uzywki (odpowiednio: 73,5%
i 65,2%).

Styl zycia (aktywnosé,
odzywianie itd.)

69,2%
Uzywki (papierosy, alkohol) 65.2%
73,5%

0% 20% 40% 60% 80%

m Ogétem M Kobieta m Mezczyzna

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

Badani w wieku 60 lat i wiecej wyraznie rzadziej od po-
zostatych wskazywali, ze styl zycia moze by¢€ przyczynq
powstawania nowotwordw (47,9%).

57,6%

60,0%

Styl zycia (aktywnosé, 628%
odzywianie itd.)

64,2%

60,7%

47,9%
0% 20% 40% 60% 80%
m Ogdtem B Od18 do 29 lat 1 0d30do39lat

m Od 40 do 49 lat 1 Od 50 do 59 lat M 60 lat i wiecej

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.
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Czy styszat/a Pan/i o kompleksowym profilowaniu
genomowym w diagnostyce nowotworow?*

*Zaawansowanemu badaniu genetycznemu umozliwiajgcemu jednoczesng ocene zmian
genetycznych w bardzo duzej liczbie genéw powiqzanych z powstawaniem nowotworéw).

Co piaty badany styszat o komplek-
sowym profilowaniu genomowym
w diagnostyce nowotworéw (191%).

W Tak = Nie

Zaskoczyto mnie, ze az 19% ankietowanych de-
klaruje, ze styszato o kompleksowym profilowar-
niu genomowym. Wielu pacjentom szukajgcym
pomocy w Fundacji musze wyjasniaé¢ na czym
polega ten rodzaj diagnostyki i co odréznia jg od
tradycyjnych technik diagnostycznych.

Warto méwi¢ o nowych mozliwosciach, ktére
otwiera przed nami wspoétczesna medycyna.
W obliczu licznych zachorowarn na nowotwory,

moze zdarzy¢ sie, ze sami bedziemy mogli z nich
skorzysta¢ w przysztosci. Bez tej Swiadomosci,

Katarzyna

LR P I L nie bedziemy wiedzieli o co zapytaé lekarza.
Prezeska Zarzqdu Fundacji

Zycie z rakiem - Fundacja Onkologiczna
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W ktérych obszarach, wedtug Panafi wiedzy,
medycyna personalizowana ma nhajwigksze

zastosowanie?

Badani najczesciej wskazywali, ze medycyna personalizowana ma najwigksze zastosowanie
w przypadku leczenia raka piersi (55,6%). W dalszej kolejnosci wskazywane byty: nowotwory krwi
(33,3%), ptuca (32,6%), jelita grubego (28,7%), jajnika (26,6%), prostaty (23,6%), raka macicy (22,3%),

guza mézgu (201%).

Respondenci najrzadziej wskazywali nha zastosowanie medycyny personalizowanej w leczeniu

szpiczaka (8,6%).

Rak piersi
Nowotwory krwi (biotaczki)
Rak ptuca

Rak jelita grubego
Rak jajnika

Rak prostaty

Rak macicy

Guzy mézgu
Nowotwory kosci
Rak skory

Rak trzustki

Rak watroby
Chtoniaki

Rak zotgdka

Rak nerki

Rak krtani

Szpiczak

33,3%

32,6%

28,7%

26,6%

23,6%

22,3%

20,1%

18,0%

17.1%

16,5%

16,0%

15,5%

13,5%

1,0%

9,5%

8,6%

55,6%

0%

10% 20% 30% 40% 50%

60%
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Kobiety wyrazZnie czesciej wskazywaty, ze medycyna personalizowana ma najwieksze zastoso-
wanie w przypadku leczenia nowotworu jajnika — odsetek wskazan wynidst odpowiednio: 31,5%
i 21,3%.

26,6%

Rak jajnika 315%

213%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Ogdétem M Kobieta m Mezczyzna

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

Nie wiesz co powiedzie¢ osobie chorej na nowotwor?

www.tylkodwaslowa.pl
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Na najwieksze zastosowanie medycyny personalizowanej w leczeniu raka piersi wyraznie rzo-
dziej od respondentéw z pozostatych grup wiekowych, wskazywali badani w wieku od 18 do 29 lat
(43,.8%), a czesciej- w wieku od 40 do 49 lat (61,5%)

Wraz ze wzrostem wieku badanych, czesciej wskazywali oni na sens zastosowania medycyny
personalizowanej w leczeniu raka jelita grubego (od 19,4% do 35,3%).

Rak piersi
615%

58,7%

28,7%
19,4%
24,6%
Rak jelita grubego
29,4%
29,0%
35,3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
m Ogdétem B Od 18 do 29 lat m Od 30 do 39 lat
B Od 40 do 49 lat m Od 50 do 59 lat W 60 lat i wiecej

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.
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Czy w gronie PanifPana najblizszych jest/byta osoba
chorujgca na nowotwor? Kogo dotyczyta choroba
nowotworowa?

6 na 10 ankietowanych przyznato, ze w gronie ich najblizszych jest/byta osoba chorujgca
na nowotwér (61,8%). Chorobq najczesciej dotkniety zostat ktos z ich bliskich cztonkéw rodziny
(85,9%), a rzadziej znajomy (231%).

Z nowotworem walczy lub wygrato walke 7,4% sposréd ankietowanych.

Kogo dotyczyta choroba nowotworowa?

90% 85,9%
80%
70%
60%
50%
40%
30% 231%
20%
0% 7.4% .
0% -

Mnie osobiscie  Moich znajomych  Moich bliskich w
Czy w gronie Pani/Pana najblizszych (choruje lub rodzinie
jest/byta osoba chorujgca na nowotwor? chorowatam/em)

M Tak = Nie

Niestety az 6 na 10 respondentéw przyznato, ze w gronie ich najblizszych
sq osoby chorujgce na nowotwor — az 61,8%. Widzimy, jak duzy jest to pro-
blem spoteczny i tak naprawde jak ludzie czujq sie wobec niego bezradni.
Badani wyraznie wskazywali na poczucie bezradnosci, strachu i obawe
przed cierpieniem i bélem oraz na lek przed Smiercia. Dla ankietowo-
nych najtrudniejszym etapem jest wyczerpanie wszystkich mozliwosci
leczenia. My na co dzien borykamy sie z takimi problemami. Dlatego tak
wazna w moim odczuciu jest kampania Tylko dwa sfowa. Wdrozenie
odpowiedniego leczenia celowanego, do czego moze przyczyni¢ sie
diagnostyka molekularna, moze odmieni¢ losy i sytuacje chorujgcych

na nowotwory w naszym Kkraju.

Joanna Konarzewska-Krol,
Dyrektor Fundaciji
Onkologicznej Nadzieja
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Komentarz

Szymon Bubitek

Cztonek Zarzgdu Stowarzyszenia
Pomocy Chorym na Miegsaki

i Czerniaki Sarcoma

Bardzo duzo, bo prawie 62% respondentédw miato w swoim bliskim
otoczeniu osobe chorujgcq na nowotwor.

Sposréd nich blisko 86% chorych to osoby z rodzin ankietowanych.
W obliczu takich wynikéw, warto podnosi¢ swiadomosé roli ko-
munikacji. Ze wzgledu na silny emocjonalny zwigzek z osobqg cho-
rujgcqg, nie jest ona oczywista. Lepiej odnaleZ¢ sie w tej niezwykle
trudnej sytuacji pomoze nam edukacja na temat wtasnych gra-
nic i mozliwosci. Bedziemy mieé¢ wiedze, w jaki sposéb rozma-
wiaé z chorym, co mozemy zrobié, aby emocjonalnie wesprzeé
go w chorobie, ale tez w jaki sposéb zadbag o siebie.

W sytuaciji kryzysu, ktéry dotyka pacjenta jak i jego bliskich nieoce-
nionym wsparciem moze okaza¢ sie — psychoonkolog, psychotera-
peuta i psychiatra.

Jak zachowatby/aby sie Pan/i, gdyby zachorowata
na nowotwér osoba Panufi najblizsza?

Ofiarowanie pomocy/préba pomocy 59

Wsparcie, pocieszanie 58
Pomoc w leczeniu, poszukiwaniu lekarzy i metod leczenia 57
Odczuwanie negatywnych emociji, tj. strach, stres, smutek,

zmartwienie, czy przerazenie sytuacja 30
Skierowanie na kompleksowe badania, diaghostyka 24
Zatamatbym/abym sie 13
Nie wiem, trudno powiedziec 139
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382 osoby, ktére wskazaty, ze u nikogo z grona najblizszych im oséb nie zdiagnozowano choro-
by nowotworowej, zostaty poproszone o prébe okreslenia, w jaki sposéb mogliby zachowa€ sie,
gdyby taka sytuacja wystqgpita. Najczesciej wskazywanym przez nich zachowaniem byta pré-
ba ofiarowania swojej pomocy, wspierania/pocieszania chorego, a takze zaoferowanie swojej
pomocy w poszukiwaniu lekarzy i metod leczenia. Badani, cho¢ juz rzadziej, wskazywali rowniez
na to, w jaki sposdb ucierpiatoby ich zdrowie psychiczne na wiesé o takiej sytuacji oraz wspomi-
nali o skierowaniu chorego na kompleksowe badania, diagnostyke.

Odpowiedzi na to pytanie nie potrafito udzielié ponad 36% (139 ankietowanych).

I Jaki rodzaj howotworu zostat zdiagnozowany?

618 respondentdw, ktérzy wskazali ze nowotwor zostat zdiagnozowany u nich lub u osoby im bli-
skiej zostato poproszonych o wskazanie rodzaju tego nowotworu.

Niemal 1/4 ankietowanych wskazata na nowotwér piersi (24,8%) iflub raka ptuca (24,1%),
a mniej niz 1/5 respondentéw na nowotwér jelita grubego (18,1%).

Najrzadziej wskazywanym rodzajem nowotworu, na ktéry zachorowali badani lub ich bliscy byt

szpiczak (2,3%).

Rak piersi

Rak ptuca

Rak jelita grubego
Guzy mézgu

Rak prostaty

Rak macicy
Nowotwory krwi (biataczki)
Rak trzustki

Rak krtani

Rak zotqgdka

Rak jajnika

Rak watroby

Rak nerki

Rak skéry
Chtoniaki
Nowotwory kosci

Szpiczak

18,1%
12,0%
11,8%
10,2%
8,3%
8,1%
6,8%
6,6%
6,0%
6,0%
52%
5,0%
5,0%
4,2%
2,3%

24.8%
241%

0%

5% 10% 15% 20%

25%
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Czy przy diagnozie zastosowano diaghostyke
molekularng (badanie tkanki nowotworu
pod katem obecnosci konkretnych zmian

genetycznych -mutacji)?

mTak mNie mNie wiem

nych badan.

Anna Kupiecka
Prezes Fundaciji OnkoCafe
— Razem Lepiej

618 badanych, ktérzy przyznali, ze nowotwor
zostat zdiagnozowany u nich lub u osoby
im bliskiej, zostato poproszonych o wska-
zanie, czy podczas diagnozy zastosowano
diagnostyke molekularna.

Niemal potowa ankietowanych nie potrafi-
ta wskazaé, czy podczas diagnozy choroby
nowotworowej zastosowano diagnostyke
molekularng (48,9%).

Odpowiedzi twierdzqcej na zadane pyta-
nie udzielit co jedenasty badany (9,1%).

Osoby bliskie chorego bardzo czesto nie wiedzq, jaka diagnostyka
zostata przeprowadzona. Towarzyszg mu w chorobie, skupiajq sie
jednak na wsparciu emocjonalnym, ale nie przyktadajg wystar-
czajqcej wagi do poszczegdinych etapdw leczenia i wykonywar-

Tymczasem osoba bliska moze mie¢ kluczowe znaczenie szcze-
gdlnie na poczagtkowym etapie diagnozy i wyboru leczenia. Moze
wesprzeé pacjenta w traumie takze merytorycznie, chocby po-
przez poszukiwanie informacji na temat choroby i aktualnie do-
stepnych na $wiecie metod diagnostycznych i leczenia.



Co czut/a Pan/i, gdy ustyszat/a
Pan/i informacje o chorobie?

618 ankietowanych, ktérzy przyznali, ze nowotwor zostat zdia-
gnozowany u nich lub u osoby im bliskiej, zostato poproszonych
o wskazanie, co czuli kiedy dowiedzieli sie o chorobie.

W odpowiedziach najczesciej wskazywali na bezrad-
nosé (57,9%), obawe przed cierpieniem i bélem (42,9%)
oraz/lub na lek przed Smierciq (39,0%). 3 na 10 respondentow
odczuwato niepewnosé jutra (31,4%) lubfi ztosé (29,0%).

W przypadku odpowiedzi spoza kafeterii odnotowano nastepu-
jace wskazania: ,choroba nie dotyczyta mnie”, ,smutek’, ,cho-
roba dotkneta osobe z rodziny, bytam wtedy dzieckiem i nie
rozumiatam powagi sytuaciji’, ,chyba obojetnosé, poniewaz ta
osoba nie byta mi bliska, moze wspétczucie”, ,nic, bytam dziec-

Z»

kiem’”, ,wspétczucie”, ,zeby sie nie poddawacé’.

|

Bezradnosé 57,9%
ovawe preed | < o
cierpieniem i bélem ’

Lekprzed smierciq [N s00%
niepewnosc e | <+
Zdetermlnowcm.le _ 22.3%

do leczenia

Nadzieja [ 15.7%
Inne (jakie?) F 1.9%
0% 20% 40% 60%

Komentarz

Szymon Bubitek

Cztonek Zarzgdu Stowarzyszenia
Pomocy Chorym na Miesaki

i Czerniaki Sarcoma

Blisko 60% ankietowa-
nych zadeklarowato, ze
czuto bezradnosé, gdy
ustyszato o diagnozie
choroby nowotworowej
u siebie lub u swoich
bliskich. Wspottowarzy-
szenie w chorobie niesie
ze sobg wyzwania i nie
zawsze osoby opieku-
jace sie chorym mogq
odnalezé sie w tej nie-
codziennej sytuaciji. Maja
do tego prawo.

Kluczowe jest rozpozna-
wanie i rozumienie wia-
snych emociji, co pozwo-
li osobie wspierajqcej
zadbaé o chorego nie
zapominajqgc przy tym
o sobie. Wiedzqg o tym
specijalisci, dlatego psy-
chologiczng opiekq ota-
czajq zaréwno chorego,
jak i osoby wspoéttowa-
rzyszgce mu w choro-
bie. W ramach kampanii
Tylko dwa stowa chce-
my z edukacjqg docieraé
zaréwno do pacjentdw,
jakiich najblizszego oto-
czenia.
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Kobiety, ktére przyznaty, ze nowo-
twér zostat zdiagnozowany u nich
lub u osoby im bliskiej, wyraznie

Lek przed 437 czesciej wskazywaty, ze po ustysze-
$mierciq ' niu diagnozy odczuwaty lek przed

$mierciq — odsetek wskazan wynidst
odpowiednio: 43,7% i 33,2%.

39,0%

33,2%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

m Ogdétem M Kobieta m Mezczyzna

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

Respondenci, ktorzy przyznali, ze nowotwdr zostat zdiagnozowany u nich lub u osoby im bliskiej
zostali poproszeni o wskazanie co czuli, kiedy dowiedzieli sie o chorobie.

Zdeterminowanie do leczenia czesciej odczuwali badani w wieku 50-59 lat oraz 60 lat i wiecej
(odsetek wskazan wyniést odpowiednio: 27,7% i 33,0%). Na zdeterminowanie do leczenia wyraznie
rzadziej od pozostatych wskazywali ankietowani w wieku od 30 do 39 lat (10,5%).

Zdeterminowanie do leczenia
m Ogdtem

m Od 40 do 49 lat

m Od18 do 29 lat

Il Od 50 do 59 lat

m Od 30 do 39 lat

M 60 lat i wiecej

33,0%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

99 Czutam pustke i bezradnos§é. Kompletnie

hie wiedziatam co mam zrobié...

Farolina \owakowstn Poznaj historie

ambasadoréw
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Czego dotyczyta pierwsza Panafi mysi|
po dowiedzeniu si¢ o chorobie?

Ankietowani, ktérzy wskazali, ze nowotwdr zostat zdiagnozowany u nich lub u osoby im bliskiej,
zostali poproszeni o wskazanie czego dotyczyta ich pierwsza my$l po ustyszeniu diagnozy.

Badani najczesciej wskazywali na sprawy zwigzane z bliskimi (46,6%). Ponad 4/5 wskazan doty-
czyto spraw zwigzanych z leczeniem (401%), co dziewiqty ankietowany wskazat z kolei na sprawy
osobiste (11,5%). Zaledwie 1,1% badanych przyznato, ze ich pierwsza mysl dotyczyta spraw zwigza-
nych z zyciem zawodowym.

W przypadku odpowiedzi spoza kafeterii odnotowano nastepujace wskazania: ,niepewnosé ju-
tra’, ,taka sytuacja miata miejsce, gdy bytam dzieckiem, tak wiec nie pamietam moich mysli; nie
bytam za to odpowiedzialna’, ,ze umre”.

50.0% 46.6%

45,0%
40,1%
40,0%

35,0%
30,0%
25,0%
20,0%
15.0% 1,5%
10,0%

5,0%

0,0%

Spraw moich Spraw Spraw Spraw Innych (jakich?)
bliskich zwiqzanych z osobistych zwiqzanych z
leczeniem zyciem
zawodowym

99 Dziwitam sie, ze niektérzy nie telefonujq...

Kigstynakofta
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Czy wiedziata Pani/Pan co powiedzieé osobie
chorej? Jak wspart/a Pan/i osobe chorq
na howotwor?

Niemal 72% ankietowanych, ktérzy wskazali, ze nowotwoér zostat zdiagnozowany u bliskiejim
osoby nie wiedziato, co jej powiedziec.

Pozostali ankietowani (281%) wspierali chorego najczesciej poprzez pomoc w sprawach zycio-
wych, pomocy podczas leczenia iflub poprzez okazanie wspétczucia (551%).

W przypadku odpowiedzi spoza kafeterii odnotowano nastepujace wskazania: ,motywacja do
walki o zycie’, ,nie powiedziatam nic, bo zawsze mdwita, jakby zdiagnozowano u niej raka to nie
chce wiedzie¢’, ,wsparcie psychiczne’, ,wsparcie psychiczne, duzo rozmow’.

25.1% 71.7%
« WIEDZIALO x NIE WIEDZIALO

CO POWIEDZIEC : CO POWIEDZIEC

OSOBIE CHOREJ OSOBIE CHOREJ

Pomoc w sprawach zyciowych (domowych,
. 66,5%
zakupy itd.)

Okazane wspoétczucie (np. sfowne) 55]1%

Porada dotyczqca leczenia _ 38,3%

Wsparcie organizacyjne zwigzane z pracq
zawodowq

16,2%

Inne (jakie?) F2,4%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%



Katarzyna
Chmielewska-Wojciechowska
Prezeska Zarzqdu Fundaciji

Zycie z rakiem — Fundacja Onkologiczna

Osoby w starszym wieku sq
duzo bardziej zaznajomione
z tematykag choréb nowo-
tworowych. tatwiej przycho-
dzi im rozmowa z chorym, sq
mniej bezradni wobec dia-
gnozy, a takze czesSciej sty-
szeli o diagnostyce moleku-
larnej. Podejrzewam, ze dzieje
sie tak za sprawq zyciowego
doswiadczenia.

Trzeba z tq wiedzq docieracé
rowniez do mitodszej czesci
spoteczernistwa, prowadzgc
jak najwiecej kampanii edu-
kujgcych o nowotworach.
Skoro wedtug wszelkich prze-
widywan bedziemy coraz
czesciej chorowaé na no-
wotwory, to wiedza, jak sobie
z nimi radzi¢, jak sie diagno-
zowa¢ i skutecznie leczyé
musi dotrze¢ do szerokiej
spotecznosci.
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Czy wiedziata Pani/Pan co
powiedzieé osobie chorej?

Badani w wieku 50 lat i wiecej wyraznie czeSciej
wskazywali, ze wiedzieli, co powiedzie¢ osobie chorej
— odsetek wskazan wyniést odpowiednio: 39% dla oséb
w wieku 50-59 lat i 36,2% dla oséb w wieku 60 lat i po-
wyzej.

Ogétem
0d 18 do 29 lat
Od 30 do 39 lat
0d 40 do 49 lat

Od 50 do 59 lat

60 lat i wiecej

0% 20% 40% 60% 80% 100%

m Tak Nie

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

Jak wspart/a Panfi osobe
chorg na nowotwor?

Badani w wieku 50 lat i wiecej wyraznie czesciej wska-
zywali, ze wspierali osobe chorg na nowotwdr poprzez
pomoc w sprawach zyciowych, a takze oferowali swojag
pomoc podczas leczenia.

99 szukasz sposobéw, jak sobie z tym poradzié.

Poznaij historie
krW”/kﬂgM ambqéqdoréw
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66,5%

Pomoc w sprawach
zyciowych (domowych,
zakupy itd.)

70,0%

76,1%

Pomoc podczas leczenia

63,3%

7,6%

0% 20% 40% 60% 80%

m Ogdtem mOdi8do29lat mOd30do39lat
mOd40do49lat mOd50dob59lat m60 latiwiece]

W skali od 1do 5, za jak trudne uznaje Panfi ponizsze
sytuacje zwiqgzane z przezywaniem choroby, gdzie
10znacza hajmniej trudny, a 5 — najtrudniejszy

Wszyscy ankietowani biorqgcy udziat w badaniu zostali poproszeni o ocenienie, w skali od 1 do
5, sytuacji zwigzanych z przezywaniem choréb. Dla badanych najtrudniejszym etapem jest wy-
czerpanie wszystkich mozliwosci leczenia, ktére w 5-stopniowej skalli, jako bardzo trudny (ocena
4) bgdz najtrudniejszy etap (ocena 5) okreslito ponad 4/5 uczestnikéw badania (suma wskazar:

86,8%).
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2,4%
o, 0,
Wyczerpanie wszystkich mozliwosci leczenia B;3% 13,8% 73,0%
5.9%
Podejrzenie choroby i oczekiwanie na diagnoze 17,6% 21,7% 50,5%
7%
Sam proces leczenia 22,2% 30,8% 37,1%
9,1%
Oczekiwanie na decyzje dot. leczenia 22,0% 30,8% 36,1%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

B 1- najmniejtrudny <3% [l 2 s 2 [ 5-naojtrudnieszy

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

I Podejrzenie choroby i oczekiwanie na diagnhoze

Badane kobiety wyraznie czesciej etap podejrzenia choroby i oczekiwania na diagnoze okreslaty
jako najtrudniejszy — odsetek wskazarn na ocene 5 wyniést odpowiednio: 58,7% i 41,7%. Mezczyzni
z kolei czesciej od kobiet wskazywali na ocene 3 (odpowiednio: 22,9% i12,7%) oraz 4 (odpowiednio:
25,4% 118,3%).

Ogétem 5,9% 17,6% 217% 50,5%
Kobieta 6% [ 127% 18,3% 58,7%
Mezczyzna 5,8% 22,9% 25,4% a3N,7%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

. 1- najmniej trudny <3% . 2 . 3 . 4 . 5 - najtrudnieszy

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.
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Wraz z wiekiem wyraZznie wzrastat odsetek wskazan na to, ze etap podejrzenia choroby i oczeki-
wania na diagnoze byt dla badanych najtrudniejszy — odpowiednio od 35,0% do 64,0%.

Ogétem o 17,6% 21,7%

5,9%

0Od18 do 29 lat

Od 30 do 39 lat

0d 40 do 49 lat E 5 21,4% 23,5%
0d 50 do 59 lat 3 5 14,5% 17,2%

60 lat i wiecej 5 12.0% 18,9%

2,8%
2

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B 1- najmniej trudny B2 3 M4 [ 5-ndjtrudnieszy

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

I Oczekiwanie na decyzje dot. leczenia

Badane kobiety wyraznie czesSciej etap, jakim jest oczekiwanie na decyzje dot. leczenia okreslaty
jako najtrudniejszy — odsetek wskazan na ocene 5 wynidst odpowiednio: 43,1% i 28,5%.

Mezczyzni z kolei czesciej od kobiet wskazywali na ocene 3 (odpowiednio: 26,7% i 17,7%).

Ogétem 9,1% 22,0% 30,8% 36,1%
Kobieta [ IERYA 17,7% 29,2% 431%
Mezczyzna 10,2% 26,7% 32,5% 28,5%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B - najmniejtrudny<3%  [ll2 3 4 [ 5- najtrudnieszy

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.
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Wraz z wiekiem wzrastat odsetek wskazan na to, ze etap oczekiwania na decyzje dot. leczenia byt
najtrudniejszy — od 27,5% w przypadku najmtodszych respondentow do 41,6% wsréd najstarszych
ankietowanych.

Ogétem 9,1% 22,0% 30,8% 36,1%
0d 18 do 29 lat 1,9% 31,3% 27,5% 27,5%
Od 30 do 39 lat 1,0% 251% 335% 28,8%
Od 40 do 49 lat 10,2% 17,6% 32,6% 37,4%
Od 50 do 59 lat 1,0% 221% 23,4% 41,4%
60 lat i wiecej 5,0% 18,0% 331% 41,6%

. 1- najmniej trudny <3% . 2 . 3 . 4 . 5 - najtrudnieszy

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

| samprocesleczenia

Kobiety wyraznie czesciej etap,
jokim jest sam proces lecze-
Kobieta 5% | 17,3% a21% 420% nia okreslaty joko najtrudniejszy
- odsetek wskazan na ocene
5 wynidst odpowiednio: 429%
o8 % 2% % 4ox Sk eox 7ok 8ok eon 100K i 30,8%. Mezczyzni z kolei czesciej
od kobiet wskazywali na ocene
3 (odpowiednio: 27,5% 17,3%).

Ogétem 7% 222% 30,8% 37,1%

Mezczyzna 9,4% 27,5% 29,4% 30,8%

B - najmniejtrudny<3%  [ll2 B3 B4 [ 5- najtrudnieszy

* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.

I Wyczerpanie wszystkich mozliwosci leczenia

Kobiety czesciej etap, jokim jest
wyczerpanie wszystkich moz-
liwosci leczenia okreslaty jako
najtrudniejszy — odsetek wskao-
zan na ocene 5 wyniést odpo-
Mezczyzna n3%  148% 68,8% wiednio: 76,9% i 68,8%. Mezczyini
z kolei czesciej od kobiet wska-
zywali na ocene 3 (odpowiednio:

Ogoétem 8,3%

—
@
[--]

% 73,0%

Kobieta 56% 12,9% 76,9%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B -ramnicjtuany 2% [l2sx Bs M4 M 5- nojtrudnieszy 1N,3% i 5,6%), a takze nieznacznie

. . czesciej na ocene 4.
* Zaleznosci potwierdzono za pomocq testu Pearsona.
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Ktéra z choréb wzbudza u Pani/Pana wigkszy strach
hiz pozostate?

Wszystkim respondentom zostata przedstawiona lista choréb. Nastepnie poproszono ankie-
towanych u uszeregowanie ich w kolejnosci od tej, ktérej sie najbardziej obawiajq (miejsce 1.)
do tej, ktérej bojq sie najmniej (miejsce 5.).

Badani wyraznie najczesciej wskazywali, ze obawiajq sie choréb nowotworowych — chorobe
te na 1. miejscu uplasowato az 62,6%, na 2. miejscu najczesciej plasowano stwardnienie rozsia-
ne (SM), ktére wskazato 30,5% uczestnikéw badania, z kolei na 3. miejscu najczesciej (poza SM,
ktére byto najczesciej wskazywane na 2. miejscu) plasowat sie Alzheimer (23,1%).

Sposréd wymienionych choréb ankietowani najmniej obawiajq sie chordb uktadu krazenia, kto-
re to na 5. miejscu w rankingu uplasowat wiecej niz co trzeci respondent (35,7%).

Choroby 62.6% 16.2% 11,0% 7.4% 2.8%
nowotworowe
Choroby uktadu o o o o °
krazenia 5,9% 17.3% 18,4% 22.7% 35.7%
Alzheimer 12,7% 21.3% 23,1% 24,6% 18,3%
Stwardnienie rozsiane o o o o 5
11,1% 30,5% 26,3% 19.7% 12,4%
(SM)
Choroby psychiczne 7.7% 14,7% 21.2% 25,6% 30,8%

9 Dowiedziec¢ sig, ze ktos z naszych znajomych,
czy bliskich ma raka to jest zawsze szok,

bo w ogdinej Swiadomosci rak to wyrok.

Kiedy jednak wgtebimy sie w temat, okazuje sie,

ze bardzo wiele takich przypadkéw da sie wyleczyé.

-ﬁr‘[a,rgma& Pozndj historie

ambasadoréw
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I Podsumowanie

Najczesciej] wymieniang przez badanych przyczyng powstawania
nowotworéw jest dziedziczenie (uwaza tak 74,3% ankietowanych)
i uzywki tj. papierosy czy alkohol (69,2%).

Co drugi ankietowany wskazywat, ze nowotwar jest chorobg catego or-
ganizmu, podczas gdy na chorobe narzgdu wskazato az 90% ankieto-
wanych, a na chorobe genomu komorki — 80,9%.

W odpowiedzi na pytanie otwarte o znajomo$é metod leczenia
nowotworéw az 88,7% ankietowanych wymienito chemioterapie,
a tylko 0,5% terapie celowane. Przy kafeterii odpowiedzi, gdy ankieto-
wani zostali poproszeni o wskazanie wszystkich metod leczenia, ktére
znajq chociazby ze styszenia, na chemioterapie wskazato 98,8% an-
kietowanych, ponad 84% — na leczenie chirurgiczne oraz radioterapie,
a na leczenie celowane — 28,6%. Znajomos¢ leczenia celowanego cze-
Sciej deklarowaty kobiety niz mezczyzni oraz badani w wieku 50 lat
i wiecej.

Zdaniem ankietowanych wybér metody leczenia zalezy przede wszyst-
kim od stopnia zaawansowania nowotworu (uwaza tak 839% an-
kietowanych), umiejscowienia nowotworu (79,8%) oraz stanu ogdk-
nego pacjenta (66,1%). Na obecnosé mutacji genowych wskazato
34,4% oso6b.

Ponad 2[5 ankietowanych nie poszukiwato nigdy informaciji nt.
diagnostyki nowotworéw oraz sposobéw leczenia. Respondenci,
ktorzy poszukiwali takich informaciji, najczesciej w tym celu wykorzy-
stywali wyszukiwarke internetowa.

Tylko co 6smy ankietowany styszat o medycynie personalizowanej.
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Ponad potowa badanych przyznata, ze nie wie, na czym polegajq
badania molekularne w diagnostyce nowotworéw. Mezczyzni wy-
raznie czesciej wskazywadli, ze nie wiedzg na czym polegajg badania
molekularne.

Jedynie co piqty badany styszat o kompleksowym profilowaniu
genomowym w diagnostyce nowotworéw.

6 na 10 respondentéw deklaruje, ze w gronie ich najblizszych
jest/byta osoba chorujgca na nowotwér.
Tylko u 9% z nich zastosowano diagnostyke molekularng.

Ponad 70% badanych nie wiedziato, co powiedzieé¢ osobie chorej,
a najczesciej towarzyszgcym uczuciem byta bezradnosé.

Najtrudniejszym wg ankietowanych etapem jest wyczerpanie
wszystkich mozliwosci leczenia.

Choroby nowotworowe wzbudzajg wyraznie najwieksze obawy.
Na kolejnych miejscach plasuje sie stwardnienie rozsiane oraz
Alzheimer.
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