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Od autorek

Od 15 lat Onkofundacja Alivia wspiera osoby chore onkologicznie i ich bliskich, dodajgc odwa-
gi w mierzeniu sie z rakiem. Cieszymy sig z sukcesdw naszych Podopiecznych i razem z nimi
przezywamy trudne chwile. Niestety, prognozy dotyczgce zachorowanh nie sq optymistyczne -
szacuje sig, ze co czwarta osoba w Polsce moze w swoim zyciu zachorowa¢ na raka, a co pigta

umrze z powodu nowotworu'.

Przez lata pomoglismy tysigcom pacjentéw, udzielajgc wsparcia informacyjnego i finansowe-
go, zawsze dostosowanego do indywidualnych potrzeb i sytuacji chorego. Nasze dziatania nie
ograniczajq sie jednak tylko do bezposredniej pomocy. Nieustannie staramy sig, aby Polacy
mieli zapewniony rowny dostep do szybkiej diagnostyki i leczenia. Leczeniaq, ktére jest skutecz-

ne, a jednoczeénie odpowiada na potrzeby pacjentéw i respektuje ich prawa.

Aby jeszcze lepiej pozna potrzeby i doSwiadczenia oséb chorych na nowotwory, realizujemy

badania takie jak to, ktérego wyniki wtasnie Panstwu prezentujemy.

Badanie ankietowe zostato przeprowadzone w dniach od 9 do 19 stycznia 2025 roku na pro-
bie celowej 606 os6b z catej Polski bedgcych podopiecznymi Onkofundaciji Alivia. 85% proby
stanowity osoby chore na nowotwér, a 15% opiekunowie, ktoérzy wypetniali ankiety w imieniu

pacjentéw.

Niestety w Polsce brakuje dostepnej bazy pacjentéw chorujgcych na nowotwory, co spra-
wia, ze redlizacja reprezentatywnego badania jest prawie niemozliwa. JesteSmy Swiadomi,
ze nie dotarlismy do oséb niezarejestrowanych w Fundaciji czy wykluczonych cyfrowo, ktoérych
doswiadczenia mogq by¢ inne. Raport z naszego badania odzwierciedla doswiadczenia kon-
kretnych oséb i na ich podstawie nie mozemy analizowaé catej populacji oséb chorych onko-

logicznie w Polsce.

Mozemy jednak wycigga¢ wnioski na podstawie doswiadczeh pacjentéw, pojawiajgcych
sie probleméw oraz ich znaczenia, a takze przyjrzec sie procesowi diagnostyki i leczenia.
Tym samym chcemy zwracaé¢ uwage opinii publicznej i strony rzqdzqgcej na realne, istnie-
jace problemy os6b chorych na nowotwory oraz ich rzeczywistosc. Dlatego tez w naszym
opracowaniu skupiliSmy si¢ na elementach wymagajgcych poprawy i podjecia pilnych

dziatan.

! hitps://repozytorium.uafm.edu.pl/items/97227276-3b0e-4bfb-9009-51952218317f



Mamy nadzieje, ze wyniki tego badania przyczyniq sie¢ do lepszego zrozumienia realidw
i potrzeb pacjentédw onkologicznych w Polsce oraz stang sig impulsem do dalszych dziatah na

rzecz poprawy jakosci opieki onkologiczne;j.
Zespot Onkofundaciji Alivia

Opracowanie:

Anna Zachara-Widta, Joanna Frqtczak-Kazana, Dagmara Dyba
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Gtowne wnioski

1. Zbyt dtugi czas oczekiwania na posta-

wienie diagnozy.

Ponad jedna trzecia wszystkich uczest-
nikéw badania (38%) czekata diuzej niz
3 miesiqgce, od momentu zgtoszenia leka-
rzowi pierwszych objawéw lub uzyskania
niepokojgcych wynikéw badan, do posta-
wienia diagnozy nowotworu. Wsréd nich
20% zostato zdiagnozowanych w czasie od
3 do 6 miesiecy od wystgpienia pierwszych
objawdw, a az 18% czekato na diagnoze
ponad poét roku. Co niepokojgce, odse-
tek badanych oczekujgcych na diagnoze
powyzej 3 miesigcy zwigkszyt sie w ciggu
ostatnich 5 lat — wsréd osob zdiagnozo-
wanych w 2024 roku byto to 43%, a przed
2020 rokiem byto to 39% ankietowanych.
To wskazuje na utrzymujgcy sie problem zbyt
dtugiego czasu oczekiwania na diagnoze,
ktéry moze mie¢ negatywny wptyw na roko-

wania pacjentow.

2. Wydtuzajgcy sie czas oczekiwania na

rozpoczecie leczenia.

36% uczestnikéw badania, u ktérych roz-
poznano nowotwér w 2024 roku, czekato
na rozpoczecie leczenia powyzej 3 mie-
siecy. Wsréd badanych, ktérym diagnoze
postawiono przed 2020 rokiem byto to 31%.
Wyniki te mogq wskazywac na brak wyraznej
poprawy w dostepie do szybkiego leczenia
onkologicznego w ostatnich latach, co moze
negatywnie wptywac na skutecznos¢ terapii,
jakos¢ zycia pacjentow, a w konsekwencji na

ich zycie i zdrowie.

3. Prawie 1/3 badanych pacjentéw zle
ocenia proces diagnostyki, a 1/5 nie

jestzadowolona z leczenia.

30% badanych zle i bardzo zle ocenia pro-
ces diagnostyki swojej choroby, a 20%
jakos¢ swojego leczenia. Oznacza to, ze
nawet 3 na 10 chorych doswiadcza pro-
bleméw w kluczowych etapach mierze-
nia sie z chorobg. Biorqgc pod uwage dra-
matycznie rosngcq liczbe oséb chorych
onkologicznie, taki odsetek niezadowolo-
nych pacjentéw moze sie przektadaé na
dziesigtki tysiecy oséb dotknietych gorszq
jakosciqg diagnostyki i leczenia. Dla wielu
z nich moze to oznaczac ograniczone szanse

na powrot do zdrowia lub dtuzsze zycie.

4. Niewystarczajgce wykorzystanie
potencjatu koordynatoréw

onkologicznych

Na obecnos¢ koordynatora opieki onkolo-
gicznej w trakcie procesu diagnostyki lub
leczenia wskazuje tylko 45% ankietowa-
nych. Ponad potowa pacjentéw nie uzy-
skata wsparcia koordynatora na zad-
nym etapie swojej choroby, chociaz taka
funkcja zostata wprowadzona juz w 2015
roku. Wzmocnienie roli koordynatora zna-
Cczqco wesprze pacjentbw w poruszaniu
sie w skomplikowanym systemie opieki

onkologiczne.
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Kto wzigt udziat w badaniu?
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Diagnoza. Jak dtugo pacjenci
czekajg w kolejkach?

W leczeniu nowotwordw kluczowy jest czas. Im szybciej choroba zostanie prawidtowo
zdiagnozowana, tym wieksze szanse na szybkie rozpoczecie leczenig, zdrowie oraz
dtuzsze zycie. Mimo dostepnosci nowoczesnych metod wykrywania nowotwordw, wyni-
ki naszego badania wskazujg, ze w tym obszarze nadal istniejg powazne problemy
wymagajgce pilnej interwendiji.

0_0 '

m o, Wsrod badanych zdiagnozowanych
ZOA quanCh w 2020 roku lub wczesniej, 36% oséb
fo osoby, kiére zostaty zdiagnozo- otrzymato diagnoze w ciqgu

1 miesigca. Takie osoby wséréd

zdiagnozowanych w 2024 roku
stanowiq jedynie 27%.

wane w czasie od 3 do 6 miesiecy
od momentu zgtoszenia lekarzowi
pierwszych objawéw lub uzyskania
niepokojacych wynikéw badan.

Q @ o r L3 Najwiecej pacjentéw, u ktérych
% 18/" respondenfow EEE diagnoze postawiono w czasie

czekato na diagnoze ponad pot krétszym niz miesigc mieszka

roku i ich odsetek pozostaje na w miastach od 20 do 100 tys.
podobnym poziomie niezaleznie od mieszkancéw - 42%. Dla

quu zdiagnozowgnia chorol:fy. mieszkancow wsi, srednich i duzych
Diagnoza postawiona w czasie miast odsetek ten stanowi 30-32%.

krotszym niz miesigec to doswiadcze-
nie co frzeciego badanego pacjentq,
a co czwarty badany musiat czekac
na diagnoze miedzy 1 a 2 miesigce.

Czas od zgtoszenia lekarzowi pierwszych
objawéw lub uzyskania niepokojgcych

32% wynikéw badan do postawienia diagnozy
N=606
25%
20%
18% e
4%
Ponizej 1 miesigca 12 miesiecy 3-6 miesiecy  Powyzej 6 miesiecy Nie wiem lub nie

pamietam
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Czas od zgtoszenia lekarzowi pierwszych objawéw lub uzyskania
niepokojgcych wynikéw badan do postawienia diagnozy
vs rok diagnozy; N=603
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Czas od zgtoszenia lekarzowi pierwszych objawéw lub uzyskania
niepokojgcych wynikéw badan do postawienia diagnozy
vs wielkos¢ migjscowosci; N=606
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Rozpoczecie leczenia

Rozpoczecie leczenia niezwtocznie po postawieniu diagnozy nowotworu i wyborze
opcji terapeutycznych jest kluczowe dla skutecznosci terapii i poprawy rokowan pacjen-
ta. Wyniki naszego badania mogqg wskazywad, ze pacjenci w Polsce nadal napotykajq
Nna znaczqce opoznienia w rozpoczeciu leczenia onkologicznego.

N

0_0 35% pchen.l.éw E i Dihugo$¢ oczekiwania na rozpoczecie

. . leczenia jest bardzo podobna niezaleznie
l pacjentéw rozpoczeto leczenie

X .. I od miejsca zamieszkania i wielkosci
W ciqgu 1-2 miesigcy od postawienia miejscowosci. Jednak w grupie pacjentéw,
diagnozy nowotworu, a 27% ankieto- ) ) gruple pacj !

. e . . ktérzy otrzymali leczenie dopiero po
wanych miato mozliwos$¢ rozpoczecia ubhywie 6 miesiecy. naiwieksza aru
leczenia nawet w okresie krétszym niz PIyW . . - y ! .Q L

e . stanowiq mieszkancy wsi.
1 miesigc od diagnozy.

E© Ponad 1/3 uczestnikow badania (36%)

u kitérych rozpoznano nowotwér w 2024 roku, czekato na rozpoczecie leczenia
powyzej 3 miesiecy. Dla poréwnania, wéréd pacjentéw, kiérym diagnoze postawiono
przed 2020 rokiem, odsetek ten wynosit 31%.

Czas od postawienia diagnozy

35% . .
do rozpoczecia leczenia
N=585

27%
-
12%
2%
[
Ponizej 1 miesigca 1-2 miesiecy 3-6 miesiecy Powyzej 6 miesiecy Nie wiem lub nie

pamietam
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Czas od postawienia diagnozy do rozpoczecia leczenia
vs. rok diagnozy; N=584
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Czas od postawienia diagnozy do rozpoczecia leczenia
vs. wielkos¢ miejscowosci; N=586
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Jak pacjenci oceniajg diagnostyke
i leczenie swojej choroby?

W obliczu rosnqcej liczby zachorowan na nowotwory w Polsce, gdzie prognozy wska-
Zujq, ze nawet co czwarta osoba moze w swoim zyciu zachorowac na raka, kluczowe
staje sie zapewnienie wysokiej jakosci opieki medycznej. Opinie pacjentéw oraz poziom
ich satysfakcji powinny byc¢ jednymi z kluczowych elementéw analizowanych w proce-
sach reformowania systemu opieki onkologiczne;.

O

9

o

—_—

|

Cho¢ 70% ankietowanych dobrze
ocenia proces diagnostyki ich choroby
i 80% dobrze ocenia proces leczeniq,
istniejg znaczne réznice wynikajgce

z poziomu wyksztatcenia oraz miejsca
zamieszkania. Prawie 90%
ankietowanych z wyksztatceniem
podstawowym ocenia ogolng jakosc
diagnostyki dobrze lub bardzo dobrze.
Dla pacjentéw z wyksztatceniem
Srednim i wyzszym jest to odpowiednio
69 i 68%. W przypadku ogdlnej oceny
leczenia 100% chorych z wyksztatceniem
podstawowym ocenia jako$¢ leczenia
dobrze lub bardzo dobrze. Wérdd oséb
z wyksztatceniem $rednim lub wyzszym
jest to ponizej 80%.

Najnizsze oceny procesu diagnostycznego
oraz leczenia wystawiajg mieszkancy
duzych miast. Moze to wskazywac¢ na
przecigzenie placowek medycznych

w duzych aglomeracjach lub wyzsze
oczekiwania pacjentow wobec jakosci
$wiadczonych ustug.

B

W ciqgu ostatnich 5 lat odsetek niezado-
wolonych pacjentéw (30% ocenidjgcych
swojq diagnostyke Zle i bardzo zZle

i 19% oceniajgcych swoje leczenie zle

i bardzo Zle) nie ulegt znaczqcej zmia-
nie. W obszarze diagnostyki, dla oséb
zdiagnozowanych przed 2020 rokiem, jak
rowniez zdiagnozowanych w 2024 roku,
byto to 28%, a w obszarze leczenia
odpowiednio 20% i 18%.

Oznacza to, ze nawet

3 na 10 pacjentéw
doswiadcza probleméw z jakoscig opieki
medycznej. Biorgc pod uwage rosngcq
liczbe oséb chorych onkologicznie,
odsetek ten przektada sie na tysigce
pacjentéw potrzebujgcych efektywniej-
szej opieki onkologicznej.
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Jak ogdlnie oceniasz proces diagnostyczny
w przypadku Twojej choroby?
n=606

9%
9% bardzo Zle

bardzo dobrze

22%

Zle

51%

dobrze

Jak ogdlnie oceniasz proces diagnostyczny
w przypadku Twojej choroby?
vs. rok diagnozy; n=603

. 5 53%
son S T 5%
9% 13% 9% 8%
2020 b 2021 2022 2023 2024

wczesniej

mBardzo zle mZle Dobrze mBardzo dobrze

Jak ogdlnie oceniasz proces diagnostyczny
w przypadku Twojej choroby?
vs. wyksztalcenie; N=607

33%

55% 49% s1%
54%
1% !
Podstawowe  Zawodowe Srednie Wyzsze

mBardzo Zle mZle Dobrze mBardzo dobrze

Jak ogdlnie oceniasz proces diagnostyczny
w przypadku Twojej choroby?
vs. wielkos¢ migjscowosci; n=606

55% 51% 44% 47%
59%
6% e
Wie$ Miasto do Miasto od Miasto od Miasto od
20 tys. 20-100 tys.  100-500 tys. 500 tys.

mieszkancow mieszkancow mieszkancéw mieszkancow

mBardzo Zle mZle Dobrze mBardzo dobrze
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Jak ogdlnie oceniasz jakos¢ Twojego
leczenia onkologicznego?

Jak ogdlnie oceniasz jakos¢ Twojego
leczenia onkologicznego?

n=585 vs. wyksztalcenie; N=607
4%
]90/ bardzo Zle

(o) 18% 21% 17%

bardzo dobrze ]6% 29%
Zle
) 62%
Q 69% 57%
71%
o, ‘
62% Podstawowe Zawodowe Srednie Wyzsze

dobrze

EmBardzo Zzle mZle Dobrze mBardzo dobrze

Jak ogdlnie oceniasz jakos$¢ Twojego

leczenia onkologicznego?

Jak ogdlnie oceniasz jakos¢ Twojego

leczenia onkologicznego?

vs. rok diagnozy; n=584

13% o
.

vs. wielkos¢ miejscowosci; n=586

57%
% o 58% %
56% 67%  64%  O6% 67% 68% 59% : 58%
= w BB B, = -
2020 lub 2021 2022 2023 2024 Wie$ Miasto do Miasto od Miasto od Miasto od
wczesniej 20 tys. 20-100 tys.  100-500 tys. 500 tys.
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Osobiste historie pacjentow
- diaghostyka

Opinie negatywne Opinie pozytywne
Poszto sprawnie, bo zaczetam " Y Wszystko odbyfto sie bardzo
caty proces prywatnie. sprawnie. Czutam sie bardzo

zaopiekowana i tak jest nadal.

b/

Lekarz POZ, ani zaden inny nie zlecit ,,

podstawowych badan krwi mimo
Jestem zadowolona z pomocy

miodego wieku i niepokojqcych koordynatora, ktéry umowit

objawdw. Dopiero po 3 tygodniach wszystkie wizyty zwigzane

sama zrobitam badania, ktérych L ,
z badaniami przed operacjq.

wyniki byty tragiczne.

99 2

Wszystko byto szybko, badania
System nie dziata. Lekarze bojq sie

w jednej klinice...
podjqé decyzji. Nie ma procesu, ktory

by prowadzit pacjenta od poczqtku do

konca, tqgcznie ze wspotpracq pomie-

dzy innymi jednostkami czy lekarzami

w kraju. Wszystko cedowane na

pacjenta. Od szukania kolejnych

specjalistdw do podjecia decyzji nie

znajqc sie na tym. Przykro nam, ale nie

mozemy Panu pomoéc” - to ustyszatem
od najwigkszego szpitala kliniczne-

go w [X]! Tylko tyle i az tyle mam do
dodania.
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Osobiste historie pacjentow

- leczenie

Opinie negatywne

2

Niestety, po operacji nie
otrzymatam zadnych porad
dotyczqcych diety ani tego, jak
dbac¢ o siebie po operacii.

29

rozmowy z lekarzami na kazdym

Brak moZzliwosci normalnej

etapie leczenia.

29

Przeraza poS$piech lekarzy, pomyt-
ki, ilo$¢ pacjentéw w osrodkach,
czas oczekiwania np. w dniu che-
mioterapii, czesto brak badan np.
przed podaniem [x], mate osrodki
sq przerazajqce, cigqgta zmiana
lekarzy (odchodzq z pracy) na

pewno nie jestem zadowolona.

Opinie pozytywne

29

Mam juz 3 karte DILO i jestem
zadowolona z leczenia bo mam

bardzo szybkie terminy.

%

Jestem wdzieczna za szybkie
postawienie diagnozy

i skutecznqg pomoc.

2

Leczenie oceniam bardzo dobrze, ale
ze wzgledu na zaangazZowanie mojego
lekarza prowadzqcego. Moja choroba
jest niezwykle rzadka i praktycznie nikt
w Polsce nie zna sie na niej. Niestety
musiatam wiele razy sama z rodzing
decydowac¢ czy zaufa¢ danemu leka-
rzowi gdyz niektérzy (nawet uznanej
sfawy) zalecali rézne terapie, a nawet
przerwanie leczenia bez zadnych badan
ani argumentéw. Jedyny lekarz, kto-
remu ufam to méj lekarz prowadzqcy,
ktéry mimo tak ciezkiego przypadku
nigdy mnie nie zawiédt i zawsze starat
sie dowiedzie¢ wiecej na temat mojej
choroby.
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Koordynatorzy onkologiczni

Funkcja koordynatora onkologicznego wprowadzona zostata w 2015 roku wraz z tzw.
Pakietem onkologicznym. Koordynator to osobaq, ktora powinna prowadzi¢ pacjenta
przez system oraz byc tgcznikiem pomiedzy lekarzem i pacjentem. Niestety w ramach
dotychczasowych reguladji rola koordynatora byta niedoprecyzowanaq, przez co reali-
zowana w roznym zakresie w zaleznosci od osrodka. W ramach Krajowej Sieci Onko-
logicznej, ktéra zacznie funkcjonowac od kwietnia 2025 roku, zaplanowano zwieksze-
nie roli oraz standaryzacje pracy koordynatorow onkologicznych.

o Mimo wprowadzenia funkgji gy — Im poézniejszy rok wykrycia choroby tym
koordynatora prawie dekade temu, rrr czesciej koordynator onkologiczny byt
Q w przypadku az obecny na $ciezce pacjenta. Zazwyczqj
zarowno na etapie diagnostyki, jak
55% quanCh i leczenia. Jest to krok w dobrg strone,
pacjentéw, koordynator nie byt jednak patrzgc na dane méwigce, ze
obecny na zadnym etapie choroby. 49% osob zdiagnozowanych w 2024 roku
Tylko co czwarty badany deklaruje nie miata stycznosci z koordynatorem,
wsparcie koordynatora na etapie widzimy, Ze wcigz niewystarczajgey.

diagnozy i/lub leczenia.

Czy koordynator opieki onkologicznej wspierat Cie
w trakcie diagnostyki lub w trakcie leczenia? 55%
n=584

o

23% 25%

8%
B
r T T _ T T 1
Tak na etapie Tak w trakcie Tak, po Nie, w ogole  Nie wiem/nie
diagnostyki leczenia zakonczeniu nie byt obecny  pamietam

leczenia

17
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Czy koordynator opieki onkologicznej wspierat Cie
w trakcie diagnostyki lub w trakcie leczenia?
vs. rok diagnozy; n=583

2020 lub wczedniej 2021 2022 2023 2024
mTak na etapie diagnostyki ~ mTak, w trakcie leczenia
m Tak, po zakonczeniu leczenia mNie, w ogdle nie byt obecny
m Nie wiem/nie pamietam
Osobiste historie pacjentow
- opinie o koordynatorach onkologicznych
Brak opinii Opinie pozytywne
negatywnych ’ ,
- - Pomagat w rejestracji na
badania, udzielat informacji
’, w przypadku niejasnosci.
Bez (koordynatora) nie wiem czy
bym dat rade z tym wszystkim. , ,
Umawiat i koordynowat
,’ terminy do rozpoczecia
leczenia.

Niezwtocznie pomagat
w dokumentacji i umawianiu

(lekarzy) innych specjalizacji.



Komentarz

W ramach naszego opracowania wskazujemy na kluczowe problemy
w obszarze opieki onkologicznej w Polsce z perspektywy pacjenta. Zbyt dtugi
czas oczekiwania na diagnoze i rozpoczecie leczenia oraz brak efektywnej
koordynaciji opieki to kwestie wymagajqce pilnej interwencji. Poprawa sytu-
acji pacjentédw onkologicznych wymaga dziatan systemowych, ukierunko-
wanych na skrécenie kolejek, zwigkszenie dostepnosci $wiadczen, zapewnie-
nie rownego dostepu do opieki bez wzgledu na miejsce zamieszkania i status
spoteczno-ekonomiczny oraz wprowadzenie skutecznych mechanizmoéw
koordynaciji opieki onkologicznej. Tylko w ten sposéb mozliwe bedzie real-
ne wsparcie oséb zmagajqcych sie z chorobami nowotworowymi i poprawa

jakosci ich zycia.

Nasze opracowanie obrazuje realne doswiadczenia pacjentéw onkologicz-
nych w Polsce. Planujemy realizowa¢ takie badania corocznie, aby monitoro-
wa¢ sytuacje w czasie i poréwnywa¢ postepy lub regres w opiece onkologicz-
nej. Tylko poprzez regularne analizowanie danych i nagtasnianie problemow

mozemy przyczynié€ sie do realnych zmian i poprawy sytuacji pacjentéw.

Joanna Frgtczak-Kazana
Wicedyrektorka Fundaciji

Menadzerka ds. komunikacji

W przypadku pytan zapraszamy do kontaktu:

Joanna Frgtczak-Kazana

e.mail: joanna.kazana@alivia.org.pl

Marta Sikorska
Koordynatorka ds. komunikaciji

e.mail: marta.sikorska@alivia.org.pl

Alicja Fudali
Koordynatorka ds. rzecznictwa

e.mail: alicja.fudali@alivia.org.pl




ALIVIA Fundacja Onkologiczna
www.alivia.org.pl | info@alivia.org.pl
tel. +48 22 266 03 40
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