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ARTYKULWF ABSTRACT
O

Istnieja znaczne rozbiezno$ci migdzy jakoscia opieki onkologicznej i wynikami klinicznymi pacjentow
Slowa kluczowe: onkologicznych w réznych krajach europejskich, regionach, szpitalach i spoteczno$ciach. Utrzymuja si¢ one
Europejski kodeks

pomimo wprowadzenia wielu europejskich i krajowych planow walki z rakiem, obszernego portfolio
wytycznych klinicznych oraz istnienia opartych na dowodach wytycznych dotyczacych dobrych praktyk w
planowaniu systemow opieki zdrowotnej nad chorymi na raka. Opisujemy Europejski Kodeks Postgpowania w

Rak

Dobra praktyka

Prawa pacjentow
Chorobach Nowotworowych, ktoéry jest szeroko rozpowszechnianym, skoncentrowanym na obywatelach i

pacjentach oswiadczeniem dotyczacym podstawowych wymogoéw dobrej praktyki klinicznej w leczeniu
nowotworéw. Kodeks okresla 10 kluczowych nadrzednych praw dotyczacych tego, czego pacjent powinien
oczekiwa¢ od swojego systemu opieki zdrowotnej. Prawa te podkre$laja znaczenie rownego dostgpu do
przystgpnej cenowo i optymalnej opieki onkologicznej, dobrej jakosci informacji o chorobie i leczeniu
poszczegbdlnych pacjentdow oraz o jakosci i wynikach ustug onkologicznych, z ktérych bgda korzystac.
Podkresla si¢ znaczenie wyspecjalizowanych wielodyscyplinarnych zespotow opieki onkologicznej, wspolnego
podejmowania decyzji, badan i innowacji, skupienia si¢ na jakos$ci zycia, integracji opieki wspomagajacej i
paliatywnej w onkologii. Istnieje potrzeba systematycznego podejscia do wspierania osob, ktére przezyly
raka, z planem opieki nad osobami, ktore przezyly raka, w tym ich rehabilitacji, reintegracji ze
spoleczenstwem i powrotu do pracy, w stosownych przypadkach, bez dyskryminacji.

Kodeks zostal wspottworzony przez zespot pacjentdéw onkologicznych, rzecznikéw pacjentéw i specjalistow
zajmujacych si¢ chorobami nowotworowymi, aby wypeti¢ luke miedzy wytycznymi klinicznymi, polityka opieki
zdrowotnej i codziennym doswiadczeniem pacjentow. Jest on oparty na solidnych dowodach i poparty
kompleksowym przegladem literatury medycznej oraz dowodami na dobre praktyki kliniczne.
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praktyka. Kodeks jest silnie wspierany przez europejskie organizacje zawodowe i pacjenckie zajmujace sig
leczeniem nowotworow oraz Komisj¢ Europejska.

1. Kontekst

Nowa wiedza na temat biologii, wykrywania, leczenia i opieki nad
pacjentem zaowocowala radykalna poprawa wynikow dla wielu
pacjentdw z rakiem, wraz z lepszym doswiadczeniem pacjenta i lepsza
jakoscia zycia (QoL). Ponad polowa wszystkich pacjentow z rakiem,
ktorzy otrzymuja najnowocze$niejsza diagnostyke i leczenie, moze
oczekiwa¢ dlugoterminowego przezycia i dobrej jakosci zycia po 10
latach od diagnozy; dla wigkszosci z tych os6b

Rezultatem jest wyleczenie choroby. Jednak w przypadku niektoérych
nowotwordw, zwlaszcza guzow mozgu, raka przetyku, trzustki,
watroby i pltuc, postgp pozostaje ograniczony, a rokowania sa ogdlnie
zte. Choroby nowotworowe i ich leczenie nadal stanowia znaczne
obcigzenie dla pacjentow, obywateli i gospodarek Europy. Wraz ze
starzeniem sig¢ populacji europejskiej i przy braku odpowiedniej walki
z zagrozeniami nowotworowymi zwiazanymi ze stylem zycia (np.
palenie tytoniu, otylo$¢), w wielu krajach europejskich ponad potowa
populacji zachoruje na nowotwor w pewnym momencie swojego zycia
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Rys. 1. Europejski kodeks walki z rakiem.
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1) You have a right to equal access to affordable and optimal available cancer care, including the right to a
second opinion.

Three key questions thal every cancer palienf may choose lo ask

1. Wil my care be the best available and comparable to ofher high qualily cancer care and good clinical
cancer practice in my country and elsewhere in Europe?

2. Are patient outcomes in our cancer care service as good in general as in other centras in my country and
elsewhere in Europe?

3. Dol have the right fo ask for a second apinion if | so wish?

2) You have a right to information about your own disease and treatment from your medical team and
other reliable sources, including patient and professional organisations.

Three key questions that every cancer patient may choose to ask:

1. Wil | be able to decide how much information | should recefve about my diagnosis, treatment (including
the benefits and risks) and the management of my diseasa?

2. May [ bring a relative or friend to my consultations?

3. Wil | receive written information about my cancer and will | be given contact details for relevant patient
organisations?

3) You have a right to information about the quality and safety of care, the level of expertise and the
outcomes achieved for your type of cancer in the cancer care service where you are being treated.

Three key questions thal every cancer palienf may choose lo ask

Will my diagnosis and be managed by a team of heal ] with the necessary
axpertise to give the best advice and identify the best available options for ma?
Is that team specialised in the particular cancar with which I have bean diagnosed?
Doaes my healthcare team keep records of their clinical outcomes which | may see in an anonymised
format, and will | be able to compare those outcomes to those achieved by similar teams in similar
institutions?

1.

4) Ypu have a right to receive care from a specialised multidisciplinary team, ideally as part of a cancer
caregnetwork.

Three key questions thal every cancer palienf may choose lo ask

5) You have a right to participate in Shared Decision-Making with your healthcare team about all aspects of

your by amu y team?
2. Are my views and preferences clearly communicated o this team in a timely fashion?
Threw key EEE aledose to ask:

1. May | discuss the approach that we will take in making decisions about my care and agree how my voice is
heard?
May we share decision-making so | feel empowered (o decide on my care oplions?

2
3. Does our cancer service encourage patient engagement, involvement and empowerment?

6) You have a right to be informed about ongoing research relevant to you, and your ability and eligibility
to participate in research.

Three key questions that every cancer patient may choose fo ask:

1. s our cancer service active in performing cancer research, enrolling patients in elinical trials and
supporting innovation?

Is there a study or clinical trial in which | could participate if | am eligible and if | choose fo do so?

May I go to another hospital or cenire if | wish to be involved in a specific clinical research projeci not
offered at my hespital or cenire?

2
3

7) You have a right to discuss with your healthcare team your priorities and preferences to achieve the
best possible quality-of-life.

Three key questions thal every cancer palienf may choose lo ask

1. During and after my treatment, how will | be able to mainfai the optimum qualfity-of-life so that | can live as
normally as possible?

2. Does our cancer service measure the quality-of-life of patients in any way, such as using Patient Reported
QOutcome Measures (PROMs)?

3. Does owr cancer service aclively consider whether people have emolional, social or financial problems
pertaining to their is or 7

8) You have a right to receive optimal supportive and palliative care, as relevant, during any part of your
cancer journey.

Three key questions that every cancer patient may choose to ask:

9) You have a right to receive and discuss with your care team a clear, managed and achievable plan for
your survivorship and rehabilitation.

Three key questions thal every cancer patient may choose o ask:
Will our cancer service help me face my challenges as a cancer sunvivor?

4
2 Will | be given a survivorship care plan fo help me cape with any problems | may encounter as a cancer
1. Witlhietyiven supportive and palliative care on my cancer journey, based on my individual needs?
2 i " 4
3.

e ?
Gaw y time
Is the supportive and paliative care service provided af home and in hospital?

10) You have a right to be fully reintegrated into society and protected from cancer-related stigma and
discrimination, so that, in so far as is possible, you can return to work and a normal life.

Three key questions that every cancer patient may choose to ask:

1. Should | anlicipate any diffi in fully graling into society, including within my family and in social
and work environments?

2. If I do experience problems in any of these areas, fo whom can | turn for help and advice?

3. Where can | obfain advice on the legal 1ssues that may relate fo my employment, financial issues such as
insurance and family issues such as international fravel and holidays?
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[1-23].

Europejski Kodeks Walki z Rakiem ("Kodeks") [1] (ryc. 1) jest
dostgpnym, szeroko rozpowszechnionym, skoncentrowanym na
obywatelach i pacjentach o$wiadczeniem dotyczacym podstawowych
wymogow dobrej praktyki klinicznej w leczeniu nowotworow. Kodeks
okresla szereg 10 kluczowych nadrz¢dnych praw, wskazujac, czego
wszyscy pacjenci (pediatryczni, mlodziezowi i doro$li) powinni
oczekiwaé od systemu opieki zdrowotnej na wszystkich etapach ich
podrézy z rakiem, aby osiagnac¢ najlepsze mozliwe wyniki. Ma ona
swoje korzenie w Europejskiej Karcie Praw Pacjenta z Choroba
Nowotworowa [2-4]. Jest narzgdziem wzmacniajacym pozycje i
zasobem zapewniajacym obywatelom 1 pacjentom europejskim
najlepsza dostgpna opiekg. Kodeks byl systematycznie wspottworzony
przez zespot pacjentdéw onkologicznych, specjalistow onkologicznych i
rzecznikOw pacjentow, aby "wypetli¢ luke" migdzy polityka,
wytycznymi klinicznymi a codziennym do$wiadczeniem pacjentow i
opiekunow.

Kazde z 10 nadrzednych praw jest powiazane z trzema pytaniami,
ktére pacjent (lub w przypadku pacjentow pediatrycznych ich
rodzic/opiekun) moze zada¢ pracownikom stuzby zdrowia (rys. 2).
Kazde prawo jest poparte krotkim wyjasnieniem (Zalacznik A) oraz
przegladem wskazujacym na najlepsza dostgpna literaturg
medyczna, wytyczne oparte na dowodach i dowody badawcze, na
ktorych opieraja si¢ zalecenia Kodeksu [1]. Obejmuja one serig
Zasadniczych Wymogow Jakosci Opieki Onkologicznej (ERQCC)
opracowanych przez Europejska Organizacj¢ Raka (ECO) [24-31].
Caty program narzedzi rzecznictwa 1 wytycznych zostat
zaprojektowany tak, aby byl wartosciowy dla osob chorych na raka,
os6b  zagrozonych rakiem, opiekunéw, rodzicoOw/opiekundw,
rzecznikow pacjentéw, edukatoréw i pracownikéw stuzby zdrowia
oraz ich stazystow i mozna go znalez¢ na stronie internetowej ECO
[1]. Terminowa diagnoza i leczenie, dobra opieka podstawowa i
mozliwosci diagnostyczne maja kluczowe znaczenie; profilaktyka raka
i badania przesiewowe to doskonale sposoby na zmniejszenie liczby
zgondéw z powodu niektérych rodzajow raka [21-33].

Niniejszy dokument opisuje Kodeks, skal¢ wyzwania, wizj¢ tego, co
mozna osiagnaé oraz znaczenie dobrych praktyk w klinicznej opiece
onkologicznej, w potaczeniu z kolejnymi krokami w celu wdrozenia i
oceny. Partnerstwo migdzy pacjentami, rzecznikami i specjalistami jest
niezbedne. Kluczowa rolg odgrywaja badania i innowacje.

1.1. Wyzwania i dysproporcje, przed ktorymi stojq europejscy pacjenci
chorzy na raka i systemy opieki zdrowotnej

Rosnaca zlozono$¢ diagnostyki i leczenia nowotwordéw, rosnace
koszty opieki zdrowotnej i starzenie si¢ spoleczenstwa wywieraja
znaczna presj¢ na ustugi opieki zdrowotnej; wyzwania te sa
realizowane w rownym stopniu w calej Europie [2-23]. Przyszia
opicka zdrowotna moze sta¢ si¢ mylaca i niezadowalajaca dla
pacjentow, a koszty moga utrudni¢ zapewnienie wystarczajacej ilosci
czasu wykwalifikowanym pracownikom stuzby zdrowia wymaganym
do zaangazowania pacjentow. W zwiazku z tym, oprocz zapewnienia
doskonatej profesjonalnej opieki onkologicznej, wzmocnieni i
poinformowani pacjenci moga w znacznym stopniu przyczyni¢ si¢ do
zapewnienia dobrych praktyk i zapewnienia jakosci.

Podczas gdy Europa zapewnia wysokiej jakosci opiekg onkologiczna

i globalne

Tabela 1
Zgony, ktérych mozna byto uniknaé w 2010 r. w UE: dwa r6ézne scenariusze
poprawy przezywalnosci (na podstawie [44]).

RAK RAK JELITA RAK RAK
ZOLADKA GRUBEGO PLUC PIERSI

WSZYSTKIE
NOWOTWOR
Y
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Rys. 2. Pytania, ktore pacjenci moga zadawacé podczas konsultacji

dotyczacych 10 praw zawartych w Europejskim kodeksie walki z rakiem (na
podstawie [1]).

Zgony, ktérych mozna uniknagé, gdy przezywdRIBTUPASHREKk BRIV A8 42 100282

gornego kwartyla UE 3426 13,659 5206 9620
108,372

Mozliwe do uniknigcia zgony, gdy przezywalno$¢ w danym kraju zostanie

podniesiona do mediany UE 1321 6815 2476 5926
50,607

Gorny panel przedstawia wpltyw na przezywalnos$¢ pacjentdéw onkologicznych w
UE, jaki miatoby podniesienie wynikow leczenia wszystkich
pacjentow onkologicznych do poziomu osiagganego w 25% krajow, ktore
stosuja wigkszo$¢ znanych dobrych praktyk w leczeniu nowotworéw. W dolnym
panelu przedstawiono wpltyw podniesienia przezywalnosci wszystkich
europejskich pacjentow do mediany $redniej dla krajow UE - by¢ moze jest to
latwiejszy do osiagnigcia cel. Badanie wykazalo, ze 50 000-100 000
dodatkowych o0s6b rocznie mogtoby przezy¢ diagnozg raka, gdyby dobre
praktyki zostaty kompleksowo wdrozone w krajach UE [44].
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Uznane badania nad rakiem wykazaly, zZe istnieja znaczne
dysproporcje w obrgbie i pomigdzy krajami, regionami, szpitalami i
spoteczno$ciami europejskimi. Istnieja rozbieznosci w zakresie:
dostgpu do informacji; dostgpu do optymalnego leczenia z
wykorzystaniem wszystkich metod leczenia i optymalnych wynikdéw;
leczenia przez potaczone w sie¢, wielodyscyplinarne zespoty opieki
onkologicznej; zapewnienia dobrej komunikacji i odpowiedniego
wspolnego podejmowania decyzji; integracji badan nad rakiem i
innowacyjnej opieki onkologicznej; zapewnienia najlepszej jakosci
zycia pacjentow w trakcie leczenia i po jego zakonczeniu; integracji
opieki paliatywnej i wspierania o0so0b, ktére przezyly chorobg
nowotworowa [2-23,34-40]. Réznice w jakosci i wynikach opieki
onkologicznej migdzy  krajami, szpitalami i
spolecznosciami moga odzwierciedla¢ réznice w zapewnianiu i
stosowaniu dobrych klinicznych praktyk onkologicznych, ale moga
rowniez  zaleze¢ od  czynnikdbw  spoleczno-ekonomicznych,
kulturowych i geograficznych [10,17,41-43]. Tabela 1 przedstawia
potencjalny wptyw wdrozenia istniejacych dobrych praktyk w leczeniu
nowotworéw na wyniki europejskie i krajowe [44]. Poprawa jakoS$ci
opieki, przetozenie odkry¢ badawczych i promowanie innowacji beda
musialy zosta¢ osiagnigte w ramach przystgpnych cenowo i wydajnych
modeli opieki zdrowotnej [2-16,45].

regionami,

1.2. Wizja 70:35

W  krajach o dobrej praktyce klinicznej i organizacji
dhugoterminowe przezycie w przypadku raka osiaga S$rednio 60%
pacjentdw, chociaz moga wystgpowaé znaczne roznice migdzy
regionami, szpitalami i spoteczno$ciami, czg$ciowo ze wzgledu na
roznice w diagnostyce, w tym badaniach przesiewowych i leczeniu.
Potrzebne sa jednak skoordynowane i konsekwentne dziatania, aby
doprowadzi¢ opiekg onkologiczna w catej Europie do akceptowalnego
poziomu, co begdzie wymagalo informowania i wzmacniania pozycji
pacjentdow, zapewniania i szkolenia profesjonalnego personelu w
odpowiedniej liczbie, ustanawiania i podtrzymywania ich wiedzy
specjalistycznej, zapewniania obiektow, sprzgtu, materialéw, w tym
lekow, systemow informacyjnych oraz doskonalego zarzadzania i
przywoédztwa [1-4].

Naszym celem jest osiagnigcie 70-procentowego sredniego
przezycia powyzej 10 lat dla wszystkich obywateli Europy do 2035 r.,
poprawiajac zaréwno dhugo$¢, jak i1 jako$¢ przezycia pacjentdow z
rakiem [4].

Ta "wizja 70:35" powinna by¢ realizowana w ramach dwoéch
proces6w jednoczesnie:

1 Identyfikacja, dzielenie si¢ i wdrazanie dobrych praktyk w
zakresie diagnostyki i opieki nad chorymi na raka poprzez
aktywnie zarzadzane, systematyczne podej$cie w réznych krajach,
regionach, szpitalach i spotecznosciach. Przewidujemy, ze proces
ten sam w sobie zwigkszylby dlugoterminowa przezywalno$é
pacjentow ze $rednio ~50% do ~60%.

2 Intensywniejsze badania i innowacje w zakresie odkrywania,
badan trans- lacyjnych, klinicznych i zwigzanych ze zdrowiem
nauk o nowotworach maja realny potencjat dalszego zwigkszenia
diugoterminowej przezywalnosci do 70%, przy jednoczesnej
poprawie zarowno jako$ci zycia, jak i doswiadczen pacjentow.

Potrzebujemy wiarygodnych narzedzi, ktére pomoga pacjentom
czerpa¢ korzy$ci z systemu opieki zdrowotnej, promowaé dobre
praktyki i podejscie skoncentrowane na pacjencie. Kodeks jest takim
narzg¢dziem.

Planowanie opieki nad chorymi na nowotwory musi uwzgledniaé
trendy zachorowalnosci i umieralno$ci. Szwedzki Instytut Ekonomiki
Zdrowia [6] wyczerpujaco opisat kontekst epidemiologiczny dobrej
kontroli nowotworéow. W 1995 r. szacunkowa liczba chorych na raka
zdiagnozowanych w Europie wynosita
2,055 mln; do 2018 r. liczba ta wzrosta do 3,081 mlIn. Nawet po
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uwzglednieniu  wplywu starzenia si¢ spoteczenstwa wskazniki
zachorowalnosci na nowotwory u megzczyzn wzrosty w wigkszo$ci
krajow, jednak w Islandii, Austrii, Finlandii, Polsce, Szwajcarii,
Wioszech i Czechach odnotowano nieznaczne spadki u megzczyzn. U
kobiet wskazniki zachorowalno$ci wzrosty we wszystkich krajach z
wyjatkiem Islandii [6]. Wzrosta réwniez liczba zgonéw z powodu
raka, z

1,191 mln w 1995 r. do 1,445 mIn w 2018 r., co odzwierciedla rosnaca
zachorowalnos$¢ na raka i starzenie si¢ spoteczenstwa. Rosnacy wiek
skutkuje wyzsza zachorowalnoscia na raka i gorsza przezywalnoscia.
Jednak standaryzowane wzgledem wieku wskazniki umieralnosci na
raka spadly u mgzczyzn i kobiet w wigkszosci krajow europejskich; w
ciagu ostatnich trzech dekad w Unii Europejskiej (UE) uniknigto okoto 5
milionéw zgonow z powodu raka [6,46]. Osoby do



Habiidrs'
Kluczowe cechy migdzynarodowych i krajowych specyfikacji i wytycznych
dotyczacych dobrej praktyki klinicznej w leczeniu nowotworow [1].

.Skoncentrowana na pacjencie, specjalistyczna i zintegrowana

wielodyscyplinarna opieka w celu terminowego zapewnienia odpowiednich

metod leczenia (czgsto taczonych) i opieki wspomagajacej:

Chirurgia [Prawo 1]

Radioterapia [Prawa 1]

Chemioterapia [Prawo 1]

Terapia biologiczna i immunologiczna [Prawal i 6]

Opieka psychospoteczna [Prawa 5 i 7]

Opicka paliatywna na wszystkich etapach [Prawo 8]

Szybkie rozpoczgcie leczenia, tak szybko jak to mozliwe po postawieniu diagnozy.

wNOoO oo o oo

Szeroki zakres grup zawodowych w planowaniu i §wiadczeniu opieki
onkologicznej (Prawo 4)

EN

.Zwrocenie uwagi na wszystkie grupy wiekowe, w tym te z wymaganiami
specyficznymi dla wieku, w tym dzieci, mtodziez i mtodzi doro$li oraz starsi
pacjenci z choroba nowotworowa [Prawo 1].

[

. Skupienie si¢ na wynikach skoncentrowanych na pacjencie, w tym jako$ci
zycia, przy uzyciu miar wynikoéw zgtaszanych przez pacjentow [Right7].
6.Dobra komunikacja migdzy pacjentami a pracownikami stuzby zdrowia na

temat diagnozy i leczenia pacjenta oraz jakosci i wynikow opieki w ramach

ustug onkologicznych [Prawa 2, 3 i 5].
7.Dobrze zorganizowana opieka zintegrowana w calym regionie jako sie¢
zapewniajaca opieke tak blisko domu pacjenta, jak jest to bezpieczne i wykonalne,
wspierana przez dobre systemy informacyjne [Right4].

8. Badania i innowacje jako podstawowa czg$¢ pracy zespotu opieki onkologicznej
[Prawo 6].

9.Planowanie przezycia, rehabilitacja i wsparcie w reintegracji z zZyciem
rodzinnym, spotecznym i zawodowym [Prawa9 i 10].
10. Aktywny program edukacji onkologicznej [Prawa 1-10]

Rys. 3. Opicka onkologiczna skoncentrowana na pacjencie. "Rozwdj ustug
onkologicznych powinien by¢ skoncentrowany na pacjencie i powinien
uwzglednia¢ poglady i preferencje pacjentéw, rodzin i opiekunéw, a takze
specjalistow zaangazowanych w opiek¢ onkologiczna. Indywidualne
postrzeganie swoich potrzeb moze rézni¢ si¢ od postrzegania potrzeb
profesjonalistow" [71]. Dobra komunikacja migdzy specjalistami a
pacjentami jest szczegdlnie wazna. Rycina 3 zostala zaadaptowana z pracy
Abrahamsa i wsp. [70].

w wieku 64 lat wykazuja poprawe w zakresie umieralnosci z powodu
nowotworow. Wplyw wieku na przezywalnos¢ moze odzwierciedlaé¢
sprawno$¢ fizyczna pacjenta, postawy pacjentdw i specjalistow oraz
dostgp do opieki zdrowotnej i jest wazny w planowaniu opieki
zdrowotnej [6,47-49].

1.3. Czym jest dobra praktyka kliniczna w leczeniu raka?

Dobre praktyki w zakresie terminowego $wiadczenia klinicznej
opieki onkologicznej sa okreslone w specyfikacjach uslug i
wytycznych migdzynarodowych i krajowych organizacji rzadowych i
pozarzadowych (Tabela 2). ERQCC obejmuje obecnie raka piersi,
prostaty, przelyku/zotadka, ptuca i jelita grubego, czerniaka i migsaka
oraz podstawowa opieke zdrowotna; trwaja prace nad rakiem trzustki,
jajnika i glejakiem [24-31]. Europejskie Towarzystwo Onkologii
Medycznej (European Society for Medical Oncology, ESMO) stosuje
standardowa metodologi¢ opracowywania kompleksowego portfolio
publikacji tematycznych i naukowych.

Journal of Cancer Policy 28 (2021) 100282

Informed, activated, Accessible, well-
participatory patient organized, responsive
and family healthcare system

Patient-centred
clinician with good
communication skills

[ Improved communication ]

4

[ Improved health outcomes ]




M. Lawler i in.

Tabela 3
Badania i innowacje, ktore poprawiaja praktyke nowotworowa (z referencji
[92-104]).

1.Postgpy w zrozumieniu biologii komérkowej i molekularnej nowotworéw oraz
genetyki nowotwordéw, ktére charakteryzuja cechy charakterystyczne
nowotwordéw, stanowia podstawe postgpow w farmakologii nowotwordw i
opracowywaniu lekow, immunologii i mikrobiologii, immunoterapii i
szczepionkach [92,93,94].

2.Precyzyjna onkologia pozwala klinicystom i pacjentom wybra¢ wlasciwe
leczenie w e wlasciwym czasie [95].

3.Nowe technologie radioterapii umozliwiaja coraz bardziej ukierunkowane metody
leczenia [97, 98,99,100].

4.Postgpy w chirurgii obejmuja robotyke, technologie minimalnie inwazyjne,
metodyobrazowania ionkoplastyczng chirurgi¢ rekonstrukcyjna
[34,55].

5.Radiologia interwencyjna/onkologia zapewniaja $rodki niszczenia
zlokalizowanych nowotworéw za pomoca ciepta lub zimna [101].

6.Nauki fizyczne dostarczaja nowych narzedzi do poprawy diagnostyki i wszystkich
metod leczenia [102].

7.Informatyka medyczna i sztuczna inteligencja/uczenie maszynowe moga
informowa¢ o planowaniu i $wiadczeniu ustug [13].

8.Stosowane badania zdrowotne zapewniaja wglad w skuteczna
organizacjg opieki zdrowotnej
[6,7,8,9,10,11,12,13,14,15,16,17,18,19,20,21,22,23].

wytyczne kliniczne dotyczace konkretnych chordb [50]. Komisja
Europejska wspierala wspolne dziatania panstw czlonkowskich na
rzecz walki z rakiem, Europejskie Partnerstwo na rzecz Walki z
Rakiem (EPAAC) i Wspoélne Dziatanie na rzecz Kontroli Raka (CanCon),
ktére juz przedstawily swoje wyniki, podczas gdy Innowacyjne
Partnerstwo na rzecz Walki z Rakiem (iPAAC) jest w toku. Inicjatywy
te zapewniaja ramy dla dziatan majacych na celu poprawg wynikow
leczenia raka [5,7,8]. Europejskie 1 krajowe towarzystwa
onkologiczne, przewod- nicy i organizacje promuja dobre praktyki w
zakresie walki z rakiem indywidualnie oraz w ramach wspolnych
europejskich wysitkow na rzecz walki z rakiem [50-69]. Kluczowe
cechy dobrej praktyki klinicznej w leczeniu nowotworéw
podsumowano na rycinie 3 [70,71], w tabeli 2 oraz w prawach 1-10
Kodeksu ponizej.

Obecnie opieka onkologiczna i ustugi onkologiczne w krajach
europejskich sa zorganizowane na roézne sposoby, odzwierciedlajac
historig, populacjg, kulturg, struktur¢ systemu opieki zdrowotnej i
zasoby. W wigkszos$ci systemow istnieje mozliwos¢ poprawy, pomimo
istnienia Narodowych Planow Walki z Rakiem (NCCP) w wigkszosci
krajow europejskich [17]. Wiedza specjalistyczna jest czgsto
scentralizowana w o$rodkach onkologicznych, ktore moga by¢ czescia
glownego szpitala ogdlnego lub stanowic¢ odrgbne instytucje [72-74].
Organizacja Europejskich Instytutéw Onkologicznych (OECI) w
swojej dobrowolnej procedurze akredytacyjnej [74] ktadzie nacisk na
szeroki zakres elementéw, w tym infrastrukturg¢ opieki onkologicznej,
zasoby ludzkie, dziatania w zakresie opieki klinicznej, dziatalno$¢
badawcza, edukacjg i strukturg instytucjonalna. Standardy OECI, ktore
obejmuja dziatalno$¢ akademicka i badawcza oraz referencje, sa
wazna czg$cia europejskich dziatan w zakresie opieki nad chorymi na
raka 1 czgsto stanowia drogowskazy doskonatosci, ktére moga
informowa¢ o opiece w innych os$rodkach w réznych krajach i
regionach Europy. Standardy te obejmuja i

Journal of Cancer Policy 28 (2021) 100282

wzmocnienie wszystkich 10 nadrzednych praw Kodeksu, ktorych
powinny przestrzegac¢ akredytowane osrodki onkologiczne [74-76].

Dla dobrej praktyki klinicznej w zakresie nowotworéw niezbgdna
jest odpowiednia liczba wysoko wyszkolonych, profesjonalnych
zespolow wielodyscyplinarnych, odpowiednie zaplecze i sprzgt do
prowadzenia diagnostyki szpitalnej i ambulatoryjnej, leczenia i
obserwacji [patrz racja 1 i 4] [1-31,50-69,72-76]. Aby rozwijac i
podtrzymywa¢ swoja wiedzg specjalistyczna, zespoly i instytucje
musza wykonywac¢ znaczng ilo$¢ pracy. Zapewnienie kompleksowe;j
opieki - zwlaszcza pacjentom z rzadkimi lub zaawansowanymi
nowotworami oraz niektorymi zlozonymi '"zaawansowanymi
technologicznie" metodami leczenia - moze wymagaé centralizacji
ustlug z wyspecjalizowanym zespotem w ograniczonej liczbie szpitali.
Jednak wiele ustug opieki onkologicznej moze by¢ $§wiadczonych w
poblizu miejsca zamieszkania pacjenta, w tym diagnostyka, badania
kontrolne i stosunkowo proste metody leczenia raka. Pi$miennictwo na
temat zwiazku migdzy iloscia dziatan klinicznych (liczba pacjentow
lub procedur) wymaganych do ustanowienia i utrzymania dobrej
praktyki klinicznej a wynikami jest obszerne [77-85]. Stopien
centralizacji jest r6zny w przypadku réznych nowotworéw i metod
leczenia [24, 2-31], a opiekg blisko miejsca zamieszkania, wraz z
zapewnieniem rownego dostgpu i spojnosci dobrych praktyk, utatwiaja
sprawnie dzialajace sieci opieki onkologicznej [86-91] (ECCP 4).

Dobra praktyka wymaga ciaglego przegladu, aktualizacji i
ustawicznego ksztatcenia i begdzie ewoluowaé w czasie. Obecnie
badania i innowacje, czgsto wykorzystujace ugruntowane koncepcje
naukowe i technologie, stale wzmacniaja dobra praktyke kliniczng w
leczeniu  nowotworow  (Tabela 3) [92-103]. Wspdlpracujace
organizacje badawcze, w tym Europejska Organizacja Badan i
Leczenia Raka (EORTC, 63), Cancer Core Europe [104] i Europejska
Akademia Nauk o Raku [69], odgrywaja kluczowa rol¢ w osiaganiu
ambitnych celéw Kodeksu.

1.4. Zaangazowanie, zaangazowanie i wzmocnienie pozycji pacjentow

Zaangazowanie pacjenta, zaangazowanie i upodmiotowienie moga
poprawi¢ satysfakcj¢ pacjenta, jakos¢ $wiadczonej opieki i wyniki
leczenia [105]. "Zaangazowanie" wyraza zobowigzanie pracownikow
stuzby zdrowia do celowego i znaczacego wlaczania pacjentow w
dyskusje i decyzje dotyczace ich opieki. "Upodmiotowienie" jest
szerszym pojgciem, ktoére obejmuje zaangazowanie i dziatania
pacjentow, ktore wynikaja z ich wlasnej inicjatywy i moga
wystgpowaé poza interakcjami z pracownikami sluzby zdrowia.
Europejskie  Forum  Pacjentow  (EPF)  opracowato  Karte
Upodmiotowienia Pacjenta [106]. Istnieja systematyczne przeglady skal
mierzacych empowerment [107]. OECI posiada 38 standardow jakosci
dotyczacych zaangazowania i upodmiotowienia pacjentéw, ktorych
powinny przestrzega¢ akredytowane osrodki onkologiczne, poczawszy
od wspottworzenia ustug, a skonczywszy na wspolnym podejmowaniu
decyzji [108]. Zaangazowanie i upodmiotowienie pacjentow sa

etycznymi imperatywami 1 wyborem opartym na dowodach,
skutkujacym lepszymi wynikami psychospotecznymi i
ekonomicznymi.
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Ryec. 4. 5-letnie standaryzowane wzglgedem wieku wskazniki przezycia netto dla raka jelita grubego u dorostych pacjentéw w Europie (15-99 lat), 1995-2014.
Zakreskowane stupki oparte sa na danych regionalnych lub krajéw sasiadujacych. Przezywalno$¢ wahata si¢ od 51% w Chorwacji do 68% w Belgii i Islandii. Ponad
potowa krajow europejskich zglasza obecnie przezywalno$¢ w ciagu pigciu lat na poziomie 60% lub wyzszym (na podstawie [6] za zgoda).
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Ryec. 5. 5-letnie standaryzowane wzgledem wieku wskazniki przezycia netto dla raka piersi u dorostych Europejek (15-99 lat), 1995-2014. Zakreskowane stupki
oparte sa na danych regionalnych lub danych z krajéw sasiadujacych. Widoczna jest poprawa, z ponad potowa krajow zglaszajacych przezywalno$¢ powyzej
80% w ciagu pigciu lat, ale ze znacznym zréznicowaniem (z odniesienia [6] za zgoda).

Rys. 6. Lata zycia skorygowane niepetnosprawnoscia (DALY)

90 utracone z powodu raka na 1000 mieszkancéw w 31 krajach

80 europejskich, 2000 i 2016 [6]. Pomigdzy poszczegdlnymi

70 krajami wystepuje duze zréznicowanie. Najwigkszy spadek

60 liczby utraconych lat Zzycia skorygowanych niesprawnoscia
(DALY) zwiazanych z nowotworami zaobserwowano w

=0 Czechach, Luksemburgu, Danii i Norwegii; najwigkszy

40 wzrost zaobserwowano w Bulgarii i Rumunii.

30 Nowotwory, ktore powoduja najwigksze obciazenie chorobami

20 mierzone w DALY, to rak ptuca, rak jelita grubego i rak piersi,

76 przy czym rak trzustki i rak prostaty w coraz wigkszym stopniu
przyczyniaja si¢ do obcigzenia chorobami nowotworowymi (z

0 L = odnosénika 6 za zgoda).
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wyniki [105-109]. Patient Advocacy Networks (WECAN), wspoitworza szeroka game
Utworzony w 2008 r. Komitet Doradczy ds. Pacjentéw dokumentéw politycznych i strategicznych.

Europejskiej Organizacji do Walki z Rakiem (European Cancer
Organisa- tion) jest miejscem, w ktorym 20 europejskich organizacji
pacjentow 1 organdow zaangazowanych w opiek¢ nad pacjentami
wspolpracuje z towarzystwami czlonkowskimi ECO 1 zapewnia
bezposredni wglad w wyzwania, z jakimi borykajq si¢ chorzy na raka,
oraz nierébwnosci w opiece onkologicznej [51]. ESMO [50] we
wspolpracy z Europejska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych (ECPC) [52]
opracowuje przewodniki dla pacjentdéw onkologicznych ESMO.
Europejskie organizacje wspierajace pacjentow onkologicznych i
Grupa Robocza Europejskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych
(ECPC) [52] opracowuja przewodniki dla pacjentow onkologicznych
ESMO.

2. Europejski kodeks walki z rakiem

Prekursorem Kodeksu byta Europejska Karta Praw Pacjenta
Onkologicznego [1-4], ktéra zostata nagrodzona Europejska Nagroda
Zdrowia 2018 w Gastein [110]. Nastgpnym krokiem byto
przeksztalcenie koncepcji zawartych w Karcie Praw w Kodeks, ktory
zostal opracowany w procesie systematycznej analizy.
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Rys. 7. Koszt lekow przeciwnowotworowych na mieszkanca w 31 krajach europejskich wedlug poziomoéw cen i kursow wymiany z 2018 r., 2008 i 2018 r. (z
publikacji [6] za zgoda). Zakreskowane stupki sa oparte na danych regionalnych lub krajach sasiadujacych. W wigkszosci krajéw odnotowano znaczny wzrost i
znaczne réznice migdzy krajami. Najwyzsze wydatki odnotowano w Austrii, Szwajcarii, Niemczech, Belgii i Danii.
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standardowa dobrg kliniczng praktyke onkologiczna z chirurgia oszczgdzajaca
pier§ i radioterapia w roznych krajach europejskich. Wyniki
EUROCARE-3 wskazuja, ze wykorzystanie standardowej dobrej praktyki
klinicznej w chirurgii kobiet z miejscowo zaawansowanym, malym rakiem
piersi z ujemnymi weztami chtonnymi wahato si¢ od 78% do 9% [112].

8. Odsetek pacjentek z rakiem piersi (TINOMO) otrzymujacych

badania

koprodukcji, z glowna grupa sterujaca - dwoma rzecznikami
pacjentow i dwoma specjalistami ds. nowotworow,
odzwierciedlajacymi nasze wartosci koprodukcji. Poczatkowo

konsultowano si¢ z grupa 65 osob, w ktorej rowna liczbg stanowili
rzecznicy pacjentow 1 specjalisci [4]. Projekt Kodeksu zostat
dopracowany przez mniejsza grupg¢ 14 rzecznikOw pacjentdw i
specjalistow, ktorzy sformutowali pytania pacjentéw i przygotowali
wyjasnienia dotyczace kazdego z 10 praw ujgtych w Kodeksie. Caty
program zostal nastgpnie poddany przegladowi przez organizacje
czlonkowskie Europejskiej Organizacji do Walki z Rakiem, Radg
Europejskiej Organizacji do Walki z Rakiem i Komitet Doradczy
Pacjentéw. Ostateczna wersja zostala sprawdzona pod katem
zgodnosci z istniejacymi systematycznie
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przygotowane wytyczne i specyfikacje serwisowe.

Kodeks obejmuje dziesi¢¢ praw:

1) Masz prawo do rownego dostepu do niedrogiej i optymalnie
dostepnej opieki onkologicznej, w tym prawo do drugiej opinii.

Centralnym elementem Europejskiego Kodeksu Walki z Rakiem
jest prawo pacjentow do dostgpu do przystgpnej cenowo i optymalne;j
opieki onkologicznej [1], (Ryc. 1), (Zalacznik A). Istnieja jednak
przekonujace dowody na to, ze nie wszystkie kraje, regiony, szpitale i
spoteczno$ci zapewniaja obecnie dostgp do dobrej klinicznej praktyki
onkologicznej, co znajduje odzwierciedlenie w mniej niz optymalnej
przezywalnosci pacjentow onkologicznych [2-23,34-44]. Raport
porownawczy [6] podaje przezywalnos$¢ netto w réznych nowotworach i
krajach. Rysunki 4 1 5 przedstawiaja pigcioletnie standaryzowane
wzgledem wieku wskazniki przezycia netto dla raka jelita grubego i
raka piersi. Istnieja wyrazne dowody na poprawg przezywalnosci w obu
przypadkach, ale przy znacznym zrdéznicowaniu wynikow w
poszczegodlnych krajach.

Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) przyjela kompleksowa
miar¢ obcigzenia chorobami [6,111], lata zycia skorygowane
niepetnosprawnoscia (DALY). Ryc. 6 przedstawia DALY utracone z
powodu raka w 31 krajach europejskich [6]. Badania zaczynaja
identyfikowaé roznice migdzy krajami europejskimi pod wzgledem
skutecznos$ci opieki onkologicznej. Zwigkszenie wydatkow jest zwykle
zwigzane z poprawa przezywalno$ci. Jednak w analizie skuteczno$ci
opieki onkologicznej wystgpuja znaczne roéznice migdzy krajami,
ktorych nie wyjasniaja same wydatki [6, 45].

W  Europie wystgpuje nierdwnomierne rozmieszczenie terapii
przeciwnowotworowych [5, 6]. Rys. 7 przedstawia wydatki na leki
przeciwnowotworowe w przeliczeniu na jednego mieszkanca w latach
2008 i 2018 [6]. Rys. 8 pokazuje, ze dostgp do najlepszej opieki
chirurgicznej rézni si¢ znacznie Ww poszczegélnych krajach
europejskich [34,55,112-115]. Znaczne nierd6wno$ci wystgpuja w
wykorzystaniu  radioterapii  [36-38, 49,56,116,117] (ryc. 9).
Monitorowanie roznic w dostgpie do dobrej jakosci opieki i jej
wplywu na wyniki, jak wykazano w pracach Europejskiego Rejestru
Opieki Onkologicznej, jest istotna czgScia zapewniania dobrych
praktyk dla pacjentéw z rakiem [118].

2) Uzytkownik ma prawo do informacji o swojej chorobie i
leczeniu od swojego zespolu medycznego i innych wiarygodnych
grodel, w tym organizacji pacjentow i organizacji zawodowych.

Doskonato$¢ w opiece skoncentrowanej na pacjencie wymaga
$wiadomego podejmowania decyzji w nastgpstwie dobrej komunikacji
i dostarczania dobrej jakosci informacji [5,9,119,120] (rys. 3),
(zatacznik A). Komunikacja
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Rys. 9. Wykorzystanie radioterapii w Europie. Rysunek przedstawia rzeczywiste wykorzystanie radioterapii jako odsetek optymalnego wykorzystania opartego
na dowodach naukowych. Ogolnie rzecz biorac, obserwuje si¢ zroéznicowanie w zakresie stosowania radioterapii opartej na dowodach naukowych, sprzgtu
na pacjenta onkologicznego,

dostgpnego na obywatela
radioterapeutycznego [35].

i

optymalnego wykorzystania radioterapii

12

oraz znacznych roznic w liczbie personelu
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Tabela 4
Porady Europejskiego Stowarzyszenia Lig Onkologicznych (ECL) dla pacjentow
przygotowujacych si¢ do konsultacji (dostosowane na podstawie [123]).

1.Przed konsultacja: Popro$ krewnego, przyjaciela, partnera, opiekuna lub
adwokata, aby towarzyszyt Ci podczas wizyt, sporzadz listg¢ pytan, na ktore
chcialby$ uzyska¢ odpowiedz, sporzadz liste wszystkich przyjmowanych lekow i
tabletek, w tym witamin i suplementoéw, zapisz szczegdty swoich objawoéw, w tym
kiedy sig zaczgly 1 co je poprawia lub pogarsza, nie bdj sig prosi¢ lekarzy o
powtorzenie i/lub wyjadnienie wszystkiego, co mowia, zapytaj, czy mozesz
nagrywac konsultacje na smartfonie.

N

.Przed wyjazdem: Sprawdz, czy zadale$ wszystkie pytania ze swojej listy,
dowiedz sig, jakie sa kolejne kroki, zapytaj, z kim mozesz si¢ skontaktowac¢ w razie
jakichkolwiek probleméw lub dalszych pytan, popros o wiarygodne zrodta
informacji na temat Twojej choroby i mozliwo$ci leczenia.

w

.Po Konsultacji: Zachowaj wszystkie notatki w bezpiecznym miejscu - na
wypadek, gdybys$ kiedykolwiek musial si¢ do nich odwotaé, zarezerwuj daty
kolejnych wizyt w swoim kalendarzu, omow wyniki konsultacji z
najblizszymi.

Tabela 5
Wywiad DREAM: kluczowe elementy i umiejgtnosci potrzebne lekarzom
onkologom prowadzacym konsultacje (powielone za zgoda z [119]).

Dane Zbieranie doktadnych danych, tj. zbieranie jasnego wywiadu
medycznego, wymaga wiedzy na temat wlasciwego stosowania
pytan otwartych, otwartych i zamknigtych oraz unikania pytan
naprowadzajacych i wielokrotnych.
Starannie przygotuj rozmowg i zapewnij odpowiednia ilo$¢ czasu;
uwzglednij malzonka, partnera lub przyjaciela pacjenta, ktéry pomoze
mu przypomnie¢ sobie sytuacjg; upewnij sig, ze znasz wczesniejsza
wiedzg pacjenta - jego "punkt wyjscia".
Relacje Nawigzanie relacji, tj. dowiedzenie si¢ wigcej o zmartwieniach i
obawach pacjenta oraz sprawienie, by pacjent czul si¢
komfortowo poprzez udzielanie informacji i pytanie o nie,
nieprzerywanie zb y tnio lub zagladanie do notatek.

W ymaga to$wiadomo$ci komunikacji werbalnej i niewerbalnej

oraz umiejgtnosci aktywnego stuchania.
Empatia Bycie empatycznym, tj. odpowiednie reagowanie na sygnaty
kierowane przez pacjenta Uznanie cigzaru choroby i leczenia
Doradztwo Udzielanie porad, tj. wyjasnianie logiki i uzasadnienia leczenia oraz
przedstawianie ztozonych informacji w sposob zrozumiaty dla laika.
Wymaga to umiejgtnosci uktadania informacji w tatwe do
opanowania fragmenty, podsumowywania i ciagtego sprawdzania
zrozumienia Zachgcaj do robienia notatek lub nagran: dobra praktyka
jest przekazywanie pacjentom kroétkich notatek z gtownymi punktami
na koniec wywiadu (moga one by¢ sporzadzane przez
towarzyszacego pracownika stuzby zdrowia).
Motywacja Zapewnienie motywacji, tj. upewnienie sig, ze pacjent rozumie
prawdziwy cel terapeutyczny leczenia i czuje si¢ zmotywowany do
podjgcia terapii z prawdopodobienstwem osiagnigcia
realistycznych celow.
‘Wymaga to uzycia jednoznacznego jezyka i umiejgtnosci skupienia
pacjenta na celach, takich jak poprawa jakosci zycia.

Szkolenie w zakresie umiejgtnosci, w tym przekazywanie ztych
wiadomosci 1 wyjasnianie zlozonych metod leczenia i badan
klinicznych, jest obecnie wazna czgScia ksztalcenia licencjackiego w
zakresie opieki zdrowotnej i ustawicznego ksztalcenia zawodowego we

wszystkich  dyscyplinach  onkologicznych  [121,122].  Dobra
komunikacja mig¢dzy pracownikami stluzby zdrowia a pacjentami i ich
rodzinami  rozpoczyna si¢ od uprzejmego wprowadzenia

wyjasniajacego, kim jestes i co masz zrobi¢, oraz ze powiesz im
prawdg. Specjali§ci powinni uwaznie stucha¢ historii pacjenta, jego
problemow i pochodzenia. Dobra konsultacja zazwyczaj obejmuje tyle
stuchania, Zorganizowane podejécie do
komunikacji jest pomocne zarowno dla pacjentow, jak i specjalistow.
Grupa robocza ds. wsparcia pacjentdow  Stowarzyszenia
Europejskich  Lig Onkologicznych (ECL) [123] opracowala
ustrukturyzowany przewodnik dotyczacy tego, jak pacjent moze
przygotowaé si¢ do konsultacji lekarskiej (Tabela 4). Dobrze
ustrukturyzowanym przyktadem pomagajacym specjalistom
zajmujacym si¢ rakiem w dobrej komunikacji jest pigciosktadnikowy
protokét DREAM [119]. Tabela 5 wykorzystuje zarys DREAM do
podsumowania cech podejscia do dobrej komunikacji z pacjentami

samo co mowienia.
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chorymi na raka.

3) Pacjent ma prawo do informacji o jakosci i bezpieczenstwie
opieki, poziomie wiedzy specjalistycznej i wynikach osiqgnietych w
przypadku danego rodzaju nowotworu w ramach ustugi opieki
onkologicznej, w ktorej jest leczony.

Pacjenci chorzy na raka i specjalici potrzebuja wysokiej jakosci
danych klinicznych wskazujacych na wyniki pacjentéw objgtych opiecka
w osrodkach onkologicznych.



Fabsotice!
Wplyw pracy zespotu multidyscyplinarnego (MDT) (dostosowany na podstawie
[133]).

—

.Leczenie i opieka rozwazane przez specjalistow posiadajacych specjalistyczna
wiedzg i umiejgtnosci w zakresie odpowiednich aspektéw danego typu
nowotworu.

N

.Pacjentom oferuje si¢ mozliwos¢ wzigcia udzialu w wysokiej jakosci i
odpowiednich badaniach klinicznych.

w

.Pacjenci sa oceniani i oferowany jest im poziom informacji i wsparcia, ktorego

potrzebuja, aby poradzi¢ sobie ze swoja choroba.

4.Ciaglos¢ opieki, nawet jesli rozne aspekty opieki sg dostarczane przez rozne osoby
lub $wiadczeniodawcoéw. Informacje dostarczane przez réznych cztonkow zespotu
musza b y ¢ spdjne i jasno zapisane, tak aby mozna je byto tatwo przekazaé
innym zespotom w szpitalach lub spotecznosci, ktore moga przyczynic si¢ do
opieki nad pacjentem.

5. Dobra komunikacja migdzy opieka podstawowa, drugorzedna i trzeciorz¢dna.

6.Optymalne gromadzenie danych, z korzys$cia dla poszczegdlnych
pacjentow oraz do celow audytu i badan.

7.Poprawa rownos$ci wynikow w wyniku lepszego zrozumienia i $wiadomosci cech
pacjentéw oraz poprzez refleksyjng praktyke.

8. Przestrzeganie krajowych i lokalnych wytycznych klinicznych.

9.Promowanie dobrych relacji migdzy pracownikami, co zwigksza ich zadowolenie
z pracy, zdrowie psychiczne i jako$¢ zycia.

10. Mozliwosci ksztalcenia/rozwoju zawodowego cztonkow zespotu (posrednio
poprzez wlaczenie mtodszych cztonkoéw zespotu i wyraznie, gdy spotkania sa
wykorzystywane do opracowywania i uzgadniania nowych protokotow i
sposobéw pracy).

11. Optymalizacja zasobow - skuteczna praca MDT powinna skutkowa¢ bardziej

efektywnym wykorzystaniem czasu, co powinno przyczyni¢ si¢ do bardziej

efektywnego wykorzystania zasobéw w bardziej ogolnym ujgciu.

i szpitali na poziomie krajowym, regionalnym i lokalnym. Pacjenci
potrzebuja danych, aby ocenié, czy ustugi zapewniajace ich wtasna
opieke dzialaja skutecznie; pracownicy stuzby zdrowia potrzebuja
danych, aby skontrolowa¢ swoje wyniki i okresli¢, w jaki sposéb
moga poprawi¢ swoja praktyke; pracownicy stuzby zdrowia
potrzebuja danych, aby oceni¢ warto$§¢ $§wiadczonych przez siebie
ustug; decydenci potrzebuja dobrych danych, aby wspiera¢ inicjatywy
polityczne. Latwe w uzyciu i interoperacyjne systemy informatyczne
oraz menedzerowie danych sa najwazniejsi [5,9, 124]. Nie zawsze
mozna je znalez¢ w szpitalach lub systemach opieki zdrowotne;.

Dostarczanie informacji wspierajacych pacjentow onkologicznych w
wyborze osrodkow odbywa si¢ glownie na poziomie krajowym.
Indywidualne ustugi $wiadczone pacjentowi powinny by¢ w stanie
zapewni¢ punkt dostgpu do tych informacji. Na przyktad wloska
Oncoguida [125] "zapewnia szczegolowe, zorientowane na pacjenta
informacje na szpitali i osrodkow onkologicznych
zapewniajqcych opieke onkologiczng, w tym liczbe operacji wykonywanych
w poszczegolnych lokalizacjach nowotworu, dostepnos¢ ustug rehabilitacji
psychologicznej i fizycznej oraz dane kontaktowe stowarzyszen
pacjentow zaangazowanych na poziomie szpitala". [125,126]. W
Wielkiej Brytanii pacjent moze uzyska¢ dostgp do strony internetowej
"My NHS" [127-129] w celu zbadania wydajnosci, personelu, wynikow
klinicznych i $wiadczenia ustug onkologicznych.

4) Pacjent ma prawo do opieki ze strony wyspecjalizowanego,
wielospecjalistycznego zespolu, najlepiej w ramach sieci opieki
onkologicznej.

Wyspecjalizowana wielodyscyplinarna opieka nad chorymi na
raka (MDT) jest zalecana przez organizacje onkologiczne, rzady,
towarzystwa naukowe i organizacje wspierajace pacjentow od lat 90.
ubieglego wieku [71,130-133]. Kluczowym zaleceniem CanCon jest
"zapewnienie rownego dostepu do terminowej, wysokiej jakosci i
wielodyscyplinarnej opieki onkologicznej”. Opieka ta musi by¢ jednak
$wiadczona w sposob skuteczny i przystgpny cenowo, z najlepszym
mozliwym wplywem oraz optymalna infrastruktura i informatyka
[133] (Tabela 6). Dowody na wplyw MDT sa obszerne, ale
niejednolite. Kesson i wsp. [134] zbadali wplyw MDT w Glasgow na
przezycie pacjentek z rakiem piersi, stwierdzajac poprawg przezycia i
zmniejszenie réznic w opiece. Zespoty MDT musza by¢ wydajne, aby
ich koszt byl uzasadniony. Czynniki ludzkie, takie jak nieréwny
udzial, rozna jakos¢ przywodztwa, niespojna komunikacja i
zmeczenie podejmowaniem decyzji, moga obnizaé jakos$¢ decyzji
[135-137]. ERQCC [24-31] podkresla zroznicowany wptyw MDT na rézne

temat wloskich

typy nowotworow. Pomimo znaczeuiarMB Canve porsaystkiehy) typach
nowotwordow, rzeczywisty sktad MDT moze si¢ rozni¢ w zaleznos$ci od
typu nowotworu. Standardy jakosci OECI 27 dla zespotow
wielodyscyplinarnych maja na celu zmniejszenie nieprzydatnych
niespojnosci w sposobie dziatania zespoléw, umozliwienie skutecznej
dyskusji i procesu oraz stymulowanie kultury uczenia si¢ i ciaglego
doskonalenia.
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Tabela 7
Definicja CanCon kompleksowej sieci opieki onkologicznej (CCCN) (z [132]
za zgoda).

CCCN sklada sig¢ z wielu jednostek nalezacych do réznych instytucji zajmujacych
si¢ badaniami, profilaktyka, diagnostyka, leczeniem, obserwacja, opicka
wspomagajaca 1 paliatywna oraz rehabilitacja na rzecz pacjentow
onkologicznych i 0séb, ktore przezyly chorobg nowotworowa.

Jednostki te wspotdziataja ze soba i zawarly formalna umowg o wspotpracy w
programowy 1 ustrukturyzowany sposéb ze wspOlnym zarzadzaniem, aby
skuteczniej i wydajniej realizowaé swoje cele dzigki zbiorowej synergii.

W ramach CCCN za opiekg nad pacjentami odpowiedzialne sa interdyscyplinarne i
specyficzne dla nowotworu zespoly. Kazdy zespdt lub grupa zajmujaca sig

leczeniem nowotworéw wspolpracuje na rzecz pacjentow z danym typem
nowotworu.

‘W ramach CCCN wszystkie jednostki wspotpracuja ze soba i przyjmuja
jednolite standardy opieki dla $ciezek specyficznych dla nowotworow, ktore
sa wiagzace dla calej sieci.

CCCN promuje jednolity system zapewniania jako$ci oraz ujednolicony system
informatyczny w celu optymalnej wymiany informacji.

Celem CCCN jest zapewnienie kompleksowej opieki onkologicznej wszystkim
osobom mieszkajacym na okre$lonym obszarze geograficznym, dazac w ten

sposob do réwnosci oraz poprawy wynikoéw i jako$ci.

Stowo jednostka jest uzywane do oznaczenia dowolnego elementu CCCN,
niezaleznie od tego, czy jest to cala istniejaca wczesniej instytucja, czy jej czgs¢.
Na przyktad jednostka moze by¢ caly o$rodek onkologiczny, oddziat
onkologiczny szpitala ogdlnego lub dziecigcego, o$rodek mammograficzny,
laboratorium patologiczne przeprowadzajace analiz¢ mutacji lub hospicjum

[5]-

zespot [74].

Zintegrowana opieka w ramach sieci onkologicznych jest zalecana przez

EPAAC i CanCon jako kluczowy wymog dla optymalnej jakosci opieki
onkologicznej [5,7, 71,86,132]. Wyspecjalizowane zespoty MDT
wymagaja znacznego zespotu i infrastruktury oraz wystarczajacej
liczby dziatan w celu utrzymania wysokiej jakosci [77-85].
Zintegrowana opieka onkologiczna w sieciach kompleksowej opieki
onkologicznej (CCCN, Tabela 7) moze poprawi¢ jakos¢ opieki i
wyniki leczenia. Sieci odgrywaja kluczowa rol¢ w zapewnianiu opieki
osobom z rzadkimi nowotworami, w przypadku ktorych czgsto
konieczne moze by¢ rozszerzenie jej na skalg migdzynarodowa [138].
Sieci onkologiczne w Europie - na przyktad we Francji, Hiszpanii i
Wielkiej Brytanii - znacznie réznia si¢ pod wzgledem zarzadzania,
struktur zarzadzania i stopnia dojrzatosci sieci. [5,7,71,86-91]. Prades i
Wsp.
[86] zauwazyl, onkologicznej,
doswiadczenia Wielkiej Brytanii, wykazal ogromny potencjat poprawy
wynikow zdrowotnych poprzez lepsze wykorzystanie ograniczonej wiedzy
klinicznej, poprawe koordynacji ustug i zwiekszenie dostepu pacjentow do
ustug i badan klinicznych" [71,86-91]. Zostalo to ostatnio poparte
ustaleniami australijskimi [139,140]. Obecnie nie ma spojnych ram oceny
skuteczno$ci sieci opieki onkologicznej, chociaz OECI jest w trakcie
pilotazu okreslonego zestawu standardow sieci, aby zapewni¢ réwny
dostgp do wysokiej jakosci opieki dla pacjentéw, niezaleznie od ich
miejsca zamieszkania.

5) Pacjent ma prawo uczestniczyé we wspolnym podejmowaniu
decyzji z zespolem opieki zdrowotnej dotyczqcych wszystkich
aspektow leczenia i opieki.

Podejmowanie decyzji podczas konsultacji klinicznej moze by¢
pasywne, w ktorym lekarz podejmuje decyzjg, aktywne, w ktérym
pacjent otrzymuje informacje, a nastgpnie podejmuje ostateczna
decyzjg, lub moze istnie¢ podej$cie wspolne lub oparte na wspolpracy,
w ktérym lekarz zaleca leczenie, biorac pod uwage poglady pacjenta
[119]. Nalezy zawsze pamigtac, ze chorzy i niespokojni pacjenci moga
mie¢ trudno$ci z podjeciem decyzji o swoich preferencjach
dotyczacych Wspdlne podejmowanie decyzji jest
powszechnie preferowane, ale moze stanowi¢ wyzwanie, zwlaszcza
jesli klinicysta lub MDT maja silny poglad. Preferencje dotyczace
leczenia moga by¢ odpowiednie dla przecigtnego pacjenta, ale nie dla
konkretnej osoby. Wspdlne podejmowanie decyzji powinno skutkowac
mniejszym zalem z powodu podjgtych decyzji. Powinno to pomoc w

ze "model sieci uosabiany przez

leczenia.
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radzeniu  sobie, skutkujac  lepszym  przestrzeganiem  zalecen
terapeutycznych, co powinno poprawi¢ jakos¢ zycia i przezywalno$c.
SpecjaliSci  zajmujacy  si¢ nowotworéw  wymagaja
przeszkolenia i do$wiadczenia w zakresie komunikacji, aby uzyskaé
prawdziwie wyksztatcona/Swiadoma zgode [119,141]. W duzym
badaniu przeprowadzonym w Stanach Zjednoczonych [142] pacjenci
preferowali wysoki poziom wspoélnej kontroli, przy czym wigksza
kontrole¢ pacjenta obserwowano przy podejmowaniu  decyzji
dotyczacych chemioterapii, a wigksza kontrol¢ lekarza przy
podejmowaniu decyzji dotyczacych operacji i radioterapii. Ring i wsp.
[143] stwierdzili, ze u kobiet w wieku powyzej 70 lat z rakiem piersi
58,5% preferowato wspolne podejmowanie decyzji. Wilding i wsp.
[144] przebadali 17 193 mgzczyzn po leczeniu raka piersi i stwierdzili,
ze zal zwiazany z leczeniem

leczeniem
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Rys. 10. Skumulowane lata zycia uzyskane do 2015 r. dzigki badaniom
klinicznym SWOG. Skumulowane lata zycia uzyskane dzigki wdrozeniu
pozytywnych badan RCT sa wykre§lane dla kazdego badania do 2015 roku.
Obszary oznaczone kolorami reprezentuja skumulowane lata Zzycia dla
kazdego z 23 ocenianych badan. Dla kazdego koloru skumulowane
zaoszczgdzone lata zycia sa wykreslane w latach 1970-2015. Wplyw
kazdego indywidualnego badania jest dodawany za pomoca nowego
kolorowego segmentu, tak ze catkowity skumulowany, addytywny wplyw
wszystkich 23 badan jest pokazany z wktadem kazdego badania pokazanym
osobnym kolorem. Wykazano, ze cztery badania przyczynily si¢ do
uratowania dwoch trzecich lat zycia. Powielono za zgoda [149].

Podejmowane decyzje byly bardziej powszechne, gdy pacjenci
zglaszali, ze ich opinie nie zostaly wzigte pod uwagg. Decyzje moga
obejmowac¢ opinie rodziny, przyjacioét i innych pacjentéw oraz - coraz
czg$ciej w nowoczesnej praktyce - zrodla internetowe.

Narzedzia wspomagajace podejmowanie decyzji dostarczajace
jasnych, zrozumiatych informacji w odpowiednim formacie pomoga
we wspolnym podejmowaniu decyzji [119]. Na przyktad decyzje
podejmowane przez pacjentki z rakiem piersi obejmuja trudne opcje
dotyczace zakresu operacji i metod leczenia uzupelniajacego [145].
Przykladem narzedzia wspomagajacego podejmowanie decyzji jest
narzg¢dzie internetowe PREDICT-UK, ktére pomaga pacjentom i
klinicystom zobaczy¢, w jaki sposOb rozne metody
systemowego wczesnego raka piersi moga poprawié przezycie po
operacji [146].

Przeglad systematyczny Cochrane zostat zastosowany do badan,
ktére miaty na celu wyjasnienie wptywu na pacjentow opcji leczenia i
badan przesiewowych, ktore zostaly im przedstawione. W przegladzie
uwzgledniono 55 badan klinicznych obejmujacych szeroki zakres
opcji leczenia i badan przesiewowych. Jego wniosek byt taki, ze tam,
gdzie pacjenci mieli wigkszy udzial w podejmowaniu decyzji, mieli
wigkszy komfort/zadowolenie z podjgtych decyzji [147].

6) Uiytkownik ma prawo do uzyskania informacji o trwajgcych
badaniach dotyczqcych jego osoby oraz o moiliwosci i
uprawnieniach do udziatu w badaniach.

Wprowadzenie nowych odkry¢ w dziedzinie nowotworéw do
praktyki klinicznej wymaga skoordynowanych badan podstawowych,
badan majacych na celu przetozenie wynikéw na zastosowania
kliniczne oraz badan klinicznych. Przejscie od badan podstawowych i
innowacji do wczesnej fazy badan klinicznych jest czgsto okre§lane
jako "pierwsza luka translacyjna". Po drugie, innowacja, ktorej
koncepcja zostata udowodniona w badaniach klinicznych wczesnej
fazy, musi zosta¢ zademonstrowana w badaniach pdznej fazy na duza
skalg, a nastgpnie rozpowszechniona w calym systemie opieki
zdrowotnej, co stanowi "druga luke translacyjna" [148].

Badania przynosza korzys$ci pacjentom zaré6wno poprzez
wdrazanie ich wynikéw, jak i ich wpltyw na jakos$¢ klinicznej opieki
onkologicznej. W tabeli 3 podsumowali$my te obszary badan, ktore

obecnie poprawiaja lub prawdopodobnie poprawia praktyke leczenia
nowotwordéw w dajacej si¢ przewidzie¢ przysztosci [92-103]. Podczas
gdy pacjenci musza mie¢ catkowita swobodg wyboru, czy chca by¢
indywidualnie zaangazowani lub nadal uczestniczy¢ w badaniach,

wazne jest, aby mieli prawo do informacji o opcjach badawczych i

dziataniach badawczych ich zespotéw opieki onkologicznej. Badania

leczenia

kliniczne okreslaja, czy nowe leczenia:jest depszednb réywnowmme2z
istniejacymi metodami leczenia lub strategiami diagnostycznymi. Jesli
wyniki badan sa pozytywne, powinno to przyczynic si¢ do poprawy
wynikoéw leczenia pacjentow. Nawet jesli nowe metody leczenia okaza
si¢ rOwnowazne z istniejacymi, powinno to przyczynic si¢ do poprawy
wynikow leczenia pacjentow.
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moze nadal skutkowacé lepsza opieka, jesli nowe podejscie jest mniej
toksyczne, mniej niewygodne lub tansze. Amerykanska Poludniowo-
Zachodnia Grupa Onkologiczna (SWOG)

[149] w swojej 60-letniej historii przeprowadzit 23 pozytywne badania
RCT, ktore ustality

opracowala nowe standardy opieki. Oszacowano liczbg lat zycia
zyskanych w populacji do 2015 r., odwzorowujac wpltyw nowych
metod leczenia na populacje chorych na raka w USA (ryc. 10).
Uzyskano 3,34 miliona (95% granica ufnosci, 2,39-4,15 miliona) lat
zycia przy koszcie 125 USD za kazdy uzyskany rok zycia, co stanowi
imponujacy zwrot z inwestycji w uratowane zycie za wydane
pieniadze [149]. Dowody z badan klinicznych moga jednak powoli
rozprzestrzeniaé si¢ w codziennej praktyce klinicznej. Moze to
wynika¢ z wielu przyczyn, takich jak staba dyfuzja wiedzy,
niewystarczajace ponowne zrodta i nieodpowiednie systemy refundacji
[37,38,150].

Twierdzenie, ze pacjenci bioracy udziat w badaniach klinicznych
maja lepsze wyniki niz pacjenci z ta sama choroba w tych samych
instytucjach, ktorzy nie biora udzialu w badaniach, nie jest poparte
przegladami systematycznymi [151]. Jednak szpital, ktory aktywnie
uczestniczy w badaniach, wlaczajac pacjentow do badan w duzych
iloSciach, osiaga lepsze wyniki niz szpital nieuczestniczacy w
badaniach [152-157]. Udziat w badaniach moze stymulowaé
rozwazanie nowych dowodow, wprowadzanie ulepszonych metod
leczenia raka i sprzgtu, podczas gdy interakcja migdzy badaczami a
klinicystami moze mie¢ wplyw na wszystkich leczonych pacjentow z
choroba w danym szpitalu. Przeglady systematyczne potwierdzaja
pozytywny wplyw udzialu w badaniach na procesy $wiadczenia opieki
[152]. Aktywno$¢ w badaniach klinicznych koreluje rowniez z
poprawa jakosci opieki i satysfakcji pacjentow w szpitalach [152-156].
Stosunkowo niewielkie badania podkreslaja pozytywne powiazania
migdzy udzialem w badaniach a przezywalnoscia pacjentow (przeglad
w 155). Duze badanie z udzialem ponad 200 000 pacjentéw z rakiem
jelita grubego w okresie
10 lat w angielskiej NHS pokazato, ze zapewnienie badan
Infrastruktura poprawita rekrutacjg, szybko$¢, jako$¢ i integracjg
badan klinicznych nad rakiem; w analizie wieloczynnikowej
skorygowanej o zestaw przypadkéw stwierdzono silny zwiazek
mig¢dzy udziatem w badaniach a przezyciem pacjentow [157]. Przeglad
i metaanaliza literatury potwierdzaja wniosek, ze szpitale intensywnie
prowadzace badania maja znacznie lepsze wyniki, niezaleznie od ich
wielkos$ci, co wskazuje na zwiazek przyczynowy [155].

7) Masz prawo omowié ze swoim zespolem opieki zdrowotnej
swoje priorytety i preferencje, aby osiqgnqé najlepszq mozliwg jakosc
Zycia.

Rosnacy nacisk na QoL wynika z wigkszej $wiadomo$ci potrzeb
pacjentow, a takze z rosnacej zdolnosci do mierzenia tych potrzeb za
pomoca pomiardw wynikow zglaszanych przez pacjentow (PROM).
Pierwszymi PROM stosowanymi w onkologii byly kwestionariusze
jakosci zycia zwiazane ze zdrowiem, mierzace objawy fizyczne,
cierpienie psychiczne, wplyw na codzienne funkcjonowanie oraz
postrzeganie jakosci zycia i dobrostanu przez pacjentow [158,159].
Kwestionariusze PROM, takie jak Distress Thermometer i Hospital
Anxiety and Depression Scale [160,161], byly wykorzystywane jako
narzgdzia wlaczone do badan onkologicznych
wspierajacych wnioski kliniczne skoncentrowane na pacjencie.
Cyfrowe gromadzenie danych i elektroniczna dokumentacja medyczna
umozliwity gromadzenie PROM w codziennej praktyce onkologiczne;j
w celu badania przesiewowego pod katem objawdéw lub cierpienia
psychicznego, monitorowania objawow i odpowiedzi na leczenie.
PROM moga promowac opiekg skoncentrowana na pacjencie,
podkreslajac obawy i zachgcajac do dyskusji; identyfikujac problemy
psychologiczne i fizyczne; ulatwiajac komunikacje pacjent-lekarz;
angazujac pacjentow we wspolne podejmowanie decyzji; poprawiajac
kontrolg objawow, samopoczucie pacjentéw i satysfakcje pacjentow;
poprawiajac przezywalno$¢ pacjentdw i zmniejszajac koszty opieki
[158,162-171].

przesiewowe,
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Tabela 8
Zalecany model profesjonalnej oceny i wsparcia psychologicznego (na podstawie

[1817).

Poziom Kto powinien Co powinno podlegaé Na czym polega

zapewni¢ ocenie? interwencja?
to?
Rozpozmawanic Sk e
1 Wszyscy potrzeb przekazywanie
pracownicy stuzby psychologicznych informacji,
zdrowia 1 opieki wspoltczujaca
spolecznej komunikacja i ogélne
wsparcie psychologiczne
Badania przesiewowe Korzystanie ze
pod katem zaburzen standardowych narzedzi
2 Pracownicy stuzby psychicznych przesiewowych, np.

zdrowia i opieki termometru dystresu i

spotecznej z szpitalnej skali leku i

dodatkowa wiedza depresji.
specjalistyczna (w Doradztwo i okreslone
tym CNS) Ocena cierpienia interwencje
psychicznego i psychologiczne, takie
3 Przeszkoleni diagnoza niektérych jak zarzadzanie Igkiem i
i psychopatologii terapia skoncentrowana
akredytowani na rozwiazaniach,

specjalisci prowadzone zgodnie z
wyraznymi ramami
terapeutycznymi

Diagnoza Specjalistyczne

psychopatologii interwencje

psychologiczne i

4 Specjalisci ds. psychiatryczne, takie

zdrowia jak psychoterapia, w

psyciticzego fym terapia poznawczo-

behawioralna

Migdzynarodowe takie jak  Migdzynarodowe
Towarzystwo Badan nad Jakoscia Zycia (ISOQOL) i Grupa ds. Jakoéci
Zycia EORTC, opracowaly praktyczne wytyczne dotyczace sposobu
wlaczania PROM do praktyki klinicznej [158,172,173]. Patient-Centred
Outcome Research Institute (PCORI) amerykanskiego National
Institutes of Health opublikowat "Przewodnik dla uzytkownikéw
dotyczacy integracji wynikéw zglaszanych przez pacjentow w
elektronicznej dokumentacji medycznej" [174,175]. PROM moga by¢
wykorzystywane do badania duzych populacji w celu oceny
kluczowych wynikow opieki zdrowotnej, takich jak jakos$¢ zycia osob,
ktére przezyly raka [176]. Migdzynarodowe konsorcjum SISAQOL
("Setting International Standards in Analyzing Patient-Reported Outcomes
and Quality of Life Endpoints Data") ma na celu

organizacje,



Hop#alkié™analize i prezentacje danych dotyczacych jakosci zycia
[177]. Opracowano wytyczne napisane przez liderow organizacji
wspierajacych pacjentéw z chorobami nowotworowymi dotyczace
sposobu uwzgledniania glosu pacjenta w PROM [178].

"Niepokdj psychiczny", w tym niepokdj, natrgtne mysli, obnizony

nastroj, staba koncentracja, trudnosci ze snem i zmiany apetytu,
ponizej progu diagnozowalnego stanu psychiatrycznego, sa
powszechne u pacjentow z rakiem. Wykazano, ze czgstosé
wystgpowania zaburzen psychicznych wynosi od 30% do 40%,
podczas gdy powazna choroba depresyjna wystgpuje u od 8% do
~25% 0s0b z rakiem, a zaburzenia Igkowe u okoto 25%.
25 % [179]. Problemy te moga nie by¢ konsekwentnie wykrywane
przez zespoty onkologiczne [180], a pacjenci powinni by¢ poddawani
badaniom przesiewowym pod katem wystgpowania zaburzen
psychicznych w  kluczowych momentach przebiegu choroby
[179,180]. Wsparcie psychologiczne powinno by¢ zapewniane w
ramach stopniowej opieki, ktéra obejmuje zaré6wno pacjentow z
niewielkimi potrzebami psychologicznymi, jak i tych wymagajacych
szczegolnej interwencji [181] (Tabela 8).

Spoteczny wpltyw choroby nowotworowej moze by¢ znaczny, nie
tylko w momencie diagnozy, kiedy konieczne moze by¢
natychmiastowe dostosowanie sig, ale takze przez wiele lat po
diagnozie. Wczesne i pozne skutki uboczne leczenia powoduja
przewlekla niepelnosprawno$¢ i ograniczenia w wykonywaniu
codziennych czynnosci. Pacjenci na wszystkich etapach choroby
zglaszaja problemy we wszystkich dziedzinach zycia: w domu, z
ustugami  wsparcia, pomocami 1 dodatkami, z finansami i
ubezpieczeniem, zatrudnieniem, W tym samozatrudnieniem,
aspektami prawnymi ze sprawami rodzinnymi i testamentami, ze
zwigzkami, seksualno$cia i obrazem ciata, rekreacja, wakacjami oraz
z mieszkaniem i transportem [182]. Chociaz wigkszo$¢ pacjentéw jest
w stanie sobie poradzié, znaczna mniejszo$¢ zmaga si¢ z
trudnosciami. W grupie 17 000 pacjentow z CRC 15% zglosito
poziom wyzwan spolecznych, ktore, gdyby zostaly wykryte w
praktyce klinicznej, uzasadniatyby jaka§ formg¢ dalszej oceny
[176,182,183]. Wykazano, ze pacjenci z wieloma obawami lub
trudno$ciami spotecznymi czgsciej wykazuja klinicznie istotny lgk
lub depresje [182,184].

8) Pacjent ma prawo do otrzymania optymalnej opieki
wspomagajqcej i paliatywnej, stosownie do okolicznosci, w kazdej
czesci swojej podrozy zwiqzanej z chorobq nowotworowq.

Dowody jednoznacznie potwierdzaja korzysci plynace =z
wczesniejszego kierowania chorych do opieki paliatywnej, co
powinno by¢ szerzej promowane jako wazny krok w celu
przeciwdziatania przekonaniu, ze skierowanie oznacza
niepowodzenie leczenia onkologicznego lub nieuchronng $mier¢.
Pomocne jest rozwijanie bardziej zintegrowanych praktyk
klinicznych migdzy onkologia a opieka paliatywna [185-187].
Weczesna opieka paliatywna poprawia objawy, jakos¢ zycia,
zmniejsza liczbg ostrych hospitalizacji i moze
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poprawi¢ przezywalno§¢ [188-192]. Systematyczne przeglady i
zbiorcze analizy rutynowo gromadzonych danych wykazaly zwiazek
migdzy wczesna interwencja opieki paliatywnej a zwigkszonym
odsetkiem zgonéw w domu jako preferowanym miejscem $mierci.
Wiaczenie opieki wspomagajacej 1 paliatywnej do
onkologicznego moze skutkowaé¢ mniejsza liczba przyje¢ do szpitala,
skréceniem czasu pobytu w szpitalu, mniejsza liczba dni hospitalizacji
na oddziale intensywnej terapii, nizszymi kosztami i zwigkszona
rekrutacja do badan [187]. Jednak kierowanie wszystkich pacjentow
do specjalistycznej opieki paliatywnej w momencie rozpoznania
zaawansowanej choroby nie jest obecnie mozliwe w wigkszosci
europejskich o$rodkow onkologicznych. Kolejna bariera sa poglady
spoleczenstwa na temat opieki paliatywnej, w tym bi¢dne przekonania,
ze opieka paliatywna jest przeznaczona tylko dla pacjentéow u kresu
zycia, oraz brak docenienia zakresu $wiadczonych ustug [185-195].
Niektore organizacje europejskie wyznaczaja jednak wyzszy poziom
wczesniejszej 1 bardziej zintegrowanej interwencji specjalistycznych
ustug, takich jak wyznaczone przez ESMO osrodki onkologii i opieki
paliatywnej oraz standardy jakosci OECI, ktoére okreslaja optymalny
sktad zespotéw opieki paliatywnej 1 wspomagajacej
ustrukturyzowane procesy kierowania [74, 193].

9) Pacjent ma prawo do otrzymania i omdwienia ze swoim
zespolem opieki jasnego, zarzqdzanego i osiqgalnego planu przeiycia
i rehabilitacji.

Znaczaco rosnaca liczba o0sob, ktore przezyly chorobg
nowotworowa w Europie, doprowadzita do tego, ze wspolne dziatanie
UE na rzecz walki z rakiem (CanCon) skupito si¢ na przezywalnosci i
rehabilitacji w ramach europejskiego przewodnika dotyczqcego poprawy
Jakosci kompleksowej kontroli nowotworow [5,196,197]. EORTC i inne
organizacje podkreslity znaczenie przezycia i zaspokojenia tej potrzeby
poprzez badania i innowacje [63,198-201]. Europejska Organizacja do
Walki z Rakiem utworzyta sie¢ ds. przezywalnosci i ukierunkowanych
tematow [51]. CanCon wykorzystat bardzo wszechstronng definicjg
survivorship przedstawiona przez amerykanska National Coalition for
Cancer Sur- vivorship [202]: "doswiadczenie Zycia z rakiem, przez
raka i po diagnozie raka". Definicja planu przezycia opracowana przez
amerykanski National Cancer Institute brzmi: "Szczegolowy plan dalszej
opieki nad pacjentem po zakonczeniu leczenia choroby” [203]. Przygotowujac
Kodeks, skupiliSmy si¢ na okresie po pomy$lnym zakonczeniu
aktywnego leczenia raka. Wszystkie podzialy sa dos$¢ sztuczne, a
Swiadomos¢ kwestii zwiazanych 2z przezyciem powinna by¢
utrzymywana na wszystkich etapach podrozy pacjenta [ 184-204].

W Europie w ciagu ostatnich szesSciu lat wzrosta §wiadomos¢
wyzwan zwiazanych z przezyciem, przed ktérymi stoja chorzy na raka,
co doprowadzito do dostosowania przez decydentow prawa
zwigzanego z wyzwaniami finansowymi. We Francji, Belgii,
Luksemburgu i Holandii podjgto innowacyjne $rodki ustanawiajace
"prawo do bycia zapomnianym", aby pacjenci z rakiem nie byli
dyskryminowani [200,201,204-206]. Moze to umozliwi¢ niektérym
osobom, ktére przezyly raka, ubieganie si¢ o ubezpieczenie bez
konieczno$ci ujawniania historii raka. Nawet jesli ubezpieczyciele
wiedza o rozpoznaniu raka u danej osoby - na przyklad na podstawie
jej wczesniejszych roszczen ubezpieczeniowych - nie moga
uwzglednia¢ tych informacji w nowych polisach ubezpieczeniowych.
Istnieje jednak potrzeba zapewnienia rownego dostgpu do takich
przepisow dla wszystkich osob, ktore przezyly raka w Europie.
Niedawno Komisja Europejska podkreslita potrzebeg
wprowadzenia "prawa do bycia zapomnianym" [14, 15].

CanCon okreélit znaczenie planu opieki nad osobami, ktore
przezyly chorobe nowotworowa, w celu przezwycigzenia wielu
czynnikéw utrudniajacych dobra jakos¢ zycia [196,197], obejmujacego
zarowno medyczne, jak i niemedyczne aspekty opieki. Zglaszane
modele  obejmuja  model wspdlnej opieki i dostgpnosé
wyspecjalizowanych klinik dla osob, ktore przezyly chorobg
nowotworowa. Istnieja dowody wskazujace na znaczna warto$é
dodana dla pacjentdéw i systemow opieki zdrowotnej dzigki stosowaniu
planéw opieki nad osobami, ktére przezyly chorobg nowotworowa,

leczenia

oraz

réwniez
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mimo ze obecnie sa one dalekie od rutynowego stosowania [207-209].
Jednak w przypadku akredytowanych os$rodkow onkologicznych
standard jako$ci OECI wyraznie wymaga, aby osobisty plan opieki nad
pacjentem po wyleczeniu byl omawiany i uzgadniany z kazdym
pacjentem, obejmujac wszystkie jego wymagania 1 dostgpne
mechanizmy wsparcia [74]. Wsparcie w samodzielnym zarzadzaniu
moze pomoc pacjentom w radzeniu sobie z problemami, z ktérymi
borykaja si¢ jako osoby, ktore przezyly raka, jako aktywni partnerzy,
wspolpracujacy ze $wiadczeniodawcami opieki zdrowotnej. Gltowne
przestania dotyczace przezycia z



Habitd's

Glowne przestania dotyczace przezycia chorych na raka pochodzace ze
Wspodlnego Dziatania na rzecz Walki z Rakiem Panstw Cztonkowskich CanCon
(na podstawie [5]).

Potrzeby osob, ktore przezyly chorobg nowotworowa w zakresie obserwacji,
leczenia poznych skutkow i profilaktyki trzeciorzgdowejpowinny by ¢
przewidywane, personalizowane i wdrazane do $ciezek opieki, przy aktywnym
udziale osob, ktore przezyty chorobg nowotworowa i ich krewnych.

Konieczna jest poprawa w zakresie wczesnego wykrywania potrzeb pacjentow
oraz ich dostgpu do ustug rehabilitacyjnych, psychospotecznych i opieki
paliatywnej.

Wymagane jest zintegrowane i wieloprofesjonalne podejscie do opieki z

koordynacja dostawcoéw ustug i ustug opieki srodowiskowej w celu wdrozenia

planu opieki nad osobami, ktore przezyty, ktory poprawia samodzielne
zarzadzanie pacjentem i jego jako$¢ zycia.

W przypadku dzieci, nastolatkbw i miodych dorostych, ktorzy przezyli, nalezy
przewidzie¢ pozne skutki zdrowotne i psychospoteczne raka i jego leczenia oraz
zajac si¢ nimi

Potrzebne sa dalsze badania w obszarze przezycia, aby dostarczy¢ danych na temat
poznych skutkéw, a takze wplywu i optacalnosci interwencji w zakresie opieki
wspomagajacej, rehabilitacji, opieki paliatywnej i psychospotecznej

Tabela 10
Wyzwania pacjentow onkologicznych powracajacych do pracy (RTW) (na
podstawie [215]).

—

.Catkowite straty ekonomiczne dla Unii Europejskiej (UE) spowodowane utrata dni
roboczych z powodu raka oszacowano w 2009 r. na 9,5 mld EUR, z czego nie
wszystkie byly zwigzane z nieudanym RTW.

2.Po powrocie do pracy osoby dotknigte choroba moga napotkac trudnosci w
pogodzeniu pracy z wymaganiami zwiazanymi z leczeniem, w tym negatywne
postawy lub zachowania w$réd wspotpracownikow i pracodawcow.

.Mate lub $rednie przedsigbiorstwa (zatrudniajace mniej niz 250 pracownikow),

w

zwlaszcza te mniejsze, oraz osoby samozatrudnione nie dysponuja zasobami na
strategie lub programy RTW, w zwiazku z czym potrzebne jest dla nich wsparcie.

N

. Wyniki skromnej literatury naukowej pokazuja, ze tylko multidyscyplinarne
interwencje, ktore tacza doradztwo zawodowe z doradztwem dla pacjentow i
treningiem fizycznym, zwigkszyty wskazniki RTW, cho¢ tylko w niewielkim
stopniu.

[

.Konieczne sa udogodnienia w miejscu pracy, aby zapewni¢ wigksza elastycznosé
lub skrocenie czasu pracy, w tym platny urlop na wizyty lekarskie, dostosowanie
obcigzenia praca i obowiazkow oraz zapewnienie pomocy.

j=)

. Potrzebne sa interwencje psychoedukacyjne, takie jak telefoniczne udzielanie
porad osobom, ktore przezyty raka lub dostarczanie informacji na specjalnej
stronie internetowej.

~

.Istnieje szereg instrumentow, praktyk, polityk i interwencji w zakresie RTW dla
pracownikéw z choroba nowotworowa, ktére sa uwazane za niezbgdne do

poprawy wynikow pracyos 6 b, u ktorych zdiagnozowano raka.

CanCon przedstawiono w tabeli 9 [196,197].

Coraz wigkszy odsetek pacjentow, ktorzy przezyli, jest
zaniepokojony  kwestiami  plodnosci [210-213]. Rozwazenie
wczesnego skierowania do specjalisty ds. ptodnosci powinno zostaé
wlaczone do strategii MDT. Wskazniki wystgpowania trudnosci
seksualnych zwigzanych z choroba nowotworowa i jej leczeniem
r6éznia si¢ znacznie w zaleznosci od diagnozy i leczenia. Omawianie
seksualnych konsekwencji raka jest trudne zar6wno dla pracownikow
stuzby zdrowia, jak i pacjentow. Badania przesiewowe pacjentow i
stosowanie PROM moga pomoéc zapracowanym klinicystom.
Trudno$ci seksualne moga z czasem ulec poprawie dzigki strategiom
medycznym, psycho- logicznym i relacyjnym [214].

10) Pacjent ma prawo do pelnej reintegracji spolecznej i
ochrony przed stygmatyzacjq i dyskryminacjq zwiqzanq z chorobq
nowotworowaq, tak aby w miare mozliwosci mogt powrocié do pracy i
normalnego Zycia.

Fizyczne, spoteczne i psychologiczne wyzwania stojace przed
osobami, ktére przezyly chorobg zostaty
podsumowane w Prawach 7, 8 i 9. Jednak niezwykle waznym
aspektem reintegracji z normalnym zyciem dla wielu pacjentow
onkologicznych jest powrdt do pracy. Europejska Agencja Bezpieczenstwa i
Zdrowia w Pracy (EASHW) w 2018 r. opublikowata raport
"Rehabilitacja i powr6ot do pracy po chorobie nowotworowej -
instrumenty i praktyka" [215] i ocenita dobre praktyki, studia
przypadkéw, badania jakosciowe i interesariuszy.
Stwierdzono, ze niektdrzy pacjenci mieli zmniejszona wydajno$é

nowotworowa,

opinie

pracy i zdolno$¢ do pracy na wczesayin gtapicr|leezgirias zapdovizs2z
oczekiwaniami, ale konsekwencje te moga rowniez trwac latami po
diagnozie (Tabela 10).

Stowarzyszenie Europejskich Lig Onkologicznych (Association of
European Cancer Leagues) [54] zidentyfikowato problemy i potencjalne
rozwigzania wyzwan stojacych przed pacjentami z choroba
nowotworowa po powrocie do pracy [54,216]. Sposroéd wszystkich
chorob przewlektych nowotwory charakteryzuja si¢ zdecydowanie
najwigksza czgsto$cia wystgpowania utraty pracy i ograniczenia
funkcji zawodowych, przy $rednim wskazniku powrotu do pracy
wynoszacym 64% po 18 miesiacach,
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Tabela 11
Porady dla pracodawcow od Stowarzyszenia Europejskich Lig Walki z Rakiem
(ECL) (z odniesienia [216]).

Proste rozwiazania moga mie¢ duze * Tymczasowa zmiana miejsca pracy

Szkolenie w zakresie nowych
umiejetnosei
‘Wygodniejsze miejsce parkingowe

znaczenie,np:

Elastyczne i skrocone godziny
pracy
= Praca w domu

Mentoring wspotpracownikow i
wybor opiekuna ds. walki z rakiem

Dodatkowe przerwy w pracy

Unikanie nadmiernych podrozy

Czas wolny na wizyty lekarskie

Zwolnienie chorobowe i urlop
okoliczno$ciowy

« Zawieszenie pracy w pojedynke

Alternatywne zatrudnienie

(zmiana stanowiska)

Realokacja i priorytetyzacja
obowiazkoéw stuzbowych

i znacznie zwigkszone ryzyko bezrobocia [183,215]. Pracodawcy staja
przed wyzwaniem komunikacyjnym z pracownikami, u ktorych
zdiagnozowano chorobg nowotworowsa i czgsto nie rozumieja potrzeb
pacjenta zwiazanych z powrotem do pracy. Pracownicy moga czué sig
winni z powodu czasu wolnego od pracy i denerwowac si¢ o
bezpieczenstwo zatrudnienia i awans. Moga obawiaé si¢ niepewnej
przysztosci, wstydzi¢ si¢ wspotpracownikow, nie mie¢ pewnosci
siebie, aby wydajnie pracowa¢ i mie¢ obawy finansowe zwiagzane z
diagnoza i leczeniem.
ECL (Tabela 11), [54,216] wzywa pracodawcoOw:

1 Nie odktadaj probleméw zwiazanych z powrotem do pracy na
poézniejizajmij sig¢ nimijak najszybciej.

2 Wspieranie dobrej i ptynnej komunikacji podczas catej Sciezki.

3 W miarg mozliwosci nalezy by¢ elastycznym w kwestii warunkéw
pracy.

Rozwigzania te maja na celu doradzanie pracodawcom i
pracownikom, ale moga stanowi¢ przydatne ramy planowania dla
samozatrudnionych pacjentéw i ich rodzin, ktérzy bgda musieli stawic
czola powaznym wyzwaniom zwigzanym z praca.

3. Dyskusja i kolejne kroki

Europejski Kodeks Walki z Rakiem [1] stanowi narzedzie
pomagajace pacjentom w radzeniu sobie z powaznymi wyzwaniami,
przed ktoérymi staja po zdiagnozowaniu raka, a takze zapewniajace
specjalistom zajmujacym si¢ leczeniem nowotworéw pomoc w
opracowaniu wlasnego, skoncentrowanego na pacjencie podejscia do
dobrej praktyki leczenia raka. Kodeks stanowi nieoceniong pomoc w
szkoleniu doradcéw pacjentdw, specjalistow 1 stazystow we
wszystkich zawodach, w oparciu o najlepsza dostgpna literaturg
medyczna i dowody.

Aby osiagna¢ cele zwiazane z poprawa wynikoéw leczenia raka i
jakosci zycia, potrzebny jest aktywny program rozpowszechniania,
wdrazania i oceny Kodeksu. Przewidujemy, ze Kodeks bedzie
podstawowym zasobem, ktory nalezy zachowac i aktualizowac.
Jednak aby byt w pelni skuteczny, bgdzie musiat by¢ odpowiedni dla
wszystkich krajow i regionéw w Europie, dla pacjentow z wieloma
réznymi diagnozami raka i dla wszystkich grup wiekowych. Bedzie to
wymagato jego dostosowania, aby byt znaczacy i dostgpny dla tak
szerokiego grona odbiorcéw. Konieczna bgdzie dokladna, krytyczna
ocena wykorzystania, wpltywu i treSci Kodeksu na poziomie
europejskim, a takze w poszczegdlnych krajach, regionach, szpitalach i
spoteczno$ciach. Wyniki oceny powinny by¢ udostgpniane i
przekazywane, aby wplywaé na Kodeks i jego rozwdj [217]. Obecnie
Kodeks zostat przettumaczony na 25 jgzykow, co ulatwia jego
rozpowszechnianie i wdrazanie w calej Europie. Komisarz UE ds.
zdrowia 1 bezpieczenstwa zywnosci wyrazita swoje poparcie dla szerokiego
rozpowszechniania Kodeksu.

Zapewnienie opartych na dowodach wytycznych w formacie
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poprawa praktyki i wynikbw poprzez proces iteracji migdzy
§wiadomymi pacjentami zadajacymi pytania oparte na dowodach a
klinicystami i decydentami, ktérzy sa w ten sposdb konsekwentnie
zachgcani do poprawy

wlasna praktyke i polityke oraz wpltywaé na swoich kolegdow i
stazystow [218]. Kodeks powinien rowniez wptywac na dalszy rozwoj
standardow jakosci i specyfikacji uslug w szpitalach i innych
placowkach.

Oswiadczenie o sprzecznosci intereséw

Prace nad opracowaniem Europejskiego Kodeksu Walki z Rakiem
byly wspierane przez Europejska Organizacje Raka. Zaden z autorow
nie zgtlosit konfliktu interesow.

Podzi¢gkowania

dostgpnym dla pacjentdow i specjalistow moze bezposrednio wptynaé na
indywidualne konsultacje i pomoéc w bardziej konsekwentnym
wprowadzaniu dobrych praktyk i poprawie wynikéw. Prestizowa
nagroda przyznana programowi [98] oraz niedawne wsparcie i formalne
poparcie obecnej komisarz UE ds. zdrowia i jej wspotpracownikow
zwigkszaja wiarygodno$¢ Kodeksu [1]. Przewidujemy jednak, ze
korzystanie z Kodeksu bgdzie
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Jeste$my wdzigczni wszystkim pacjentom, rzecznikom pacjentow
i pracownikom stuzby zdrowia, ktérzy zachgcali nas do wytrwato$ci
w tworzeniu Europejskiego kodeksu postgpowania w chorobach
nowotworowych. JesteSmy szczegoOlnie wdzigczni  zmarlemu
profesorowi Patrickowi Johnstonowi, ktéry zrobil tak wiele, aby
zainicjowacé i podtrzymac tg pracg.

Pierwotna sugestia, aby przygotowa¢ Europejski Kodeks
Postgpowania w Chorobach Nowotworowych jako zwigzly sposob
przekazania kluczowych wymogow dobrej praktyki klinicznej w
leczeniu nowotwordéw, wyrosta z prac European Cancer Concord i
Komitetu Doradczego Pacjentéw Europejskiej Organizacji do Walki z
Rakiem. Wsparcie Europejskiej Organizacji Raka, jej organizacji
czlonkowskich 1 pracownikow mialo kluczowe znaczenie dla
powodzenia projektu. JesteSmy szczegdlnie wdzigczni profesorowi
lanowi Banksowi, wieloletniemu przewodniczacemu Komitetu
Doradczego ds. Pacjentdow 1 wiceprzewodniczacemu European
Cancer Concord oraz niestrudzonemu obroncy praw pacjentOw
onkologicznych. Bez jego madrosci, energii i zaangazowania ta praca
nie dosztaby do skutku.

W duzej mierze korzystaliSmy z Problem Solving in Patient-
Centred and Integrated Cancer Care oraz powiazanej serii
przygotowanej przez Associa- tion of Cancer Physicians i
opublikowanej przez EBN Health i jesteSmy wdzigczni wydawcy,
Duncanowi Enrightowi, za zgode¢ na wykorzystanie ich praw
autorskich oraz reprodukcj¢ rysunkow i tekstu z ksiazki. W duzej
mierze korzystaliSmy rowniez z prac Szwedzkiego Instytutu Ekologii
Zdrowia i jestedmy im wdzigczni za pozwolenie na powielenie wielu
liczb i analiz z ich raportu poréwnawczego na temat raka w Europie,
2019. Wspodlne dziatania UE na rzecz walki z rakiem (EPAAC i
CanCon) miaty duzy wplyw na niniejszy dokument i stanowity jego
zrédto.

JesteSmy niezmiernie wdzigezni Nicole Goldman, ktora tak
starannie i sumiennie przygotowata tekst Kodeksu oraz wspierajacy
go dokument dotyczacy literatury medycznej i dowodoéw, a takze
niniejszy manuskrypt. Praca zostata wsparta hojnym darem Sir Kena
Morrisona.

Dodatek A

EUROPEJSKI KODEKS POSTEPOWANIA W PRZYPADKU RAKA:
Wyjasnienia dotyczqce praw zawartych w Europejskim kodeksie
postepowania w przypadku raka

1) ROWNY DOSTEP

Masz prawo do:

Rowny dostep do niedrogiej i optymalnej opieki onkologicznej,
w tym prawo do drugiej opinii.

Wyjasnienie

Europejscy pacjenci onkologiczni powinni otrzymywac
przystgpna cenowo, najlepsza dostgpna opiekg onkologiczng we
wilasnym kraju, ktéra jest porownywalna z innymi wysokiej jakosci
ustugami onkologicznymi w Europie. Podstawa Europejskiego Kodeksu
Walki =z Rakiem (ECCP) jest prawo europejskich pacjentow
onkologicznych do rownego dostgpu do takiej opieki. Oznacza to, ze
pacjent ma prawo wyboru, gdzie chce by¢ leczony i przez kogo, w
potaczeniu z prawem do uzyskania informacji o tym, gdzie osiagane
sa najlepsze wyniki. Jesli cierpisz na rzadki nowotwor (lub jestes
pacjentem pediatrycznym), masz roéwniez prawo do wspodlpracy z
europejskimi sieciami referencyjnymi (ERN) odpowiednimi dla Twojej
choroby,
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jesli dobra praktyka kliniczna w leczeniu nowotworéw w przypadku
danej choroby nie jest dostgpna na danym obszarze. Kazdy pacjent
chory na raka, wraz ze swoja rodzing i opiekunami, powinien mieé
mozliwo$¢ przedyskutowania z pracownikami sluzby zdrowia, czy
opieka, ktora otrzyma, jest najlepsza dostgpna w jego systemie opieki
zdrowotnej i czy speinia standardy dobrej praktyki klinicznej w
leczeniu raka wymagane przez wytyczne kliniczne.

Obecnie istnieja nierdownosci w dostgpie do najlepszej dostgpnej
opieki onkologicznej, zarowno w krajach europejskich, jak i migdzy
nimi, a takze miedzy réznymi regionami i spolecznosciami w
niektorych krajach. Wiele czynnikéw determinuje te nierownosci, w
tym koszty opieki, organizacja opieki, dostgp do odpowiednich
technologii oraz dostgpnos¢ wykwalifikowanych pracownikéw stuzby
zdrowia, ktérzy sa w stanie zapewni¢ wymagane leczenie na
najwyzszym poziomie. W wielu krajach mozliwy jest dostep do dobrej
praktyki klinicznej w leczeniu raka, ktora jest zgodna z
opublikowanymi wytycznymi opartymi na najlepszych dost¢pnych
dowodach naukowych i biomedycznych. Moze to by¢ zapewnione w poblizu
miejsca zamieszkania pacjenta lub, w razie konieczno$ci, poprzez
skierowanie do osrodka onkologicznego, ktéry moze znajdowaé si¢ w
pewnej odleglo$ci. Rozmowy migdzy pacjentem a specjalistami ds.
nowotwordéw powinny okresla¢ najlepsze dostgpne opcje opieki, tak
aby pacjent mogt dokona¢ $wiadomego wyboru.

Pacjenci powinni zawsze mie¢ prawo do drugiej opinii W
odniesieniu do ich diagnozy i/lub leczenia raka oraz poézniejszej opieki.

2) INFORMACJE

Masz prawo do:

Informacje na temat wtlasnej choroby i leczenia od zespolu
medycznego i innych wiarygodnych zZroédet, w tym organizacji
pacjentow i organizacji zawodowych.

Wyjasnienie

Europejscy pacjenci chorzy na raka maja prawo do rzetelnych,
dobrej jako$ci, wyczerpujacych informacji od swojego szpitala na
temat ich choroby, jej leczenia i konsekwencji tego leczenia. Pacjenci
powinni zosta¢ poinformowani, ze moga zadawaé¢ pytania dotyczace
diagnozy, leczenia i konsekwencji choroby i/lub leczenia, a takze
otrzymywa¢ informacje na temat odzywiania, aktywnosci fizycznej,
aspektow psychologicznych itp. Szpital powinien réwniez skierowac
pacjenta do organizacji pacjentdw, ktére moga zapewni¢ nieocenione
informacje i wsparcie na wielu poziomach. W niektérych krajach
organizacje pacjentoOw i szpitale organizuja sesje informacyjne dla
nowo zdiagnozowanych pacjentdw, aby odpowiedzie¢ na wszystkie ich
pytania i wymieni¢ si¢ pomystami.

Chociaz pacjenci maja prawo do wszystkich istotnych i
wyczerpujacych informacji, jesli sobie tego zycza, to, ile informacji o
swoim raku chce uzyskaé pacjent, zalezy od niego samego. Niektorzy
pacjenci wola otrzymaé stosunkowo niewielka ilo$¢ podstawowych
informacji, pozostawiajac zlozono$¢ swoim pracownikom sluzby
zdrowia. Jednak coraz czgséciej wigkszo$¢ pacjentdw chce mieé jasny
obraz swojej choroby, sposobu jej leczenia i otrzymywac
wystarczajace informacje, aby modc podejmowaé $wiadome decyzje
dotyczace ich opieki i mie¢ pewnos¢, ze leczenie, ktore otrzymaja,
bedzie dla nich najlepsze.

Pracownicy stuzby zdrowia, zgodnie z dobra nowoczesna praktyka
kliniczng, wyjasnia pacjentom charakter ich choroby, jej zakres i
sposob jej pomiaru, a takze opcje leczenia i ich prawdopodobne
wyniki. Wyjasnienia moga pochodzi¢ od lekarzy lub innych cztonkow
zespotu opieki zdrowotnej. Pielggniarki onkologiczne czg¢sto posiadaja
specjalne umiejgtno$ci komunikacyjne i aktywnie uczestnicza w
konsultacjach, wspolnie z innymi pracownikami stuzby zdrowia lub
indywidualnie i oddzielnie z pacjentami, w zalezno$ci od potrzeb.
Pacjent ma prawo do obecnosci wybranej przez siebie osoby podczas
konsultacji 1 komunikacji, czgsto bliskiego cztonka rodziny Ilub
przyjaciela. Pacjent ma prawo poprosi¢ o powtdrzenie informacji
podczas spotkania lub kolejnych spotkan i przedstawienie ich w
przystgpnym i zrozumiatym j¢zyku. Konsultacje moga by¢ nagrywane,
jesli pacjent sobie tego zyczy i za zgoda innych oséb obecnych w tym
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czasie, a nagrania moga by¢ wykorzystywane przez pacjenta jako zapis i
przypomnienie tego, co =zostalo powiedziane. Podczas pandemii
COVID-19 wiele konsultacji przeprowadzono online, aby zapewnié
bezpieczenstwo pacjentom onkologicznym. W Internecie dostgpne sa
porady dotyczace przygotowania si¢ do takich konsultacji. Wazne jest,
aby pacjenci czuli si¢ komfortowo



Ve fr‘rvllef)éﬁ'ejs'ciem i aby konsultacje te odzwierciedlalty, w mozliwie

najwigkszym stopniu, konsultacje bezposrednie. Pacjenci powinni
mie¢ prawo wyboru rodzaju konsultacji, ktoéry najlepiej odpowiada
ich potrzebom i sytuacji.

Informacje udzielane podczas konsultacji powinny by¢ poparte
dobrej jakosci, odpowiednimi i jasno napisanymi materialami
dostarczonymi przez pracownikéw stuzby zdrowia, z odpowiednimi
wyjasnieniami dla poszczegdlnych pacjentow. Cenne materialy
pisemne sa roéwniez dostgpne w organizacjach wspierajacych
pacjentow w wielu krajach europejskich. Wazne jest réwniez
kierowanie pacjentow do wiarygodnych materiatlow online w celu ich
pdzniejszego przeczytania. Pacjenci czgsto sami uzyskuja dostep do
informacji online. Pracownicy sluzby zdrowia powinni by¢
przygotowani do odpowiadania na pytania dotyczace wynikow badan
online, a w szczegdlnosci odnosi¢ te informacje do indywidualnej
podrozy pacjenta zwiazanej z rakiem. Niektore strony internetowe
bgda w duzym stopniu oparte na dowodach, podczas gdy inne bgda
bardziej spekulatywne. Wspotpraca z pracownikami stuzby zdrowia i
organizacjami wspierajacymi pacjentéw powinna pomoéc pacjentom i
ich opiekunom w skutecznym poruszaniu si¢ po internetowych
poradach dotyczacych raka.

3) JAKOSC OPIEKI, DOSWIADCZENIE I NAJLEPSZE WYNIKI

Masz prawo do:

Informacje o jakosci 1 bezpieczenstwie opieki, poziomie
doswiadczenia i wynikach osiagnigtych w przypadku danego rodzaju
nowotworu w ramach ustugi opieki onkologicznej, w ktorej pacjent
jest leczony.

Wyjasnienie

Europejscy pacjenci chorzy na raka powinni mieé¢ dostgp do
informacji na temat opieki §wiadczonej i wynikow osiagnigtych przez
ich konkretny zespo6t opieki zdrowotnej. Jest to niezbgdne, aby
pacjentom  podejmowanie  §wiadomych  decyzji
dotyczacych ich leczenia i miejsca jego realizacji.

Rozni pracownicy stuzby zdrowia zapewniaja okre§lone aspekty
diagnozy 1 opieki nad pacjentem. Podczas gdy pracownicy
podstawowej opieki zdrowotnej 1 ogo6lnej praktyki lekarskiej
posiadaja umiejgtnosci, ktére moga pomédc w  identyfikacji
podejrzanych objawow, kierowaniu pacjentbw na diagnostyke
nowotworowa i wspieraniu jednostki w jej podrézy zdrowotnej, nie
beda mieli specjalistycznej wiedzy na temat leczenia raka.
Specjalistyczna opieka onkologiczna powinna by¢ $wiadczona przez
zespdl  pracownikow  stuzby posiadajacych  wiedzg
specjalistyczna w zakresie konkretnego nowotworu i jego leczenia w
szpitalu lub specjalnym o$rodku onkologicznym. Pacjenci maja
prawo znaé poziom wiedzy i do$wiadczenia pracownikéw stuzby
zdrowia i zespolow, ktore beda si¢ nimi opiekowac. W zwiazku z tym
potrzebuja oni dostgpu do informacji na temat wynikéw osiagnigtych
przez ich zespot opieki zdrowotnej w przypadku konkretnego
nowotworu oraz ich poréwnania z oczekiwanymi wynikami z innych
szpitali lub osrodkow onkologicznych.

Aby osiagnaé najlepsze wyniki dla pacjentow, ich zespot opieki
specjalistycznej musi posiada¢ znaczne do$wiadczenie w szerokim
zakresie kompetencji zawodowych. Musza by¢ dobrze kierowani i
koordynowani, dysponowa¢ odpowiednimi zasobami i uczestniczy¢
w programach szkoleniowych w celu utrzymania i podnoszenia
swoich umiejgtnoscei. Organizacje zawodowe w calej Europie zalecaja
wymagany poziom aktywnosci i kompetencji, ktory jest odpowiedni
dla zespolu (np. liczba pacjentéw z danym typem nowotworu,
ktorymi opiekuje si¢ zespot w ciagu roku), aby zapewnié najlepsze
wyniki dla pacjentow. Zastosowanie dostgpnych Zasadniczych
Wymogdw Jakosci Opieki Onkologicznej Europejskiej Organizacji
do Walki z Rakiem moze pomdc w zapewnieniu najlepszej dostgpne;j
opieki.

Zespoty opieki powinny regularnie kontrolowaé¢ swoje wyniki i
porownywaé je =z innymi podobnymi zespotami w innych
instytucjach. Porownywanie zespoldéw i ich wynikow nie zawsze jest
jednak proste, poniewaz rézne zespoty moga zajmowac si¢ pacjentami
na réznych etapach choroby nowotworowej i stosowaé rézne metody
Niemniej jednak, mozliwe jest doktadne poréwnanie

umozliwié¢

zdrowia

leczenia.

informacji, a proces ten zapewnia, Ja@nzespQincopiekiy ssabo2daiy2sto
poprawy i osiagnigcia najlepszych wynikéw dla pacjentow we
wszystkich wskaznikach jakosci $wiadczonej opieki. Informacje te
powinny by¢ publicznie dostgpne i udostgpniane pacjentom do
rozwazenia przy podejmowaniu decyzji dotyczacych opcji leczenia i
powinny by¢ publikowane przez instytucje opieki zdrowotnej,
departamenty rzadowe i/ lub organizacje zawodowe.

4) SPECJALISTYCZNA OPIEKA MULTIDYSCYPLINARNA

Masz prawo do:

Otrzymanie opieki od wyspecjalizowanego wielodyscyplinarnego
zespotu, najlepiej w ramach sieci opieki onkologicznej.
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Wyjasnienie

Opieka nad europejskimi pacjentami chorymi na raka
powinna by¢ zorganizowana w taki sposob, aby podejmowane byty
najlepsze decyzje dotyczace wyboru leczenia, zapewniajac najlepsza
dostgpna opieke w najbardziej skuteczny i terminowy sposob, jak
najblizej domu pacjenta, na ile jest to bezpiecznie mozliwe (link do Health
Systems and Treatment Optimisation Network). Obie zalecane struktury
organizacyjne, wyspecjalizowany zesp6t multidyscyplinarny (MDT) i
sie¢ onkologiczna, sa dobrze poparte dowodami i do§wiadczeniem.

Specjalistyczny zespot multidyscyplinarny (MDT)

Wyspecjalizowany ~MDT  obejmuje  wszystkich  rdznych
specjalistow opieki zdrowotnej, ktorych potaczona wiedza zapewnia,
ze najlepsze opcje leczenia sa omawiane z pacjentem i ze ma miejsce
wspélne podejmowanie decyzji (SDM). Wszystkie opcje leczenia
powinny by¢ brane pod uwage i moga by¢ popierane przez
odpowiednich specjalistow; wszyscy odpowiedni lekarze, pielggniarki
i inni specjalisci opieki onkologicznej powinni by¢ informowani i na
biezaco informowani na wszystkich etapach podrozy pacjenta.

Pacjenci powinni zosta¢ poinformowani o MDT, jego celu, cztonkostwie,
terminie spotkan oraz o tym, ze ich przypadek jest/byt omawiany.
Powinni oni otrzymywaé wyniki tych dyskusji w ustalonych lokalnie
ramach czasowych. Poglady, preferencje i holistyczne potrzeby
pacjenta powinny zostaé przedstawione MDT przez cztonka zespotu,
ktory spotkal si¢ z pacjentem i omoéwil z nim te aspekty. Pacjenci
powinni by¢ informowani, w porozumieniu z odpowiednim cztonkiem
MDT, o wynikach dyskusji MDT, jego zaleceniach i preferowanych
opcjach leczenia. Pacjenci powinni otrzymywaé informacje, zgodne z
ich zyczeniami, na temat ich raka, diagnozy i opcji leczenia, w tym
terapii, ktore moga by¢ dostgpne poprzez skierowanie do innych MDT

w innych sieciach onkologicznych, zapewniajac dokonanie
Swiadomego wyboru dotyczacego ich indywidualnego leczenia i
opieki.

Sieci walki z rakiem

Moze nie by¢ mozliwe, aby wszyscy cztonkowie kazdego MDT
znajdowali si¢ w kazdym miejscu, w ktorym pacjent z nowotworem
jest diagnozowany lub leczony. Konieczne moze by¢ scentralizowanie
opieki poprzez przeniesienie zdiagnozowanego pacjenta do
okres§lonego osrodka. Moze si¢ tak zdarzy¢ na przyktad, jesli pacjent
cierpi na rzadki/bardzo rzadki nowotwor, a w najblizszej placowce nie
ma specjalistycznej wiedzy na temat leczenia tego nowotworu. Aby
zapewnié, ze opieka jest zintegrowana w dobrze zorganizowany i
usprawniony sposob, opracowano model "Cancer Network" Ilub
"Comprehensive Cancer Care Network". Obejmuje on rézne czgsci
systemu opieki zdrowotnej, w tym podstawowa opieke zdrowotna,
mniejsze szpitale $rodowiskowe 1 duze o$rodki onkologiczne
wspolpracujace ze soba, skutecznie komunikujace si¢ i zapewniajace,
ze podrdz pacjenta do specjalistycznego osrodka onkologicznego jest
ograniczona do niezbgdnego minimum. W tym podejsciu niektore
aspekty leczenia sa dostarczane w specjalistycznym os$rodku, podczas
gdy inne sa bezpiecznie dostarczane blizej domu pacjenta. Plany
opieki onkologicznej i dlugoterminowe plany przezycia powinny by¢
udostgpniane wszystkim czgéciom sieci i regularnie aktualizowane.

5) WSPOLNE PODEJMOWANIE DECYZJI

Masz prawo do:

Uczestniczy¢ we wspolnym podejmowaniu decyzji z zespotem
opieki zdrowotnej na temat wszystkich aspektéw leczenia i opieki.

Wyjasnienie

Europejscy pacjenci chorzy na raka powinni mie¢ mozliwo$¢
wyboru sposobu podejmowania decyzji dotyczacych ich opieki
onkologicznej, a wybdér ten powinien obejmowaé¢ wspodlne

podejmowanie decyzji (SDM). Pacjenci beda mieli indywidualne poglady na
temat tego, co jest wazne w ich zyciu w momencie diagnozy i w jaki
sposob chca podejmowac decyzje. Podczas gdy niektorzy pacjenci
moga preferowa¢ podejmowanie decyzji przez lekarza, wigkszo$¢ z
nich bedzie wolata podejmowaé decyzje samodzielnie. Jednak coraz
czgsciej w dobrej, nowoczesnej klinicznej praktyce onkologicznej
stosuje si¢ podej$cie oparte na wspOtpracy, w ktérym lekarz zaleca
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leczenie, ale bierze pod uwagg sytuacj¢ i poglady pacjenta po doktadne;j
dyskusji.

SDM umozliwia pacjentom uzyskanie pelnych informacji przed
podjeciem jakichkolwiek decyzji dotyczacych leczenia. Pacjenci
powinni mie¢ mozliwo$¢ (za posrednictwem szpitala lub organizacji
wspierajacej pacjentéw) przedyskutowania z innymi pacjentami, ktorzy
pomysSlnie przeszli przez to samo leczenie, aby lepiej zrozumieé
konsekwencje leczenia oraz



%kLa{)VVIf)r’&ir'%'ie to na jakos¢ ich zycia. SDM wiaze si¢ rowniez ze

zrozumieniem kontekstu, w ktorym zyje pacjent i okresleniem zmian
w planie leczenia, w oparciu o konkretna sytuacj¢ pacjenta. W pehi
poinformowany pacjent moze rowniez zrezygnowaé¢ z okreslonego
leczenia przeciwnowotworowego, takiego jak operacja, radioterapia
lub chemioterapia.

SDM wymaga dobrej komunikacji migdzy pacjentem, jego
opiekunami i rodzina pracownikami  stuzby
zajmujacymi si¢ chorobami nowotworowymi. Podejscie to musi by¢
starannie dostosowane do potrzeb i preferencji poszczegodlnych

oraz zdrowia

pacjentow, ktorych poglady dotyczace poziomu wkladu w
podejmowanie decyzji beda sig r6znié. Sytuacja
rodzinna/spoteczna/kulturowa  moze  réwniez  wplywaé na

indywidualna opieke nad pacjentem i powinna by¢ brana pod uwagg.
Nie ma jednego "najlepszego podejscia". Komunikowanie wyborow
dotyczacych leczenia musi rozpocza¢ si¢ od wyjasnienia wiedzy
pacjenta na temat raka i jego leczenia oraz tego, w jakim stopniu
pacjent chce uczestniczy¢é w podejmowaniu decyzji, zarbwno w
momencie diagnozy, jak i podczas catej podrézy. Pomocne jest
rowniez wyjasnienie, co pacjent uwaza za "dobry" wynik leczenia.
Zaangazowanie rodziny jest czgsto pomocne, chociaz poglady
czlonkéw rodziny moga r6zni¢ sig od perspektywy pacjenta.

Istnieja dobre dowody na to, ze decyzje kliniczne powinny by¢
podejmowane w oparciu o konsultacje migdzy pracownikiem stuzby
zdrowia a pacjentem, ktore obejmuja wyjasnienie zyczen i preferencji
pacjenta, jasne okre$lenie celu leczenia oraz korzysci/ryzyka
zwiazanego z leczeniem. Pacjenci chca dobrych relacji lekarz-pacjent:
lekarza, ktory jest przystgpny, wyrozumialy i zapewnia opiekg z
szacunkiem. Komunikacja musi by¢ nieskomplikowana, konkretna,
napisana prostym jezykiem i jak najbardziej jednoznaczna.
Komunikacja, ktoéra silnie ukierunkowuje pacjenta na jedna opcjg,
moze mie¢ negatywne konsekwencje. Dowody sugeruja, ze
odpowiednio ocenione SDM poprawi wyniki i samopoczucie
pacjentdow oraz zmniejszy ryzyko, ze pacjenci beda pdzniej zalowac
podjetych decyzji.

SDM jest kluczowym elementem udzialu i zaangazowania
pacjentow, w ktéorym pracownicy stuzby zdrowia zachgcaja
pacjentow do wplywania na sposdb, w jaki $wiadczona jest ich
wlasna opieka i ustugi zdrowotne. Odnosi si¢ to do szerszej koncepcji
upodmiotowienia pacjenta, w ktorej pacjenci moga podejmowac
samodzielne inicjatywy, aby wplywa¢ na sposdéb poprawy ustug
opieki zdrowotnej.

6) BADANIA I INNOWACJE

Masz prawo do:

Uzyskanie informacji na temat trwajacych badan dotyczacych
uzytkownika oraz jego mozliwosci i uprawnien do udzialu w
badaniach.

Wyjasnienie

Europejscy pacjenci chorzy na raka powinni by¢ informowani
o wszelkich trwajacych badaniach i innowacjach w shluzbie
onkologicznej, ktora zapewnia im opiekg, przy jednoczesnym
uznaniu, ze wigkszo$¢ pacjentOw otrzyma standardowe leczenie.
Badania i innowacje przyczynity si¢ do poprawy wynikéw leczenia
pacjentow  onkologicznych w  ostatnich dziesigcioleciach, a
dhugoterminowe przezycie wzrosto do ponad 50% pacjentow
onkologicznych w wielu krajach europejskich. Dalsza poprawa
bedzie w znacznym stopniu zaleze¢ od odpowiedniego wdrozenia
odkry¢ w zakresie badan i innowacji. Jesli w innym szpitalu dostgpne
sa odpowiednie badania kliniczne, ktore nie sa oferowane w szpitalu
pacjenta, pacjenci powinni mieé¢ mozliwo$¢ zmiany szpitala w celu
wzigcia w nich udziatu. Pacjenci powinni mie¢ prawo do udziatu (lub
odmowy udziahi) w badaniach klinicznych. Swiadoma decyzja, ktora
podejmuja po starannej dyskusji z badaczami klinicznymi, jest
decyzja osobista. Pacjenci musza rowniez zosta¢ zapewnieni przez
zespo6l kliniczny, ze decyzja o nieuczestniczeniu w badaniach
klinicznych lub wycofaniu si¢ z badania nie wplynie negatywnie na
ich opieke.

Badania kliniczne nad rakiem dostarczaja dowodoéw, dzigki
ktérym pacjenci otrzymuja najlepsza dostgpna opiekg. Poprawiaja

one $wiadczenie opieki zdrowotnej, prawvadgacde-lepszyshrozynibdrse i
poprawy jakosci zycia pacjentdéw. Badania, ktore tacza laboratorium z
klinika, sa istotnym elementem kompleksowe;j strategii kontroli raka.
Istnieja dowody na to, ze szpitale prowadzace badania naukowe
zapewniaja lepsza opieke, osiagaja wyzszy poziom zadowolenia
pacjentdow i zapewniaja lepsze przezycie pacjentOw w poréwnaniu ze
szpitalami, ktére nie prowadza badan naukowych.
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Istnieje wiele rodzajow badan klinicznych. W niektérych z nich
badacze prosza pacjenta o zgod¢ na gromadzenie informacji na jego
temat do celéw badawczych. W innych badaniach testy diagnostyczne
i leczenie pacjenta moga by¢ bezposrednio okre§lone w protokotach
badan klinicznych, ale dopiero po uzyskaniu pelnych informacji i
wyrazeniu zgody przez pacjenta. Pacjenci moga zosta¢ poproszeni o
rozwazenie, czy sa gotowi na otrzymanie nowego eksperymentalnego
leczenia, oprocz lub po otrzymaniu standardowej opieki. Moga
rowniez zosta¢ zaproszeni do udzialu w randomizowanym badaniu
kontrolowanym (RCT). W tym przypadku jedna grupa pacjentow
otrzymuje standardowe leczenie, podczas gdy druga grupa pacjentow
jest przydzielana do innego leczenia, ktore jest testowane. Proces
przydzialu do grup nazywany jest randomizacja i zapewnia, ze obie
grupy sa naprawde¢ porownywalne, dzigki czemu uzyskane wyniki sa
wiarygodne. Pod koniec badania wyniki dla dwdch grup pacjentow sa
porownywane, aby mozna bylo z pewnoscia zidentyfikowac lepsze
leczenie i wykorzysta¢ je w przysztosci do poprawy opieki nad
chorymi na raka.

Badania kliniczne sa $ci$le regulowane i uwaznie monitorowane w
celu zapewnienia, ze sa one prawidlowo prowadzone, a udziat
pacjentow jest odpowiednio wymagany za pisemna $§wiadoma zgoda i
odpowiednimi informacjami dla pacjentéw. Co bardzo wazne, sa one
$cisle monitorowane w celu zapewnienia maksymalnego mozliwego
bezpieczenstwa pacjentom, ktorzy zdecyduja si¢ wzia¢ udziat w
badaniach.

7) JAKOSC ZYCIA

Masz prawo do:

Omow ze swoim zespolem opieki zdrowotnej swoje priorytety i
preferencje, aby osiagnaé najlepsza mozliwa jako$¢ zycia.

Wyjasnienie

Europejscy pacjenci chorzy na raka powinni oczekiwac, ze beda
zy¢ tak normalnie, jak to mozliwe, z optymalng jako$cia zycia po
postawieniu diagnozy, w trakcie leczenia i przez caly okres przezycia.
Pacjenci musza by¢ doktadnie informowani zaro6wno o medycznych,
jak i niemedycznych aspektach opieki i przezycia. Pacjenci i ich
pracownicy stuzby zdrowia musza wspotpracowaé, aby zachowac jakos¢
zycia, jednoczes$nie maksymalizujac szanse na przezycie lub wyleczenie.
Bedzie to oznaczato skupienie si¢ nie tylko na przezyciu pacjenta, jego
objawach fizycznych, wynikach badan, technologicznych aspektach
opieki i skutkach ubocznych leczenia, ale takze na wplywie na
codzienne funkcjonowanie i samopoczucie, problemy w zwiazkach,
kwestie zwigzane z praca, trudnosci finansowe i izolacj¢ spoteczna.
Moze to by¢ szczegdlnie wazne i trudne, gdy leczenie raka wiaze sig
ze znaczng toksycznoscia w krotkim, srednim lub dlugim okresie.
Osiagnigcie wlasciwej rownowagi w zakresie przezycia i jako$ci zycia
jest szczegolnie trudne, gdy ryzyko toksycznosci wiaze si¢ z
leczeniem, ktére zapewnia jedynie niewielka lub niepewna poprawg
przezycia danej osoby. Maksymalizacja jakosci zycia pacjentéw jest
obecnie uwazana za znak rozpoznawczy skutecznej opieki
onkologicznej. Skierowanie pacjentow do grup wsparcia pacjentow
zapewni dodatkowe wsparcie, szczegdlnie w kwestiach, ktore pacjenci
uwazaja za szczegolnie trudne.

Metody pomiaru jako$ci zycia sa obecnie coraz czgsciej stosowane
w

opieki onkologicznej i badan klinicznych, w szczego6lnosci pomiaréw
wynikéw  zglaszanych przez pacjentow (PROM). PROM sa
definiowane jako "kazdy raport o stanie zdrowia pacjenta, ktory
pochodzi bezposrednio od pacjenta, bez interpretacji odpowiedzi
pacjenta przez klinicyste lub kogokolwiek innego". PROM zapewniaja
formalny pomiar doswiadczen pacjenta zwiazanych z objawami,
leczeniem, codziennym funkcjonowaniem i jako$cia zycia zwiazana ze
zdrowiem (HRQOL) i ujawniaja wazne, ukierunkowane na pacjenta
informacje na temat jakosci opieki. PROM moga by¢ mierzone przy
uzyciu w pelni opracowanych i zwalidowanych kwestionariuszy
(czasami nazywanych "narzgdziami" lub "instrumentami") w praktyce
klinicznej i w badaniach klinicznych. PROM sa opracowywane
wspolnie przez pacjentow 1 specjalistbw 1 zawieraja pytania
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wynikajace z obaw i do§wiadczen pacjentow.

Cierpienie psychiczne jest powszechnie doswiadczane przez
pacjentow z choroba nowotworowa podczas leczenia i po jego
zakonczeniu i jest gldwnym czynnikiem wptywajacym na niska jako$¢
zycia, odzwierciedlona w wyzwaniach, takich jak poczucie wlasnej wartosci,
zmiana 16l par w zwiazkach, izolacja spoleczna itp. U mniejszosci
pacjentow moze nawet wywota¢ zaburzenia psychiczne, takie jak
depresja kliniczna. Ushlugi opieki zdrowotnej powinny zapewnia¢ wsparcie
psychologiczne, zarowno w celu wykrycia
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1 radzic sobie z takimi zmianami w samopoczuciu danej osoby. W

trakcie leczenia i po jego wielu pacjentow
onkologicznych moze doswiadczaé trudnosci spotecznych we
wszystkich dziedzinach zycia w swoich domach, w interakcjach ze
stuzba zdrowia, w finansach osobistych, w relacjach rodzinnych oraz
w mieszkalnictwie i mobilnosci. Pacjenci z choroba nowotworowa
powinni oczekiwaé, ze pracownicy stuzby zdrowia i stuzby opieki
zdrowotnej bgda §wiadomi tych wyzwan i beda w stanie doradzi¢ i
zmobilizowaé odpowiednie oceny i pomiary, porady i wsparcie w
celu zmniejszenia trudno$ci spotecznych i finansowych.

8) ZINTEGROWANA OPIEKA WSPOMAGAJACA I PALIATYWNA

Masz prawo do:

Otrzymanie optymalnej opieki wspomagajacej i paliatywnej, w
zaleznosci od potrzeb, na kazdym etapie choroby nowotworowej.

Wyjasnienie

Europejscy pacjenci chorzy na raka powinni mie¢ dostgp do
opieki wspierajacej i paliatywnej na kazdym etapie swojej podrézy z
choroba nowotworowa, od diagnozy, jako osoby, ktore przezyty lub
w koncowej fazie zycia. Wigkszos¢ pacjentow onkologicznych
wymaga opieki wspomagajacej i paliatywnej na pewnym etapie ich
$ciezki opieki. Moze to by¢ szczegdlnie prawdziwe w przypadku
pacjentow, ktorych choroba ostatecznie okaze si¢ nieuleczalna, ale
jest réwniez istotne dla wielu pacjentow, ktérzy czasami po
ztozonych i trudnych programach leczenia osiagaja dtugoterminowe
przezycie i dobra jako$¢ zycia. Pacjent ma prawo nie otrzymywacé
konkretnego leczenia przeciwnowotworowego, takiego jak operacja,
radioterapia lub chemioterapia, ale wybra¢ opiek¢ wspomagajaca i
paliatywna w celu zlagodzenia objawéw. Pacjent ma prawo do
podejmowania wilasnych decyzji dotyczacych konca zycia oraz do
poszanowania swoich wyborow w takim zakresie, w jakim jest to
mozliwe zgodnie z obowiazujacymi przepisami prawa kraju, w
ktérym otrzymuje opiekg. Mozesz zdecydowaé si¢ na podejmowanie
decyzji dotyczacych opieki z wyprzedzeniem, aby Twoje zyczenia na
przysztos¢ byly jasne.

Opicka wspierajaca i paliatywna moze by¢ $wiadczona z wielu
zroédet w ramach opieki zdrowotnej, w spotecznosci, w szpitalach lub
hospicjach, przez rodziny i opiekundéw pacjentdw oraz organizacje
pacjentow. Moze by¢ $wiadczona przez zespot opieki onkologicznej
oraz przez pelnoetatowych specjalistow opieki paliatywnej.
Specjalistyczna opiecka wspomagajaca jest czgsto dostgpna w
wyspecjalizowanych  jednostkach  opieki paliatywnej, gdzie
umiejetnosci w zakresie wsparcia psychospotecznego pacjenta i
tagodzenia objawdw uzupelniaja zlozone, czgsto wysoce techniczne
opcje leczenia, ktore sa dostosowane do maksymalizacji jako$ci
zycia.

Istnieja dowody na to, ze wilaczenie opieki wspomagajacej i
paliatywnej na wczesnym etapie leczenia pacjentow z choroba
nowotworowa moze poprawi¢ jakos$¢ ich zycia, a w niektorych
okolicznosciach poprawi¢ ich przezywalnos¢. Zapewnienie pacjentom
dobrej komunikacji oraz opieki wspierajacej i paliatywnej moze
poprawi¢ samopoczucie i wyniki leczenia, zmniejszy¢ liczbg przyje¢ do
szpitala 1 dlugo$¢ pobytu oraz obnizy¢ ogdlne koszty opieki
zdrowotnej.

W wigkszosci krajow europejskich opieka paliatywna jest odrgbna
dyscypling kliniczna od onkologii, a zespoly zapewniajace opieke
paliatywna sa odpowiedzialne za wielu pacjentéw, nie tylko tych z
choroba nowotworowa. Jednak wsparcie pacjentow onkologicznych
stanowi duza czg§¢ opieki paliatywnej, a multidyscyplinarne zespoty
opieki paliatywnej maja znaczng wiedzg specjalistyczng w zakresie
wspierania pacjentow onkologicznych 1 radzenia sobie z ich
objawami na wszystkich etapach choroby nowotworowej. Scista
wspolpraca migdzy zespotami opieki onkologicznej i paliatywnej jest
cecha dobrej praktyki klinicznej w leczeniu nowotworow.

9) PRZEZYCIE I REHABILITACJA

Masz prawo do:

Otrzymanie i omowienie z zespotem opieki jasnego, zarzadzanego i
osiagalnego planu przezycia i rehabilitacji.

Wyjasnienie

Opieka nad pacjentami chorymi na raka w Europie powinna

zakonczeniu

uwzglednia¢ ich potrzeby jako @sohul oftérer forzezytyo2 whorzdbe
nowotworowa. W odpowiedzi na rosnaca liczbg osdb, ktére przezyty
raka w Europie, coraz wigkszy nacisk ktadzie si¢ na jako$¢ przezycia.
W tym kontekscie "przezycie" ma rozne definicje. Moze obejmowacé
kazdego, u kogo zdiagnozowano raka i obejmowac cata jego podréz.
Czegsciej nacisk kladzie si¢ na przezycie pacjentdow w okresie po
zakonczeniu aktywnego leczenia. Jednak przygotowania do wspierania
przezycia moga rozpoczaé si¢ przed zakonczeniem aktywnego
leczenia. Szereg organizacji wspierajacych pacjentow ma duze
doswiadczenie w tej dziedzinie i pacjenci powinni by¢ do nich
kierowani.
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organizacje udzielajace informacji na temat grup wsparcia i
wytycznych, w tym dotyczacych kwestii zwiazanych z praca i
finansami.

Choroba nowotworowa i jej leczenie moga mie¢ znaczacy i
dhugotrwatly wplyw na codzienne zycie. Niektore osoby, ktore przezyty
chorobg nowotworowa, moga stana¢ w obliczu szeregu wyzwan, w
tym probleméw fizycznych, gorszej jako$ci zycia,
psychicznego, probleméw seksualnych, probleméw =z relacjami
spotecznymi i obaw finansowych. Niektére konsekwencje moga
pojawié si¢ pig¢ lub dziesig¢ lat po leczeniu (p6zne skutki) i moga
mie¢ znaczacy wplyw. Na przyktad pacjenci chorzy na raka moga by¢
bardziej narazeni na drugi nowotwor; niektére chemioterapie moga
zwigksza¢ ryzyko choréb serca, a dlugotrwala terapia hormonalna
moze by¢ czasami zwigzana z rozwojem 0steoporozy.

Wspieranie o0sob, ktore przezyly raka, obejmuje zapewnienie
psychospotecznych aspektow wsparcia, takich jak radzenie sobie z
zaktoceniami w zyciu, radzenie sobie z konsekwencjami leczenia,
zycie w niepewnosci i zmiany stylu zycia. Bycie osoba, ktora przezyta
raka, moze zakléca¢ role spoteczne i seksualne oraz tozsamosc.
Organizacje wspierajace pacjentow moga zaoferowaé znaczaca pomoc
osobom, ktore przezyly raka.

Wysokiej jakosci opieka onkologiczna powinna obejmowac
aktywne podejscie do wyzwan stojacych przed pacjentami, ktorzy
przezyli chorobg nowotworowa. Kazdy pacjent powinien otrzymacé plan
przetrwania choroby nowotworowej, przygotowany dla niego w
porozumieniu ze specjalistami opieki onkologicznej i w pehni
wyjasniony. Organizacje wspierajace pacjentow maja duze
doswiadczenie w praktycznych kwestiach, ktore si¢ pojawiaja (np.
zwigzanych z praca, podrézowaniem, spgdzaniem wolnego czasu itp.
Wazne jest, aby specjalisci zajmujacy si¢ chorobami nowotworowymi
i pacjenci wspolnie zidentyfikowali i omoéwili wszelkie szczegolne
zagrozenia, na jakie moze by¢ narazona dana osoba; nast¢pnie mozna
podja¢ konkretne dziatania w celu zmniejszenia tego ryzyka. Moga
one obejmowaé zmiany stylu zycia, takie jak rzucenie palenia,
utrzymanie aktywnos$ci fizycznej, zapewnienie dobrego odzywiania i
prawidtowej masy ciala. Moga one rowniez obejmowac dalsze dziatania
medyczne, w tym badania przesiewowe pod katem pdznych powiktan raka i
jego leczenia. Opieka wspierajaca powinna by¢ dostgpna dla tych
pacjentow, ktorzy doswiadczaja cierpienia psychicznego, problemow
seksualnych lub spotecznych, a takze dla tych, ktorzy maja problemy
fizyczne lub pdézne powiklania leczenia lub choroby. Plany opieki
powinny by¢ regularnie weryfikowane i
odzwierciedlenia zmian okoliczno$ci i zmieniajacych si¢ celow
zyciowych.

10) REINTEGRACJA

Masz prawo do:

Pelna reintegracja spoleczna i ochrona przed stygmatyzacja i
dyskryminacja zwiazana z choroba nowotworowa, tak aby w miarg
mozliwo$ci mozna bylo powroci¢ do pracy i normalnego zycia.

Wyjasnienie

Europejscy pacjenci z choroba nowotworowa powinni mie¢
mozliwos¢ reintegracji ze spoleczenstwem w najszerszym mozliwym
zakresie, niezaleznie od wielu czynnikow, w tym wieku, miejsca
zamieszkania, preferencji seksualnych, ptci, pochodzenia etnicznego,

zdolno$ci poznawczych, religii, stanu psychicznego, wyksztatcenia i
pracy oraz klasy spoteczno-ekonomicznej. Jednak coraz wigksza liczba

0s0b, ktore przezyly raka, staje w obliczu wyzwan w niektorych lub

wszystkich tych obszarach, gdy ponownie integruja si¢ ze
spoteczenstwem. Pigtno zwiazane z praca moze obejmowac utrate
zatrudnienia, brak mozliwosci awansu lub migdzynarodowe podroze
stuzbowe. Ocaleni powinni mie¢ mozliwo$¢ uzyskania odpowiedniego
wsparcia i porad, kt 6 re pomoga im w procesie reintegracji,
utrzymaniu jakos$ci zycia, zapewnieniu zdolnos$ci do zarabiania na
zycie oraz prowadzenia aktywnego i satysfakcjonujacego zycia
spolecznego, a takze wniesienia wkladu w spoteczenstwo. Takie
wsparcie i porady powinny by¢ kierowane na jak najwczesniejszym
etapie przez zespot opieki onkologicznej; niektore moga by¢

stresu

aktualizowane w celu

111

Journal of Cancer Policy 28 (2021) 100282

dostarczane przez same zespoty opieki onkologicznej, podczas gdy inne
moga by¢ dostarczane przez grupy rzecznikoéw pacjentow (ktorzy beda
mieli specjalistyczna wiedz¢ w zakresie doradzania osobom, ktore
przezyty, w zakresie przepiséw socjalnych, rozmoéw z pracodawcami
itp. Diagnoza choroby nowotworowej moze zakldci¢ zycie rodzinne i
spoteczne oraz prowadzi¢ do znacznej nieobecnosci w pracy z powodu
choroby. U 0s6b chorych na raka moga wystgpowac dtugotrwate
objawy bedace konsekwencja choroby lub jej leczenia. Zmgczenie,
problemy ze zdrowiem emocjonalnym i psychicznym, uporczywe
objawy lub zmniejszona uwaga i pami¢¢ moga znacznie obnizy¢
zdolno$¢ do pracy osoby, ktéra przezyta raka, zwykle w krotkim
okresie, ale czasami w dluzszej perspektywie. Istnieje zwigkszone
ryzyko bezrobocia



ML i . . . . . .
wst6d“os0b, ktore przezyly raka, by¢ moze 1,4 razy wyzsza niz w

populacji ogolnej w podobnym wieku.

Interwencje, ktore moga poméoc w reintegracji w miejscu pracy i
innych aspektach zycia, moga obejmowac¢ ustalenia w miejscu pracy
umozliwiajace elastyczna prace lub skrocenie godzin pracy,
modyfikacj¢ obowiazkéw lub zapewnienie pomocy w roli zawodowej
oraz interwencje psychologiczne i edukacyjne. Czasami moga one
by¢ $§wiadczone za posrednictwem telefonu lub stron internetowych
lub za posrednictwem grup wsparcia pacjentdw specjalizujacych sig
w tego typu wsparciu. Pracodawcy, niezaleznie od ich motywacji,
moga  potrzebowaé pomocy W  opracowaniu interwencji
wspierajacych pacjentow onkologicznych w powrocie do pracy.
Zespoty opieki zdrowotnej i niektore organizacje wspierajace
pacjentow moga pomoc w kierowaniu strategiami powrotu do pracy,
w tym w zawieraniu umow z pracodawca w momencie diagnozy i
dyskusji z dziatami zasoboéw ludzkich na temat powrotu do pracy.
Niektore kraje oferuja elastyczne programy reintegracji za
posrednictwem ustug socjalnych. Obecnie wsparcie dla pacjentow
onkologicznych powracajacych do pracy roézni si¢ znacznie w
poszczegolnych krajach Europy. Pacjenci onkologiczni powinni
rowniez mie¢ prawo do bycia zapomnianymi, aby wcze$niejsza
diagnoza i leczenie nie stygmatyzowaly osob, ktére przezyly raka, na
ich drodze do powrotu do normalnego zycia.
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