
Активная публичная поддержка при раке 

(Cancer Advocacy)

Джин Моссман (Jean Mossman)

Москва, 3 февраля 2011



Плательщики

На оказание помощи пациенту влияют многие стороны
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Роль организаций онкологических пациентов

• Организациям онкологических пациентов принадлежит важная роль

– Предоставление информации, чтобы помочь пациентам и тем, кто за ними 
ухаживает, справиться с тем, что им предстоит

– Помощь пациентам в решении конкретных проблем

– Обеспечение эмоциональной поддержки

– Предоставление консультаций по приѐму лекарств

– Помощь пациенту в принятии решений во время лечения

– Информирование пациентов о наилучших способах лечения

– Обеспечение связи с другими пациентами

– Представление точек зрения пациентов и тех, кто за ними ухаживает, перед 
различными сторонами





До 1998 года в Великобритании выживаемость онкологических пациентов была 
низкой.

• На онкологическую помощь оказывали влияние следующие факторы:

– Неодинаковый доступ к лечению (прописывание терапии на основе места 
жительства по почтовому индексу)

– Дефицит персонала, имеющего подготовку по онкологии

– Проблемы с финансированием

– Нехватка радиотерапевтических установок

– Нехватка диагностического оборудования

• В CancerBACUP мы ежегодно отвечаем примерно на 35000 звонков сѐстрам

– Записывали тему обращения

– Слушали о проблемах доступа

– И о клиницистах, которые не хотят открыто высказать свою точку зрения

РАК НЕ БЫЛ ПРИОРИТЕТОМ ДЛЯ ПРАВИТЕЛЬСТВА

Почему я заинтересовалась включением CancerBACUP 
в систему активной публичной поддержки пациентов 



Информация

Помогает конкретным 

пациентам понять, 

что происходит

Активная 

публичная 

поддержка

Отдельные лица и группы 

используют информацию 

в своих требованиях по 

улучшению помощи

среда

Концепция активной публичной поддержки



Человек

Группа

Человек

Человек

Группа

Группа

Помощь оказывается

одновременно только

одному человеку

Помощь оказывается 

нескольким людям, но 

может быть не очень 

эффективной

Помощь оказывается

одновременно только

одному человеку

Помощь оказывается

всей группе в целом

Активная публичная поддержка в действии



Отличное качество и равенство в онкологической 

помощи. Комплексная стратегия по раку

• Совершенствование профилактики рака

• Обеспечение равного доступа к наилучшим стандартам 

лечения

• Оказание через Государственную службу 

здравоохранения (NHS) помощи, направлением

которой является пациент 

• Увеличение средств, выделяемых правительством на 

национальные приоритеты в исследованиях по раку

• Разработка более совершенных способов лечения и их 

быстрое внедрение



Некоторые достижения

• Организована парламентская группа по раку, начато проведение 

ежегодного собрания «Британия против рака»

• Предъявлены требования по улучшению доступа к лечению при 

раке яичников и, далее, при многих других видах рака

• Правительство определило рак приоритетной проблемой

– Национальный план по раку

• Увеличение финансирования

• Большее количество специалистов

• Большее количество оборудования

• Нормы времени на диагностику и лечение



• Рабочая группа Государственной службы здравоохранения (NHS) по 
оказанию онкологической помощи 

• Руководящая группа NHS по информированию по вопросам онкологии

• Руководящая группа NHS по разработке потребительских исследований 
в онкологии

• Онлайновая консультационная группа NHS Direct

• Рабочая группа NHS

• Исполнительный комитет программы COPES Международного союза 
против рака

• Подкомитет по молочной железе UKCCCR (в настоящее время – NCRI)

• Член Совета Британской онкологической ассоциации

• Обозреватель журналов “British Journal of Cancer” и “European Journal of 
Cancer”

Группы пациентов могут оказывать влияние 

на различных уровнях



Активная публичная поддержка в 

парламенте

• Основанная в 1998 с целью 
удержания проблемы рака в 
списке приоритетов политической 
повестки, многосторонняя группа 
по раку (All Party Group on Cancer, 
APPG) объединяет политиков, 
чтобы помочь улучшить 
онкологическую помощь

• Финансирование от многих 
фармацевтических компаний

/Справа/:

Многосторонняя группа по раку.

Статистический Бюллетень. Сентябрь 
1998 года.



• Опрос сотрудников органов 

управления здравоохранением

• Анонимно – никакой публичной 

огласки

• Распространяется среди ведущих 

руководителей здравоохранения, 

председателей комитетов и 

парламентариев

/Справа/: Жизнь с раком яичников

Опрос относительно ухода за 

больными, проведѐнный 

организацией CancerBACUP

Опросы сотрудников органов управления 

здравоохранением



Информированность и действие



Информированность и действие

Каждый третий из органов управления здравоохранением нарушает руководство по онкологии

Джереми Лоуренс, редактор раздела о здоровье

КАЖДЫЙ ТРЕТИЙ из органов управления здравоохранением, в нарушение официального руководства, не смог выполнить свои 

обязательства по оплате за лучший метод терапии рака яичников.

Исследование, проведенное по заказу противораковой благотворительной организации Cancerbacup, показало, что учреждения 

здравоохранения не включали Таксол, лекарство, вырабатываемое из тихоокеанского тиса, в планы лечения всех женщин, которые 

могли бы получить от него пользу. 

Было показано, что Таксол продлевает жизнь женщин с распространѐнным раком яичников на один год, но многие органы управления 

здравоохранением отказались платить за данный препарат по 10 тысяч фунтов стерлингов за одного человека ежегодно, до тех пор,

пока не будет получено более весомое подтверждение. Это привело к шквалу сообщений о «выписке по географическому признаку» 

("postcode prescribing"), когда пациентки в сфере действия одного органа по здравоохранению получали лекарство, в то время как 

пациенткам соседней территории было отказано.

Руководство, выпущенное в июле прошлого года Руководящей группой по национальным руководствам по онкологии, рекомендовало 

паклитаксел (Таксол) в комбинации с платиной в качестве первой линии терапии при раке яичников. Исследование, выполненное 

Cancerbacup, показало, что все органы здравоохранения знали о руководстве, но только две трети следовали ему. Национальный 

институт по наилучшей клинической практике, правительственный орган, ответственный за выпуск рекомендаций по новым видам 

терапии, должен подготовить весной доклад по Таксолу и другим таксанам.

Джен Моссам, руководитель Cancerbacup, сказала:

«Официальное руководство и рекомендации должны обновляться и внедряться быстро, чтобы избежать задержек в доступе к 

инновационным видам терапии. Трудности, которые испытали пациенты в системе NHS в получении паклитаксела, или в обеспечении 

современной радиотерапии при раке лѐгкого, иллюстрируют проблемы, которые могут проявиться в будущем в других отношениях» .

Профессор Питер Селби, директор по клиническим исследованиям Британского фонда исследований рака, сказал: «Мы 

удовлетворены тем, что правительство приняло на себя некоторые обязательства, но онкологическая служба требует новых денег, 

чтобы ситуация изменилась коренным образом. Мы должны иметь высококачественную систему оказания медицинской помощи, 

доступной для всех онкологических пациентов, которая будет, без сомнения, требовать больших расходов, по сравнению с теми, 

которые мы имеем в настоящее время».



• Кампания CancerBACUP по 

утомляемости

• Началась с двух буклетов, 

выпущенных компаниями отрасли

• CancerBACUP выступила 

редактором и издателем буклета 

«Справляемся с утомляемостью» 

(„Coping with Fatigue‟)

• Буклет обновлѐн и пересмотрен

• Это один из наиболее популярных 

буклетов

/Справа/: Справляемся с 

утомляемостью. Утомляемость, 

связанная с раком: что это и как с 

ней справляться

Кампании по информированию пациентов



• Обучение пациентов и людей, ухаживающих за ними, 

навыкам успешного представительства

• Вовлечение их в местные процессы принятия решений

• Кампания по написанию писем

• Ознакомление лечащего врача с листовкой

• Рассказ о своей истории в местных СМИ

Участие в активной публичной поддержке

простых людей



Активная публичная поддержка становится 

сильнее: женщины в Великобритании борются за 

право на Герцептин

Заголовок 

над иллюстрацией:

Участие 

министра 

вывело

кампанию по 

Герцептину 

на новый

уровень 

Заголовок :

Парламентарии 

вступили в 

борьбу за 

лекарство 

против

рака

Заголовок справа: Не

подвергайте свой

бизнес риску!

Осталось всего 3

недели на то, чтобы

подать заявление на

новую лицензию.



Доступны материалы для кампании

Ресурсы для Модуля 1:

 Обоснование необходимости изменений в Вашем 

случае в новых HNS

 Лоббирование и влияние на лиц, принимающих 

решения

 Лоббирование и влиянию на лиц, принимающих 

решения (раздаточный материал для мастер-класса)

 Использование Вашего членства (презентация для 

мастер-класса) 

 Персонализированная медицина (презентация для 

семинара)

 Кампания по вопросам исследования (брифинг)

 Кампании в СМИ (программное обеспечение)

 Пробей себе дорогу (слайды)

 Пробей себе дорогу (раздаточный материал для 

мастер-класса)

Сейчас, когда Вы запланировали, что Вы собираетесь 

сделать на следующем этапе, воспользуйтесь 

необходимыми Вам средствами и ресурсами в Модуле 2:

выстраивание взаимоотношений с Вашим депутатом и в 

Модуле 3: Повлияйте на ситуацию с помощью Вашего 

отчѐта по кампании





Начало активной публичной поддержки для 

онкологических пациентов в Европе

Отчѐт о Первой международной конференции «Содействие

пациенткам при раке молочной железы – фактор, обеспечивающий 

изменения». 13-16 марта 1997 года, Бельгия, Брюссель



Европейский месячник информирования

о колоректальном раке, 2008 год



• Активная публичная поддержка – это мощный инструмент

– В Европе он дал реальные изменения для онкологических пациентов и лиц, 
обеспечивающих уход

– Заимствуйте идеи других групп онкологических пациентов, групп пациентов с 
другими заболеваниями, идеи из других сфер

– Следите, что покрывается компенсацией

• Кампании требуют энергии и энтузиазма

– Они необходимы Вам, чтобы заинтересовать других людей

• Подготовка – ключ к успеху

– Тщательно планируйте

• Обеспечьте наличие и готовность примеров случаев и выступающих

– Большую пользу приносит ораторская подготовка

• Не давайте уличить себя в чѐм-либо

– Подготовьтесь к непредвиденным ситуациям

• Кампании – долгосрочные мероприятия

Извлечѐнные уроки



«Как бывшие пациентки, перенесшие рак молочной 

железы, мы обладаем самой лучшей позицией для 

борьбы за улучшение возможностей в скрининге, 

диагностике и лечении, а также за продолжение 

исследований по поиску средств для излечения 

данного заболевания».

Сьюзан Нокс

Исполнительный директор, организация “Europa Donna”

Голос пациентов обладает силой



Выводы

• Активная публичная поддержка может принести 
реальные изменения ситуации с онкологическими
пациентами

– Это не изменения в течение одного дня

• Их необходимо подготавливать

– Иметь чѐтко поставленные цели

– Участвовать в совместной деятельности там, где Вы 
можете это делать

• Учитесь на опыте других

– Множество подходов, которые Вы можете использовать

• Празднуйте успех


