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Erfarenheter och livskvalitet hos individer som drabbats av lungcancer Europa
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Bakgrund

Lungcancer Europe (LUCE) ar résten for manniskor som paverkats av lungcancer och stravar efter att denna sjukdom
ska prioriteras i EU:s halsovard. LUCE framjar ett personcentrerat och tvarvetenskapligt tillvdgagangssatt for vard
over hela sjukdomsforloppet for lungcancer.

Denna sjatte rapport ar en beskrivande forskningsanalys som undersdker erfarenheterna hos manniskor som

paverkats av lungcancer i Europa under deras sjukdomsfoérlopp. Data samlades in genom en sjalvfylld
onlineundersdkning som var 6ppen for bade personer med lungcancer och anhérigvardare.

Undersokningsdeltagare

Undersdkningen genomférdes av 800 personer: 515 personer med lungcancer (64,4 %) och 285 anhérigvardare
(35,6 %) i 21 europeiska lander.

Personer med lungcancer: egenskaper

Majoriteten var kvinnor (74,8 %) mellan 55-64 ar (40,2 %). 75,6 % fick diagnosen "icke-smacellig
lungcancer — adenokarcinom” och 68,2 % bekraftade att deras tumor var positiv fér en molekylar
markér. 59,9 % hade sjukdom i stadium IV och 67,5 % av deltagarna var i aktiv behandling vid
tidpunkten for undersékningen.

Vardgivare: egenskaper

De flesta deltagare var kvinnor (80,7 %) mellan 35-40 ar (30,2 %). 85,6 % av deltagarna var
den priméara vardgivaren medan 34,4 % uppgav att de var den enda anhérigvardaren. Ungefar
halften av anhérigvardarna (51,6 %) uppgav att deras narstadende led av sjukdom i stadium IV.
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Resultat: personer som diagnostiserats med lungcancer

Dagliga aktiviteter: Sammanlagt 91.2% av deltagarna upplevde vissa begransningar i dagliga aktiviteter. Paverkan
pa vardagen var sarskilt allvarlig for 1 av 4 deltagare, vilket var kopplat till trétthet (70,9%), andfaddhet (42,8%) och
kanslomassiga problem (39,4%).

En tredjedel upplevde betydande foérandringar i sin formaga att handla, ga uppfor trappor eller ga langre an 15
minuter. Saledes erkande 48,0 % av respondenterna att de behdvde hjalp for att utféra minst en daglig aktivitet
(ibland-ofta-alltid).

Symtom och biverkningar: De vanligaste symptomen och biverkningarna som rapporterades av
undersokningsdeltagarna var  trotthet  (92,8%), soOmnstérningar (78,3%), viktférandringar  (76,6%),
andningssvarigheter (75,7%) och matsmaltningsstérningar (75,0%). Vi fann att trétthet (45,3%), viktforandringar
(31,7%), sbmnstorningar (29,0%), matsmaltningsstorningar (28,5%) och sexualitetsproblem (24,9%) var de effekter
som mest paverkade deltagarnas livskvalitet och valbefinnande.

Livskvalitet: Deltagarna rapporterade vissa faktorer som paverkade deras livskvalitet negativt:

78,3% rapporterade sémnproblem framst pa grund av oro och patrangande tankar (60,5%), nokturi (28,4%) och
smarta/obehag (27,9%).

77,0% upplevde problem med minnet, koncentration eller sin tankeprocess, vilket de kande stdrde i det dagliga livet.
55,1% minskade sin fysiska aktivitetsniva sedan diagnosen. Detta berodde framst pa trétthet och andfaddhet.

49,5% rapporterade atningssvarigheter, med fokus pa muntorrhet (21,3%), smak- eller luktférandringar (20,4%) och
aptitforlust (19,7%).

24,9% rapporterade en allvarlig inverkan pa sexuella relationer. Trotthet rapporterades som den framsta orsaken till
forsdmringen av deras sexuella liv (37,1%), foljt av kdnslomassiga problem (36,8%) och kroppsférandringar (30,1%).

Stod: De flesta deltagare (64,6 %) var ndjda med det stdd de fick. Men 52,8 % kande sig inte utrustade for att sjalv
hantera sina symtom och biverkningar. Dessutom kénde bara 59,7 % att de fick all information de behdévde (ganska
mycket-valdigt mycket). A andra sidan var det mindre &n halften av respondenterna (45,7 %) som alltid rapporterade
symtom och biverkningar till sin sjukvardspersonal.

Deltagande i beslut och halsovard: 1 av 4 medverkade lite eller inte alls i sina halsovardsbeslut, och 1 av 5 kdnde
att deras asikt beaktades aldrig eller sallan. Men majoriteten av deltagarna visade tillfredsstallelse med den halsovard
som de far: 68,1 % rapporterade snabb tillgang till specialister och 70,9 % ansag att deras sjukvardsteam kunde
samordna kring deras sjukdomsforlopp. Vara rapportresultat visar dock ett bradskande behov av foérbattrad
kommunikation med den palliativa varden . Det ar sarskilt noterbart att 1 av 3 deltagare (32,2 %) inte hade diskuterat
palliativ vard, aven om de hade velat.
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Resultat: personer som vardar nagon med lungcancer

Dagliga aktiviteter: Sammanlagt 88.6 % av deltagarna uppgav vissa begransningar i dagliga aktiviteter som var
kopplade till anhérigvard. De framsta skalen for detta var deras egna kanslomassiga bekymmer (63,1%),
behandlingskrav (54,1%) och vardansvar (49,1%).

Stress: 79,4 % uppgav att de dgnade mycket tid at att tdnka pa sjukdomen och 65,9 % erkadnde att deras liv
dominerades av behandling och testresultat. Saker som bidrar till stress inkluderar att hantera férsamrad halsa
(70,6%) och att ge emotionellt stéd (69,8%) till den som diagnostiserats med sjukdomen.

Egenvard: Deltagarna upplevde vissa svarigheter med att balansera sitt vardansvar:

82,3% rapporterade en forsamrad fysisk halsa sedan de bdrjade med anhdrigvard. De tva fysiska problemen
som paverkade deras liv mest var somnstoérningar (94,7%) och trétthet (91,1%).

53,7% hade minskat sin fysiska aktivitet, framst pa grund av sin kanslomassiga situation (59,5%) och trotthet
(53,2%).

51,8% uppgav att de inte vardade sig sjalva alls eller bara lite.
46,2% kande att de inte hade tid for sig sjalva.

36,9% erkande att de inte hade gatt pa alla sina egna lakarbesok.

Stod: Anhorigvard kraver att man ger stdd i manga olika fragor och ar involverad i sjukdomsférloppet: att erbjuda
emotionellt stod (88,5 %), delta i lakarbesok (83,4 %), hjalpa till med vard- och behandlingsbeslut (74,3 %) och gora
hushallsarbeten och handla (73,9 %), bland annat. Men bara en 1 av 3 deltagare (32,5 %) kénde att de fick stdd i sin
roll som anhorigvardare.

Fa (11,5 %) sa att de fick stdd av sjukvardspersonal for att ge basta mojliga vard till sin narstdende. Saledes
rapporterade mer an halften (56,2 %) att de inte fick nagot stéd for att uppratthalla och forbattra sin egen halsa och
livskvalitet. Det vanligaste stddbehovet var psykologisk radgivning (51,9 %).

Roll i behandlingsbeslut: Atta av 10 medverkade direkt i behandlingsbeslut och 32,2 % uppgav att de var den
primara beslutsfattaren. Kommunikation mellan personer som lever med lungcancer, anhérigvardare och vardteamet
ar avgorande. Men 44,3 % skyddade medicinsk information for att skydda sin narstaende.

Palliativ vard: FOr dem vars narstaende hade gatt bort (n=71), identifierades de framsta svarigheterna som hantering
av patientens symtom (77,9 %), hur man erbjuder basta emotionella stdd (76,5 %) och hur man erbjuder basta vard
(76,5 %). 40,6 % var inte ndjda med diskussionerna de hade med sin narstaende om beslut om palliativ vard.

For dem som fortfarande aktivt vardar en narstaende (n=127) bekraftade 50,0 % av deltagarna att de diskuterade
palliativ vard med sin narstadende. Halften ansag dock att de inte hade diskuterat det tillrackligt, och vi identifierade
ytterligare 9,5 % som inte hade pratat om palliativ vard, &ven om de hade velat.
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Uppmaning till handling

Sakerstall tillgang till stod for att hjalpa till med hur lungcancer och
cancerbehandlingen har pa livet.

Utveckla vardplaner och utbildningsprogram i syfte att forbattra
livskvaliteten for manniskor som paverkas av lungcancer.

Utveckla battre kommunikation mellan mé@nniskor som paverkas av
lungcancer och sjukvardspersonal.

Oka medvetenheten och utveckla kommunikationsstéd om palliativ vard.

Hela den 6:e LUCE-rapporten kan tiligas pa:
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