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@ LucE tidérakrol sz616 jelentés

A tudorakos betegek ellatasi folyamataval és
preferenciaival kapcsolatos kihivasok Eurépaban
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Hattérinformaciok

A Lung Cancer Europe (LUCE) egy 2013-ban alapitott nonprofit erny&szervezet, amely a tidérakos betegek
érdekvédelmi egyesiileteinek és halézatainak biztosit platformot eurdpai szinten. A LUCE a személykdzpontu és
multidiszciplinaris megkdzelitést tAmogatja az egészségugyi ellatasban a tudoérak teljes folyamata soran.

LA tid6rakos betegek ellatasi folyamataval és preferencidival kapcsolatos kihivasok Eurdpaban” cimi jelentés egy
leird jellegl kutatasi elemzés, amely a tudérakkal diagnosztizalt betegek tapasztalatait és ajanlasait vizsgalja a
betegség megjelenésétdl a diagnozis felallitasan at a kezelésig és az utankdvetésig (utdkezelésig). Az adatgyljtés
egy oOnalléan kitolthetdé online felmérésen keresztil tortént, amely a WHO eurdpai régidjaban tidérakkal
diagnosztizaltak szamara volt elérhetd.

A felmérésben résztvevok

A felmérést 25 eurdpai orszag 991 résztvevéje toltdtte ki. Tébbséguk (70,3%) nd volt, 55-64 év kozottiek (39,4%).
Osszesen 75,2%-uknal diagnosztizaltak nem kissejtes tiidérakot (adenokarcinomat), 54,4%-uknal a betegség a IV.
stadiumban volt, és 57,7%-uk megerdsitette, hogy a tumoruk pozitiv volt valamelyik molekularis markerre.
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Diagnosztikai folyamat

A résztvevok szamottevd része jelentés késedelmet tapasztalt a tidérak els6 jeleitél és gyanujatél a betegség
diagnosztizalasaig és a kezelés megkezdéseéig.

40,3%-uk tdbb mint egy hénapot vart az elsé tiinetek megjelenése utan, mire orvoshoz fordult

5-bél 1 résztvevének tobb mint egy honapot kellett varnia arra, hogy idépontot kapjon az egészségugyi
alapellatasban

27,3% tobb mint egy honapot vart az els6 orvosi konzultacié utén, mire tudégydgyasz szakorvoshoz jutott

28,2% nyilatkozott ugy, hogy tébb mint egy hdnapot vart a szakorvossal folytatott elsé konzultaciotdl szamitva a
tudoérak diagnosztizalasaig

43,2% nem részesllt kezelésben a diagnoézist kovetd elsé hdnapban

A felmérésben résztvevék szerint a tiidérak korabbi diagnosztizalasa érdekében a szlirévizsgalatok végzése segitene
a legtdbbet (64,0%). Emellett a megkérdezettek kdzil harombdl tdbb mint egy ember kiemelte, hogy a korai
felismerés érdekében javitani kell az alapellatasban dolgozd orvosok oktatasat, és hogy fontosnak tartjak a
diagnosztikai folyamaton bellli varakozasi id6 leroviditését.

A diagnosztikai folyamat soran szerzett tapasztalatok javitasat célzo, f6 prioritast élvez6é intézkedések a kdvetkezdk
voltak: a varakozasi id6t csokkentd gyorsitott szolgaltatasok (83,5%), az egészségugyi ellatd csoport nevének és
szukség esetén a kdzvetlen kapcsolattarté szamanak megadasa (73,4%), valamint a diagnosztikai folyamatrol szé16
Utemterv és egyértelm( tajékoztatas biztositasa (72,1%).

A mellékhatasokrél és szovédmeényekrél szol6 felvilagositast értékelték a legfontosabb prioritasu intézkedésként a
diagnézistol a kezelésig eltelt id6szak alatt (80,1% tartotta kiemelten fontosnak).

Kezelési folyamat

A résztvevék harom f6 informaciotipusrdl szamoltak be, amelyek segithetnek a kezelési dontés meghozatalaban: a

rendelkezésre all6 kezelési lehetéségek (79,3%), az egyes kezelési lehetéségek elényei és hatranyai (73,8%),
valamint a lehetséges mellékhatasok és kockazatok (69,8%).
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Az értheté mddon torténd tajékoztatas kulcsfontossagu a kezelési dontés meghozatalahoz. Azonban csak 52,7%
erbsitette meg, hogy a beleegyez6 nyilatkozat alairasa el6tt minden szikséges informaciot megkapott €s megértett.
Jelent8s szamu résztvev® szamolt be a kezelés elbtti tadjékoztatas hianyardl, kuléndsen a farmakoterapia (azaz a
célzott terapia) esetében.

A résztvevék fele javasolta a hétkéznapi (k6zérthet§) szavak és kifejezések haszndlatat (56,0%), valamint
hangsulyozta a szakorvosukkal val6 beszélgetés fontossagat (51,1%) a beleegyezé nyilatkozat jobb megértése és a
kezelési dontési folyamat javitasa érdekében.

A beszamoldk szerint a f6 prioritas a kezelési folyamat soran a mellékhatasok kezelésének (kulondsen a
fajdalomcsillapitas) tamogatasanak a javitasa volt, méghozza a kapcsol6dé egészséglgyi szakemberekhez vald
iranyitas, az 6nkezeléssel kapcsolatos oktatas, illetve az orvosi és apoldi csapat elérhetéségének javitasa altal.

Tamogato kezelés

A tdmogatd kezelés az optimalis ellatasi folyamat egyik kulcsfontossagu eleme. Ugyanakkor 35,4% elismerte, hogy az
adott egészségugyi ellatd csoport nem foglalkozott kell6képpen az altalanos sziikségleteikkel. Amikor arrdl kérdezték
Oket, hogy életlik mely terileteivel nem foglalkoznak az egészségugyi ellatd csoportok, a résztvevék az érzelmi (52,5%),
a fizikai (39,7%) és a szocialis (31,3%) terlleteket jelolték meg kielégitetlen szikségletekként.

A résztvevék egyetértettek abban, hogy az egészsegugyi szakembereknek nem kellene megvarniuk, amig az emberek
kifejezetten jelzik szlkségleteiket, mieldtt tajékoztatjdk ket a rendelkezésre all6 tdmogatd szolgaltatasokrol. 4
résztvevobdl 3 (74,9%) szerint az egészségugyi ellatd csoportoknak a kezelés megkezdése elétt tajékoztatniuk kellene
az embereket a tamogato szolgaltatasokrol.

Az elérhetség fontos szempont az ellatasi folyamat soran. A valaszadék fele nem suirg6s esetekben szivesebben kapna
informaciét az egészségugyi ellatd csoporttdl telefonon, majd 1-3 napon belul személyes talalkozo keretein belil (23,2%).
A tldérakos betegek és az egészségigyi szakemberek kozotti kommunikacié dontd fontossagu a jo tamogatd
kezeléshez a betegség lefolyasa soran, de a résztvevok jelentds része ugy nyilatkozott, hogy hianyolta a tajékoztatast és
az Utmutatast. A tajékoztatast leginkabb a klinikai vizsgalatokrol (48,2%), illetve az érzelmi és szocialis kérdések (40,3%)
és az elérehaladott gondozas tervezése (38,6%) kapcsan hianyoltak.

A résztvevok fele (49,2%) allitotta, hogy nem osztotta meg egészségligyi allapotdnak minden aspektusat az adott
egészségugyi ellato csoporttal. A tudérakos betegek és az egészségugyi szakemberek kdzotti kommunikacio javitasat
célzo, legfontosabb intézkedésekként a rakos betegekkel foglalkozd szakapolokkal torténé konzultacio elérhetéségeét
(44,1%), a hosszabb orvosi konzultaciokat (43,9%) és a kdzponti kapcsolattartd pontot (43,5%) jelolték meg.
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Gyorsitott beutalasi folyamatok alkalmazasa a tiidérakgyanus betegek
diagnozisa és kezelése kozotti idé csokkentése érdekében

Célzott sziirévizsgalatok kidolgozasa a tiidérak korabbi
diagnosztizalasanak elésegitése érdekében

Tobb informacid biztositasa a tiidorak altal érintett emberek szamara a
ko6zos dontéshozatal lehetdvé tétele és életmindéségiik javitasa érdekében

A TELJES | Ateljes 7. LuCE jelentés elérhets itt:
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