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. Raport LUCE na temat raka ptuca

Wyzwania w zakresie sciezki opieki i preferencje
oso6b chorych na raka ptuca w Europie

- Streszczenie -

Wprowadzenie

Lung Cancer Europe (LuUCE) to organizacja patronacka non-profit zatozona w 2013 r. w celu stworzenia platformy dla
stowarzyszen i sieci dziatajgcych na rzecz osob chorych na raka ptuca na poziomie europejskim. LUCE promuje
zorientowane na osobe i multidyscyplinarne podejscie do $wiadczenia ustug opieki zdrowotnej na catej drodze
leczenia raka ptuca.

Niniejszy raport zatytutowany ,Wyzwania w zakresie $ciezki opieki i preferencje oséb chorych na raka ptuca
w Europie” jest opisowg analiza, ktéra bada doswiadczenia i zalecenia oséb, u ktoérych zdiagnozowano raka ptuca —
od wystgpienia choroby, poprzez diagnoze, az po leczenie i obserwacje kontrolng. Dane zgromadzono za pomocg
samodzielnie wypetnianej ankiety dostepnej dla oséb, u ktérych zdiagnozowano raka ptuca w regionie Europy wg
WHO.

Uczestnicy ankiety

Ankiete wypemito 991 uczestnikow z 25 krajow europejskich. Wiekszos$¢ stanowity kobiety (70,3%) w wieku 55-64 lat
(39,4%). tacznie u 75,2% zdiagnozowano ,niedrobnokomérkowego raka ptuca — gruczolakoraka”, u 54,4%
stwierdzono IV stadium choroby, a u 57,7% potwierdzono, ze ich guz miat wynik dodatni dla markera molekularnego.
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Sciezka diagnostyczna

Znaczgca liczba uczestnikow doswiadczyta istotnych opdznien od chwili wystgpienia pierwszych objawéw
i podejrzenia raka ptuca do rozpoznania choroby i rozpoczecia leczenia.

40,3% czekato ponad miesigc od wystgpienia pierwszych objawdw, zanim skontaktowali sie z lekarzem.
1 na 5 uczestnikbw musiat czekac dtuzej niz jeden miesigc na wizyte u lekarza podstawowej opieki zdrowotnej.

27,3% czekato ponad miesigc od pierwszej konsultacji lekarskiej, do czasu, kiedy mogli odby¢ wizyte
u pulmonologa.

28,2% oswiadczylto, ze czekali ponad miesigc od pierwszej konsultacji ze specjalista do rozpoznanie raka ptuca.

43,2% nie otrzymato leczenia w ciggu pierwszego miesigca od rozpoznania.

Wedtug uczestnikow badania srodkiem, ktory najbardziej pomodgtby w uzyskaniu wczesniejszej diagnozy raka ptuca,
jest wdrozenie programéw badan przesiewowych (64,0%). Ponadto ponad 1 na 3 ankietowane osoby podkreslita
koniecznos¢ poprawy edukaciji lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej w zakresie wczesnego rozpoznawania oraz
znaczenie skrocenia okresow oczekiwania na sciezce diagnostyki.

Kluczowymi priorytetowymi $rodkami pozwalajgcymi na usprawnienie $ciezki diagnostycznej sg: przyspieszona
procedura diagnostyczna, ktéra skraca czas oczekiwania (83,5%), podanie nazwiska i numeru do osoby kontaktowej
z zespotu opieki zdrowotnej w razie potrzeby (73,4%) oraz udostepnienie planu oraz jasnych informacji o procesie
diagnostycznym (72,1%).

Edukacja w zakresie skutkdw ubocznych i powiktan jest oceniana jako najbardziej priorytetowa w okresie od diagnozy
do leczenia (80,1% uznato jg za czynnik wysokiego priorytetu).

Sciezka leczenia

Uczestnicy zgtaszali trzy gtdwne rodzaje informac;ji, ktére mogtyby pomdéc w podejmowaniu decyzji o leczeniu:

dostepne opcje leczenia (79,3%), zalety i wady kazdej opcji leczenia (73,8%) oraz potencjalne skutki uboczne i
zagrozenia (69,8%).
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Otrzymanie zrozumiatych informacji ma kluczowe znaczenie dla podejmowania decyzji o leczeniu. Jednakze tylko
52,7% uczestnikbw potwierdzito, ze otrzymato i zrozumiato wszystkie informacje, ktérych potrzebowali przed
podpisaniem formularza $wiadomej zgody. Znaczgca liczba uczestnikéw zgtosita brak  informaciji przed leczeniem,
zwlaszcza podczas przyjmowania farmakoterapii (fj. terapii celowanej).

Potowa uczestnikdw zasugerowata uzywanie powszechnych stow i terminéw (56,0%) oraz podkreslita znaczenie
rozmowy ze specjalistg (51,1%) dla lepszego zrozumienia formularza $wiadomej zgody i usprawnienia procesu
podejmowania decyzji o leczeniu.

ubocznymi (zwlaszcza leczenie bolu) poprzez skierowanie do odpowiednich specjalistow opieki zdrowotnej, edukacje
na temat samodzielnego radzenia sobie ze skutkami ubocznymi oraz poprawa dostepnosci do zespotu medycznego
i pielegniarskiego.

Opieka wspierajaca

Opieka wspierajgca jest jednym z kluczowych elementéw optymalnej Sciezki leczenia. Jednak 35,4% uczestnikow
przyznato, ze ich ogodine potrzeby nie zostaty w wystarczajgcym stopniu zaopiekowane przez zespot opieki zdrowotne;.
Pytani o sfery ich zycia, nie zaopiekowane przez zespét opieki zdrowotnej, uczestnicy wskazali sfere emocjonalng
(52,5%), fizyczna (39,7%) i spoteczng (31,3%) jako obszary niezaspokojonych potrzeb.

Uczestnicy badania zgodnie przyznali, ze specjali$ci opieki zdrowotnej nie powinni czekac¢ na wyrazne zgtoszenie swoich
potrzeby, zanim poinformujg ich o dostepnych ustugach wspierajgcych. Wedtug 3 na 4 uczestnikéw (74,9%) zespoty
opieki zdrowotnej powinny informowac ludzi o ustugach opieki wspierajgcej przed rozpoczeciem leczenia.

Dostepnosc jest wazng kwestig na Sciezce opieki. Potowa respondentéw wolataby uzyskac¢ informacje od zespotu opieki
zdrowotnej telefonicznie w sytuacjach niepilnych, po czym uméwi¢ sie na osobistg wizyte w ciagu 1 — 3 dni (23,2%).

Komunikacja miedzy chorymi na raka ptuca a specjalistami stuzby zdrowia ma kluczowe znaczenie dla dobrej opieki
wspierajgcej na sciezce choroby, ale znaczaca liczba uczestnikow stwierdzita, ze brakowato im informacji i porad.
Informacje, ktérych brakowato im najbardziej dotyczyly badan Kklinicznych (48,2%), a nastepnie problemow
emocjonalnych i spotecznych (40,3%) oraz zaawansowanego planowania opieki (38,6%).

Potowa uczestnikéw (49,2%) oznajmita, ze nie podzielita sie wszystkimi aspektami swojego stanu z zespotem opieki
zdrowotnej. Za najwazniejsze srodki poprawiajgce komunikacje miedzy  chorymi na raka ptuca a specjalistami opieki
zdrowotnej uznano dostep do specjalistycznych onkologicznych konsultacji pielegniarskich (44,1%), dluzsze konsultacje
lekarskie (43,9%) oraz posiadanie wskazanej osoby kontaktowej (43,5%).
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WEZWANIE DO DZIALANIA

Wdrozenie przyspieszonych sciezek skierowan w celu skrécenia czasu
miedzy diagnoza a leczeniem oséb z podejrzeniem raka ptuca

Opracowanie celowanych programéw badan przesiewowych
wspierajacych wczesng diagnoze raka ptuca

Zapewnienie wiekszej ilosci informacji osobom dotknietym rakiem ptuca,
aby umozliwi¢ wspdlne podejmowanie decyzji i poprawic¢ jakos¢ ich zycia

PELNY Dostep do pelnego 7 Raportu LUCE

RAPORT www.lungcancereurope.eu

Kontakt

LUQQ Many faces, One voice
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