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Izzivi na poti oskrbe in preference
ljudi s pljuénim rakom v Evropi
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Ozadje

Lung Cancer Europe (LUCE) je neprofitna krovna organizacija, ki je bila ustanovljena leta 2013, da bi zagotovila
platformo za zdruZenja in mreze zagovornikov bolnikov s pljuénim rakom na evropski ravni. LUCE spodbuja
osebnostno usmerjen in multidisciplinarni pristop k zagotavljanju zdravstvenega varstva ob celotnem poteku
pljuénega raka.

To poro€ilo z naslovom »lzzivi na poti oskrbe in preference ljudi s plju¢nim rakom v Evropi« je deskriptivha
raziskovalna analiza, ki raziskuje izkusnje in priporocila ljudi z diagnozo plju¢nega raka od pojava bolezni do
diagnoze, do zdravljenja in spremljanja. Podatki so bili zbrani s pomoc¢jo samostojno izpolnjene spletne ankete in so
bili na voljo ljudem z diagnozo pljuénega raka v evropski regiji SZO.

Udelezenci ankete

Anketo je izpolnilo 991 udeleZencev iz 25 evropskih drzav. Vecino so predstavljale Zenske (70,3 %), stare med 55-64
let (39,4 %). Skupno 75,2 % je bil diagnosticiran »nedrobnoceli¢ni plju¢ni rak - adenokarcinom«, 54,4 % jih je imelo
bolezen v IV stadiju in 57,7 % jih je potrdilo, da je bil njihov tumor pozitiven na molekularni oznacevalec.
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Rezultati

Diagnosti¢na pot

Pri precejSnjem Stevilu udelezencev je priSlo do znatnih zamud od prvih znakov in suma na pljuénega raka do
diagnoze bolezni in zacetka zdravljenja.

40,3 % jih je Cakalo ve¢ kot en mesec od odkritja svojih prvih simptomov do ¢asa, ko so stopili v stik z zdravnikom
1 od 5 udelezencev je moral ¢akati ve€ kot en mesec, da je dobil termin za obisk primarne zdravstvene oskrbe

27,3 % jih je ¢akalo ve€ kot en mesec od prvega zdravniSkega posveta do €asa, ko so lahko obiskali plju¢nega
specialista

28,2 % jih je izjavijo, da so Cakali ve€ kot en mesec od prvega posveta s specialistom do diagnoze plju¢nega raka

43,2 % jih ni prejelo zdravljenje v prvem mesecu po diagnozi

Po mnenju udelezencev ankete bi bil ukrep, ki bi najbolj pripomogel k zgodnejsi diagnozi pljuénega raka, izvajanje
presejalnih programov (64,0 %). Poleg tega je ve€ kot 1 od 3 anketiranih ljudi poudaril nujnost izboljSanja
izobrazevanja zdravnikov primarne zdravstvene oskrbe za zgodnje prepoznavanje in pomen skrajSanja ¢akalnih dob
na diagnosti¢ni poti.

Kljuéni prednostni ukrepi za izboljSanje izku$enj na diagnosti¢ni poti so bili: storitve hitrega sledenja, ki skrajsajo
Cakalne dobe (83,5 %), po potrebi navedba imena zdravstvenega osebja in telefonske Stevilke za neposreden stik
(73,4 %) ter zagotavljanje nacrta in jasnih informacij o diagnosticnem procesu (72,1 %).

Pot zdravljenja

UdelezZenci so porocali o treh glavnih vrstah informacij, ki bi jim lahko pomagale pri njihovem odlo€anju o zdravljenju:
razpolozljive moznosti zdravljenja (79,3 %), prednosti in slabosti razli€¢nih moznosti zdravljenja (73,8 %) ter mozni
nezeleni ucinki in tveganja (69,8 %).

Prejemanje razumljivih informacij je kljunega pomena za odlocitev o zdravljenju. Vendar jih je le 52,7 % potrdilo, da
so prejeli in razumeli vse informacije, ki so jih potrebovali, preden so podpisali dokument o informirani privolitvi.
PrecejSnje Stevilo udelezencev je poro€alo o pomanjkanju informacij pred zdravljenjem, zlasti pri prejemanju
farmakoterapije (1j. ciljno zdravljenje).
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Polovica udeleZencev je predlagala uporabo obic¢ajnih besed in izrazov (56,0 %) ter kakovost pogovora s svojim
specialistom (51,1 %) za boljSe razumevanje dokumenta o informirani privolitvi in izboljSanje postopka odlo¢anja o
zdravljenju.

Glavna prioriteta, o kateri so porocali na poti zdravljenja, je bila izboljSanje podpore za obvladovanje stranskih u€inkov
(zlasti obvladovanje bolecine) z napotitvijo k sorodnim zdravstvenim delavcem, izobrazevanje o samoobvladovanju in
izboljSanje dostopnosti do zdravstvene in negovalne ekipe.

Podporna oskrba

Podporna oskrba je ena od klju¢nih komponent na optimalni poti oskrbe. Vendar jih je 35,4 % priznalo, da njihove sploSne
potrebe niso bile dovolj obravnavane s strani njihovih zdravstvenih ekip. Na vpraSanje o podrocjih njihovega Zivljenja, ki
jih zdravstvene ekipe ne obravnavajo, so udelezenci opredelili Custvena (52,5 %), fizi€na (39,7 %) in druzbena (31,3 %)
podrocja kot nezadovoljene potrebe.

Udelezenci so soglasali glede tega, da zdravstveni delavci ne bi smeli Cakati, da ljudje izrecno poro¢ajo osvojih potrebah,
preden jih obvestijo o razpoloZljivih podpornih storitvah. Po mnenju 3 od 4 udelezencev (74,9 %) bi morale zdravstvene
ekipe ljudi obvestiti o podpornih storitvah pred zaCetkom zdravljenja.

Dostopnost je pomembna zadeva na poti oskrbe. Polovica vprasanih bi raje prejela informacije s strani zdravstvene ekipe
po telefonu v ne nujnih primerih, nato pa bi sledil osebni pregled ¢ez 1-3 dni (23,2 %).

Komunikacija med ljudmi s plju¢nim rakom in zdravstvenimi delavci je kljucnega pomena za dobro podporno oskrbo na
poti bolezni, vendar je precejSnje Stevilo udelezencev izjavilo, da so pogresali informacije in smernice. Vrsta informacij, ki
so jih najbolj pogresali, je bila o kliniénih preskuSanjih (48,2 %), ki jim sledijo Custvene in socialne tezave (40,3 %) ter
napredno nacrtovanje oskrbe (38,6 %).

Polovica udeleZzencev (49,2 %) je izjavila, da niso zaupali vseh vidikov svojega zdravstvenega stanja svoji zdravstveni
ekipi. Kot najpomembnejsi ukrepi za izbolj8anje komunikacije med osebami s plju¢nim rakom in zdravstvenimi delavci so
bili, izbrani dostop do posvetovanja s specializiranimi medicinskimi sestrami za rakasta obolenja (44,1 %), daljSa
zdravnisSka posvetovanja (43,9 %) in imeti osrednjo kontaktno tocko (43,5 %).
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POZIV K UKREPANJU

Uveljaviti hitre postopke napotitve, da se skrajSa ¢as med diagnozo in
zdravljenjem ljudi s sumom na pljuénega raka

Razviti ciljne presejalne programe za pomo¢ pri zgodnejsi diagnozi
pljuénega raka

Zagotoviti ve¢ informacij ljudem, ki jih je prizadel pljué¢ni rak, da se
omogoci skupno odlo¢anje in da se izboljSa kakovost njihovega zZivljenja

CELOTNO Dostopajte do celotnega 7. poro¢ila LUCE:

POROC' LO | www.lungcancereurope.eu

Stopite v stik

LUQQ Many faces, One voice
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