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9. LUCE-jelentés tudérakrol

BEVEZETES

Az elmult években a Lung Cancer Europe (LUCE) tdébb attekintést nyujtott azokrol az akadalyokrol, amelyeket az eurdpai tiidérakos
kozosségben le kell kiizdeniink. A LUCE jelenlegi 9. jelentésében az oktatas és a kdzds dontéshozatal fontossagara dsszpontositott,
mivel ugy véljuk, hogy ezen a teriileten van még mit javitani.

Lényeges, hogy az egyén kerliljon az ellatasi folyamat kozéppontjaba. Ha a tiidérak altal érintettek felhatalmazast kapnak arra, hogy
aktiv szerepet véllaljanak betegségik kezelésében, akkor vannak a legjobb helyzetben ahhoz, hogy megértsék, mi valik be nekik.
A megfeleld informacidk birtokaban tajékozottabb dontéseket hozhatnak a kezelési lehetéségeikrél, és biztosithatjak, hogy azok
o0sszhangban legyenek a kezelési céljaikkal. Jelentésiink néhany kulcsfontossagu megallapitasa tobb fontos teriletet emel ki, mint
példaul az egészségugyi szakemberekkel val6 kommunikacio és az orvosi informaciok 6sszetettsége.

Tovabbra is alapvetd fontossagu az informacidhoz valé hozzaférés javitasa a tlidérakos megbetegedések teljes idétartamara. A
magyarorszagi résztveveék jelentds akadalyokrél szamoltak be az informacioszerzés és -megértés terén, és néhanyan ugy nyilatkoztak,
hogy nem értik eléggé a betegséget.

Ez a jelentés kiemeli, hogy a tid&érak altal érintett magyar emberek tébbsége azt szeretné, ha az egészséglgyi szolgaltatok elismernék
a véleménylket, néhanyan azonban ugy érzik, hogy a véleményiiket valéban értékelik. Ezt a hianyossagot meg kell sziintetni. Az
orvosoknak vilagosan el kell magyarazniuk a kezelési dontések hatterében allé indokokat, még akkor is, ha ez t6bb id6t igényel. A
rendelkezésre allé kezelési lehetéségek dokumentalasa szintén fontos, hogy az egyének orvosukkal egyuttmikddve donthessenek a
legjobb eljarasrol, figyelembe véve olyan tényezdket, mint a mellékhatasok, a gydgyszer-toxicitas, valamint az életmindség és az élet
hossza kozo6tti egyensuly.

AR

Lung Cancer Europe

\ EGYESULET
ATUDORAKOS BETEGEKERT
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9. LUCE-jelentés tudérakrol

LEIRAS ES MODSZERTAN

Ez a jelentés egy leird jellegl kutatasi elemzés, amely a tud6rak altal érintett
magyarorszagi tidérakosok koérében az informacié, a tudas és a dontéshozatalban
valé részvétel szintjét vizsgalja. E jelentés célja, hogy mélyebb megértést nyerjen
preferenciaikrol és igényeikrél, és feltarja azokat az intézkedéseket, amelyekkel

jobban tamogathatok a tiidérak altal érintett emberek. Ez a projekt egy szélesebb kori

paneurépai 9. LUCE-jelentés része: “A hangok felerésitése: A tid6rak altal érintett o L .
i . S ey , A teljes jelentés itt érhetd el:
személyek ismeretei és dontéshozatala Eurépaban”.
www.lungcancereurope.eu.

éag} MODSZERTAN:

nem tartalmazott személyes adatokra vonatkozé kérdéseket, 2024. majus 24-tél julius 7-ig volt aktiv.
Ez az orszagjelentés 113 magyarorszagi résztvevd eredményeit tartalmazza. Ez a 9. LuCE-jelentés résztvevéinek 5,5%-at

jelentette’. A jelentésben szereplé valamennyi adat a magyaroktdl gy(jtott adatokat az 0sszes résztvevd atlagaval hasonlitja
Ossze.

113 valasz Magyarorszagrél / 2044 valasz a WHO Eurépai Régiéjabdl
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9. LuCE-jelentés tidérakrol

Tlddérakkal diagnosztizalt
személy (78)

Nem kissejtes tiidérak

Tudérakban szenvedé (adenokarcinéma) (59)

személyt apoldé személy (35)

A daganatot nem vizsgaltak

N6 (102) biomarkerek szempontjabdl (33)

Férfi (10) Nem tudom, hogy a daganatnak
vannak-e mutacioi (31)

65-74 éves kor (33) 491% 1-2. stadium (55)

55-64 éves kor (31) 27,7% 4. stadium (31)

50,4% Kozép iskola (57) 37,8% Klinikai centrum (42)

39,8% Felséfoku képzés (45) 37,8% Megyei korhaz (42)
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A magyar résztvevlk tébbsége szerint a tlid6rakkal

kapcsolatos tajékoztatas nagyon fontos, azonban 65%
nem kapott meg minden sziikséges informaciot.

A betegséggel kapcsolatos tajékoztatas a jobb életminéség alapvet6
eleme. Kutatdsunk eredményei azt mutatjdk, hogy a tuddérak
altal érintett személyek kérében nagy az érdekl6dés az orvosi és
egészséglgyi informaciokhoz valé hozzaférés tekintetében. A
magyarorszagi résztvevék tobbsége (95,5%) rendkivil fontosnak
tartotta ezt az informaciét.

A résztvev6k azonban jelents akadalyokrdl szamoltak be az
informacidszerzés és a betegség kezelésében vald aktiv részvétel
terén.

A résztvevdk 65,7%-a hangsulyozta, hogy nem kapott elegendé
informaciét a diagnoézisardl, kezelésérdl és gondozasardl. A
magyarorszagi tidérakos betegek az eurdpai atlagnal alacsonyabb
aranyban szamoltak be arrdl, hogy minden sziikséges informaciot
megkaptak (34,3% vs. 59,8%).

Az Onko-Team-ek tulhatalmat kaptak: nem
tajékoztatjak a beteget, hanem koézlik a dontésiiket és
- tapasztalatom szerint - a szakorvosokkal szemben
ugyanezt a gyakorlatot folytatjak.
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Mennyire fontos Onnek, hogy hozzaférjen a
betegségével kapcsolatos informaciokhoz?
Kérjiik, értékelje 1-t6l 5-ig, ahol az ,1” az ,egyaltalan nem
fontos”, az ,5” pedig a ,,rendkiviil fontos”.

@ Hungria (n=112) @ Eurdpa (n=2.030)

0,0%
| 0,9%
0,0%
1 0,5%
| 1,8%
| 2,2%
| 2,7%
| 72%
I o5 5%
I 5020

Megkapott-e minden sziikséges informaciot a
diagnoézisarol, a kezelésérdl és az apolasarol?

@ Hungria (n=102) @ Eurdpa (n=1.909)

18,6%
37,3%
371%

B 22%
I o.5%
LR
24,9%
19,6%
I 7%
I 22 7%

Egyaltalan
nem

Egy kicsit Valamennyire Eléggé Nagyon is

Sokan azt sem tudjak a betegtarsak koézlil,
hogy miféle kezelést kapnak.



9. LuCE-jelentés tidérakrol

A diagnosztikai folyamat érzelmileg intenziv id6szak lehet a tidérak altal érintett személyek
szamara. Kihivasokkal terhelt id6szakokban a diagnézis és a kezelés szempontjabdl az

A legtébb magyar résztvevd
arrél szamolt be, hogy

informacionyujtas és az empatia kulcsfontossagu ugy fizikai, mint pszicholdgiai szempontbal.

nem rendelkezett elegendd

informaciéval a diagnosztikai
diagnosztikai tajékoztatast, és megfeleld hozzaférést az egészségugyi ellatécsoporthoz atvonalrol.

A magyarorszagi résztvevéknek azonban csak korulbellul egyharmada kapott teljes kéri

a diagnosztikai utvonal teljes id6tartama alatt. Adataink azt mutatjak, hogy a legtébb

résztvevd beszamoldja szerint, ezekben a kihivasokkal teli id6szakokban nem kaptak
elegendd informaciét vagy nem fértek hozza az egészségugyi csapathoz.

Kérijiik, valassza ki azt a lehet6séget, amelyik a legjobban jellemzi a diagnosztikai uton
kapott tajékoztatassal kapcsolatos tapasztalatait

Hungria (n=112) vs. Eurépa (n=2,036)

Egyaltaldn nem / Egy kicsit Eléggé / Nagyon is

Tajékoztatast kaptunk a 25,0% 37,5% 37,5%
diagnosztikai Ut kovetkez6 részeirdl 17,4% 26.7% 56,0%
0, 0, 0,

Tajékoztatast kaptunk a diagnosztikai 20 52,7% 39,1%

vizsgalatokkal kapcsolatos eljarasokrol 21,4% 26.1% 52.4%

Tajékoztattak benniinket 32,4% 29,7% 37,8%

az eredmények jelentéségeérd| 17,5% 23,9% 58,6%

A diagnosztikai folyamat soran megfelel6 33,6% 23,6% 42,7%
hozzaférést kaptunk az egészségligyi

személyzethez 20,4% 24,3% 55,3%

Lehet6séglink volt arra, hogy valaszt kapjak a 37,3% 25,5% 37,3%

diagnosztikai eljarassal kapcsolatos kérdéseinkre 19,6% 23.8% 56,6%
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Tizb6l négy magyar résztvevé arrél szamolt be, hogy

nehezen értette meg a kapott informaciokat.

Kutatasunk kihivasokat tar fel a betegség lefolyasa soran kapott
informaciok megértésében. A magyarorszagi résztvevék 38,2%-a
nyilatkozott ugy, hogy nem teljesen értette a diagnozisrol, kezelésrél
és apolasrol kapott informaciodkat. A résztvevék kozll 4-bdl csak
1 (26,5%) szamolt be arrol, hogy teljes mértékben megértette az
6sszes kapott informaciot.

Megértette a diagnozisrol, a kezelésrél
és az apolasrol kapott informaciokat?

@ Hungria (n=102) @ Eurépa (n=1.908)
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Egyaltalan nem  Egy kicsit ~ Valamennyire Eléggé Nagyon is

Tizb68l négy magyar résztvevé nem rendelkezett

megfelel szintl ismeretekkel a betegségérdl.

Adataink arra utalnak, hogy a tud&rakkal kapcsolatos ismeretek
szintie a betegség altal érintettek kérében Magyarorszagon
alacsonyabb az eurdpai atlagnal. A legtdbb magyarorszagi
résztvevd (61,2%) arrol szamolt be, hogy jol ismeri a betegséget.
Azonban még mindig jelentés szamu résztvevét talaltunk - 10-bél
4-et -, akik nem rendelkeztek megfeleld szintl ismeretekkel a

betegségukrol.

Hogyan értékelné azt, hogy On mennyire
tajékozott a betegségével kapcsolatban?
Kérjlik, értékelje 1-t6l 5-ig, ahol az ,1” az , egyaltalan
nem tajékozott”, az ,5” pedig az ,,abszolut tajékozott”

@ Hungria (n=111) @ Eurdpa (n=2.033)
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9. LuCE-jelentés tiidérakrol

A magyarorszagi résztvevok az eurdpai atlaghoz képest tobb informacids és kommunikacids akadalyrél szamoltak be. A résztvevék mintegy
fele arr6l szamolt be, hogy nem volt elég ideje a kérdések feltevésére (58,6%), illetve hogy nem kaptak elegend6 informaciot (52,5%).

Az informaciohoz valb hozzaférés Az egészségugyi szolgaltatokkal valé kommunikécidval kapcsolatos problémakat szintén

legfontosabb kihivasaként a kérdések jelentés szamU magyarorszagi résztvevs emelte ki: tdbbek koz6tt ide tartoznak a rossz

feltevésére rendelkezésre allb idé és az kommunikacié az egészségligyi szakemberekkel (41,4%), nem minden kérdésre kaptak
informéciohiany jelentkezett. valaszt (37,4%) és a nem egyértelmi tajékoztatas (33,3%).

Tapasztalta-e valaha az alabbiak valamelyikét a betegség lefolyasa soran?

@ Hungria (n=99) @ Eurdpa (n=1.673)

58,6%

Nincs elég id6 a kérdések feltevésére 28,8%

) L C 52,5%
Nincs elég informacio

32,9%

Nem megfelel6 kommunikacié az - 41,4%
egészséglgyi szakemberekkel 28,2%
. A . 37.4%
Nem minden kérdésemre kaptam valaszt 27,7%
Nem egyértelm( informaciok (pl. _ 33,3%
bonyolult orvosi szakkifejezések) 32,5%
. . . 24,2%
Ellentmondasos informaciok -22'4%
Az egészségligyi szakemberekbe - 23,2%
vetett bizalom hianya 20,9%
. .. . 21,2%
Nem a megfelel6 id6ben nyujtott tajékoztatas
21,7%
Nehézségek az informaciok 8,1%
feldolgozasaban és megb6rzésében az... 39,0%

2,0%

Tul sok informacié 5,20%

E
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9. LuCE-jelentés tidérakrol

A megdfeleld gondozas és a jélét szempontjabdl kulcsfontossagu a tajékoztatas és a
A magyar résztvevék a tamogatas a betegség teljes id6tartama alatt. A tid6rak altal érintett magyarorszagi
mellékhatasokkal kapcsolatos, illetve valaszaddk 91,9%-a azonban arrdl szamolt be, hogy hianyzik a tdmogatas vagy a
az orvosi informaciokrol szamoltak tajékoztatas valamilyen formaja. A leggyakrabban jelentett kommunikacios hianyossagok
be, mint a f6 hiinformaciés igényekrol. a mellékhatasokkal (51,5%), az orvosi informaciokkal (50,5%), valamint a taplalkozassal és
testmozgassal (41,4%) kapcsolatosak.

Nincs érdemi orvos-beteg kommunikécié. Személyesen nincs id6 az orvosi kontrolloknal kérdések

A beteg és az apoldja is gyakorlatilag feltételére, megfelel tajékoztatasra. Online pedig abszolut
egyedtil marad ebben a nehéz helyzetben. semmilyen lehet6ség nincs konzultalni az orvossal, telefonon
az &poldja is gyakorlatilag egyediil marad ) elérni nagyon nehéz és hosszadalmas (van, hogy csak napok
ebben a nehéz helyzetben. mulva).

A diagnézis 6ta milyen tipusu tajékoztatas/tamogatas hianyzott Onnek?

@ Hungria (n=99) @ Eurdpa (n=1.887)
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Mellékhatasok Orvosi Téplalkozas Pszichologiai Az Betegszer- Klinikai Szocialis Palliativ Szexualitas Nincs
tajékoztatas és tanacsadas egészséglgyi vezetek vizsgalatok er&forrasok és ellatas
testmozgas rendszerben jogok
torténd
navigacio
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A dontéshozatali felelésség hagyomanyosan az orvosoké. Egyre nagyobb hangsulyt kap azonban a megosztott déntéshozatal, amelynek
soran a betegséggel él6 személyek vagy hozzatartozoik aktivabban részt vesznek az egészségligyi dontések meghozatalaban. Ez a

megkozelités tiszteletben tartja a beteg 6nallosagat, és aktiv vitara 6sztdnzi a betegeket, az dpoldkat és az egészséglgyi szolgaltatokat.

Majdnem minden magyar résztvevé ugy

vélte, hogy véleményiiket figyelembe
kell venni a déntéshozatali folyamatban.

Kutatasaink szerint egyetértés van abban, hogy fontos a betegek

bevonasa az egészségugyi dontésekbe. A magyarorszagi
megkérdezettek csaknem teljes mértékben (95,4%) ugy vélték, hogy
véleményiiket figyelembe kell venni a dontéshozatali folyamatban. A
magyar valaszaddk 47,1%-a érezte ugy, hogy véleményét ‘nagyon’
vagy ‘eléggé’be kell épiteni a beszélgetésekbe, mig eurdpai szinten

ez az arany 60,2%.

Ugy gondolja, hogy az On véleményét és preferenciait
figyelembe kell venni a kezelésekrol és az apolasrol
sz06l6 dontések meghozatalakor?

@ Hungria (n=87) @ Eurdpa (n=1.783)
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Egyaltalan Egy kicsit ~ Valamennyire Eléggé Nagyon is
nem

A tlid6érakkal diagnosztizalt személynek joga van dontéseket hozni
a kezelésérdl és gondozasarol. Ezért fontos feltarni a betegek és
apoldk kozotti kuldnbségeket. A megkérdezett magyar tidérakosok
98,3%-a ugy vélte, hogy figyelembe kell venni a véleményét, és
57,6%-uk hatarozottan tamogatta ezt (‘nagyon” vagy ‘eléggé’).
Masrészt, a megkérdezett apoldk 89,3%-a ugy vélte, hogy
véleményuket figyelembe kell venni a kezeléssel és gondozassal
kapcsolatos megbeszélések soran, 64,3%-uk pedig ugy gondolta,
hogy a véleményiket valamilyen mértékben (‘eléggé” vagy
‘bizonyos mértékben’) figyelembe kell venni.

Ugy gondolja, hogy az On véleményét és
preferenciait figyelembe kell venni a kezelésekrél
és az apolasrol sz6l6 dontések meghozatalakor?

Magyarorszagon gyujtott valaszok

Tudéréakkal diagnosztizalt | Tudérakban szenvedé
személy személyt dpolé személy

Egyaltalan nem 1,7% 10,7%
Egy kicsit 10,2% 17,9%
Valamennyire 30,5% 46,4%
Eléggé 23,7% 17,9%

Nagyon is 33,9% 71%
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Tiz magyar résztvevébdl csak négy volt elégedett azzal, hogy milyen mértékben vonték be 6ket a k6zds

déntéshozatalba, csak 34,8%-uk érezte ugy, hogy a kezelés és az apolas 6sszhangban van a sajat kivansagaikkal.

Annak ellenére, hogy a tiidérak altal érintett személyek kérében nagy
az érdeklédés a kozds dontéshozatal irant, a jelentésben bemutatott
adatok ravilagitanak arra, hogy a betegek és az apolok részvétele
a folyamatban nem elégséges. Kovetkezésképpen, a magyarorszagi
résztvevék minddossze 34,8%-a érezte ugy, hogy a kezelés és
az apolasi terv ‘eléggé” vagy ‘nagyon” dsszhangban van a beteg

Ugy érzi, hogy a kezelés és az apolas 6sszhangban
van az On személyes preferenciaival??

@ Hungria (n=89) @ Eurdpa (n=1.777)
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Egyaltalan Egy kicsit ~ Valamennyire Eléggé Nagyon is
nem

2Az &poldknak feltett kérdés: “Ugy érzi, hogy a kezelés 6sszhangban van a
szerettének személyes preferenciaival?

kivansagaival . Ez joval alacsonyabb az eurdpai atlagnal (59,7 %)>.

A betegek és az apolok elégedettsége fontos tényezé az
egészségulgyi ellatas soran. A magyar valaszaddk 39,1%-a
értékelte pozitivan a dontéshozatali folyamatban val6 részvételét,
ami 20 szazalékponttal alacsonyabb az europai atlagnal (59,5%)°.

Mennyire elégedett azzal, hogy mennyire vesz
részt a kezeléssel és az apolassal kapcsolatos
dontések meghozatalaban??

@ Hungria (n=92) @ Eurdpa (n=1.783)

13,0%

BN

= []
|

Nagyon
elégedetlen

7,6%

I, <o
I 20 4%
I 2.3%
I 38.7%
Bl o5

20,8%

Elégedetlen Semleges Elégedett Nagyon

elégedett

3Az &poldknak szolé kérdés szerint: "Kérjiik, erre a kérdésre az On részvételi
szintjével kapcsolatos elégedettsége alapjan, ne pedig a beteg részvételi szintje
alapjan valaszoljon.”
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9. LuCE-jelentés tidérakrol

A ddéntéshozatalban vald hatékony részvételhez elengedhetetlen a betegség és a kildonb6zé kezelési
A déntéshozatalban valo és apolasi lehetéségek megfelel ismerete. A magyarorszagi résztvevok jelentdés hanyada (64,8%)
részveétel legfébb akadalya azonban az egészségligyi szakemberekkel val6 rossz kommunikéaciot jeldlte meg a déntéshozatalban
a rossz kommunikacio az valo érdemi részvétel elsd és leggyakoribb akadalyaként. A magyar résztvevik egyharmada elismerte
egeszseglgyi csapattal. tovabba, hogy az informaciok 8sszetettek és nehezen értheték, ami nehézséget jelentett szamukra a
megbizhato informacioforrasok megtalalasat tekintve.

Tapasztalatai alapjan melyek a legfontosabb akadalyai a dontéshozatali folyamatokban valé érdemi részvétel elérésének?

Hungria (n=88) Eurédpa (1.701)

Nem megfelel6 kommunikacié az egészségligyi csapattal 64,8% 37,6%
Bonyolult informaciok (nehezen értheték) 38,6% 49,2%
Nehézségek a megbizhaté informaciéforrasok megtalalasaban 30,7% 27,5%
A masodik vélemény elérésének akadalyai 26,1% 20,0%
A dontéshozatalban val6 részvételhez sziikséges dnbizalom hianya 18,2% 18,8%
Erzelmi nehézségek fontos dontések meghozatalaban 17,0% 34,0%
Orvos-beteg kapcsolat Nem a beteget kellene 6szténbzni, hanem meg kell szlintetni azt az altalanos
amennyiben megfeleld, gyakorlatot az egészségligyben, hogy a betegeket kiskoruként kezelik. Nem
nincs szlikség kap felvilagositast, csak utasitast, kérdezni nincs idé, s6t az orvos egyenesen
bévitésre. sértésnek és bizalomhianynak érzi, ha az ember kérdezni mer.

14 | Ismeretek és részvétel a dontéshozatalban a tiidrakban érintett magyar emberek visszajelzései



9. LuCE-jelentés tidérakrol

CSELEKVESRE OSZTONZES

......................................................................

Az egészségiigyi csapatoknak teljes, vilagos és atfogo
tajékoztatast kell nyujtaniuk a betegségroél, valamint

az egyén preferenciai és sziikségletei alapjan elérheté
kezelésrol és tamogato szolgaltatasokrol.

Annak ellenére, hogy a résztvevék tobbsége nagyon fontosnak tartotta az
egészségugyi tajékoztatast, 38,7%-uk arrél szamolt be, hogy a tidérakkal
kapcsolatos ismeretei nem elegenddek, és csak 26,5%-uk szamolt be arrdl,
hogy teljes mértékben érti a diagndzist és a kezeléseket..

........................................................................................................................................

A szakorvosoknak kommunikaciés stratégiat kell
kidolgozniuk és végrehajtaniuk a kozos dontéshozatal
Osztdonzésére és tamogatasara.

A dontéshozatalban val6 részvétel alapvetd szempont, de 65,2%-uk nem érezte
ugy, hogy a kezelések kell6képpen 6sszhangban vannak a preferenciaikkal. Az
egészséglgyi szakemberekkel valé kommunikacié nehézségei és az informaciok
Osszetettsége a dontéshozatalban vald hatékony részvétel legfébb akadalyai.
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9. LUCE-jelentés tudérakrol

ROLUNK

A Lung Cancer Europe (LUCE) egy 2013-ban létrehozott nonprofit erny6szervezet, amely eurépai szinti
platformot biztosit a tidérakos betegek érdekvédelmi szervezeteinek és halézatainak.

l U A LuCE a tudérak altal érintett eurdpaiak hangja. Egyittmikédink a tagokkal és mas érdekeltekkel a
betegség megbélyegzésének megsziintetése érdekében, és biztositjuk, hogy a tiidérak altal érintettek
megkapjak a lehetd legjobb kimenetel eléréséhez szikséges ellatast. Lehetdséget nyujtunk tagjaink

Lung Cancer Europe
szamara, hogy er6s és hatékony érdekvédelmet biztositsanak Eurdpa-szerte a tud6rakos betegek

szamara.

= info@lungcancereurope.eu » Www.lungcancereurope.eu

\ LELEK-ZET A Lélek-zet
( j A TUDORAKOS BETEGEKERT @www.IeIekzetegyesuIet.hu

A Lélek-zet az els6 és egyetlen kifejezetten a tid6daganatos megbetegedéssel
kiizd6 betegek és hozzatartozoik tamogatasara létrejott betegszervezet.

Célunk a tid6daganattal kiizd6 betegek és hozzatartozdik teljes korl
tamogatasa, az orvos-beteg kommunikacio hatékonysaganak fejlesztése,
tovabba a klinikumban dolgoz6 szakemberek érzékenyitése a tidédaganattal
kiizd6 betegek nehézségeire (fizikai, pszichés, stb.), és szakmai halozat
épitése.
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Lung Cancer Europe
Many Faces, One Voice

WWW.Iungcancereu rope.eu

A Lung Cancer Europe (LUCE) a tudérak
altal érintett eurépaiak hangja

info@lungcancereurope.eu
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