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Doswiadczenia i jakos¢ zycia oséb dotknietych rakiem ptuca w Europie

- Streszczenie -

Wprowadzenie

Lung Cancer Europe (LUCE) jest gtosem os6b dotknietych rakiem ptuca — organizacja stara sie uczyni¢ raka ptuca
priorytetem zdrowotnym UE. LUCE promuje zorientowane na osobe i multidyscyplinarne podejscie do swiadczenia
ustug opieki zdrowotnej na catej drodze leczenia raka ptuca.

Niniejszy szdsty raport to opisowa analiza badawcza, ktora skupia sie na doswiadczeniu osob dotknietych rakiem

ptuca w Europie na kazdym etapie ich choroby. Dane zebrano za pomocg samodzielnie wypetnianej ankiety
internetowej, ktéra byta otwarta zaréwno dla oséb chorujgcych na raka ptuca, jak i ich opiekunéw.

Uczestnicy ankiety

Ankiete wypenito 800 osob: 515 0sdb z rakiem ptuca (64,4%) i 285 opiekundw (35,6%) w 21 krajach europejskich.

Chorzy na raka ptuca: charakterystyka

Wiekszos$¢ chorych stanowity kobiety (74,8%) w wieku 55-64 lata (40,2%). U 75,6% zdiagnozowano,
niedrobnokomérkowego raka ptuca — gruczolakoraka”, a u 68,2% potwierdzono, ze ich guz miat wynik
pozytywny dla markera molekularnego. 59,9% pacjentow cierpiato na chorobe w stadium IV, a 67,5%
uczestnikow byto w trakcie aktywnego leczenia w momencie wypetniania ankiety.

Opiekunowie: charakterystyka

Wiekszos$¢ badanych stanowity kobiety (80,7%) w wieku 35-40 lat (30,2%). 85,6% badanych
byto gtéwnymi opiekunami, a 34,4% stwierdzito, ze byli jedynymi opiekunami. Okoto potowa
opiekunéw (51,6%) stwierdzita, ze ich bliski cierpi na chorobe IV stadium.
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Wyniki: osoby, u ktérych zdiagnozowano raka ptuca

Codzienne czynnosci: tgcznie 91,2% uczestnikow doswiadczylo pewnych ograniczeh w codziennych
czynnosciach. Wptyw na zycie codzienne byt szczegodlnie dotkliwy na 1 z 4 uczestnikéw, co byto zwigzane ze
zmeczeniem (70,9%), dusznoscia (42,8%) i problemami emocjonalnymi (39,4%).

Jedna trzecia doswiadczyta znaczgcych zmian w zdolnosci do robienia zakupdéw, wchodzenia po schodach
i chodzenia dtuzej niz 15 minut. W sumie 48,0% respondentéw przyznato, ze potrzebuje pomocy przy wykonywaniu
co najmniej jednej codziennej czynnosci (czasami — czesto — zawsze).

Objawy i dziatania niepozadane: Najczestsze objawy i dziatania niepozgdane zgtaszane przez uczestnikow
badania to zmeczenie (92,8%), zaburzenia snu (78,3%), zmiany masy ciata (76,6%), trudnosci w oddychaniu (75,7%)
i zaburzenia trawienia (75,0%). StwierdziliSmy, ze zmeczenie (45,3%), zmiany masy ciata (31,7%), zaburzenia snu
(29,0%), zaburzenia trawienia (28,5%) i problemy seksualne (24,9%) to efekty, ktére najbardziej wptynety na jakosé
zycia i samopoczucie uczestnikow.

Jakos¢ zycia: Uczestnicy zgtosili czynniki, ktore negatywnie wptynety na ich jakos¢ zycia:

78,3% pacjentéw zgtaszato problemy ze snem, gtéwnie z powodu zmartwien i natretnych mysli (60,5%), koniecznosci
skorzystania z toalety w nocy (28,4%) oraz bélu/dyskomfortu (27,9%);

77,0% doswiadczato probleméw z pamiecia, koncentracjg lub procesem myslenia, ktore ich zdaniem przeszkadzaty
im w codziennym zyciu;

55,1% zmniejszyto swoj poziom aktywnosci fizycznej od momentu rozpoznania choroby, wynikato to gtéwnie ze
zmeczenia i dusznosci;

49,5% zgtosito trudnosci w jedzeniu, podkreslajgc suchos¢ w ustach (21,3%), zmiany smaku lub zapachu (20,4%)
i utrate apetytu (19,7%);

24,9% zgtosito powazny wplyw na relacie seksualne, jako gtéwng przyczyne pogorszenia zycia seksualnego
respondenci podawali zmeczenie (37,1%), nastepnie problemy emocjonalne (36,8%) i zmiany ciata (30,1%).

Wsparcie: Wiekszos¢ uczestnikow (64,6%) byta zadowolona z otrzymanego wsparcia. Jednak 52,8% nie czulo sie
przygotowanych do samodzielnego radzenia sobie z objawami i z ubocznymi skutkami. Ponadto tylko 59,7%
uczestnikow uznato, ze otrzymali wszystkie informacje, ktérych potrzebowali (do$¢ duzo — bardzo duzo). Z drugiej
strony mniej niz potowa respondentéw (45,7%) zgtaszata objawy i skutki uboczne swoim lekarzom.

Zaangazowanie w podejmowanie decyzji a opieka zdrowotna: 1 na 4 osoby w niewielkim stopniu lub wcale nie
uczestniczyta w podejmowaniu decyzji dotyczgcych ich opieki zdrowotnej, a 1 na 5 oséb uwazata, ze jej zdanie nigdy
lub rzadko byto brane pod uwage. Wiekszo$¢ uczestnikow wykazata jednak zadowolenie z otrzymanej opieki
zdrowotnej: 68,1% pacjentow zgtosito szybki dostep do specjalistow, a 70,9% uznato, ze ich zesp6t opieki zdrowotne;j
byt w stanie koordynowac przebieg choroby. Wyniki naszego raportu wskazujg jednak na pilng potrzebe poprawy
komunikacji w zakresie opieki nad osobami u kresu zycia. Szczegdlnie istotny jest fakt, ze 1 z 3 uczestnikow (32,2%)
nie omoéwito kwestii swojego konca zycia, pomimo tego, ze tego chcieli.
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WYNIKI: osoby opiekujace si¢ osobg chorg na raka ptuca

Codzienne czynnosci: tacznie 88,6% uczestnikbw przyznato sie do pewnych ograniczen w codziennym zyciu
zwigzanym z opieka. Gtéwnymi powodami byly wtasne obawy emocjonalne (63,1%), wymagania dotyczace leczenia
(54,1%) oraz obowigzki zwigzane z opieka (49,1%).

Stres: 79,4% osob stwierdzito, ze spedzato duzo czasu na mysleniu o chorobie, a 65,9% przyznato, ze ich zycie byto
zdominowane przez leczenie i wyniki badan. Kwestie przyczyniajgce sie do stresu obejmowaty radzenie sobie
z pogarszajagcym sie stanem zdrowia (70,6%) oraz udzielanie wsparcia emocjonalnego (69,8%) osobie, u ktorej
zdiagnozowano chorobe.

Dbanie o siebie: Uczestnicy doswiadczyli pewnych trudnosci w pogodzeniu obowigzkéw zwigzanych z opieka:

82,3% osbb zgtosito pogorszenie sie stanu zdrowia fizycznego od momentu rozpoczecia opieki, dwa problemy
fizyczne, ktére najbardziej wptywaly na ich zycie, to zaburzenia snu (94,7%) i zmeczenie (91,1%);

53,7% zmniejszyto swojg aktywnos¢ fizyczng, gtéwnie ze wzgledu na sytuacje emocjonalng (59,5%) i zmeczenie
(53,2%);

51,8% stwierdzito, ze nie dbato o siebie w ogdle lub tylko troche;
46,2% uwazato, Zze nie ma czasu dla siebie;
36,9% przyznato, ze nie uczestniczyto we wszystkich swoich wizytach lekarskich.

Wsparcie: Opieka wymaga wsparcia w wielu réoznych kwestiach i bycia zaangazowanym w etapy choroby: m.in.
w oferowanie wsparcia emocjonalnego (88,5%), uczestniczenie w wizytach lekarskich (83,4%), pomaganie
w podejmowaniu decyzji dotyczgcych opieki i leczenia (74,3%) oraz wykonywanie prac domowych i robienie zakupéw
(73,9%). Jednak tylko 1 na 3 uczestnikow (32,5%) czut sie wspierany w swojej roli opiekuna.

Niewiele osob (11,5%) stwierdzito, ze otrzymato wsparcie od pracownikow stuzby zdrowia w zapewnieniu najlepszej
mozliwej opieki dla ich bliskiej osoby. Ponad potowa (56,2%) stwierdzita, ze nie otrzymata zadnego wsparcia w celu
utrzymania i poprawy wiasnego zdrowia i jakosci zycia. Najczestszg potrzebg wsparcia bylo poradnictwo
psychologiczne (51,9%).

Rola w podejmowaniu decyzji o leczeniu: Osiem na dziesie¢ oséb byto bezposrednio zaangazowanych
w podejmowanie decyzji dotyczacych leczenia, a 32,2% stwierdzito, ze to one gtdwnie podejmowaty decyzje.
Komunikacja migdzy osobami chorymi na raka ptuca, opiekunami i zespotem opieki jest kluczowa. Jednak 44,3%
opiekunéw nie udzielato wszystkich informacji medycznych, aby chroni¢ swojego bliskiego.

Schytek zycia: W przypadku oséb, ktorych bliski zmart (n=71), gtéwne trudnosci dotyczyly radzenia sobie z objawami
u pacjenta (77,9%), zapewnienie wsparcia emocjonalnego (76,5%) i zapewnienie opieki (76,5%). 40,6% osdb nie
byto zadowolonych z rozmoéw, jakie przeprowadzili z bliskg im osobg na temat decyzji dotyczacych smierci.

W przypadku osob nadal aktywnie opiekujgcych sie bliskimi (n=127), 50,0% uczestnikéw potwierdzito, ze rozmawiato
z bliskim o opiece u schytku zycia. Jednak potowa uznata, ze nie rozmawiata o tym wystarczajgco, a kolejne 9,5% nie
rozmawiato na temat smierci, cho¢ bardzo by tego chcieli.
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Wezwanie do dziatania

Zapewnienie dostepu do wsparcia, aby pomoc w radzeniu sobie ze
skutkami raka ptuca i w leczeniu.

Opracowanie planéw opieki i programow edukacyjnych majacych na celu
poprawe jakosci zycia oséb chorujgcych na raka ptuca.

Poprawa komunikacji pomiedzy osobami chorujgcymi na raka ptuca
a pracownikami stuzby zdrowia.

Podnoszenie swiadomosci i rozwijanie wsparcia komunikacyjnego
w zakresie opieki u schytku zycia.

Dostep do petnego 6. raportu LUCE:
RAPORT www.lungcancereurope.eu

Get in touch:

LL’ A www.lungcancereurope.eu ¥ @LungCancerEu
Many faces, One voice
Lung Cancer Europe X |uce@etop-eu.org f @LungCancerEurope




