UNIVERSITATEA DE STIINTE BABES-BOLYAI

INSTITUTUL DE SOCIOLOGIE SI ASISTENTA SOCIALA
SCOALA DOCTORALA DE SOCIOLOGIE

,CE MAI FACETI?”

- Experientele pacientilor cu cancer pulmonar privind
ingrijirea lor 1n sistemul de sdnatate
Rezumat

DOCTORAND: PATAKI ERIKA
CONSULTANT: DR. HABIL DEGI LASZLO CSABA PHD.MSW

CLUJ NAPOCA
2026



Continut

1. REZUMAT
2. Introducere
2.1. Calitatea vietii pacientilor
2.2. Evolutia tratamentului cancerului pulmonar
3. Pacientul ca fiintd umana, intr-o abordare holistica
3.1. Intelegerea bolii
3.2. Cancerul pulmonar ca boala
3.3. Factori individuali
4.1. Intelegerea diagnosticului
4.2. Comunicarea medic-pacient
5. Plan de cercetare, modele
5.1. Metodologia cercetarii
5.2. Intrebari de cercetare
5.3. Sinteza cercetarilor
5.4. Raspunsuri la intrebarile de cercetare
6. Concluzie

7. Literatura

10
11
12
12
14
14
15
15
19
21
23



1. REZUMAT

Introducere:

Cancerul pulmonar este cea mai frecventd boala oncologica si in Ungaria. Starea pacientilor
poate fi imbunatatitd nu numai datorita diagnosticarii cat mai timpurii cu ajutorul investigatiilor
extinse de screening, ci si prin terapia de cea mai inalta calitate si personalizata care urmeaza.
Stim ca pe langa progresia bolii, severitatea simptomelor si efectele secundare, sunt prezente si
poveri financiare si emotionale, care pot reduce calitatea vietii pacientilor. Desi odatd cu
extinderea optiunilor terapeutice cresc si sansele de supravietuire, pe 1anga terapie trebuie sa ne
concentrdm si pe bunastarea generald a pacientilor. Cancerul pulmonar afecteaza din ce in ce
mai multe persoane, iar experientele acumulate de cei afectati in sistemul de ingrijire si pe
parcursul pacientului (PED) pot oferi feedbackuri importante pentru sistemul de ingrijire

(PRO).

Obiectiv:

Obtinerea de feedbackuri cu privire la tratamentul pacientilor cu cancer pulmonar, contribuind
astfel la o mai buna intelegere a starii de boald a pacientului. Pe de altd parte, prin rezultatele
cercetarii pot fi reduse reactiile stigmatizante de dupa diagnostic (de ex. prin sensibilizare) si
distresului. In acelasi timp, un obiectiv important este si motivarea pacientilor de a intelege mai
bine natura bolii, astfel incat sa poatd participa mai activ in propriul proces de ingrijire,
indiferent de rezultatul acestuia. De asemenea, se urmareste cartografierea experientelor

e eyt

sprijin dupd diagnostic, precum si evaluarea poverii psihologice.

Metode:

Luand in considerare variabilele EQ 5D-5L, demografice, socioeconomice si medicale,
cercetarea aplica o metodologie mixta: un studiu transversal cantitativ bazat pe chestionar, care
a masurat datele clinice auto-raportate si experientele acumulate pe parcursul pacientilor.
Studiul s-a desfasurat in doud institutii de pneumologie selectate in prealabil: Institutul National

de Pneumologie Koranyi din capitala si Sectia de Pneumologie a Spitalelor Judetene Szabolcs-



Szatmar-Bereg si Spitalului Universitar de Invatimant Josa Andras (n=122), in perioada 2023-

2024.

Conditia prealabild pentru completarea chestionarului a fost existenta unui diagnostic de tumora
pulmonara. Studiul calitativ a fost realizat cu implicarea unui grup focal, prin Tmpartasirea

feedbackurilor privind experientele personale (n=7).

Concluzie:

Rezultatele ofera informatii despre starea holistica a pacientilor, asadar nu doar despre tumoara,
ci si despre aspectele multidisciplinare ale tratamentului in terapia complexa a cancerului
pulmonar. Am primit informatii despre relatia cu ingrijitorii, despre cantitatea si calitatea
comunicdrii. Nivelurile de calitate a vietii autoevaluate (QoL) pot oferi o baza pentru prezicerea
supravietuirii ulterioare. Pe baza investigatiei, pacientii Intdmpind dificultdti in accesul la
ingrijirea primara din timp, iar timpul scurs pana la stabilirea diagnosticului pare a fi lung, ceea
ce este partial o observatie legitima. Feedback-urile privind activitatea echipei de ingrijire,
informatiile primite si calitatea serviciilor sunt satisfacatoare. Totusi, cantitatea si calitatea
comunicarii nu sunt pe deplin satisfacatoare, ceea ce poate fi cauzatd de suprasolicitarea

semnificativa a personalului medical.

Cuvinte cheie: calitatea vietii, cancer pulmonar, abordare holistica, PRO, PED



2. Introducere

Cancerul pulmonar este un grup de boli puternic stigmatizat, cu un prognostic foarte
slab si numeroase prejudecati. Comparand cu Morbus Hungaricus al secolului XX, tuberculoza,

perceptia asupra sa este cu totul diferita.

Boala pulmonului este boala sufletului. Cancerul, deoarece poate lovi oriunde, este boala

corpului.

In constiinta publica, cancerul, spre deosebire de tuberculoza, nu este boala caracterului
romantic. Poate ca acest lucru se datoreaza faptului ca depresia — care nu poate fi numita

romanticd — a luat locul melancoliei...

Tuberculoza a servit viziunea romanticd asupra lumii. Cancerul de astdzi serveste viziunii

simplificate a lumii, care se clatina la limita paranoiei." (Sontag S., 1983)

Odatd cu progresul stiintei, au fost inregistrate rezultate semnificative in combaterea
tuberculozei, iar acum provocarea cheie este reducerea cancerului pulmonar. Intentionam sa
oferim cele mai bune oportunitati pentru preventie si, dacd aceasta nu este posibila, sd asiguram
diagnosticarea si cel mai bun tratament disponibil pentru pacienti. Odata cu aparitia terapiilor

inovatoare, acest obiectiv devine din ce in ce mai realizabil.

In ultima perioadi, nu doar terapiile s-au dezvoltat, ci si implicarea pacientilor in procesele de
asistentd medicald se afld in continud schimbare. Una dintre modalitatile de intelegere a
experientelor si nevoilor pacientilor este utilizarea indicatorilor de rezultate raportate de
pacienti (PROM) si a indicatorilor de experientd raportata de pacienti (PREM). PROM-urile
autoadministrate, prin intermediul unor chestionare scurte, masoara perceptiile pacientilor
asupra simptomelor, starii functionale si calitatii vietii legate de sandtate la un moment dat.
urile mdsoard opiniile pacientilor despre experientele lor personale legate de furnizarea
asistentei medicale. Aceste instrumente de tip chestionar solicitd pacientilor sa relateze anumite
procese prestabilite care au avut loc in cadrul unui episod de ingrijire." (Churucca si colab.

2021)

Integrarea acestor rezultate si a feedbackurilor pacientilor in procesele de autorizare si evaluare

a tehnologiei medicale (HTA) reprezintd acum o cerinta europeana.



Satisfactia pacientilor a primit, de asemenea, o atentie deosebita in centrele clinice de ngrijire.
Se pregatesc sondaje, insd in tara noastra nu a fost efectuat pana acum niciun studiu care sa
examineze calitatea vietii pacientilor cu cancer pulmonar si care sa evalueze intelegerea bolii,

experientele pe parcursul diagnosticului si pe parcursul tratamentului.

2.1. Calitatea vietii pacientilor

»Acum, ganditi-va daca inca mai credem ca ar trebui sa consideram nu viata, ci viata buna drept

valoare suprema?” (Socrate)

Conceptul de calitate a vietii apare in definitia Organizatiei Mondiale a Sanatatii (OMS), 1n
special in contextul calitatii vietii legate de sanatate (Health Related Quality of Life, HRQoL).
Conform OMS, ,,calitatea vietii reprezintd perceptia unui individ despre pozitia sa in viata,
influentatd de cultura si sistemul de valori al mediului sdu, precum si de propriile obiective,

asteptari, modele si relatii.”

Calitatea vietii (Quality of Life, QoL) este un concept complex si multidimensional, farda o
definitie unica acceptatd universal, deoarece depinde In mare masura de valorile individuale,
mediul cultural si context. In general, insa, descrie bunistarea generala, satisfactia si pofta de
viatd a unui individ, luand in considerare numerosi factori. Din perspectiva sanatatii fizice,
aceasta nu inseamnd doar absenta bolilor, ci si functii corporale bune, absenta durerii si
vitalitatea. Include, de asemenea, bunastarea psihologica/mentala, respectiv stabilitatea
emotionald, capacitatea de gestionare a stresului si integritatea functiilor cognitive (memorie,

gandire).

In dimensiunea sociald intra calitatea relatiilor de familie si de prietenie, capacitatea de integrare

sociald, viata comunitard, capacitatea de a desfasura activitati cotidiene si de a lua decizii.

Calitatea vietii poate fi influentata de siguranta si confortul mediului, de accesul la sistemul de
sanatate, educatie, cultura si resurse financiare, dar si de viata spirituala — credinta personala,

valori si gasirea unor scopuri semnificative.

Conform celor mai acceptate abordari, calitatea vietii poate fi interpretatd in doud dimensiuni
principale:

- Calitatea subiectiva a vietii: propria apreciere a individului asupra vietii sale — cat de fericit
si satisfacut se simte, in ce mdsurd isi atinge obiectivele, cat de mult ii sunt indeplinite

asteptarile sau in ce masura traieste cu durere In viata cotidiana. Acest lucru poate fi judecat



doar de individul insusi si depinde in mare masura de valorile sale personale, de domeniile vietii

pe care le considera importante.

- Calitatea vietii obiective: factori externi masurabili care influenteazd conditiile de viata si
bunastarea unui individ, precum locuinta, conditiile de viatd cotidiene, ocuparea fortei de

muncd, educatia si factorii de mediu.

Examinarea si masurarea conceptului de calitate a vietii capatd o importantd tot mai mare;
eficacitatea tratamentelor este evaluatd nu doar prin ameliorarea simptomelor, ci si prin
impactul acestora asupra calitatii vietii pacientului. (de exemplu, experientele acumulate 1n

timpul tratamentului pacientilor cu cancer).

La introducerea de noi tehnologii, feedbackurile pacientilor au un rol important, iar in cazul
terapiilor cu tehnici noi, impactul acestora asupra calitdtii vietii pacientilor este un factor

esential.

2.2. Evolutia tratamentului cancerului pulmonar

In ultimele secole s-au inregistrat progrese semnificative in tratamentul cancerului pulmonar.
Au aparut noi proceduri diagnostice care faciliteaza diagnosticarea precoce (LDCT, PET CT,
teste de biomarkeri) si metode terapeutice (interventii chirurgicale, chimioterapie,
radioterapie, terapie tintita, imunoterapie), imbunatatind sansele de supravietuire ale
pacientilor.

Recunoasterea efectelor nocive ale fumatului a constituit un moment de referinta in intelegerea
factorilor cauzali ai cancerului pulmonar si in lupta impotriva fumatului — cea mai importanta
forma de preventie. Preventia primara — reducerea fumatului — implica Tncd numeroase

sarcini pentru specialisti, in principal in domeniul educatiei pentru sanatate a indivizilor.

Protejarea mediului si reducerea poludrii aerului pot contribui, de asemenea, la diminuarea

incidentei cancerului pulmonar, reprezentand o provocare cu care ne confruntam.

Din perspectiva varstei, pacientii sunt diagnosticati cel mai frecvent intre 55 si 70 de ani. Varsta
inaintata este adesea corelatd cu un istoric indelungat de fumat. O tendinta ingrijoratoare din
ultimii ani este diagnosticarea unor pacienti din ce 1n ce mai tineri, adesea fara antecedente de

fumat, si cresterea numarului de femei afectate.

Din pacate, Tn multe cazuri, persoanele afectate nici nu sunt constiente de simptome, iar multi

amand Indelungat investigatiile sau participarea la screening. Stigmatizarea asociatd bolilor



oncologice, foarte pronuntatd in cazul cancerului pulmonar, ingreuneazd de asemenea

depistarea precoce.

3. Pacientul ca fiinta umana, intr-o abordare holistica

O schimbare majora Tn medicina secolului XX si XXI, fatd de tratamentele anterioare,
in esenta curative, constd in faptul ca, odatd cu dezvoltarea tehnologiei si, in cadrul acesteia, a
posibilitatilor tehnice medicale si a biotehnologiilor, boala a iesit in evidenta ca un proces care
transformd organele, tesuturile si celulele, transformand astfel organismul gazdd, viata
pacientului si perspectivele acestuia, pana la nivel genetic. Boala este cartografiatd cu succes,
iar tratamente din ce in ce mai specifice sunt dezvoltate si cercetate. In zilele noastre, pacientului
ii sunt disponibile posibilititi tehnice care, Tn multe cazuri, nici macar nu pot fi pe deplin
intelese. Cu toate acestea, accentul s-a deplasat — omul nu mai este in centru, diagnosticul nu
mai este in centru, adesea doar tratamentul bolii este ceea ce se intampla.
In procesul de vindecare, in care pacientul trebuie si fie o parte activa a echipei terapeutice,
succesul nu depinde doar de tehnici si proceduri inovatoare. Posibilitatea unui parteneriat —
modul in care medicul/ingrijitorul si pacientul colaboreaza, alaturi de apartinatori, asistente
medicale si specialisti din diverse domenii, precum dieteticieni, fizioterapeuti, psihologi,
terapeuti prin artd — poate contribui la obtinerea celui mai bun rezultat. Aceasta ar fi medicina
personalizata.
Vorbim despre medicind de precizie, personalizatd, dar este cu adevarat individualizata atunci
cand vindecarea nu se bazeaza pe tipare prestabilite, ci este adaptata nevoilor fiecarei persoane
in parte. Vindecarea holistica presupune gandirea in termenii unitatii dintre corp, minte si spirit.
Aceastd abordare poate restabili demnitatea si autonomia pacientului, ficand vindecarea mai

umana si mai semnificativa.

3.1. intelegerea bolii

Boala, ca proces patologic caracterizat prin abateri de la norma, este ceea ce studiaza clinicienii
si spre care sunt orientate tratamentele. Disease (boala biologica) este descrisa ca un proces

patologic privit dintr-o perspectiva la persoana a treia.



lllness (boala traita) — starea de sdndtate precard traitd de pacienti, cu toate simptomele si
durerile sale — reprezinta experienta subiectiva, la persoana intai, a pacientului, Incadrata de
atitudinea de sustinere sau de respingere a mediului imediat, de resursele disponibile Tn timpul
coping-ului, care este individuala, dar influenteaza terapia prin efectul sau.

Sickness (boala sociald) este caracterizata ca rolul social sau statutul public al sanatatii precare.
Elementul central al acestui cadru este sistemul de diagnostic, care serveste drept punte
interpretativa, traducdnd experienta subiectivd a pacientului in categoriile obiectului

clinicianului. (Boyd 2000.)

Rolul social al pacientului si starea sa de vulnerabilitate, care decurg din stigmatizare si din
statutul social protejat, precum si rolul de pacient care devine parte a identitatii, reprezintd o a
treia modalitate de a trdi boala — una in care sunt prezente atat toxicitatea financiara, cat si

fragilitatea.

Terapia bolii reprezintd o povara semnificativd pentru sistemul de ingrijire, deoarece nu toate
terapiile sunt disponibile, iar accesul poate fi doar rezultatul echitétii individuale sau al unei
decizii speciale a unei fundatii, care in astfel de cazuri poate sa nu fie o decizie transparenta,
dar are o influentd semnificativd. Pe parcursul tratamentului comprehensiv, alaturi de

prioritdtile pacientului, toate acestea trebuie luate In considerare.

Urmadtoarea generatie de oncopolitica examineaza deja dezescaladarea tratamentelor, deoarece
costurile nu pot creste la cote inimaginabile, iar eficacitatea terapiilor este, de asemenea,
influentata de sustenabilitate. Siguranta pacientilor nu poate fi ignorata, insa producatorii de
medicamente, dezvoltatorii si factorii de decizie in domeniul sanatatii duc batalii semnificative
in culise legate de problemele de finantare. Medicalizarea, in special tratamentul bolilor

cronice, a devenit o afacere uriasd." (Conrad 2007)

3.2. Cancerul pulmonar ca boala

In tara noastrd, sunt inregistrate anual aproape 9.000 de cazuri noi de cancer pulmonar si

pierdem aproape acelasi numar de oameni, 8-9 mii, din cauza acestei boli." (Kiss si colab. 2024)

Cele mai recente cercetari (Bogos si colab. 2024) atrag atentia asupra diferentelor in

inregistrarea registrelor si a datelor statistice. In tara noastra, cazurile post-mortem fac parte si



ele din statistici, In timp ce in alte tiri acestea nu sunt incluse 1n date, ceea ce poate fi si motivul
numadrului mare de cazuri.

Rata neta de supravietuire standardizata in functie de varsta de 5 ani pentru pacientii cu cancer
pulmonar este in prezent de 18,4% (Kiss et al. 2025), ceea ce inseamna ca doar unul din cinci
pacienti este in viatd la cinci ani de la diagnosticare. Unul dintre principalele motive pentru
rata ridicata a mortalitatii este ca, din pacate, in jumatate din cazuri, boala este diagnosticata
intr-un stadiu avansat, tardiv, cdnd nu mai este operabila, iar optiunile de tratament sunt

limitate.

Din perspectiva varstei, pacientii sunt diagnosticati cel mai frecvent Intre 55 si 70 de ani. Varsta
inaintatd este adesea corelatd cu un istoric indelungat de fumat. O tendinta ingrijoratoare din
ultimii ani este diagnosticarea unor pacienti din ce n ce mai tineri, adesea fara antecedente de

fumat, si cresterea numarului de femei afectate.

Diagnosticul si tratamentul cancerului pulmonar nu reprezintd doar o povara fizicd pentru
pacienti, ci si o povara psihologica semnificativa. Factorii cognitivi si emotionali pot influenta
modul in care pacientul face fatd bolii si mdsura in care acesta este capabil sa isi mentina

calitatea vietii.

La unii pacienti pot apdrea tulburari cognitive, cum ar fi dificultati de concentrare sau probleme
de memorie, ca urmare a chimioterapiei sau a metastazelor cerebrale. Furia si frustrarea fata de
boala si tratamente pot fi o reactie frecventa. Unii pacienti pot simti ca sunt responsabili pentru
boala lor, ceea ce poate duce la sentimente de vinovatie, un istoric de fumat fiind un factor
semnificativ.

Pacientii cu cancer pulmonar utilizeaza strategii de coping mai comune pentru a face fata bolii
lor. Coping-ul centrat pe problema permite o reducere a emotiilor legate de stres si o abordare
proactiva a procesului terapeutic. Cercetatorii au confirmat asocierea dintre sentimentul de
coerenta si stilurile de coping in cazul bolii - niveluri mai ridicate de coerenta au limitat coping-
ul centrat pe emotii si au permis pacientilor sd facd fatd mai bine bolii si limitarilor legate de

boala. (Polanski si colab. 2016)

3.3. Factori individuali

Pe langa indicatorii clinici obiectivi care descriu boala ca un proces patologic, lectura subiectiva

a bolii asa cum este trditd de individ, explorarea sentimentelor personale, a simptomelor, a



dificultatilor, a starii de bine, adica a calitatii vietii trdite din perspectiva pacientului, este de o

importanta capitala.

Rezultatele studiilor oncopsihologice anterioare aratd, in esentd, cd depresia si evenimentele
negative din viatd sunt factori de risc semnificativi pentru cancer, pe langa factorii de risc

traditionali. (Dégi 2010.)

Acestea sunt adesea insotite de tehnici de gestionare a stresului maladaptative, cum ar fi fumatul

st consumul de alcool, care s-au dovedit a fi factori patogeni ce pot provoca boala.

Daca, prin abordarea comprehensiva de astazi, profesionistul in domeniul sdnatatii nu trateaza
boala, organul sau partea bolnava a corpului, ci persoana bolnava — chiar daca nu o poate
restabili, dar doreste sd mentind o stare buna tratabild — trebuie luate in considerare si
comportamentul uman si stilul de viata care prezintd un risc crescand pentru individ, efectele

adverse si anumiti factori de personalitate.

4. Calitatea ingrijirii din perspectiva pacientului - PROM-uri si PREM-uri

Astazi este pe deplin acceptat ca rezultatele tratamentului bolilor oncologice nu sunt
influentate doar de momentul diagnosticarii, de initierea tratamentului sau de starea fizica
generald, ci si de factorii psihosociali si de personalitate. In procesul terapeutic, este esential sa
se cunoasca modul 1n care pacientul se raporteaza la boala sa, la sine Insusi si la relatiile sale,
ce strategii de coping are si ce reactii psihologice apar pe parcursul terapiei. (Holland, 2002,

Riské, 2015)

Rezultatele in domeniul sanatatii pot fi influentate de experienta simptomelor, motivatia,
valorile, preferintele si starea psihologicd a unui individ, precum si de mediul sau social si
situatia sa economica. In mod ideal, pentru a obtine o imagine holistici a impactului unei noi
tehnologii medicale, toate aceste aspecte ar trebui luate in considerare si incorporate in
procesele de adoptare a noilor tehnologii terapeutice. Acest lucru este posibil prin intermediul
masurarilor multidimensionale raportate direct de pacienti — PRO-uri — pentru care existd o
gama larga de optiuni. Acestea difera in ceea ce priveste abordarea de raportare, constructele
masurate si caracteristicile persoanei pe care cercetatorii doresc sa le surprinda, feedbackul

individual fiind de o importanta deosebitd. Un subset al PROM-urilor 1si propune sa masoare



calitatea vietii legata de sdnatate si include aspecte privind starea de sanatate, cum ar fi

functionarea fizica, mentala si biologica." (Facey, Holfort si colab. 2026)

Pentru pacienti, calitatea asistentei medicale este de o importantd capitalad in tratamentul bolii

si In mentinerea calitdtii vietii. Experientele si asteptarile subiective ale pacientilor influenteaza

pacientilor cu cancer pulmonar depinde de numerosi factori, iar experientele subiective ale
pacientilor pot conduce adesea la imbunatatiri semnificative ale calitétii acesteia. Sunt necesare
evaludri regulate ale opiniilor pacientilor si imbunatatiri bazate pe aceste rezultate, pentru a se

asigura ca pacientii beneficiaza de cea mai buna ingrijire posibild pe termen lung.

4.1. intelegerea diagnosticului

In momentul comunicirii diagnosticului, pacientul a asteptat adesea acest moment timp de luni
intregi, resimtind anxietate, deoarece urmatoarea perioadd va afecta fiecare aspect al restului
vietii sale. Despre acest moment si socul care a urmat, un pacient mi-a impartasit versul lui
Ady: ,,Totul intreg s-a sfaramat” (,,Minden egész eltorott”). In spatele persoanei afectate stau
luni lungi de incertitudine, pacientii simtindu-se disperati, tensionati, anxiosi si confuzi. In
sfarsit, existd o certitudine rostitd — aceasta Inseamna atingerea fundului albiei, dar reprezinta

totodata si un punct de plecare pentru inceperea terapiei.

Comunicarea diagnosticului este un moment extrem de dificil atat pentru pacient, cat si pentru
medicul oncolog. Este de dorit ca, daca este posibil, un membru apropiat al familiei pacientului
sa fie prezent. Sarcina medicului este sd evalueze, in momentul diagnosticului, cat de multe
informatii este capabil pacientul sa asimileze despre starea sa si cum se poate oferi un sprijin

reconfortant adecvat situatiei." (Risko, 2017)

Conceptul de distres a fost asociat de J.C. Holland (1992) ca reactia naturald declansata de
diagnosticul de cancer, adicd ,,normald" in acea situatie. Diagnosticul de cancer in sine induce
distres, iar factorii biologici, psihologici si sociali pot influenta variabilitatea anxietatii.
(Andreotti et al., 2015) Prin urmare, termenul de distres este un termen colectiv utilizat in
oncologia psihosociald, iar nivelul sau poate varia de la normal la patologic." (Rohanszky si

colab., 2014)



4.2. Comunicarea medic-pacient

In relatia pacient-medic, medicilor li s-a atribuit un rol autoritar si paternalist, care transmitea:
,»al Incredere in mine si nu-ti face griji!" Medicul, ca expert profesionist in domeniul vietii,
sandtatii, bolii si mortii, putea solicita ascultare din partea pacientilor, rudelor si subordonatilor
deopotriva. Exista situatii de urgentd n care nu existd loc sau oportunitate pentru nimeni
altcineva sa intervind. Dezvoltarea ierarhiei spitalicesti si natura sa rigida, autoritara, atmosfera
sa aproape militard in ultima perioada au Intarit din pacate acest lucru, fara a-l atenua. Exista o
mare lipsd de timp, de care sufera si medicii, deoarece comunicdrile prin care pot informa cel
mai bine pacientii ar necesita mult mai mult timp decat au la dispozitie. In timp ce timp de
secole comunicarea a fost principalul mijloc de vindecare, odata cu dezvoltarea tehnologiei,
comunicarea s-a pierdut. Cresterea poverii administrative redirectioneaza resursele din acest

domeniu.

Medicul curant — oncopulmonologul — este legatura dintre echipa oncologicad si
pacient, raporteaza rezultatele pacientului, transmite deciziile echipei si supravegheaza

tratamentul.

Pacientii, ca persoane afectate n aceasta situatie, nu pot fi obiectivi in privinta datelor,
nu pot procesa informatiile si graficele pe care le primesc in timpul unei consultatii. Acest fapt
este cauzat de multiple motive non-intelectuale — pacientii nu sunt capabili sa se abstractizeze
de situatia lor actuala, iar ,,ceata mentala" care apare adesea in timpul terapiei le afecteaza si
starea intelectuald. Adesea, ei sunt capabili sd abordeze propria boald si situatia de viatd doar
din perspectiva emotionala. Au nevoie de sprijin in toate privintele — nu doar fizic, ci si din

punct de vedere spiritual si social.

Faptul cd au ocazia sa puna Intrebari si sa primeasca raspunsuri ii ajuta sa se simta 1n siguranta.
Intr-o lume strdina in care nu au vrut sa intre, le este de asemenea dificil sd se orienteze.
Pacientii nu au altd optiune decat sa se adreseze medicului curant cu cea mai mare incredere —

o incredere care i poate sustine in aceasta situatie de viatd extrem de dificila.

In comunicarea cu pacientii, din perspectiva clinicianului ies in evidentd diverse aspecte,
principalul fiind abordarea obiectivd, profesionala. Cunoasterea datelor legate de boala
inseamnd capacitatea de a interpreta aceste date — fie ca este vorba de rezultate de laborator,
histologice sau radiologice — in mod complex si de a le utiliza in determinarea stadiului si in

planificarea terapiei, in acelasi timp luind in considerare si respectarea protocoalelor in timpul



tratamentului, precum si utilizarea resurselor disponibile in procesul de vindecare sau tratament.
Faptul ca aceste decizii terapeutice nu sunt luate doar de medicul curant indica, si in cazul
prognosticelor, cunostintele si responsabilitatea pe care le poarta in timpul tratamentului sunt
adesea insotite de o anumita distantare, deoarece sarcina lor include si mentinerea propriei

sanatati mintale si evitarea epuizarii profesionale.

5. Plan de cercetare, modele

Scopul cercetarii a fost obtinerea de feedbackuri privind tratamentul pacientilor cu cancer
pulmonar, contribuind astfel la o mai buni intelegere a pacientului. In plus, prin rezultatele
cercetarii, reactiile stigmatizante de dupa diagnostic pot fi reduse (de ex. prin sensibilizare), iar
procesarea distresului poate contribui la atingerea celei mai bune calitati a vietii. Atat abordarea
calitativa, cat si cea cantitativa pot fi instrumente utile in examinarea calitdtii vietii pacientilor
cu cancer pulmonar si contribuie la crearea unei imagini cuprinzdtoare si nuantate, permitand
feedbackuri si opinii subtile greu de exprimat in alt mod.

Cu toate cd populatia supravietuitorilor de cancer pulmonar este in crestere, cunostintele despre
parcursul supravietuirii raman limitate. Se realizeaza studii privind calitatea vietii, acest lucru
fiind esential in cazul unor terapii si chiar impus de protocoalele producatorilor, insd nu au fost
efectuate cercetari care sd abordeze, independent de produs si terapie si bazat pe implicarea

pacientilor, problemele fizice, oncopsihologice, sociale si de comunicare.

5.1. Metodologia cercetarii

Cercetarea aplica o metodologie mixta: un studiu transversal cantitativ bazat pe chestionar, care
a masurat datele clinice auto-raportate ale pacientilor si experientele acumulate pe parcursul
pacientului, in doud institutii de pneumologie selectate in prealabil: Institutul National de
Pneumologie Koranyi din capitala (Budapesta) si Sectia de Pneumologie a Spitalelor Judetene
Szabolcs-Szatmar-Bereg si Spitalului Universitar de Invatimant Josa Andras (n=122). Studiul
s-a desfasurat in perioada 2023-2024. O conditie prealabild pentru completarea chestionarului
a fost diagnosticarea cu un anumit tip de cancer pulmonar. Studiul calitativ a fost realizat cu

implicarea unui grup de discutii privind feedback-ul privind experientele personale (n=7).



Studiul calitativ a fost realizat cu implicarea unui grup focal, prin impartasirea feedbackurilor
privind experientele personale (n=7). Chestionarul cantitativ a fost completat pe hartie de catre
pacienti In mod independent sau, daca a fost necesar, cu asistentd. Planul de cercetare a fost
aprobat de Comitetul de Eticd Stiintifici sub numirul de dosar BMEU/4270-1/2022/EKU.
Studiul desfasurat in cadrul Sectiei de Pneumologie a Spitalului J6sa Andras din Nyiregyhdza

a fost aprobat de Comitetul de Etica Institutionala local.

Marimea esantionului inclus in analiza a fost de 122 de persoane, cuprinzand cele doua spitale
mentionate. Ambele institutii sunt institutii cu trafic intens, fard probleme sau cu probleme
moderate. Astfel, spitalele cu trafic foarte problematic, precum si cele cu trafic scdzut sau
mediu, au fost subreprezentate in cercetare. Datele sunt prezentate in forma valida, neponderata.
Baza distributiilor de baza (100%) o constituie numarul de raspunsuri valide la Intrebarea data.
Relatiile bivariate au fost verificate cu statistici chi-patrat, iar valorile ,,p” au fost evaluate la
pragul de 95%. In caracterizarea factorilor, valorile medii ale acestora au fost examinate si

comparate in diferite grupuri demografice.

5.2. intrebari de cercetare

Se produce o cantitate semnificativa de date si statistici clinice, iar o atentie si o dezvoltare
semnificativd sunt indreptate catre Tmbundtatirea terapiei bolii, Insa experientele traite de

pacienti nu primesc suficienta atentie.

Cancerul pulmonar prezintd cea mai mare incidentd dintre toate tipurile de cancer, insa
perspectivele, speranta de viata si simptomele tardive nu sunt inca suficient de bune, iar timpul
disponibil celor afectati este scurt din cauza procesului prelungit de diagnosticare. Din cauza
stigmatizarii descrise anterior, nu le este usor pacientilor sa se deschida si sd isi Tmpartaseasca

experientele.
Urmatoarele intrebari s-au conturat in mine:

Cat de informati sunt pacientii si in ce privinte ar avea nevoie de mai multe

informatii?

Este personalul de ingrijire atent la nevoile psihosociale ale pacientilor si primeste

suficient sprijin in acest sens?

Dispun pacientii de suficiente cunostinte despre terapiile inovatoare?



5.3. Rezumatul cercetarii

Esantionul cantitativ include date de la pacienti cu cancer pulmonar cu varste cuprinse Intre 42
si 92 de ani cu o reprezentare echilibrata a genurilor ercetarea cantitativa era inca in curs de

elaborare. 90% dintre pacientii inclusi in cercetarea cantitativa se aflau inca in tratament activ.

Jumadtate dintre participanti au fost diagnosticati ca urmare a unor simptome, iar cealaltd
jumatate in cadrul screening-ului — 90% prin screening pulmonar si doar 10% prin tomografie

computerizata.

Majoritatea respondentilor au declarat cd nu au probleme grave de sandtate fizica sau mintala,
starea lor generala de sanatate putand fi considerata buna. Pentru mai mult de trei sferturi dintre
respondenti, informarea publica, relatiile bune Intre pacienti si medici si cunostintele medicilor
despre cancerul pulmonar ar fi fost esentiale pentru diagnosticarea precoce. Potrivit

respondentilor, acestea sunt domeniile care merita o atentie mai mare in viitor.

Participantii la grupul focal calitativ nu erau afiliati la nicio institutie — acest lucru nu era

asteptat din partea lor. Majoritatea participantilor implicati nu mai urmau un tratament activ.

Studiul calitativ a evidentiat cd, in ceea ce priveste diagnosticarea precoce a cancerului
pulmonar, participantii au considerat programele de screening ca fiind cele mai importante,
astfel incat investigatiile sa poatd fi efectuate cat mai curdnd posibil Tnainte de aparitia
simptomelor, iar programarile — de exemplu pentru o tomografie computerizata — sa fie
obtinute cat mai rapid, deoarece in aceasta situatie timpul este esential atdt din perspectiva
sandtatii, cat st a echilibrului psihologic, actiunea rapida fiind primordiald. Participantii din
mediul rural si urban au raportat experiente foarte diferite in ceea ce priveste timpii de asteptare
pentru examinari.

Pacientii au considerat de o importantd capitald, in ceea ce priveste transparenta parcursului
pacientului, furnizarea de servicii accelerate pentru reducerea timpilor de asteptare si
transmiterea de informatii specifice despre procesele de diagnostic. Participantii la studiu erau
congtienti de tipul tumorii si de stadiul bolii, dar foarte putini dintre cei chestionati erau
constienti de implicarea propriului biomarker, in ciuda faptului ca aceasta a stat la baza
tratamentelor ulterioare.

In timpul studiului cantitativ, aproape jumitate dintre pacienti au fost informati despre
interventia chirurgicala.

Cele mai dificile aspecte ale chirurgiei cancerului pulmonar au fost anxietatea dinaintea

operatiei si perioada de recuperare in spital. In cazul radioterapiei si terapiei medicamentoase,



slabiciunea si oboseala au fost cele mai frecvente plangeri, aceasta din urma a fost valabild in
special in cazul femeilor.

Cercetarea a evidentiat cd, pe parcursul traseului pacientului, o relatie de incredere cu medicul
curant este de o importanta capitald pentru pacientii cu cancer pulmonar si ca medicul sd poata
oferi nu doar sprijin profesional, ci si sprijin psihologic cand este posibil. Din pacate, avand in
vedere volumul de munca actual al medicilor, acest lucru nu este intotdeauna realist. Au existat
diferente intre participantii din mediul rural si cei din Budapesta, precum si intre participantii
de sex feminin si masculin, in ceea ce priveste apelul la sprijinul psihologic.

Sprijinul pentru problemele emotionale si sociale a lipsit pentru mai mult de jumatate dintre
pacientii din Nyiregyhdza, in timp ce o proportie mai mica dintre cei din Budapesta a resimtit
aceasta lipsa.

In ceea ce priveste deciziile de tratament, persoanele sub 65 de ani au avut nevoie de informatii
despre studiile clinice si ingrijirea suportivd disponibilda in mai mare masura decat grupa de
varstd mai Tnaintata.

Aproape 70% dintre cei cu studii primare declarau lipsa informatiilor despre drepturile
pacientilor, in timp ce aceasta situatie era valabila pentru 34% dintre cei cu studii secundare si
20% dintre cei cu studii superioare.

Informatiile despre tratament au fost, in medie, cele mai importante pentru barbati, persoane in
varsta, locuitori ai satelor si cei cu studii superioare. Acelasi lucru este valabil si pentru
informatiile despre stilul de viata, care au fost, In medie, mai importante pentru grupa de varsta

sub 65 de ani.

Comparand cele doua institutii, s-a constatat ca pacientii din Nyiregyh4dza aveau mai des de
suferit de pe urma lipsei sprijinului emotional, a informatiilor despre drepturile pacientilor si a
informatiilor despre Ingrijirea la sfarsitul vietii, in timp ce pacientii din institutia din capitala
erau mai multumiti. Prin urmare, am creat factori pe baza intrebarilor legate de necesitatea
anumitor forme de sprijin oferite persoanelor care primesc terapie medicamentoasa. Rezultatul
analizei factoriale este ca intrebdrile utilizate au fost grupate in doi factori de continut

informational semnificativ diferiti (variabile noi), care in cazul nostru sunt urmatorii:

e informatii despre stilul de viata: Informatii despre ingrijirea cateterului, stilul de viata,

exercitiile respiratorii, ameliorarea durerii, renuntarea la fumat, nutritia si sprijinul

psihosocial.



e informatii despre tratament: Informatii despre tratamentul medical, gestionarea

efectelor secundare, reducerea riscului de complicatii.

Examinind mediile factorilor, se pot formula urmatoarele observatii (Figura 1). Informatiile
legate de stilul de viatd sunt, Tn medie, mai importante pentru femei. Persoanele sub 65 de ani
considera, in medie, importante informatiile legate de stilul de viata, in timp ce cele mai In
varsta solicitd mai degraba informatii legate de tratament. Persoanele care locuiesc in capitala
considerd, in medie, informatiile legate de stilul de viata ca fiind cele mai putin importante.
Locuitorii satelor considera ambele tipuri de informatii mai degrabd importante, insd sprijinul
legat de tratament mai putin important. Cei cu studii superioare considera ambele tipuri de
informatii foarte importante. Cei cu studii medii au, in medie, o opinie mai neutrd, insa
informatiile legate de stilul de viatad sunt totusi mai importante. Cei cu studii primare considera,
in medie, mai importante informatiile legate de stilul de viata, in timp ce informatiile legate de

tratament sunt considerate mai putin importante.

IMPORTANTA MEDIE A INFORMATIILOR DESPRE STILUL DE VIATA SI TRATAMENT PENTRU DIFERITE GRUPURI
DEMOGRAFICE

fontos

nem fontos

°

férfi né 65 év alatt 65 év felett Févaros Véros Kozség Alapfoku Kézépfoki  Felséfoku

o Eletméddal éssel kapcsolatos t4jé

Participantii la cercetarea calitativd au convenit ca este foarte important sa primeasca informatii
profesionale complete despre tratamente, efecte secundare si schimbarile necesare ale stilului

de viata, deoarece existd o multitudine de informatii online care pot induce in eroare pacientii.

Participantii au considerat esential pentru recuperare ca pacientii diagnosticati cu cancer
pulmonar sa beneficieze de sprijin oncopsihologic individual sau de grup, mai ales in cadrul

ingrijirilor suportive si paliative.

Cercetarea calitativad a evidentiat ca pacientii implicati utilizeaza strategii constiente de coping

in gestionarea bolii, dintre care au subliniat importanta sprijinului psihologic, a sportului, a



meditatiei, a puterii sustinute a familiei si a umorului cotidian. Participantii au mentionat ca
aflarea despre diagnostic si efectele secundare ale chimioterapiei reprezinta cele mai dificile
momente. Au formulat un mesaj important pentru cei care abia 1si incep cdldtoria ca pacienti:
sd aiba incredere in medicul lor, sa nu se informeze din surse online nesigure sau statistici si sa

aiba Incredere in ei Insisi si In recuperarea lor.

Intrebarile finale din cadrul cercetarii au vizat si experientele legate de ingrijirea persoanelor in
caz de COVID-19. Efectele directe ale pandemiei asupra proceselor de tratament ale pacientilor

limiteaza concluziile pe termen lung, dar nu pot fi trase in cadrul acestei cercetari.

5.4. Raspunsul la intrebarile de cercetare

1. Intrebare:

Care sunt nevoile fizice, sociale, emotionale §i de sanatate neacoperite ale pacientilor

cu cancer pulmonar, indiferent de diagnostic sau de modalitatea de tratament?

Constatare:

Pe parcursul traseului pacientului, acestia au oferit feedbackuri privind experiente diferite in

perioade diferite.

Cea mai dificila si incerta perioada este perioada de diagnostic si perioada dinaintea inceperii
tratamentului. Pacientii au putine cunostinte despre simptome si recunoasterea lor, precum si

despre efectele secundare.

La finceputul traseului pacientului existd incertitudine, comunicarea privind optiunile
disponibile este deficitara, la fel ca si sistemul de Ingrijire la nivel primar — multe cabinete de
medicina de familie sunt neocupate, desi tocmai acesta ar fi cel mai important nivel, unde,
cunoscand istoricul medical propriu si familial, pacientii ar putea sa fie informati cu exactitate

despre riscuri si ar putea sa primeasca indrumadrile necesare.

In timpul si dupa interventia chirurgicala, se discuta despre complicatii si reabilitare. 56% dintre
pacienti se declara destul de bine informati, iar 27% foarte bine informati. Echipa medicald este
alaturi de pacient, iar parcursul pacientului devine mai clar.

54% dintre pacienti pot Impartasi toate aspectele bolii in totalitate, insd 7% au declarat ca nu



pot Tmpartdsi nimic.
In total, 89% au considerat ingrijirea reconfortanta.

ce poate fi influentat si de Ingustarea perspectivelor individuale.

Per total, am identificat nevoi neacoperite. Acestea au fost cel mai evidente la inceputul si la
sfarsitul parcursului pacientului, iar informarea si implicarea activa In proces pot atenua aceste
nevoi, indiferent de starea individului. Consider cd acest lucru va fi intotdeauna prezent,
deoarece un rezultat pozitiv in toate privintele si Tn mod universal nu poate fi imaginat in

rezultate cuprinzdtoare si generale.

2. Intrebare:

Dispun pacientii de suficiente cunostinte despre terapiile inovatoare?

Constatare:

Dintre modalitatile traditionale de tratament, chirurgia reprezinta cea mai buna perspectiva
pentru pacienti, insd in cazul populatiei de pacienti studiate, aceasta a constituit un plan realist
doar pentru 18%. Acest lucru este comparabil cu rezultatele altor studii mai ample. Pe langa
terapia traditionald, chimioterapia si radioterapia neoadjuvantd si adjuvantd, terapiile
inovatoare, imune si tintite au adus progrese majore si perspective deosebite n ultima perioada,

care, din pacate, nu sunt disponibile tuturor.

Aceasta disponibilitate este determinatd de rezultatele investigatiilor pacientilor si de stadiul
bolii.

Rezultatele investigatiilor de patologie moleculara si ale testelor de biomarkeri pot reprezenta

un moment de referintd foarte important pe parcursul traseului pacientului.

Din pacate, cei afectati nu dispun de informatii suficiente in aceastd privinta. Cunosc stadiul si
tipul tumorii, Tnsa foarte putini stiu ce mutatie implica aceasta si ce terapie 1i este asociata. Doar

3% au putut oferi feedback cu privire la subtipul céruia ii apartinea tumoarea lor, desi in final



65% dintre pacienti au primit tratament pentru adenocarcinom, deci testul a fost cu siguranta

efectuat din probele lor.
Sunt necesare numeroase clarificari si informatii mai precise in acest domeniu.
In concluzie:

Pacientii nu au suficiente informatii despre terapiile inovatoare.

6. Concluzie

Cercetarile cantitative si calitative efectuate in randul pacientilor cu cancer pulmonar au
evidentiat ca pacientii participanti au raportat incertitudine in principal in etapele timpurii ale
parcursului pacientului. Inegalitatile interinstitutionale si lipsa de informatii indicd lacune
semnificative 1n Ingrijire. Sprijinul profesional si psihologic este esential pentru o gestionare cu

succes a situatiel.

Din perspectiva managementului parcursului pacientului, factorul timp este de mare importanta
in procesul de diagnosticare, intervalul cat mai scurt intre diagnosticul precoce si examinarile
ulterioare fiind de o importanta capitald. Inegalitatile regionale pot fi observate intre Budapesta

transparenta, care poate chiar accelera procesul de Ingrijire pe parcursul traseului pacientului.

Pacientii intampina dificultati in accesarea informatiilor — desi cunosc tipul si stadiul principal
al bolii, cunostintele lor despre rezultatele patologice sunt insuficiente, desi acestea ar determina
tratamentul ulterior si perspectivele de viata. Pe parcursul traseului terapeutic, pacientii sunt
bine informati in timpul pregatirii chirurgicale, insa nu Intotdeauna in cazul radioterapiei si al

tratamentului medicamentos.

Informatiile legate de tratament sunt mai importante pentru persoanele in varstd si pentru
barbati, in timp ce informatiile despre stilul de viatd sunt mai importante pentru femei si pentru
persoanele sub 65 de ani. Educatia imbunatateste si gradul de constientizare, insd informatiile
oficiale autentice sunt importante pentru pacienti, deoarece acestia intampina dificultati in
orientarea online, ceea ce se poate datora diferentelor de varstd si nivelului de alfabetizare

digitala.



In ceea ce priveste sprijinul psihologic si social, relatia de incredere cu medicii este esentiala,
insd existd o mare nevoie de sprijin psihologic si oncopsihologic, deoarece volumul de munca
al medicilor si rolul lor in acest domeniu nu pot fi asumate singure. La nivel regional, jumatate
dintre pacientii din Nyiregyhdza au resimtit lipsa sprijinului emotional, in timp ce cei din
Budapesta au fost mai multumiti. Existd o nevoie stringenta de sprijin psihologic de specialitate,

in special in cadrul ingrijirilor paliative.

Punctele critice sunt: aflarea diagnosticului, anxietatea preoperatorie si efectele secundare ale
chimioterapiei (oboseald, slabiciune — in special la femei) reprezinta cele mai dificile etape.
Daca luam in considerare resursele disponibile, sportul, meditatia, sprijinul familial si social,

precum si umorul, s-au dovedit utile, conform relatarilor participantilor.

In ansamblu, se poate afirma ca pacientii cu cancer pulmonar se confruntd cu numeroase
provocdri, indiferent de diagnostic si metoda de tratament. Acestia au nevoi fizice, sociale si
emotionale nesatisfacute, care se manifesta cu intensitate variabild in fiecare faza a parcursului

pacientului.
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