Ziskajte viac z rozhovorov
s odbornikmi na zdravotnu
starostlivost pre Iudi

s metastatickou rakovinou

traviaceho traktu (GI)

(mCRC - metastatickym kolorektalnym
karcinomom/ mGC - metastatickym
karcindmom Zaludka /mPAC

- metastatickym karcinémom
pankreasu)
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Vitajte v programe MyDialogue

Program MyDialogue je sucastou
programu ,Podporte harmonizované
postupy pre lepSie prezivanie pacientov
(SHAPE)“, poskytujuceho fludom

s s metastatickou rakovinou traviaceho
traktu (Gl) podporu v oblasti Zivotného
Stylu. Tuto brozdru sme vypracovali

s vyznamnym prispevkom od ludi
trpiacich rakovinou, obhajcov prav
pacientov a odbornikov na rakovinu.

Niekedy vam rozhovory so
zdravotnickym persondlom o vasom
rakovinovom ochoreni m6zu sposobit
zmaétok a ohromenie. Casto byvate
zavaleni mnozstvom informacii. Mozno
existuju skutocnosti tykajice sa vasho
zdravotného stavu, o ktorych nechcete
hovorit. Mozno je pre vas tazké
premyslat o buddcnosti alebo viest
rozhovory o plane vasej liecby.

Program MyDialogue vdm pomoze
zjednodusit tieto rozhovory a podielat
sa na rozhodnutiach, ktoré ovplyvnia
vas zivot a zdravie.

Vas lekar pozna liecbu, ktort vam
moze ponuknut, jej rizika i prinosy.
Svoje telo poznate. Prichadzate

s vlastnymi, osobnymi skisenostami,
hodnotami a cielmi. Viete, o od svojho
Zivota ocakavate. MozZete sa podielat na

rozhodnutiach tykajucich sa vasej
lieCby v tej miere, v akej to chcete
a dokazete, — spolupracovat s vasim
lekarom alebo zdravotnou sestrou.™

Cielom publikacie MyDialogue je
pomaéct vam pri komunikacii so
zdravotnickym personalom, aby
prijimané rozhodnutia o vasej
zdravotnej starostlivosti zohl'adnili
v ¢o najvacsej miere vase predstavy.

Vypracované so Specialnymi
prispevkami od:

« Alberto Sobrero, onkolég, Taliansko

+ Claire Taylor, onkologicka zdravotnd
sestra, Spojené kralovstvo

+ Barbara Moss, byvala pacientka
s mCRC a obhajkyria prav pacientov —
Digestive Cancers Europe

« Mark Moss, zastupca pacientov,
opatrovatel — Digestive Cancers
Europe

+ Maja Juznic Sotlar, obhajkyna prav
pacientov — Digestive Cancers Europe




Obsah brozury MyDialogue

Spolocné rozhodovanie: Spolupraca s vasim lekarom pri
prijimani rozhodnuti, ktoré st najlepsie pre vas
+ Coje spoloéné rozhodovanie?

Ako sa zapojit do spolo¢ného rozhodovania so svojim lekdarom?

Priprava na rozhovor so zdravotnickym personalom
+ Ako vytaZit ¢o najviac z rozhovoru so zdravotnickym persondlom?
+ Ako sa pripravit na navstevu lekara?

+ Aké mam osobné skusenosti, ciele a hodnoty?

Vyhodnotenie planu vasej lieCby v case medzi navstevami lekara

+ Spytal som sa pri poslednej navsteve na vSetko, ¢o som chcel?
+ Vyhovuje mi plan mojej liecby?
« Co sa bude diat dalej?

Slovnik pojmov

Pokial ide o rakovinové
ochorenie, ziadna otazka
TIPY nie je hlapa — mozete sa +
pytat na vsetko, ¢o by ste
sa chceli dozvediet!

NAJLEPSIE




Spolocné rozhodovanie: Spolupraca
s vasim lekarom pri prijimani rozhodnuti,
ktoré su najlepsie pre vas

Spolocné rozhodovanie je konverzdcia pacienta a zdravotnickeho pracovnika, pri
ktorej spolocne prijimaju rozhodnutia o zdravi, pricom sa beru do uvahy:®

vase preferencie, osobné skisenosti, ciele a hodnoty

dostupné druhy liecby ponukané vasim lekarom na zaklade jeho znalosti

a potencidlne rizika a prinosy kazdej takejto liecby — vzdy mate na vyber z viacerych

moznosti.
Ked pridete k lekdrovi, asi mate za ciel viest zmysluplnu diskusiu, z ktorej naplno
vytazite z odbornosti a poznatkov lekara a zaroven ziskate odpovede na otézky, ktoré
vas trapia alebo porozpravate sa o tom, ¢oho sa obavate.®

Ako pacient sa mbzete podielat na spolo¢nom rozhodovani o liecbe, ak o to méate
zaujem. Niekto sa vSak moze rozhodnut, Zze nechce prevziat takuto aktivnu tlohu
pri rozhodovani. Bez ohladu na to, ¢o si vyberiete, pozitivna a otvorend komunikacia
s lekdrom véam pomdze dospiet k rozhodnutiam, ktoré su pre vés prospesné.

l.—/‘

Mozno budete chciet niekoho zobrat so sebou,
aby vas na stretnutiach s lekarom podporil.

NAJLEPSIE
| TIPY




Pacient

Odbornik na vlastny zivot

Poznam svoje

rozne moznosti liecby

telo a osobné potreby a ciele.
Chcel by som pochopit, aky
vplyv na méj Zivot budid mat

Lekar

Odbornik na zdravotnu starostlivost

Poznam r6zne moznosti
liecby, ktord mozno
navrhnut - a chcem vam
pomoct pochopit rizika
a prinosy kazdej
z nich

Zdiel'anie: Vy a lekar sa podelite

0 svoje skusenosti.
Podelite sa 0 1o, Co je pre vas

doélezité — o vaSe skusenosti, ciele
a hodnoty — a lekar vam pomdoze
pochopit rézne moznosti liecby a
potencialne rizika a prinosy kazdej

Z nich.

Diskusia: Spolo¢ne prediskutujete
potencialnu lie¢bu a starostlivost
na zaklade dostupnych dékazov

a vasich osobnych hodnot
a moznosti.

Priklady otazok

Aké moznosti lieCby mam

k dispozicii?

Aké su rizika a prinosy/vyhody
a nevyhody kazdej z tychto
moznosti?

Co o¢akadvam od svojho plénu
lieCby?

Na ¢om mi najviac zalezi?

Priklady otazok

Ako tieto rézne moznosti
ovplyvnia mgj zivot?

Co tieto moznosti znamenaju pre
mna osobne?

Aké rizikd som ochotny/-a
podstupit?

Aké mbzu byt vedlajSie Uginky?

Dohoda: Spolu rozhodnete o najvhodnej$om plane lie¢by a zdravotne;

starostlivosti.




Priprava na uzitocné rozhovory so
zdravotnickym personalom

Ak sa pripravite na stretnutie s lekarom, méze vam to pomaoct
zmysluplne viest rozhovor o moznostiach liecby a osobnych
skusenostiach. Plati to najma vtedy, ak ¢asto citite zmatok a ohromenie.

Mozno bude dobré zac¢at tym, Ze sa zamyslite nad otdzkami a obavami, ktoré
vas trapia. Tie sa mozu tykat planu vasej liecby alebo toho, ako vasa diagndza
rakoviny traviaceho traktu (mCRC/ mGC/ mPAC ovplyvni vas Zivot.

Moja diagnéza:

Co v mojom pripade znamena
moja stanovena diagndza
(rakovina traviaceho traktu)?

AkU mam Sancu dostat sa z toho?
Co sa bude diat dalej?

Mozem si nejaké spravy vziat
aj domov?

MozZem poziadat o ndzor dalSieho
odbornika?

Moje zavazky:
Mozem pokracovat v préci, ak by
som chcel/a?

Bude mat moja diagndza a zdravotna
starostlivost vplyv na moju rodinu?

Bude mat moja diagndza a zdravotnd
starostlivost vplyv na moje konicky?

Mo;a siet podpory:

Budete mojim hlavnym kontaktnym
miestom?

Kto iny by este mohol odpovedat na
moje otazky?

Je pre mna dostupna este nejaka
dalSia podpora?

Je poradenstvo k dispozicii pre mna
a moju rodinu?

Zmeny:

Zmeni sa moj vzhlad?
Zmeni sa moj apetit?
Cakaju ma este nejaké dalsie zmeny?

Kazdy clovek je iny a kazdy ma jedinec¢né skiisenosti — toto su len navrhy

otazok, nie ich podrobny zoznam.




Mozno by bolo dobré nahrat
) si svoje stretnutie s lekarom
NAJLEPSIE e ~
TIPY a vratit sa k nemu neskor. +
Spytajte salekara, ¢i by mu
to nevadilo. +

Vyuzite tento priestor a spiste si vlastné otazky a obavy, ktoré vas trapia
najviac...

Zaobstarajte si Specialny
) zapisnik, do ktorého si zapisete
NAJLEPSIE ~ - ~ ~
TIPY otazky, ktoré vas napadnu - +
a vezmite si ho so sebou na
stretnutie s lekarom! +




Zhodnotenie, ako vam vyhovuje vas plan
zdravotnej starostlivosti

V ¢ase medzi navstevami lekara si mozno budete chciet vyhradit
cas na:
zamyslenie sa, ako vam naposledy dopadol termin navstevy

zhodnotenie, ako vam vas plan starostlivosti vyhovuje — s ohladom na vase
vlastné preferencie, ciele a hodnoty

premyslenie a naplanovanie dalSej navstevy.

Po navsteve lekara: Moj doterajsi plan starostlivosti:
Spytal/-a som sa na vsetko, o som + Rozumiem svojmu planu
chcel? starostlivosti?
Je este nieco, Comu nerozumiem? - Zodpoveda tento plan mojim

PR P
Existujd medicinske pojmy, ktoré osobnym cielom a preferenciam?

si chcem vyhladat? (na zaciatok si -+ Zaberd milie¢ba a chcem v nej
pozrite glosar pojmov na konci tejto pokracovat?
brozury).

Pocitujem vedlajsie Ucinky a viem,
ako si s nimi poradit?

Moja dalSia navsteva lekara:
Kedy a kde bude moja dalSia navsteva?

Je nieco, o mdéZem urobit, aby som sa
pripravil/-a na dalSiu navstevu (napr.
sledovanie priznakov a vedlajsich ucinkov
liechy)?

Chcem sa este nieco spytat na
dalSej navsteve?

Kazdy clovek je iny a kazdy ma jedinecné skusenosti — toto st len navrhy
otazok, nie ich podrobny zoznam.




Je dobré poziadat
TIPY zdravotnickeho pracovnika +
o zavery z vasho sedenia

NAJLEPSIE

Vyuzite tento priestor a zapiSte si pripadné dalSie otazky alebo obavy, ktoré
vam napadnd...

. Ak to povazujete za potrebné,
NAJLEPSIE Az ), ~= ]
TIPY mozete kedykolvek poziadat +
o dalsi odborny nazor




Slovnik pojmov

Tento glosar sluZi na pochopenie niektorych najcastejSie pouzivanych pojmov

sUvisiacich s metastatickou rakovinou tréviaceho traktu (MCRC - metastatickym
kolorektalnym karcindmom/ mGC - metastatickym karcindmom zalidka/mPAC
- metastatickym karcinémom pankreasu)

Zoznam nie je Uplny zdravotnicky persondl méze pouzivat aj iné pojmy.
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Abdomen - Cast tela, kde sa nachadza
Zaludok, ¢reva a iné organy, bezne sa
nazyva brucho

Adjuvans — pomocna latka, ktora
pomaha alebo zlepsSuje Ucinok danej
liecby (napriklad po chirurgickom
zédkroku moze byt ako adjuvans
poddvana chemoterapia)

Biopsia — odobranie Casti tkaniva alebo
buniek z tela na vySetrenie. VySetrenie
umoznuije lekdrovi posudit, ¢i je
ochorenie pritomné

Krvny test — vySetrenie, ktorym

sa testuje vzorka krvi. Zvy¢ajne sa
vykonava na pomoc pri diagnostike
alebo na ziskanie blizsich informacii

o ochorenf

Chemoterapia — druh liecby pouzivany
na zastavenie rastu rakovinovych
buniek bud usmrtenim tychto buniek,
alebo zastavenim ich delenia

Kolon (hrubé ¢revo) — dlhy organ
podobny hadici — ¢ast traviacej sustavy,
kde sa z natraveného jedla odvadza
voda

Kolonoskopia — vySetrenie, pri ktorom
lekdr zavedie do tela pristroj podobny
hadicke, aby mohol vysetrit hrubé ¢revo

Kolostémia — operativny zakrok, pri
ktorom sa urobi vyvod hrubého ¢reva
na povrch brucha. Umozni odvadzanie
stolice z tela

Endoskopia — vySetrenie, pri ktorom
lekar zavedie do tela pristroj podobny
hadicke, aby priamo prehliadol telesné
dutiny

Prva linia, druha linia — lieCba v prvej
linii je Standardna, preferovana alebo
lieCba prvej volby podavana pri
ochoreni; vas lekdr vam neskér moze
navrhnut liecbu v druhej linii, alebo
tretej, ak prva nie je u¢inna

Genetické testovanie — druh vySetrenia
poskytujuci informacie o génoch

osoby — mbéze sa pouzit pri diagndze
niektorych typov rakoviny

lleostémia — operativny zakrok, pri
ktorom sa Cast ¢reva, nazyvand ileum,
vyvedie na povrch brucha. Umozni
odvadzanie stolice z tela

lleus — stav, pri ktorom dochddza
k nedostatocnému pohybu criev

Metastaticka rakovina — rakovina,
ktora sa rozsirila z primarneho miesta
do inych Casti tela



Ak vas lekar alebo zdravotna
sestra povie slovo, ktorému
nerozumiete, poziadajte, aby
vam ho jednoducho vysvetlili

NAJLEPSIE

+

TIPY

+ Paliativna starostlivost - starostlivost -«
poskytovana na zlepSenie kvality zivota
pacientov a rodin, ktori musia celit
chorobe ohrozujucej Zivot

Rektum — posledné ¢ast traviacej
sUstavy, konciaca v konecniku

Hemikolektomia — chirurgicky zakrok
na odstranenie Casti hrubého Creva
+ Peritoneum - vystelka pokryvajluca

) ) ) + Spoloéné rozhodovanie —
stenu brucha a vnutorné organy

rozhovor medzi pacientom a jeho

v dutine brusnej

Polyp v hrubom ¢reve — maly
vyrastok na vystelke hrubého ¢reva
alebo konec¢nika — vacsinou nie je
rakovinotvorny, hoci niektoré typy
polypov mézu byt. Z tohto dévodu je
doblezité, aby bol odstraneny

Radioterapia — druh liecby
vyuzivajuci vysokoenergetické
Ziarenie na usmrcovanie
rakovinovych buniek a zabranenie
ich dalSiemu rastu a deleniu

lekdrom s cielom spolo¢ne vybrat
vhodnu zdravotnu starostlivost

Stomia — otvor na povrchu brucha,
operativne vytvoreny na vyvedenie
odpadovych latok z tela. Je vysledkom
kolostomie alebo ileostomie

Terminalna starostlivost -
starostlivost poskytovand kriticky
chorej osobe



Zoznam uzitocnych informacii pre Iudi s rakovinou traviaceho
traktu a ich blizkych, priatelov, opatrovatelov.

INIE

’ RAKOVINE

NIE RAKOVINE

(uverejnené so suhlasom Aliancie

Nie rakovine, 2022)

www.nierakovine.sk

Sme pacientska aliancia NIE RAKOVINE,
ktora obhajuje prava onkologickych
pacientov. Spajame vsetkych, ktorf

cheu zlepsit onkoldgiu na Slovenskuy,
podporujeme primarnu prevenciu

a v€asnu diagnostiku. Pomahame
onkologickym pacientom a ich pribuznym
zvlddnut ndroéné situacie -poskytujeme
psychicku podporu, socialne poradenstvo
a praktické rady ako zvladat liecbu.

¢, bezplatnd pacientska infolinka:
0800 800183
€l facebook.com/nierakovine
instagram: instagram.com/nie_rakovine
pacientska poradna online:
www.nierakovine.sk.

Nie ste st
vtom sami [EICka¥

PACIENTSKE PORADNE
... kde byvali pacienti radia su¢asnym

Nérodny onkologicky ustav

Klenova 1, Bratislava

Konzultacie: pondelok, utorok a streda
9.00 - 12.00 / hlavna budova, 2. poschodie

Vychodoslovensky

onkologicky ustav

Rastislavova 43, Kosice

Konzultacie: streda 9.00 - 12.00
Poradenska miestnost na -1. poschodi

Fakultna nemocnica Nitra

- Onkologicky pavilén

Spitélska 6, Nitra

Konzultacie: streda 9.00 - 12.00
Poradenskd miestnost na 2. poschodi
oproti vytahom

Fakultna nemocnica Trnava
- Onkologicka klinika

A. Zarnova 11, Trnava
Konzultacie: streda 9.00 - 12.00
ambulancie klinickej onkoldgie,
miestnost ¢. 15

Fakultna nemocnica Presov

Jana Hollého 14, Presov

Konzultacie: streda 9.00 - 12.00

odd. klinickej onkoldgie, miestnost ¢. 112

Pre pristup k dostupnym materialom SHAPE Gl programu,

naskenujte prosim QR kod
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Riadiaci vybor iniciativy SHAPE:
Predseda: Profesor Alberto Sobrero, onkolég, Taliansko
Alexander Stein, onkolég, Nemecko
Zorana Maravic, liderka advokacie pacientov, Srbsko
Sarah Dauchy, psychoonkolég, Francuzsko
Claire Taylor, onkologicka zdravotna sestra, Spojené krélovstvo
Klaus Meier, lekarnik onkologickej nemocnice, Nemecko

Program MyDialogue je stcastou iniciativy ,Podporte harmonizované postupy pre lepsie prezivanie pacientov
(SHAPE)", ktory je programom pre pacientov a je financovanym spolocnostou Servier a nespada pod Ziadnu
znacku.

Dakujeme na$mu partnerovi Digestive Cancers Europe (DiCE) a jeho &lenom za spolupracu a za zdielanie
pohl'adov z perspektivy pacientov.

Register broziar SHAPE:

0- MyMove - viac pohybu pri metastatickej rakovine traviaceho traktu (mCRC/ mGC/ mPAC)

1- MyMood - starostlivost o emocionélne zdravie pri metastatickej rakovine traviaceho traktu (mCRC/ mGC/ mPAC)
2- MyDialogue - vytaZte viac z rozhovorov s odbornikmi na zdravotnd starostlivost

3- MyFood - manaZment vyzivy pri rakovine traviaceho traktu

4- MyJourney — sprievodca cestou, ktorou si pacient prechadza pri rakovine traviaceho traktu
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