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Vitajte v programe MyJourney

MyJourney je sucast programu
JJPodporte harmonizované postupy
pre lepsie prezivanie pacientov
(SHAPE)": medzinarodnej iniciativy
viacerych zainteresovanych stran,
ktorej cielom je zmenit Zivoty
pacientov s metastatickou rakovinou
gastrointestinalneho (GI) traktu.

Ked vam stanovia diagnozu
metastatickej rakoviny traviaceho traktu
(vratane kolorektalneho, gastrického

a pankreatického karcindmu), stojite na
zaciatku nového obdobia zivota. Je malo
pravdepodobné, ze ste predtym zazili
nieco podobné a vas kazdodenny zivot sa
vyrazne zmeni.

Mozno si nie ste isti, Co vasa diagnoza
znamena, ako bude vyzerat vasa

liecbha alebo s akymi zdravotnickymi
pracovnikmi sa stretnete pocas vasej
cesty. Okrem liecby je Uplne normalne
obévat sa, ako sa vas Zivot a Zivot vasich
blizkych zmeni, pocnuc pracou a konciac
socializaciou a vztahmi. No vasim
hlavnym zaujmom bude aj tak priebeh
rakoviny a jej vplyv na vase prezitie.

Nech su vaSe obavy akékolvek, pozrime
sa spolu na to, ako mébzete zacat nové
obdobie vasho Zivota.

Hoci skisenost s metastatickou
rakovinou traviaceho traktu je u kazdého
pacienta individualna, zmeny sposobené

metastatickym karcindmom budu
postupovat véeobecne podobnym
sposobom s kltic¢ovymi stadiami, ktore
mozu byt pre vas zdsadné vratane
nasledovného:

* stanovenie diagndzy, urCenie stadia
a rozhodnutie o liecbhe

* liecba a kontrola

* monitorovanie a zotrvanie v zdravom
stave alebo recidiva/progresia

* u niektorych potreba dalsej liecby
alebo rozhodnutie o buducnosti

Kazdy krok povedie k roznym
skusenostiam a spusti cely rad emacii.
Brozura MydJourney je navrhnuta

tak, aby vam, vasej rodine, priatelom

a opatrovatelom pomohla na tejto ceste
a podporila vas a poskytla vam jasnejsi
obraz o tom, ¢o moze priniest buducnost.

Vypracované so Specialnymi prispevkami
od:

* Dave Chuter, obhajca prav pacientoy,
Spojené kralovstvo

* Thomas Gruenberger,
gastrointestinalny chirurg, Rakusko

* Patrycja Rzadkowska, obhajkyna prav
pacientoy, Polsko

* Maja Juznic Sotlar, obhajkyna prav
pacientov, Slovinsko

* Claire Taylor, onkologicka zdravotna
sestra, Spojené kralovstvo



Slovnik pojmov

Nasledujuci slovnik obsahuje vysvetlenia medicinskych pojmov pouzivanych

v tejto brozure.

Biopsia:

vysSetrenie, pri ktorom sa odoberie mala vzorka nadoru a vySetri sa pod
mikroskopom

Chemoterapia:

metdda liecby pouzivana na liecbu rakoviny, pri ktorej liek zabija
rakovinové bunky, resp. zabranuje ich rastu a mnozeniu

Vysetrenie pocitacovou
tomografiou (CT):

zobrazovacie vySetrenie, ktoré pouziva sériu rontgenovych lticov
na vytvorenie snimok vnutornosti, ktoré zobrazuju tvar, velkost
a umiestnenie nadoru

Terminalna starostlivost:

typ starostlivosti poskytovanej ludom v poslednych dnoch, tyzdnoch
alebo mesiacoch zivota

Liecba v prvej linii:

prva odporucana liecba ochorenia, akym je metastaticka rakovina
traviaceho traktu

Gastrointestinalna (Gl)
rakovina:

rakovina traviaceho traktu vratane zaludka, pankreasu, tenkého Creva,
hrubého ¢reva a konecnika

Imunoterapia:

druh liecby, ktord poméha imunitnému systému bojovat proti rakovine

VySetrenie magnetickou
rezonanciou (MRI):

zobrazovacie vysetrenie, ktoré pouziva silné magnetické polia na
zobrazenie tvaru, velkosti a umiestnenia nadoru

Metastaticka:

ked' sa rakovinové bunky oddelia od pévodného nadoru a rozsiria sa do
inych organov alebo ¢astf tela, kde vytvoria novy nador

Paliativna starostlivost:

starostlivost, ktord sa zameriava na zlep$enie kvality Zivota, zmiernenie
priznakov a zvyCajne sa podava, ked ide o neliecite/ni metastaticku
rakovinu trdviaceho traktu, ale podla potreby méze zvysit kvalitu Zivota
v ktorejkolvek faze liecby




Pozitronova emisna
tomografia (PET):

zobrazovacie vysSetrenie, ktoré pomaha odhalit umiestnenie a velkost
nadoru

Radioterapia:

druh liecby rakoviny, kde sa pouziva rontgenové ziarenie alebo podobné
typy ziarenia na usmrtenie rakovinovych buniek

Liecba v druhej linii:

druha odporucana lieGba pre ochorenie, akym je metastaticka rakovina
traviaceho traktu, ked' liecha v prvej linii nezabrala, prestala Ucinkovat
alebo ma vedlajsie Ucinky, ktoré nie su tolerované

Operacia s vyvedenim
stomie:

typ chirurgického zakroku, ktorym sa vytvori vyvod z ¢reva cez otvor
v brusnej stene

Cielena liecha:

druh liecby, ktora cieli na zmeny stavu rakovinovych buniek, ktoré im
pomahaju rast, rozdelovat sa a $irit sa

Analyza nadorovych
markerov:

test, pri ktorom sa hladaju biologické znamky v krvi, moci alebo
tkanivach ludi s rakovinou, aby sa zistilo, ¢i urcité druhy liecby budu
Ucinkovat na ich rakovinové ochorenie




Ako moze vyzerat vasa cesta
s metastatickou rakovinou traviaceho
traktu

Kazdy pacient s metastatickou rakovinou traviaceho traktu je jedinecny, co
stazuje nacrtnutie jasného planu toho, ¢o prinesie buducnost. Existuju vsak
niektoré klucové medzniky, ktoré sa budu vztahovat na vacsinu pacientov.

Nasledujuci opis cesty vam poskytne predstavu o tom, o mozete ocakavat.

UrcCenie Stadia a
Diagnéza | rozhodnutie [ Liecba > Kontrola

o liecbe

Diagndza metastatickej rakoviny traviaceho
traktu moZe byt pre vas emocionéalne
narocna na zvladnutie.

Strany 6 — 13 opisuju emocionalnu podporu
a vysvetluju vasu diagnozu ostatnym.

Urcenie Stadia, liecba, vedlajsie Gi€inky a ucast v rozhodovacom procese su
casto zlozité a matuce.

Strany 14 - 21 opisuju rézne vysSetrenia v jednotlivych stadiach, druhy liecby,

zdravotnickych pracovnikov, ktori mézu tvorit vas tim zdravotnej starostlivosti,
a ako od nich ziskat ¢o najviac informacii, a vysvetlenie klinickych skusani.



Mozno si po lieébe nebudete isti, ¢o bude nasledovat. No pri spravnej podpore
aroznych adaptaciach mézete nadalej Zit dobre.

Strany 22 - 35 sa venuju stravovaniu, cvieniu, socializacii, sexualnemu Zivotu,
praci a riadeniu financii pocas Zitia s metastatickou rakovinou traviaceho traktu, ako
aj Ulohe, ktori moézu pacientske organizécie zohravat pri vasej podpore.

Ak ste opatrovatelom pacienta s metastatickou rakovinou traviaceho traktu,
pozrite si strany 36 — 45, kde sa hovori o vasej tlohe a pontika sa poradenstvo

a podpora.

Remisia

B Monitorovanie

Rekurencia

Dalsia Paliativna
alebo

liecba starostlivost

progresia

Ak je dalSia liecba Uspesna

U niektorych pacientov méZe byt potrebna paliativna starostlivost.
Je to liecba, ktora pomaha zmierfiovat priznaky a zlepsovat alebo
udrziavat kvalitu Zivota.

Tato publikacia vam trochu objasni, ¢o pre vas znamenaju niektoré z tychto
i medznikov. Poskytne vam usmernenia a tipy na pomoc pri zorientovani sa
i na ceste s rakovinou traviaceho traktu.



DIAGNOZA

Co znamena diagnéza metastatickej
rakoviny traviaceho traktu?

Metastaticka rakovina traviaceho traktu je rakovina, ktora sa rozsirila

z traviaceho traktu (ktory zacina v ustach a kon¢i v konec¢niku) do inych

Casti tela. Niekedy sa nazyva aj pokrocila alebo rakovina v 4. stadiu alebo
sekundarna rakovina traviaceho traktu. Tato brozura sa Specificky zameria na
tri typy metastatickej rakoviny traviaceho traktu.

Metastaticky kolorektalny karcinom (mCRC)

mCRC je rakovina, ktora sa pévodne rozvinula v hrubom creve a nador sa
rozsiril do inych Casti tela.! Kolorektalny karcindm je tretou najcastejsie
diagnostikovanou rakovinou na celom svete, ktora je zodpovedna za
priblizne 10 % vSetkych pripadov rakoviny.?

Metastaticka rakovina Zaltidka (mGC)

mGC je rakovina, ktora sa pévodne rozvinula v zalidku a nador sa rozsiril
do inych Casti tela.® Globalne je rakovina zalUdka piatou najc¢astejSie
diagnostikovanou rakovinou.?

Metastaticka rakovina pankreasu (mPaC)

mPaC je rakovina, ktora sa pévodne rozvinula v pankrease a nador sa
rozsSiril do inych Casti tela.* Karcindm pankreasu je Strnastou najc¢astejsie
diagnostikovanou rakovinou na celom svete.?







DIAGNOZA

Cesta sa zacina: Myslienky a pocity pri diagnéze

Ked vam stanovia diagndzu rakoviny, vy a vasi blizki budete mat mnoho réznych
pocitov, myslienok a otazok. Mozno sa uz nejaky Cas necitite dobre a absolvovali ste
niekolko navstev a vysetreni na klinike, alebo takdto sprava moze byt pre vds Uplnym
Sokom.

Je to normalne, ked citite hnev, vinu, smutok a neistotu. Diagndza metastatickej
rakoviny mozZe tieto pocity este viac zintenzivnit a vyvolat pocit, Ze nad Zivotom
stracate kontrolu.

Kazdy reaguje na spravy o svojej diagnéze inak. \V istom bode budete pocitovat
Uzkost a stres. Tie mozu viest k fyzickym priznakom, ako su Unava, dychavi¢nost alebo
nedostatok spanku.® Mali by ste sa snaZit nespoliehat sa len na informéacie najdené
online, pretoZe nie su vZdy spravne a mézu byt mituce a frustrujice.

Ak sa tazko vyrovndvate sa svojou situdciou, vas tim zdravotnej starostlivosti vdam
moéze pomdct mnohymi réznymi spdsobmi. Existuje tiez niekolko zédsadnych veci,
ktoré mozete urobit, aby ste sa v danej situacii citili lepsie.>®

O Venujte sa starostlivosti o seba. Najdite si ¢as na veci,
Nezdravé navyky, ako napriklad ktoré vas bavia.
nadmerné pitie alebo uzivanie drog,
vam zhorsia emocionalny stav.

Praktizujte viimavost, ktora Stravujte sa zdravo, cvicte
vam pomadze zrelaxovat. a dbajte na dostatok spanku.

%

Nech sa uz citite akokolvek, v pokoji porozmyslajte nad svojou diagndzou. Mozete to
urobit sami alebo v kruhu svojej rodiny a priatelov. Ak je pre vas tazké porozpravat sa
s0 svojou rodinou, existuju odbornici, ako su psycholdgovia a onkopsycholdgovia, ktori
vam pomdzu. Nech si vyberiete kohokolvek, pokuste sa porozpravat s niekym o tom,
ako sa citite.

Dalsie informacie a pomoc, ako sa starat o svoje emocionalne zdravie,
najdete v SHAPE brozure MyMood.
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Kontrolny zoznam pri
stanoveni diagnézy

Nasledujuci zoznam obsahuje niekolko beznych otazok a prioritnych veci

na zvazenie. Je urceny pre ludi, ktorym bola len nedavno diagnostikovana
metastaticka rakovina traviaceho traktu. Aj ked nie vSetky z nich budu pre vas
relevantné alebo potrebné, niektoré vam moézu pomoct pri zorganizovani sa

v diloch a tyzdnoch po stanoveni diagnozy:

PouvaZovali ste nad tym, aki pomoc budete potrebovat doma?
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DIAGNOZA

Prvy krok: Vysvetlenie diagnozy blizkym

Ak ste sa uz zamysleli nad tym, ako diagnéza ovplyvni vas zivot, dalsim krokom
je zvazenie toho, ¢i a ako budete zdielat tuto spravu s blizkymi. Aj ked tazkeé
oznamit vasu diagnézu Iludom, ktorym doverujete, budete citit vacsiu podporu.

Zdiel'anie vasich problémov: Preco moéze pomoct rozpravanie
o diagnéze

Okrem véacsej podpory vam rozhovor o rakovine méze poméct:’

 pochopit vase pocity a uistit sa, ze st normalne

* citit, Ze mate veci viac pod kontrolou

 prijimat délezité rozhodnutia
+ zmiernit Uzkost




Pred rozhovorom skuste:”

v is HH
I o
C..EJ
popremyslat, s kym by zobrat si pero zvazit, v akom rozsahu
ste sa mohli uvolnene a papier, aby ste by ste sa chceli
porozpravat si mohli zapisat porozpravat o svojej
akékolvek otazky diagnéze Je v poriadku, ;
ked sa k téme vratite
neskor.
Pocas rozhovoru skuste:®
zacat diskusiu poskytnit informacie
pokojnym ténom: . .. v malych davkach
L , objasnit to, ¢o sa uz vie .
»~Musim ti povedat . a pravidelne
C e o rakovine een g
nieco, ¢o nebude kontrolovat, ¢i boli
Iahkeé.. pochopené

Rozhovor s malymi detmi a vnué¢atami

0d veku deti bude zavisiet, kolko z toho deti pochopia. M6zZe im pomaoct, ak im
vysvetlite, Ze to nie je ich chyba a oni od véas rakovinu dostat nemaozu. Najlepsie je
spravidla byt Uprimnym a zasvétit ich do toho, ¢o sa deje.
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DIAGNOZA

Ak sa o tom nemoéZete porozpravat s rodinou alebo priatelmi, existuje mnoho
dalsSich ludi, s ktorymi sa moéZete spojit, ¢i uz osobne, telefonicky alebo online.

MézZete sa obritit na:

» charitativne a pacientske organizacie, ktoré sa venuju rakovine vo vSeobecnosti
alebo sU zamerané na rakovinu traviaceho traktu. Tieto organizacie poskytuju
podporu aj rodine a priatelom.

» ,podporné skupiny“, ¢o je podpora od inych pacientov

* tim zdravotnej starostlivosti, rodinného lekara, zdravotnu sestru onkologického
timu alebo komunitnu zdravotnu sluzbu, ktori odpovedia na mnohé otazky, a to aj
na otazky, nesuvisiace priamo s vasou liecbou. MbZete sa obratit aj na inych
dostupnych Specialistov, ako su psycholdgovia a onkopsycholdgovia.

* nabozenského lidra pre duchovnu podporu.
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Este nechcete s nikym hovorit?

Mdte pocit, Ze sa nechcete rozpravat o svojej diagnoze, aj to je
normalne. Je délezité, aby ste si vyhradili nejaky ¢as na to, aby ste

I vstrebali a spracovali tuto spravu. Mozno budete chciet Zit dalej ako
zvycCajne.

Ak sa vam nechce s nikym rozpravat, mézete popremyslat, ¢o povedat ludom, ak sa
vas spytaju na rakovinu:

,Dakujem za opytanie. Teraz vak o tom nechcem hovorit,

ale ak sa to zmeni, poviem vam.”

V urc¢itom bode sa vSak odporuca, aby ste sa predsa len s niekym porozpravali o svojej
diagndze rakoviny traviaceho traktu, pretoze vam to méze poméct pri rozhodovani
o lieche a zlepsit vztah s rodinou a priatelmi.”




ROZHODOVANIE PRI URCOVAN] STADIA ALIECBY + ¢+ s e ¢ eccesecccccccccccccesP

Dosiahnutie dolezitého medznika: Liecbha

Zacatie liecby metastatickej rakoviny traviaceho traktu je dolezity moment.
Liecba na potlacenie priznakov moéze priniest ulavu, ale moze to byt aj
strasidelna predstava.

Kazdy pacient s rakovinou traviaceho traktu je iny. To znamen4, zZe niektora liecba
budu prenho vhodn3, zatial ¢o ina nie. Najlepsia liecbha alebo kombinacia lieCby pre
vas budu zavisiet od réznych veci vratane:

* Typu metastatickej rakoviny traviaceho traktu, ktory mate

+ Velkosti, mnozstva a umiestnenia nadorov

« Cima vasa rakovina $pecifické charakteristiky

» Ako ste reagovali na pripadnu predchadzajicu liecbu rakoviny.

Pred liecbou

Pri ur€ovani diagnozy pravdepodobne absolvujete mnoho vySetreni na zistenie miesta,
velkosti a urcovani liechy, ktord by mohla na rakovinu najlepsSie zabrat, ¢o sa oznacuje
ako ,zistovanie §tadia”“. Moze ist o vySetrenia ako pocitacova tomografia (CT),
magneticka rezonancia (MRI) a pozitrénové emisna tomografia (PET).° Na potvrdenie
diagndzy rakoviny a miesta jej vzniku moze byt potrebna aj biopsia.

Okrem potvrdenia velkosti a umiestnenia nadorov tieto vySetrenia ukazu timu
zdravotnej starostlivosti, ktora lietba bude na rakovinu najucinnejsia.

Lekdr moze takisto odobrat vzorku rakovinovych buniek alebo krvi na stanovenie
molekularneho profilu vasej rakoviny. Tieto vySetrenie s zndme aj ako analyza
nadorovych markerov.

Ak va$a rakovina traviaceho traktu vykazuje Specifické ,markery”, zname aj ako
mutécie, mézu vam byt ponuknuté novsie liecby, nazyvané aj cielené liecby. Tieto lieky
sl zamerané na Specifické procesy spdsobujuce rast rakovinovych buniek a maju za
ciel' zmensit alebo zastavit rast nadorov.
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LIECBA .................................................>

Liecba
Nasledujuci vyvojovy diagram ukazuje celkovy priebeh liecby metastatickej rakoviny
traviaceho traktu, hoci u kazdého pacienta bude zna¢ne individualny.’°-?

»Systémova“ liecba v prvej linii
» chemoterapia, radioterapia, cielena liecba alebo imunoterapia
» kombindcia vyssie uvedenych

Liecba v druhej linii

V zavislosti od reakcie na liecbu v prvej linii moze Odchylky mé6zu zahfnat:

zahfiat" * nudzovy chirurgicky zakrok, ak

« chirurgicky zakrok na odstranenie ¢asti alebo nadory prekazaju inym Castiam
vSetkych nadorov tela

- dalsia chemoterapia radioterapia pri metastatickom

« dalsia rédioterapia rektalnom karcinéme

» dalSia cielena liecba

Lie¢ba metastatickej rakoviny traviaceho traktu sa neustale vyvija a v si¢asnosti sa
skima mnoho réznych typov liecby a ich kombinacii. Najnovsie informacie o lieCbe
rakoviny néjdete v prirucke pre pacientov ESMO (https://www.esmo.org/for-patients/

patient-quides).

Vedlajsie ucinky
VedlajsSie Ucinky liecby metastatickej rakoviny traviaceho traktu su ¢asté a ich typ

a zévaznost bude zdvisiet od mnozstva faktorov, napr. od druhu liecby, typu rakoviny
a jednotlivca.

Tim zdravotnej starostlivosti vés bude informovat o vSetkych moznych vedlajsich
Ucinkoch liecby a poméze véam ich zvladnut.
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LIECBA A KONTROLA

Zoznamte sa s timom: Odbornici v oblasti
poskytovania zdravotnej starostlivosti,
ktori vas buda podporovat

Na tejto ceste nie ste sami. Dokonca budete partnerom timu s réoznymi vysoko

Specializovanymi zdravotnickymi pracovnikmi a odbornikmi. V zavislosti od

typu rakoviny traviaceho traktu, ktory mate, a miest, kde sa rakovina rozsirila,
od typu liecby, ktoru podstupujete, to vSak u kazdého budu ro6zni Iudia.

Na zadnej strane tejto brozury najdete adresar, kam si mozete zapisat
kontaktné udaje timu zdravotnej starostlivosti




Tim zdravotnickych pracovnikov bude spolupracovat, aby dokladne prebral vasu liecbu
a starostlivost. Casto sa tento tim nazyva multidisciplinérny a zvy&ajne zahfiia tieto
osoby:

Klinicky onkolég

Lekar Specialista na lieCbu pacientov s rakovinou

Chirurg

Lekar Specialista na chirurgické zakroky — zvyc¢ajne v oblasti traviaceho
traktu, alebo dalsi Specializovani chirurgovia, ak sa rakovina rozsirila do
inych oblasti

Zdravotna sestra so
Specializaciou na
rakovinu traviaceho
traktu (koordinatorka
pripadu)

Zdravotnad sestra so $pecializdciou na starostlivost o pacientov

s rakovinou traviaceho traktu Tento zdravotnicky pracovnik bude
pravdepodobne vasim prvym kontaktnym miestom a dobre pozna vas
pripad

Radiolég

Lekar Specialista na pouzivanie rontgenovych a inych skriningovych
pristrojov na lokalizaciu a meranie rakoviny a na usmernenie lieCby

Radioterapeut

Zdravotnicky pracovnik Specialista na pouZivanie vysokoenergetického
Ziarenia na liecbu rakoviny

Gastroenterolég

Lekar Specialista na vySetrenie, diagnostiku a liecbu ochoreni zaltdka,
Criev, pankreasu atd.

Patolég

Lekar alebo klinicky vedec, ktory bude interpretovat zmeny nadoru pred,
pocas a po vasej lieche

Dietoldg a dietetik

Zdravotnicky pracovnik Specialista na podporu spravneho stravovania,
pitného rezimu a udrzania zdravej hmotnosti

Klinicky psycholég

Zdravotnicky pracovnik Specialista na emocionalne zdravie
a poskytnutie podpory v tejto oblasti

Onkopsycholég

Zdravotnicky pracovnik s podobnou ulohou ako klinicky psycholdg, ale
S0 zameranim sa pomoc a poskytnutie podpory pacientom s rakovinou
a ich blizkym

Fyzioterapeut

Zdravotnicky pracovnik pomahajuci pacientom nadobudnut silu
a mobilitu po lie€be, najma po chirurgickom zakroku

Pracovny terapeut Zdravotnicky pracovnik poméhajlci pacientom nadobudnut nezavislost
po liecbe
Poradca Odbornik, ktory pouziva iné ako medicinske techniky na podporu vasich

emocionalnych potrieb
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LIECBA A KONTROLA

Ziskajte ¢o najviac informacii od svojho
timu zdravotnej starostlivosti a liecby

Aj ked vas tim zdravotnej starostlivosti bude pozostavat z odbornikov na
rakovinuy, ak si to zelate, aj vy mate slovo v pripade vasej liecby.

Spoloéné rozhodovanie je rozhovor medzi pacientom a zdravotnickym pracovnikom
o spolo¢nom prijimani rozhodnuti tykajucich sa zdravia. Beru sa pri tom do Uvahy
preferencie a ciele pacienta, ako aj odbornost a znalosti zdravotnickeho pracovnika.™

Napriklad, moZno budete chciet ¢o najviac ¢asu travit so svojou rodinou
a priatelmi. S ohladom na vase preferencie sa vas tim zdravotnej starostlivosti

pokusi ponuknut véam liecbu, ktord vam vyhovuje a umoznuje vam citit sa
pohodlne a zaroven zmiernuje priznaky.

M6éZete sa pokojne zucastiiovat na spoloénom rozhodovani v takom rozsahu,
ako budete chciet. MéZete sa tieZ rozhodnut, Ze rozhodovanie prenechate na
zdravotnickeho pracovnika. Bez ohladu na to, ¢o si vyberiete, existuju spdsoby ako
sa pripravit na stretnutia, pretoze ¢as straveny so zdravotnickym pracovnikom je
vzacnou prilezitostou klast otazky.




Ziskanie druhého odborného nazoru

0 vasom plane liecby rozhoduje skiisena skupina zdravotnickych pracovnikov.
Mozno vsak budete chciet poznat aj nazor iného zdravotnickeho pracovnika. Zatial' -
&o niektori zdravotnicki pracovnici vas povzbudia, aby ste si vypoéuli aj iny nazor,
nie vzdy je to potrebné alebo mozné, preto starostlivo popremyslajte predtym, ako
sa spytate na druhy odborny nazor s vyuzitim nizsie uvedenych informacii.

Ziskanie druhého odborného nazoru moze:

potvrdit vasu diagndzu alebo liecbu, ktord vam bola ponuknuta
umoznit Ucast na klinickom skusani, ak spifiate podmienky

pomdct najst lekara, ktory vam najviac vyhovuje

Vyhody ziskania druhého odborného nazoru su:

uistenie, ze rozni lekari suhlasia s vasou diagnozou a lieCbou

pristup k roznym moznostiam liecby

Nevyhody ziskania druhého odborného nazoru su:

oneskorenie zacatia lieCby
ziskanie protichodnych informacii

cesta do réznych (niekedy aj do zahrani¢nych) nemocnic
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LIECBA A KONTROLA

Klinické skusania: Co je to a ako sa mozete
zapojit

Klinické skusanie je:
skusanie, ktoré porovnava lieCby pouzivané v sucasnosti s experimentalnymi lieCbami
s cielom ndjst UcinnejSie a bezpecnejsie typy liechy.

Vas lekar vam odporuca klinické skusanie, pretoze:

si mysli, ze experimentalna lieCba ma Sancu priniest lepsie vysledky ako momentélne
dostupné lieCby.

Existuju vsak prinosy, ale aj rizika spojené s iicastou v klinickom
skusani
Mozné prinosy ucasti na klinickom skusani su:

* podstupenie lieChy, ktora je UcinnejSia ako sucasna standardna liecba
* bezplatna liecba a starostlivost
» dokladné monitorovanie zdravotnickymi pracovnikmi a viac prilezitosti na otazky
 prispievanie k délezitému vyskumu, ktory mdze pomdct inym pacientom
s rakovinou v buducnosti
Mozné rizika spojené s ticastou v klinickom skusani:
* podstupenie lieCby, ktora nie je lepSia alebo je menej ucinna ako Standardna liecba
* neoCakavané vedlajSie Ucinky alebo neziaduce Ucinky, ktoré su horsSie ako
Standardna liecba
« potreba dalsich vysetreni, ktoré by mohli byt neprijemné alebo ¢asovo naro¢né
 vylucenie z inych typov lieCby po ukoneni skisania, aj ked skusana liecba
bola neucinna

« cestovanie do réznych nemocnic alebo dokonca do réznych krajin, aby ste sa mohli
zUcastnit skusania
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Ak mate zaujem o ucast na klinickom skusSani, obratte sa na svoj tim
zdravotnej starostlivosti 1
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Nad ramec liechy:
Kvalitny zivot s rakovinou traviaceho
traktu

Ked sa liecba skonci, je to zaciatok novej fazy zivota; ¢as skusit robit veci, ktoré
vas bavia, stretnut priatelov a rodinu alebo len relaxovat po strese z liecby. Nech
uz sa citite akokolvek, teraz je cas zucastnit sa na aktivitach, ktoré si vyberiete.

Je dolezité, aby ste sa po liecbe rakoviny traviaceho traktu venovali takisto
starostlivosti o seba. Bolo dokazané, Ze [udia s rakovinou, ktori sa zdravo stravuju
a cvicia, maju lepsie vysledky a kvalitu zivota.™ 1

Liecba je fyzicky a emocionalne vycerpavajlca a niekedy je potrebny dlhsi ¢as na
zotavenie. Okrem toho mozete mat obavy tykajlce sa rakoviny a vedlajsich Ucinkov
liecby a toho, ako by mohli ovplyvnit vasu budtcnost.

Nasledujtce strany poskytuju rady tykajtice sa toho ako:

(o)

dobre jest pokracovat v si udrzat
a spravne cvicit socializacii s sexualny Zivot
rodinou a priatel'mi

® W

si vybrat, kolko budete riadit
pracovat, alebo ¢i si urobite financie.
pauzu, alebo odidete do
doéchodku
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“ Moja vlastnd cesta zacala diagndzou rakoviny paZerdka, ale po liecbe som
mal pocit, ze cesta bude celozivotna s mnohymi prekazkami. Po skonceni
liecby prisla ulava, ale pre mra ako pacienta (a aj pre moju Zenu) bolo strasné
uvaZovat o tom, aky bude méj Zivot s rakovinou.

Mojou najvacsou obavou bolo, kde mam hladat spravne informacie

a spravnych [udi, ktori by pochopili a vedeli, ¢o je pred mnou, najma aké

zmeny v Zivote musim urobit po operdcii, aby som Zil ¢o najlepsSie. Najprv som
zaviedol novy rezim v stravovani, jedol som v malych davkach a Casto, aby
som zaistil zdravé stravovanie a potom cvicenie, ktoré spocivalo v kaZzdodennej
prechadzke. ,,

Dave Chuter, pacient

“ Ked moja liecba skoncila, citila som nesmiernu ulavu. Bolo to, ako keby mi
obrovska tarcha spadla z bedier a citila som vdacnost a Stastie. Kone¢ne som
sa mohla zhlboka nadychnut a citit krv v Zilach — sinko zacalo znovu svietit!
Nemohla som uverit tomu, Ze je to uZ za mnou.

Vedela som vsak, Ze vo svojej kaZdodennej rutine musim vykonat zmeny, aby
som zlepsila kvalitu svojho Zivota a ostala zdrava. Presla som na zdravsiu
stravu a zacala chodit na prechddzky — bez ohladu na pocasie. TieZ som sa
viac zorganizovala a zacala brat svoje zdravotné zéznamy (v elektronickom
formate) na kazdy vylet — pre pripad! Viytvorila som si rocny plan s lekdrskymi
,kontrolami stavu’, aby som sa uistila, Ze vsetko je v poriadku. Zacala som
chodit na terapiu, ktord mi pomohla ¢o najlepsie sa postarat o moje dusevné
zdravie.

Pat Rzadkowska, pacientka
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Stravovanie s rakovinou traviaceho traktu

Dolezitost spravneho stravovania s metastatickou rakovinou
traviaceho traktu

Metastaticka rakovina traviaceho traktu a jej lieCba mdzu viacerymi sposobmi
ovplyvnit vasu stravu. Je vSak dolezité, aby ste sa snazili dobre stravovat a existuju aj
sposoby, ako prekonat niektoré z tychto vplyvov.

Pravdepodobne budete mat priznaky rakoviny, ktoré vam skomplikuju jedenie, ako
napriklad problémy s prehitanim alebo vedlajsie Uginky liecby, ktoré ovplyvnia chut do
jedla alebo hmotnost. V podstate az 8 z 10 ludi s rakovinou ma problém dostat do tela
spravne Ziviny alebo prijat dostatok kalorii.'71®

Aj ked samotna strava nevylie¢i rakovinu ani jej nezabrani vratit sa, zdrava a vyvazena
strava a udrziavanie telesnej hmotnosti vdm mézu pomoct zostat silnymi, znizit riziko
infekcie, lepsie sa vyrovnat s vedlajsimi ucinkami lie¢by a zotavit sa z nej.'

Co mam jest, aby som konzumoval vyvazent stravu?

Vyvézena strava obsahuje velky podiel zdravych bielkovin (napr. ¢erstvé kurca,
Sosovica alebo ryby), ovocie a zeleninu a celozrnné obilniny (ako su hnedé cestoviny
alebo ryza).”®

Ako méze lieba ovplyvnit moje stravovanie?
Rozne lieGby mézu ovplyvnit vase stravovanie roznymi sposobmi. Napriklad:

Chemoterapia, radioterapia alebo cielené lieby mézu spdsobit bolesti v Ustach
a hrdle, spésobit nevolnost alebo zmenit vnimanie chuti alebo ¢uchu?

Operacia moze stazit trdvenie urcitych potravin'
- vtom pripade méze pomaoct CastejSia konzumacia mensich jedal.

S kym sa mam porozpravat, ak mam obavy tykajice sa stravovania?

Vas tim zdravotnej starostlivosti vam poskytne Specidlne vyzivové poradenstvo vhodné
pre vas plan liecby. Ak mate nejaké konkrétne problémy alebo otézky, obrétte sa na
dietologa.
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Dalsie informécie o strave a vyZive pri rakovine traviaceho traktu, ako aj
vhodné tipy, triky a recepty pri rakovine traviaceho traktu
najdete v SHAPE brozure MyFood.
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Cvicenie s rakovinou traviaceho traktu

Fyzicka aktivita pri rakovine traviaceho traktu

Liecba rakoviny traviaceho traktu méze sposobit Unavu a stratu aktivity, niekedy aj dlho
po ukonceni liecby. Unava je bezny jav, ktory spoésobuje rakovinové ochorenie alebo
jeho liegba. OvplyvAuje 9 z 10 ludf trpiacich rakovinou.?' Casté su aj bolesti.

No je dokazané, ze udia s rakovinou traviaceho traktu, ktori cvicia, maju lepsSiu kvalitu
Zivota, ovela menej zavaznych vedlajsich ucinkov a dokonca si predlzuju Zivot.'>'®

Ako mdzem byt znova aktivnym?

Na svojej aktivite by ste mali pracovat postupne a pomaly. Chddza je dobrym
zaCiatkom, ako zostat aktivnym pocas liecby alebo po nej, ¢i uz chodenie po
miestnosti, po dome alebo v zédhrade, az kym sa vam nevrati sila. Snazte sa vyhnut
dlhodobému sedeniu alebo lezaniu.??

Aké zmeny budem musiet vykonat, ¢o sa tyka méjho reZimu cvic¢enia?

Pred vykonanim akéhokolvek narocnejsieho cvicenia sa poradte so svojim timom
zdravotnej starostlivosti. Ak ste napriklad podstupili chirurgicky zakrok, méze vam

pri dvihani prili§ tazkych veci hrozit hernia, ak sa vdm rana este Uplne nezahojila.®
Nadmerné cvicenie méze sposobit, Ze budete Unavu citit dihsie, takze sa snazte
nepretazovat, kym si nevybudujete svoju kondiciu a silu, a len postupne zvysujte tempo
a zataz.

Aky druh cviéenia mam robit a ako dlho?

Pred zacatim akéhokolvek nového cvicenia sa porozpravajte so svojim timom
zdravotnej starostlivosti. Neexistuje ziadny typ cviCenia, ktory by bol univerzalne
najlepsi pre kazdého. Vyskusajte kombindciu aerébneho cvicenia (chodza, jogging
alebo plavanie), silového cvicenia (bez alebo s malymi ¢inkami) a cvicenia na flexibilitu
a rovnovahu (joga, tai chi).?® Vyberte si cvicenie, ktoré vam prindsa radost.

Dobry ciel je skusit mat aspor 2% hodiny fyzickej aktivity tyzdenne.?® Ak to pomoze,
mozete tento ¢as rozdelit na kratsie casové Useky.
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Socializacia s rakovinou traviaceho traktu

Vacsina ludi hovori, Ze ak mate metastatickd rakovinu traviaceho traktu alebo

podstupujete liecbu, pomoze vam, ak zostanete v kontakte s ostatnymi. Vyskumnou
Studiou sa zistilo, Ze pacienti s metastatickou rakovinou traviaceho traktu a ich blizki,

ktori mali emocionalnej podporu od inych, sa citili menej osameli, Malo to prinosy aj
pre ich dusevné zdravie.?*

Existuje niekolko spdsoboyv, ako si naplanujete a pripravite sa na spolocenské
podujatia.

NAJLEPSIE TIPY na socializaciu

TIPY

Vopred skontrolujte zariadenia na mieste konania, aby ste sa citili
pripraveni.

Snazte sa robit len tolko, kolko chcete a ist tam, kde sa citite pohodine.

Ak idete na veceru, je v poriadku, ak si objednate len predjedlo alebo
poziadate o mensiu porciu (menu si pozrite vopred).

Nejedzte prilis neskoro vecer.
Vezmite si so sebou vsetky lieky, ktoré potrebujete.

Skor ako pozijete alkohol, poradte sa o tom so svojim timom zdravotnej
starostlivosti (pretoze moéze niekedy narusit vasu liecbu. Ak mozete
alkohol, dajte si len trochu).

Snazte sa vyhnut ludom, o ktorych viete, Ze st chori — niektoré liechby
mozu u vas zvysovat riziko infekcie.

Ak sa citite unaveni alebo chori, nenttte sa do spolo¢enského Zivota.

Ak citite Unavu, porozmyslajte nad virtualnymi platformami, ako je Zoom,
aby ste pokracovali v socializacii z pohodlia vlastného domova.

NAJLEPSIE
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Pohlavny zivot s rakovinou traviaceho traktu

Metastaticka rakovina trdviaceho traktu a liecba mézu na urcity ¢as pozastavit vas
sexudlny Zivot. Jednoducho mézete stratit chut na sex. MéZu to sposobit:?®

» Fyzické zmeny v tele, ktoré spdsobuju neprijemny alebo bolestivy pohlavny styk

* emocionalne alebo mentalne zalezitosti, ktoré spdsobia, Ze sa citite trapne alebo
stratite zdujem o sex.

Mnohé zmeny st doc¢asné, v niektorych pripadoch v§ak mozno budete musiet svoj
sexudlny Zivot dlhodobo prispdsobit. Bez ohladu na vasu situaciu si moézete byt isti,
Ze mozete pokracovat v intimnych vztahoch, aj ked' s uréitymi zmenami. Nemusite sa
hanbit, ani citit trapne — komunikécia je klicova.

Ako mdZze rakovina traviaceho traktu a liecba ovplyvnit vas sexualny Zivot?

Existuje mnoho sposobov, ako rakovina traviaceho traktu a liecba mézu ovplyvnit vas
sexualny Zivot, napriklad:?®

 Chirurgicky zakrok, chemoterapia a radioterapia sposobf erektilnu dysfunkciu
u muzov a suchost/stiahnutie vaginy u zien

* Rektalny chirurgicky zakrok a radioterapia poskodzuju nervové zakoncenia
v konecniku, ¢o spésobuje bolestivost vagindlneho a andlneho sexu alebo nie je
vébec mozny

« Strata libida

* Vypadavanie vlasov, jazvy, stomie alebo iné vedlajSie UcCinky, ktoré spdsobuju, ze
sa citite rozpacito.

Co mam robit, ak mam problémy so svojim sexualnym Zivotom?

Ak mate partnera, moze vam pomoct, ak sa spolu otvorene porozpravate o vasich
problémoch. Prejavovanie intimity, a to aj nesexualnymi spésobmi, ako je drzanie sa za
ruky a objimanie sa, vdm moze pomaoct citit blizkost k svojmu partnerovi.

Ak ste sami, zvaZzte moznost porozpravat sa s blizkym priatelom alebo vyhladajte
odbornu pomoc u svojho timu zdravotnej starostlivosti alebo psychosexualneho
poradcu.
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Tipy pre zdravy sexualny zivot NAJLEPSIE |

Pri rozhovore so svojim timom zdravotnej starostlivosti alebo
vSeobecnym lekdrom sa nemusite citit trapne. Maju skusenosti
s takymito rozhovormi.

Snazte sa vyhnut myslienke, Ze si moZete navzajom ublizit pri intimnej
¢innosti. Rozpravanie a jemné experimentovanie vam mozZe pomaoct
pochopit, kde st vase hranice.

Lubrikant m6Ze byt napomocny pri stiahnuti vaginy alebo suchosti.
Lahko dostupné st lieky, ktoré pomo6zu s erektilnou dysfunkciou.
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Pracovny zivot s rakovinou traviaceho traktu

Metastatickd rakovina traviaceho traktu alebo podstupovanie liecby mézu ovplyvnit
vas pracovny zivot.

Do akej miery, to bude zavisiet od réznych veci, ako je druh vami vykondvanej préce,
typ metastatickej rakoviny traviaceho traktu, ktori mate, ako sa citite fyzicky aj
emocionadlne, vasa lieCba a vedlajsie Ucinky, pripadne vasa finan¢na situdcia vratane
finan¢nej situacie tych, ktori vas podporuju.

Rozhodovanie o praci
Pred liecbou a pocas nej

Fyzicky a emocionalny vplyv liecby nie je dopredu jasny. Aj ked operacia moze
vyzadovat dlhé obdobia rehabilitacie, mozno budete chciet pracovat, ak podstupite
inu lie€bu. Porozpravajte sa so svojim timom zdravotnej starostlivosti, aby ste ziskali
lepsiu predstavu o tom, aky vplyv moze mat liecba na vasu pracu a porozmyslajte nad
poskytnutim tychto informdcii vaSmu zamestnavatelovi.

Po liecbe

V zavislosti od vasho veku a financnej
situdcie mozno si budete méct vybrat, ¢i
chcete pracovat menej alebo vobec nie.
udia ¢asto povazuju tuto diagnézu za
prilezitost odist do déchodku. MéZete sa
tieZ rozhodnut prejst na pracu na Giastocny
Uvéazok a strdvit viac ¢asu robenim toho, ¢o
vas bavi.

Ak budete potrebovat ¢as po lie¢be na Uplné
zotavenie, mozno budete moct poberat
nemocenské davky.

Nech uz sa citite akokolvek, rozhovor

s partnerom, rodinou a priatel'mi vam méze
pomdct pri rozhodovani, o je pre vas
najlepsie.
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Veci, na ktoré treba mysliet pri rozhodovani

Ak mate pocit, Ze praca vas
udrziava v ¢innosti a vidite v nej
zmysel, pokracujte dalej, ale tiez je

Ak si to mé6Zete finanéne dovolit,
nemusite sa citit pod tlakom a vratit

sa do prace, kym sa na to necitite,
alebo ak chcete, mdzete odist do
predcasného dochodku.

v poriadku nepracovat, ak to fyzicky
alebo emocionalne nedokazete
zvladnut.

Ak sa vratite do prace:

Mali by ste sa porozprévat so svojim zamestnavatelom o tom, ako vam médze pomact,
napr.:?’/

* lepSi pristup k toaletam

« flexibilny pracovny ¢as

 praca z domu (v zavislosti od typu prace, ktoru vykondvate)
* extra prestavky

 priepustky na navstevy nemocnice

Podpora pre tych, ktori musia pokracovat v praci

Odchod z prace nie je vzdy mozny. Ak sa vas to tyka, mozete urobit niekolko veci, ktoré
vam pomdzu pokracovat v praci a zarovert mat ¢as na odpocinok a relax.

Poziadajte rodinu alebo
priatelov, aby vam
pomohli s domacimi
pracami, nakupovanim
alebo starostlivostou
o deti.

Porozpravajte sa so svojim
zamestnavatelom, aby
ste zistili, ¢i vam mo6ze

nejakym spésobom
pomaoct.

Obratte sa na pacientsku
organizaciu, ktora vam
poskytne podporu, radu
alebo pomoc.
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Riadenie financii pri rakovine traviaceho traktu

Diagnodza rakoviny traviaceho traktu méze mat finanéné dopady s naslednym
emociondlnym uc¢inkom. Neschopnost pracovat tolko, ako predtym alebo minut
viac penazi vas mozu znepokojovat a suvisia negativnymi zdravotnymi vysledkami.?®
Existuju vSak spésoby, ako si udrzat lepsiu kontrolu nad svojimi financiami.

Aku finanénu podporu mam k dispozicii?

Niekedy su pacientom dostupné rozne benefity alebo Statna pomoc, najma ak
nemozete pracovat a mate doma extra naklady.

« Ziadanie o benefity mdze byt naro¢ny a zdihavy proces — existuje vak niekolko
finanénych sluzieb, ktoré vdm maozu pomaoct.

 Charity a pacientske organizacie vam tiez mézu pomaoct nejakym spoésobom, napr.
pri preprave do nemocnice.

Mozno vy alebo vasa rodina ma tspory, investované peniaze alebo narok na
ddchodok, ktory moZete poberat skor.

* Rozhodnutie pouzit tieto peniaze moze byt tazké, ale mali by ste zvazit, &i by pre
pokoj duse nebolo lepsie nestrachovat sa o peniaze pocas liecby a po nej.

Nebojte sa prijat finan¢nu pomoc, ktora vam je ponikana a
TIPY potrebujete ju.

NAJLEPSIE
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Ako moézem kontrolovat svoje vydavky?
Existuje niekol'ko jednoduchych spésobov, ako si udrzat kontrolu nad peniazmi.

Vas prijem je suma pefazi, ktora k vam prichadza. Vase vydavky predstavuju sumu,
ktord odchdadza. Svoje vydavky mozete rozdelit na dve skupiny.

1. Zakladné vydavky — zahffiaju napriklad platbu za najom alebo hypotéku, ucty za
energiu a naklady na potraviny.

2. Nepodstatné vydavky — zahrnaju stravovanie v restauraciach, dovolenky alebo
platenie sluZieb streamovania filmov.

Znizenie nepodstatnych vydavkov a ndjdenie moznosti, ako znizit zékladné vydavky —
napr. zmena dodavatela energie alebo nakupovanie v lacnejsom supermarkete — vam
mozu pomdct usetrit peniaze.
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Rodina, priatelia a opatrovatelia:
Moja uloha ako opatrovatela pacienta
s rakovinou traviaceho traktu

Ak ste partner, rodinny prislusnik alebo priatel osoby s metastatickou rakovinou
traviaceho traktuy, je potrebné zvazit mnoho veci vratane mnohych réznych
moznosti, ako moZete pomoct. Byt opatrovatelom takejto osoby moéze byt
naplnujuce, ale je to velka zodpovednost a poCas opatrovania budete potrebovat
podporu.

Co znamena byt opatrovatelom pacienta s rakovinou traviaceho
traktu?

Opatrovatel je osoba, ktora dobrovolne poskytuje pomoc osobe s rakovinou, ktora by
bez tejto pomoci nedokazala zvladnut liecbu.”

MoZno sa nebudete povazovat za opatrovatela hned na zaciatku. Vas Zivot a rezim
sa nahle zmenia z dovodu diagnozy, ktora bola stanovena vasej milovanej osobe

a mozno ste ani nemali ¢as zamysliet sa nad situdciou. Ked' si uz uvedomite, Ze ste
opatrovatelom, poskytovanie starostlivosti a ziskanie dal$ej podpory sa méze stat
jednoduchsim.?

Ako m6zem pomahat ako opatrovatel?

Ako opatrovatel mbzete urobit vela veci. Okrem iného napriklad:*

+ navstevovat nemocnicu spolu s pacientom, robit si poznamky a pomaéct pacientovi
spracovat informacie

» pomahat pacientovi spravne uzivat lieky

« dohliadat na potreby svojho pacienta tykajlce sa starostlivosti o telo, zaistit
bezpecéné pouzivanie zariadeni a chranit jeho déstojnost

* pocuvat pacienta a rozpravat sa s nim o jeho obavéch a pomahat mu pri
rozhodovani

* pomobct mu riesit financéné a poistovacie zalezitosti
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“ Opatrovatelom som sa stal nahle a to, ked” mojej Zene diagnostikovali rakovinu
hrubého creva v Stvrtom Stadiu. Bola to pre mna Uplne nova rola. Mdj Zivot sa zmenil

a zobral som si na plecia nové povinnosti. Postarat sa o Barbaru bolo pre mna prioritou
a samozrejme som chcel robit vsetko spravne. Trvalo mi nejaky ¢as, kym som sa spojil
s rodinou, lekarmi, mojou pracou a zvykol si na Uplne novy rezim, na ktory som nemal
vycvik.

Bolo velmi tazké vidiet niekoho, koho IUbite, prechadzat takou intenzivnou lie¢bou
a stat sa zavislym odo mna. Barbara a ja sme vZdy vedeli dobre komunikovat a to nam
velmi pomohlo. Nebal som sa poZiadat o radu.

Kladol som vela otdzok o dostupnych moznostiach a typoch liecCby. Spolocne sme sa
rozhodli a riskovali Zivot alebo smrt. Ako zazrakom liecba zabrala a bol som si vedomy
nutnosti emocionalnej podpory, ktort Barbara potrebovala pocas zotavovania. Urobili jej
vysetrenia, prebehli kontroly a napato sme ¢akali na vysledky.

Zivot u Ziadneho pacienta s rakovinou uz nie je taky isty, ako bol pred rakovinou. ,,

Mark Moss, opatrovatel

Ak sa rozhodnete stat sa opatrovatelom nejakej osoby, mali by ste sa ¢o
najskor zoznamit s jej timom zdravotnej starostlivosti. To znamena, ze

{ NAJLEPSIE
\ TIPY bude pre vas jednoduchsie kontaktovat ho v pripade, ak budete mat vy

alebo osoba s rakovinou traviaceho traktu nejaké obavy.
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Moj vztah v ulohe opatrovatela

Vztahy sa menia, ked sa stanete opatrovatelom. Rézne pocity voci osobe, o ktort sa
starate, sl beZnou sucastou procesu, a existuje niekolko dobrych tipov, ktoré mézu
pomoct udrzat vas vztah zdravy. 03!

Najdite si ¢as, aby ste sa oboznamili s vaSou ilohou opatrovatela.
Moze sa to zdat cudné, ak sa vztah starostlivosti obratil, napriklad ak
sa starate o rodica alebo starého rodica.

Bud'te k sebe navzajom otvoreni a aprimni. Nemozete si vzajomne
rozumiet, ak sa nebudete rozpravat o problémoch.

Povedzte osobe s rakovinou traviaceho traktu, Ze je to jedine ona,
kto o vSetkom rozhoduje. Snazte sa jej ¢o najdlhsie neodnat ulohu
klucového rozhodovatela.

Humor pouzivajte tam, kde je to vhodné a ked' to je vhodné. To vam
moze pomoct zostat pozitivnym a udrzat si vas vztah.

Poznajte hranice starostlivosti, ktora poskytujete. Ak dana osoba
dokaze nieco urobit bezpecne a sama, nechajte ju to urobit.
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Podpora pre opatrovatelov

Ako opatrovatel sa jednoducho prilis sustredite na osobu, o ktoru sa starate,

a zanedbavate svoje vlastné zdravie. Je chorg, takze sa silou mocou snazite, aby ste
ju podporili. M&Ze to vsak viest k vyhoreniu alebo ochoreniu — avsak zostat zdravym
znamena poskytovat lepSiu starostlivost. Existuje niekolko veci, ktoré mézete urobit,
aby ste sa 0 seba postarali.®>%

Dajte si prestavku v starostlivosti a robte veci, ktoré vas bavia.
Poskytovanie starostlivosti mozete pocitovat ako pracu na plny
uvazok, takze budete potrebovat ¢as na oddych.

Dobre sa stravujte. Snazte sa jest zdravo, ale aj jedla, ktoré mate radi.

Zostante aktivni. Aj ked budete unaveni, cvicenie vam pomoze citit
sa lepsie a silnejsie.

Doprajte si dostatok spanku. Noci mo6zu byt obzvlast tazké a mozno
budete potrebovat pomoc inych alebo sluzby socialnej starostlivosti,
ak poskytujete starostlivost v noci.

Hovorte o tom, ako sa citite. Snazte sa nezadrziavat emocie —
rozpravajte sa s ¢lenmi rodiny, priatelmi alebo odbornikmi.

40






POCAS CELEJ CESTY c e e 000000 e e s s s c s s s s cec 000000000 e e e e e

Uloha pacientskych organizacii a podpornych
skupin

Vela [udi ma alebo malo metastaticku rakovinu traviaceho traktu, alebo sa starali
o niekoho s metastatickou rakovinou traviaceho traktu a okamzite pochopia, ¢im
prechadzate.

Na podporu vas, vasej rodiny a priatelov su k dispozicii pacientske organizacie pre
pacientov s rakovinou, bud vSeobecné alebo Specializované na rakovinu traviaceho
traktu. Casto zamestnavaju [udf alebo maju dobrovolnikov so skisenostami

s rakovinou a su vyskoleni na rozhovory.

Co robia pacientske organizacie?

Nem&Zzu vam poskytnut lekarsku radu. Je to vyluéna zodpovednost vasho timu
zdravotnej starostlivosti, ale mozu:3*

+ podporovat vés prostrednictvom poradenstva, vzdeldvania a niekedy aj praktickej
starostlivosti

+ zUCastnovat sa na vyskume a financovat ho, ako aj obhajovat pacientov
a opatrovatelov

+ ponukat podporu pacientom a opatrovatelom, jednotlivo alebo skupine, niekedy
znamu ako pod nazvom podporné skupiny
Co st podporné skupiny?

Podporné skupiny znamenaju vyuzivanie skusenosti z prvej ruky na pomoc
druhym.® To zvyCajne zahrna stretnutia s inymi pacientmi s rakovinou traviaceho
traktu a ich blizkymi, aby sa tito navzajom vypoculi, zdielali svoje skisenosti a poskytli
si uzitocné rady.
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Podporné skupiny mozu zahrnat:

* osobné stretnutia, jednotlivé alebo skupinoveé, v sukromnom alebo verejnom
prostredi

* virtualne stretnutia cez telekonferencné platformy, ako je Zoom

* telefénne hovory

 online stretnutia cez socialne média

Mozu ich viest zdravotnicki pracovnici, napriklad zdravotné sestry, ale moZzu to byt aj
pacienti a opatrovatelia, ¢i uz byvali alebo sucasni.

Ak dostanete nejaké rady tykajuce sa zZivotného Stylu, najma co sa tyka

liekov, najprv sa poradte so svojim timom zdravotnej starostlivosti.

Podporné skupiny vam mozu pomaoct:

« mat pozitivnejsi pristup, ¢o sa tyka rakoviny, liecby a Zivota

 vyrozpravat veci, o ktorych méte problém hovorit so svojim timom
zdravotnej starostlivosti

« ziskat pristup na platformu, kde néjdete rady a tipy, ako kvalitne Zit a vyrovnat sa
s neziaducimi ucinkami rakoviny a lieCby

Existuje niekolko dokazov, ktoré dokazuju, Ze podporné skupiny mozu
zlepsit prezivanie pacientov s rakovinou.* Bolo dokazané, Zze podporné

skupiny zlepSuju u pacientov pravidelnost uzivania liekov, ktoré im
predpisal tim zdravotnej starostlivosti.*”
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Tato cast brozary nemusi byt pre vas relevantna. Vas tim zdravotnej
starostlivosti vas bude informovat, ak sa vas paliativna starostlivost tyka.

Paliativna starostlivost

Hovorit o konci cesty je velmi tazké a smutné. Mozno ste si to uz nejaky cas
mysleli, alebo ste sa rozhodli, Ze to vytlacite z mysle. Cim lepsie sa pripravime
na smrt, tym lahsSie to bude pre nasich priatelov a rodinu, ktorych opustime.

Co je paliativna starostlivost?

V ur¢itom bode vasej cesty s metastatickou rakovinou traviaceho traktu vam moze byt
poskytnuta paliativna starostlivost. MoZe k tomu dojst, ak:

 priznaky alebo vedlajSie ucinky suvisiace s metastatickou rakovinou traviaceho
traktu a lieCbou komplikuju pokracovanie v lieCbe
« rakovina sa neda vyliecit, Co znamen3, Ze liecba nezabrala

Paliativna starostlivost je liecba, ktord pomaha zmiernovat priznaky a zlepSovat alebo
udrziavat kvalitu vasho zivota.

Preco dostavam paliativnu starostlivost tak skoro?

Paliativna starostlivost sa ¢asto myli so starostlivostou o pacientov na konci Zivota.
Paliativna starostlivost moZe zacat v ktorejkolvek faze vasej liecby. Zlepsi starostlivost,
kvalitu Zivota a umozni pokracovania v lieGbe rakoviny. Paliativna starostlivost sa moéze
poskytovat mesiace alebo aj roky v zavislosti od typu metastatickej rakoviny traviaceho
traktu, ktord mate.

Co je starostlivost o pacientov na konci Zivota?

Starostlivost o pacientov na konci zivota je starostlivost poskytovana
v poslednych mesiacoch alebo tyzdiioch zZivota.
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Co zahina paliativna starostlivost?

Paliativna starostlivost zahffia okrem liekov proti bolesti a nevolnosti aj iné liecby na
zmiernenie priznakov, napr. chemoterapiu alebo radioterapiu. Paliativna starostlivost
sa tiez zameriava na naplnenie vasich holistickych potrieb a zahfia psychologickd,
socidlnu a duchovnu podporu.

Ak vdm ozndmia, Ze rakovina je u vas neliecitelnd, moze byt emocionélne naro¢né
zvladnut takuto informaciu. Naplénovanie vasej buducej starostlivosti a ozndmenie
poslednych Zelani mdze vam, vasej rodine a priatelom ulah¢it Zivot neskor.

Rozpravanie o paliativnej starostlivosti v predstihu

Rozpravanie o smrti méze byt dost ndrocné. Méze byt vnimané ako negativne
alebo ako vzdanie boja s rakovinou. Je v§ak vyhodnejsie rozpravat sa o paliativne]
starostlivosti, ked sa budete citit dobre a pri sile, ako ked sa budete citit zle,

teda napriklad po dobrych vysledkoch kontroly priznakov ochorenia, pri mensich
tazkostiach a spokojnosti so starostlivostou.®®

Planovanie dopredu

Pre niektorych ludi s metastatickou rakovinou tréviaceho traktu méze byt velmi
uzitocné planovat dopredu. Aj ked buducnost nemusi byt jasnd, mézete ochoriet tak
velmi, Ze nebudete schopni rozhodnut o svojej starostlivosti alebo financiach. MoZno
by bolo uzitocné zacat rozhovor o veciach, ako su poslednd véla, financie a plnd moc
s rodinou a blizkymi.

Kym sa citite dobre

Mozno sa budete chciet porozprévat so svojim timom zdravotnej starostlivosti alebo
oslovit podporné organizéacie pacientov, ktoré rodine mézu poskytnut usmernenie
a zdroje, ktoré pomaozu pri pldnovani toho, ¢o bude nasledovat.
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Klucové kontakty na vas
multidisciplinarny tim

MozZete vyplnit nasledujuce polia a zaznamenat si kontaktné Gdaje svojich klticovych
zdravotnickych pracovnikov

Meno Meno

Funkcia Funkcia
Tel. ¢.

Tel. ¢.

E-mail E-mail

Meno Meno

Funkcia Funkcia
Tel. ¢.

Tel. ¢.

E-mail E-mail

Meno Meno

Funkcia Funkcia

Tel. ¢. Tel. ¢.

4
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Zoznam uzitocnych informacii pre Iudi s rakovinou traviaceho
traktu a ich blizkych, priatelov, opatrovatelov.

?NIE

’ 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 Wi o
vtom sami [EIEEFE
pre viac informacii stiahnite TENTO QR kod

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 pavilon

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

Mate zaujem si precitat aj ostatné materialy z programu SHAPE GI?

Pre pristup k dostupnym materialom SHAPE Gl programu,

naskenujte prosim QR kod
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