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Vazené damy a péni,
d'akujeme za moZnost vystupit v ramci tohto odborného féra a venovat pozornost manaimentu
onkologického pacienta.

V naSom prispevku sa zameriame na systém onkologickej starostlivosti a manaZment pacientov s
karcindmom prsnika z pacientskeho pohladu.

Tento nds prispevok je vysledkom spoluprace AOPP a OZ Amazonky v ramci prvych dvoch ro¢nikov
odborného vzdeldvania AOPP pre zastupcov pacientskych organizacii, zastreSeného zo strany AOPP
Dr. Dominikom Tomekom, ktorému tymto zaroven d'akujeme za tito moznost vzdelavania, a za OZ
Amazonky sme sa ho v prvych dvoch ro¢nikoch absolvovali my dve, Mgr. Nevrlova a Dr. BoSiakova.

Kazdy roc¢nik bol ukonéeny obhajobou zaverecnych prac, ktoré boli, resp. budu nasledne
publikované v odbornom ¢asopise Farmakekonomika a liekovd politika a su tiez predmetom
prednasok v ramci dalsich podujati, napr. Pacient a liek na Lekdarskej fakulte Slovenskej
zdravotnickej univerzity, a dnes aj v rdmci Bratislavskych onkologickych dni, ¢i uz v ramci tejto
prezentdcie alebo tieZ v rdmci posterovej Casti.
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Uvod

0OZ Amazon I\} organizuje ¢innost ¢leniek obéianskeho zdruzenia, zabezpecuje pre
ne aktivity zlepSujtice ich fyzick( aj psychickt kondiciu, stmeluje ich spolupatri¢nost a
vzajomni podporu.

AOPE je prvou pacientskou platformou na Slovensku. ktora zdruzuje Specifické
pacientske organizacie podla jednotlivych diagnoz. Pacientom poskytuju zdravotnicke.
socidlne a pravne poradenstvo.

Pacientska akadémia 2 rocnik vzdelivacieho kurzu pre pacientov v oblasti

legislativy. ekonomiky a liecby.

RNDr. Stanislava BoSiakova : Manazment onkologického pacienta (2019)

Mgr. Dominika Nevrlova : Triple negativny karcindm prsnika z pohl'adu pacientky (2020)

Na uvod by sme chceli predstavit nase obc¢ianske zdruzenie Amazonky. Je to organizacia, do ktorej
sa hlasia pacientky s ochorenim rakoviny prsnika. Tato organizacia pacientkam pomaha zorientovat
sa v obdobi diagndzy, lieCby a po vylieceni. Amazonky pomahaju v otdzkach zdravotnych —
komunikacia s lekdrom, aké mame moznosti, na koho sa mdzeme obratit. TaktieZ pomaha v oblasti
socialnej — na ¢o mame od $tatu pravo, kde, ¢o a ako mozeme riesit — TZP, socialna poistoviiaa i... A
v neposlednej rade pomaha v otazkach psychologickej stranky toho, ¢o ako pacientky prezivame,
ako sa s tym mozeme zmierit a naudit sa s touto diagndzou Zit a kde pripadne mdzeme my, alebo
nasi pribuzni vyhladat pomoc.

Druhou spominanou organizaciou je Asocidcia na ochranu prav pacientov. AOPP zastreSuje viaceré
pacientské organizdcie, pacientom poskytuje zdravotnicke, socidlne a prdvne poradenstvo.
Informuje verejnost o pravach a povinnostiach pacientov, ako aj o fungovani systému zdravotnej
starostlivosti. Podiela sa na tvorbe slovenskych a eurdpskych zakonov.

AOPP vzdelava pacientov a v ramci prvého rocnika Pacientskej akadémie pripravila Stanka pracu na
tému ManaZment onkologického pacienta s ciefom pozriet sa na tuto Siroku tému z pohladu
vybranych aspektov medicinskeho a nemedicinskeho manazmentu na priklade karcindmu prsnika,
konkrétne trojnasobne negativneho karcinému prsnika.

Dominika svojou pracou nadviazala na Stankinu pracu a uz konkrétnejsie sa venovala iba triple
negativnemu karcindmu — jeho charakteristike, diagndze a liecbe. V préci su kapitoly o moZnostiach
inovativnej lieCby vo svete a prepojenie tohto typu rakoviny s genetikou. Sticastou prace bol aj
mensi prieskum medzi Amazonkami, ktorym bol diagnostikovany triple negative — akymi lieCcebnymi
procesmi si jednotlivo presli, aky mali priebeh liecby, ¢i boli testované na genetiku a ako dlho st v
remisii, pripadne aky progres ochorenie malo.



Obsah a ciel’ prezentacie

Komplexny manazment onkologického pacienta z pohl'adu pacienta — ako to funguje, v
¢om to nefunguje a ako by to mohlo fungovat

«  Zazemie v SR (..systém™) = tloha Statu tak, aby dotknuté zlozky systému mohli riadne
vykondvat’ svoje povinnosti v zaujme pacienta a zdravia spolo¢nosti - register - Statistiky.
narodny onkologicky program - Standardy, prevencia. skrining. adekvatne technicko-
personalne zabezpecenie. organizdcia prace, doveryhodné zdroje informécii, zapojenie
pacienta

*  Medicinsky manazment pacienta — diagnostika, rozhodovanie o liecbe a liecba.
genetické a reprodukéné poradenstvo, dostupnost’ inovativnych liekov, zivot po lie¢be

*  Nemedicinsky manazment pacienta — psychologické a socioekonomické poradenstvo,
zivotny Styl (praca, volny ¢as, zdravy Zivotny Styl)

* Vztah lekéra a pacienta : komunikécia na trovni partnerstva

* Prieskum medzi Amazonkami. vysledky odpovedi metastatickych pacientiek z rokov
2016 -2017

« Zavery a odporti¢ania

Vzhladom na to, Ze ide tematicky o Siroky zaber, nebudeme sa méct v ramci tejto prezentacie
venovat vietkému, ¢o sme nacrtli v nasich pracach, ale skér sa chceme venovat vybranym
oblastiam, ktoré vidime a tak, ako ich vidime z pohl'adu nds, pacientov.

Viac informacii o praci Manazment onkologického pacienta si v pripade zaujmu mozno pozriet v
posterovej Casti.

Zameriame sa na oblasti medicinskeho a nemedicinskeho manazmentu

-s klti¢ovou ulohou statu ako garanta vyhovujucich podmienok neobiduc ani tému dostupnosti
inovativnych liekov na Slovensku.

- tieZ sa sustredime na nenahraditel'nu tlohu lekdrov a sestier ¢i uz pri poskytovani zdravotnej
starostlivosti ale aj ako klti€¢ového kontaktu pre orientaciu pacienta v diagnostike, liecbe,
manazmente neziaducich Ucinkov, v polieCcebnom manaZmente a nasmerovavani na dalSich
odbornikov (reprodukéné, genetické, psychologické, socioekonomické poradenstvo, Zivotny Styl),
ktori mozu pacientovi dalej pomdct zvySovat kvalitu Zivota, a to uz v €ase diagnostiky ochorenia
a nasledného rozhodovania sa o liecbe.

-A v zévere sa budeme venovat vztahu lekar-pacient a kluéovej tlohu efektivnej komunikacie. V
tejto suvislosti sa kratko dotkneme aj prieskumu OZ Amazonky.



Karcinom prsnika

SR: Narodny onkologicky register SR 2011

er— 5 803 = zavazny

Ll “pdy +  celospolo¢ensky.
* prevalencia 25452 + epidemiologicky a

o T R socidlny problém
* mortalita (SU SR.2016) 1016 Yl
* aj Zeny v mladSej a stredne;j

Odhad nar. 2019 - vekovej kategorii
* incidencia 3680
* prevalencia 31142 -32812

Rastie pocet pacientoy
Karcinom prsnika - najmé zeny
Riziko rastie s vekom
Pribiidaji mladsie ro¢niky

Nemame aktudlne statistické udaje

Ulohu $tatu vnimame ako Ulohu garanta vyhovujliceho zazemia, a myslime tym najma Narodny
onkologicky register s aktualnymi Statistikami, fungujici Narodny onkologicky program, a teda v
praxi uplatiiované Standardy, funkénu prevenciu a skrining, a v neposlednom rade aj podporu
adekvatneho technicko-persondlneho zabezpecenia, zvySovanie povedomia o doveryhodnych
zdrojoch informdcidch, a zapojenie pacienta do procesov, ktoré sa ho tykaju. Pozitivhe vhimame
vytvorenie Narodného onkologického institutu.

Uvedieme jeden priklad — o karcindme prsnika vieme vela veci, napr. kolko pacientov celosvetovo
pribudne &i zomrie, aj to, ze vdaka prevencii a skriningu ich vieme zachytit v skorsich stadiach a
lepsie liecit, a tak vyrazne zlepsit ich progndzu a prezivanie.

Vieme, Ze na SR mame ro¢ne okolo 3 tisic novych pripadov a plus — minus 30 tisic ,starych”
pripadov. Vieme tieZ, Zze na SR chodi na tieto preventivne prehliadky malo Zien a skrining rakoviny
prsnika je u nas v zaciatkoch a ¢eli mnohym vyzvam (najma tomu , kym a ¢im“ ho robit).

Je vSak vela Udajov pre Slovensko, ktoré nepozname - dnesné ¢isla odhadujeme, pretoZze nemame
aktudlne statistiky z Narodného onkologického registra.

Nevieme potom napriklad, kolko pacientok v ktorej vekovej kategérii s ktorym podtypom ochorenia
presne mame, a nevieme sa tak opriet v planovani onkologického manazmentu o presné data za SR.

To vSetko ma vplyv na dalSie suc¢asti manazmentu pacientov.



Dostupnost’ inovativnych liekov v SR

Nebyvalv pokrok v liecbe vo svete
(personalizovana medicina, imunoterapia, ai.)

Predpoklad zvySenych nakladov

Problém drzat’ krok s vyvojom vo svete / EU /
V4 - priamy negativny dopad_na pacientov v SR -
obmedzeny pristup k novym. inovativhym liekom
a ich Ghrad

»Vynimkovy* systém (hlasnejsi vyhrava?)

= v sy . s o . The doctor will be with you in a few minutes. He’s trying
/lL‘P\lI zaviest pr IS(III) k: to figure out what disease goes with your insurance.”

* inovativnej diagnostike
* inovativnej liecbe — liecba podl'a najnovsich poznatkov v medicine aj na SR

* transparentné a jednotné podmienky (vynimky, preskumatelnost. dostupnost’, skupina
pacientov, ktora moze benefitovat)

e ku Kklinickému skuganiu — informécie Standardne a priamo od lekara

¢k tzv. milosrdnej lie¢be aj po ukonéeni klinického ska3ania ¢i po registracii (expanded access
program), kym je liek kategorizovany (early access program) (pravna Gprava?)

Jednou z oblasti, ktoré frustruja lekarov aj pacientov je ne/dostupnost inovativnej diagnostiky a
liecby v SR — na jednej strane nebyvaly pokrok v diagnostike a liecbe smerom k personalizovanej
medicine, na druhej strane musi lekér u nds diagnostikovat a lieéit s tym, €éo ma, nie s tym, ¢o by
podla najnovsich poznatkov chcel pacientovi poskytnut, v horSom pripade travit ¢as vypisovanim
Ziadosti do poistovni.

Ak by som bola lekarom, citila by som sa frustrovana tym, ze nemézem vykonavat svoje povolanie
podla najnovsich poznatkov, ze nembzem poméct viacerym pacientom a Ze o modernej diagnostike
a lie¢be akurat tak mozem citat v stadiach a pocuvat i referovat na vzdelavacich seminaroch.

Ako pacienta ma to hneva rovnako, s tym rozdielom, Ze takato situdcia ma méZe priamo ohrozit na
zdravi a Zivote, a md priamy dopad aj na Zivot mojich blizkych.

Na Slovensku este stale funguje tzv. ,,vynimkovy” systém namiesto transparentného, jednotného a
preskumatelného schvalovania modernych diagnostickych postupov a liecby tym pacientom, ktori
z nich moZu najviac benefitovat, aby pacient nebol odkazany na to, Ze musi svoj pribeh ,,predat”
médiam, a tak vyvoladvat ,sdcit” ¢i tlak, aby sa vobec k svojej lie¢be dostal.



Medicinsky manazment pacienta

* dlh¢ cakacie doby u novych, stalych i relabujucich pacientov — na
vySetrenie. kontrolu, vysledky , operdciu, podanie liechy
» Standardy (¢akacie doby, diagnostika, liecba, poliecebny manazment)
+ rizikovo-orientovany pristup - diferenciacia podla rizika
* organizaéno-personilne a technické zabezpelenie (delegovanie
synergia), navigacia v systéme (koho kde kedy s ¢im ne/kontaktovat’)
dostupnost’ (kym & ¢im), odkladanie lie¢by, telemedicina

*  oznimenie diagnézy, rozhodovanie o lieche — komunikacia, pozdrav,
predstavenie, doprovod, poznamky, zistit, €o vSetko chce pacient vediet’,
¢i maozaj porozumel, co dalej (lekarska sprava, doveryhodné zdroje,
kontakt na d'alSich odbornikov, organizacie

* reprodukéné poradenstvo — primerané informacie o dosledkoch liecby na
dalsiuv schopnost mat deti a prip. moZnostiach mat’ d'alSie deti
(v suéinnosti s gynekologom)

* genetické poradenstvo — najmd mladé zeny pred 45. rokom Zivota a
zdravé Zeny s rodinnou anamnézou: informacia od lekara o indikacii na
hradené genetické vysetrenie

« poliecebny _manazment — kontroly, vySetrenia, liecba, kuapele,

manazment vedlajSich acinkov, praca, Zzivotny Styl, strach z navratu
ochorenia, al.

* dostupna a dostojna paliativna starostlivost’

V ramci medicinskeho manazmentu stdle bojujeme s dlhymi ¢akacimi dobami - ¢akdme na
vySetrenie, kontrolu, vysledky, operaciu, podanie liecby, v horSom pripade aj na schvalenie liecby, a
stdle dokola.

S tym suvisi aj otdzka lie¢ebnych standardov, ktoré by zadefinovali, akd doba ¢akania je v ktorych
pripadoch este pripustnd, aby sa nestdvalo, Ze pacient sa vySetrenia Ci liecby nedocka vcas, aka
diagnostika a lie¢ba sa ma v ramci mediciny zaloZenej na dékazoch aplikovat u ktorych pacientov,
aby ,rovnaki“ pacienti neboli lieéeni ,rozne”, a ako ma vyzerat standardny polieéebny manazment
u ktorej skupiny pacientov, aby sa pacient po ukonceni liecby necitil hodeny cez palubu.

Pri organiza¢no-personalnom zabezpeceni je na zvazenie, Ci sU vyuZivané vsetky moznosti pre
synergiu a delegovanie Cinnosti tak, aby mal lekar ¢o najviac ¢asu na pacienta, tak aby pacient
odchadzal od lekara zorientovany s tym, Ze vie, ¢o bude nasledovat, koho, kde, kedy a s ¢im ma
dalej kontaktovat, aby sa nestratil systéme.

Dnes navyse ¢elime bezprecedentnej situacii, ked sa zniZuje dostupnost zdravotnej starostlivostiv
dosledku pandémie, resp. to, ¢o sa d3, sa riesi telemedicinou, ¢o opat na strane lekara i pacienta
vyvolava neistotu a obavy, i sa k svoje]j diagnostike alebo liecbe dostane vcas a v potrebnom
rozsahu.

Lekdr ¢&i sestra, samozrejme, v ordindcii nemdze vyriesit vietky pacientove problémy, ale ako
kl'iéova osoba v jeho lie€be uréite mdZe pacienta efektivne znavigovat, a to nielen po stranke
medicinskej — v rdmci manazmentu vedlajsich tGcinkov, poliecebného manazmentu, reprodukéného
a genetického poradenstva, ale vie ho aj dalej nasmerovat formou kontaktov napr. na dalsich
odbornikov — onkopsycholégov, psychiatrov ¢i pacientske organizacie, aby pacient po odchode od
lekara nebludil a nemusel hladat informacie a pomoc ,volnym Stylom“ bez ohladu na
ddéveryhodnost zdrojov.

Pacient by nikdy nemal odchadzat od lekara dezorientovany z toho, ¢o sa dozvedel, a strateny v
tom. éo ma vlastne robit dalei a na koho sa ma obratit.



Nemedicinsky manazment pacienta

* UZ na zaciatku (diagndza, rozhodovanie o liecbe)
¢ Najmii Zeny (ale ,,] muzi maji prsa* (CZ))
* Staile viac aj aj v mladom a strednom veku — Specifické vyzvy

(nizky pocet odpracovanych rokov, Zzeny, partnerky, matky,
samozivitel'ky, hypotéka)

¢ Kratkodobé a dlhodobé nasledky ochorenia a liecby - zmeny v
osobnom, partnerskom, sexualnom, reprodukénom, rodinnom,
pracovnom zivote - silna psychicka aj finanéna zat’az

* Konspiracie vs doveryhodné zdroje informacii ®
T . - . - t) . I . '\\(
* Navigicia zo strany lekara kam dalej (psycholég, pacientske \J

organizacie, socioekonomické poradenstvo, doéveryhodné zdroje) \?
* Dostupnost’ hradeného onkopsychologického poradenstva zo

strany Stitu DlD YOU KNOW?

¢ Zrozumitel'né, dostupné a transparentné socioekonomické
poradenstvo a podpora zo strany Statu (PN, ID, TZP, @ @{
komunikacia, aj v cudzom jazyku) e

* Zacllenenie sa spit’ do aktivneho Zivota, zdravy zivotny $tyl
* Nivrat do prace podla individualneho fyzického a/alebo
psychického stavu (plny / Ciastocny Uvézok, Gprava pracovnych
podmienok - napr. praca z domu)
Rub a bit of o‘live oil a‘nd Epsom salt on the

painful spots on your body and it will
immediately feel greasier and saltier.

Onkopacient od zaciatku ¢eli mnoZstvu nielen zdravotnych vyziev, ale aj zmenam v takmer
vSetkych oblastiach svojho Zivota, takzZe prakticky kazdy pacient v urcitej miere je alebo bude
vystaveny psychickej, finan¢nej a socio-ekonomickej zatazi.

Lekar ako kltcovd osoba v lieCbe pacienta ma vo svojich rukach to, v akom informaénom ,,stave”
od neho pacient odide a tiez v akom ,stave” sa mu vrati — ¢i si doplni vedomosti z badatela alebo z
doveryhodnych zdrojov ¢i pacientskej organizdcie (lebo a ak pacient chce, tak si tie informacie
doplni, a je to len je otazka zdrojov), Ci sa s doverou obrati s otdzkami na neho ako svojho lekara
alebo mu zo strachu radsej ni¢ nepovie a zamlci tak moZno pre lekdra dblezité informacie, Ci pride v
tazkom psychickom rozpolozeni, lebo jeho znama znamej nie¢o povedala, alebo ani nepride, ¢i uz
preto, lebo sa dostane napr. do socio-ekonomickych tazkosti (a nevie to vyriesit, lebo nevie, kam sa
obratit) alebo sa nekriticky vezie na ,alternativnej“ vine.

A vraciame sa zase k Ulohe $tatu ako garanta vyhovujucich podmienok — aj v nemedicinskom
manazmente mbdzeme hovorit o beznej ne/dostupnosti hradeného onkopsychologického
poradenstva, zrozumitelnych, dostupnych a transparentnych socio-ekonomickych informdcii a
podpory zo strany statu (PN, ID, TZP), pracovnopravneho ramcu pre zacélenenie sa do aktivneho
pracovného Zivota podla individualneho stavu pacienta a pod.

A teraz sa skiisme eSte raz pristavit pri komunikécii a vztahu lekar — pacient.



Dom

Predstavte si dom.

Ked date tuto ulohu 10 fudom, dostanete minimdlne 10 r6znych predstav, napriek tomu, Ze
ide o jedno slovo.

Inu predstavu vyvold u ¢loveka, ktory Zije v rodinnom dome v meste, inu u ¢loveka na
vidieku, inl u stavbara, a Uplne odlisnu konotaciu bude mat u bezdomovca.

To, Ze pouzivame rovnakeé slova, automaticky neznamen3, Ze v nds vyvoldvaju tie isté
predstavy.



Rakovina

Podobne to dopadne, ked' pouZijete slovo rakovina.

Iny vyznam v iom moze vidiet lekar — onkoldg, ktory ma rakovinu a jej diagnostiku a liecbu
v dennej pracovnej naplni, iné si predstavi bezny ¢lovek, ktory sa s touto chorobou nikdy
nestretol a dufa, Ze to tak aj zostane, iné si predstavi ¢lovek, ktorého blizky ¢i znamy toto
ochorenie prekonava, prekonal, alebo mu, Zial, podlahol — a iné pacient: aj tu sa to bude
lisit podla toho, o akého pacienta v akej situacii s akym ochorenim a akymi Zivotnymi
skusenostami a postojmi pojde.

Je moiné, Ze v momente, ked' lekar oznamuje pacientovi diagndzu rakoviny, ani nevie, ¢o
vSetko mu prave povedal — jeden pocuje, Ze zomiera, dalsi, Ze pride o vlasy, o pracu, Ze sa
nebude vladat postarat o domacnost ¢i deti, alebo ich nebude moct mat.

A tak sa Casto stava, Ze po oznameni diagndzy pacient ,,nepocuje” to, ¢o mu hovori lekar,
pretoZe je prave zahlteny svojimi emdciami.
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Komunikacia lekar - pacient

—vyhodné (aj) pre lekara, lekarovi Setri &as, ked’ sa

* uist’uje, ¢i je pacient ..s nim™, ¢1 ho sleduje,

¢ vnima pacientove emocie a vhodne na ne reaguje tym, ze ich uzna,

* uist’uje sa, ¢i mu pacient porozumel alebo ma zvolit” iny spésob komunikacie,

* vyzve pacienta, aby ho zastavil, ked’ mu nebude rozumiet’, a na zdver mu dal priestor na
otazky,

* necha pacienta (bez neprijemnych dosledkov) vyslovit’ aj hliipost® (pretoZe reagovat’ sa
da, len na to, ¢o pacient povie),

* podchyti pacientove obavy a aj ked’ ich neméze vyriesit, ukdZe mu cestu, ¢im zaroven
zvySuje doveru pacienta (Co sa mu moéze zist, ked’ bude musiet” s pacientom rieSit’ tazké
rozhodnutia),

* zorientuje pacienta v tom, ¢o pre svoju lie¢bu ochorenia méze urobit’ on sam (aby sa
pacient necitil uplne bezmocne - pasivita v nastaveni v liecbe nepomaha, zvysuje sa riziko,
7e pacient bude hl'adat’ vlastné cestic¢ky a zdroje pomoci - riskantnej$ie).

Preto je aj pre lekara vyhodné a Setri mu ¢as, ked' ma pacient so sebou doprovod, a tiez ked'sa lekar

- uistuje, ¢i je pacient ,,s nim*“, &i ho sleduje,

- vnima pacientove emdcie a vhodne na ne zareaguje tym, Ze ich uzn3,

- uistuje sa, ¢i mu pacient porozumel alebo ma zvolit iny spdsob komunikacie,

- vyzve pacienta, aby ho zastavil, ked' mu nebude rozumiet, a na zaver mu dal priestor na otazky,

- nechad pacienta (bez neprijemnych désledkov) vyslovit aj hlupost (pretoZe reagovat sa da, len na to, ¢o
pacient povie),

- apodchyti pacientove obavy a aj ked'ich nemdze vyriesit, ukdZze mu cestu, ¢im si zaroven zvySuje déveru
pacienta (Co sa mu méZe zist, ked bude musiet s pacientom riesit tazké rozhodnutia),

- zorientuje pacienta v tom, ¢o pre svoju lie¢bu ochorenia moze urobit on sdm (pomaha to, aby sa pacient
necitil Gplne bezmocne - pasivita v nastaveni v liecbe NEPOMAHA. Navyse, ak lekdr povie, Ze pacient
nemoze pre svoju liecbu urobit ni¢, zvysuje riziko Ze bude hladat vlastné cesticky a zdroje pomoci, o je
urcite riskantnejsie, ako ked ho lekar nasmeruje).

Vztah lekar - pacient je zo svojej podstaty jedineny, no nerovny (pacientovo zdravie a niekedy aj Zivot do

velkej miery od lekdra ZAVISi), a mal by byt zaloZeny na dévere, empatii, vzajomnom respekte a

komunikacii.

Usilie, ktoré lekar vlozi do tohto vztahu a do vhodnej, partnerskej komunikacie s pacientom, sa lekdrovi
mnohonasobne vratia, i uz v podobe usetreného ¢asu, znizeného rizika zaml¢ania podstatnych informacii,
znizeného rizika odmietnutia liecby — napr. v dosledku nedéveryhodnych zdrojov u pacienta, nezviddnutych
vedlajsich ucinkov liecby, Ci vo forme zvySenej adherencie k liecbe, a teda v konecnom désledku vo forme
lepsich vysledkov lie€by, ¢o lekarovi aj pacientovi prinasa zvy$end spokojnost.

Ak uz aj lekar nevie podla sicasnych medicinskych poznatkov pacientovi G¢inne pomaéct, stale tam vie byt
pre pacienta a pacient nebude mat pocit, Ze ho lekar v uré¢itom momente , hodil cez palubu®.
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Vzt’ah pacient — lekar

* Partnerskd komunikicia Tedinetn
+ Jedineény

* Primerané a  zrozumitelné informacie (podla

. b N s o ° lerovnv
konkrétneho PHCIEHTEI = vnimat PBCIC!'I[H. reagovat na ht‘lﬂ\ﬂ_\
jeho prezivanie) « Dévera

* Informované rozhodnutie (evidence-based treatment, + Komunikicia

nie eminence-based treatment)

* Zapojenie pacienta

Vyhody:
» Setri ¢as
* Zvysuje adherenciu k liecbe

* Znizuje riziko zamlcania podstatnych
informécii

* Znizuje riziko odmietnutia  liecby
(nedoveryhodné informacie, nezvladnuté
vedlajsie ucinky liecby)

Je velmi naroéné pozerat sa na situdciu o¢ami toho druhého ale pri tejto profesii a pri tejto diagndze je to priam nevyhnutné. Pacienti,
ktori pridu k lekarovi s touto diagndzou , s mnohokrat vystaveni extrémnemu stresu, su v situdcii, na ktoru ich nikdy nikto nepripravil.
Nevedia ani k akému lekarovi treba ist, dostavaju sa do ordinacii o ktorych ani nevedeli, Ze existuju. Pacient nevie, ¢o sa ma pytat alebo
sa naopak pyta na vsetko, aj na to, ¢o s jeho diagndézou vobec nesuvisi.

Oznamenie diagndzy a nasledné rozhodovanie o lie€be patri u pacientov k tym najtazsim momentom, ktoré sa nezmazatelne vryju do
pamati.

Pacient by mal mat preto moznost prist k lekdrovi s doprovodom, aby sa informacie v stresovej situdcii nestratili, a tieZ sa vyjadrit k
tomu, do akej hibky si Zela byt informovany, a mat moznost bez strachu klast otazky.

Absolutnym zakladom v takejto zatazovej situacii je spravna komunikacia lekara s pacientom, ¢i uz ide o také dolezité , mali¢kosti“ ako
je pozdrav, predstavenie sa, o¢ny kontakt, zorientovanie pacienta v situdcii, aZ po esencialne nuansy komunikacie ako je vnimanie
konkrétneho pacienta a reagovanie na jeho prezivanie. V tomto zohrdvaju velmi dolezitu ulohu pacientské organizdcie, ktoré vedia
svojich pacientov pripravit na niektoré otazky. Organizacie pripravia pacientov na to, Ze sa vdbec mdzu a maju a priam niekedy aj musia
pytat.

Na zaklade otazok pacienta a komplexnych, jednoducho zrozumitelnych odpovedi od lekdra vieme velmi pozitivne a efektivne zlepsit
nielen psychiku pacienta ale pacient méze mat aj lepsi priebeh lie¢by — rozumie vietkym rizikam, pozna vedlajsie ucinky liecby. Tieto
informacie pacient dostane od lekdra, nie je v pozicii, Ze odchddza z ambulancie s tym, Ze na zaklade neporozumenia lekara, pripadne
nezodpovedania jeho otazok, ktoré ho trapili, si vyhladdva informacie (alebo skor dezinformacie) na internete sam.

Vztah lekdra a pacienta pri tejto diagndze je extrémne doleZity a je neustale obrovsky priestor na zlepsenie. Za Amazonky mézeme
odprezentovat malé Skolenie, ktoré sa uskutocnilo ma lekarskej fakulte UK, kde pacientky komunikovali s budicimi lekarmi, aby im
pribliZili nas pohlad, pohlad ¢loveka, ktorému je ozndmend onkologickd diagndza.

Spravna, ludska komunikacia nie je nie¢o navyse, nejaky bonus, ale je to nevyhnutny zaklad, ktorym si lekar Setri svoj €as. Ked'lekar vie
zvolit spravne mnozstvo a formu informadcii, ziska si a posilfiuje tak aj pacientovu déveru. Pochopeny pacient lepsie spolupracuje a
informovany pacient je menej odkazany na dohladéavanie chybajicich informacii z nedéveryhodnych zdrojov.
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Prieskum

= 91 pacientok s rakovinou prsnika 0Z Amazonky a Inova Health
= Utastnitky zo vietkych regiénov Slovenska
—~MUDr. Jozef Sufliarsky, PhD., hlavny odbornik Mz
* Postoj k liecbe a lekarovi SR pre klinickd onkolégiu
" Kvalita Jivota —Mgr. Mdria Andrasiova, PhD., onko-psycholég

= Vnltorné vyrovnavanie sa s ochorenim

— NOU, Bratislava

— Fakultna nemocnica, Trnava

— Fakultna nemocnica Trencin

— Mammacentrum sv. Agdty ProCare, a.s, Banska
Bystrica

= Zber Udajov: 1.7. 2016 —31.3. 2017 — VoU, Kogice

= Cielfova skupina: Zeny s neoperovatelnym
lokdlne  pokrodilym /  metastatickym
karcinomom prsnika

= QOcakdavania od liecby: 66 % vyliecenie, 38,5% dlhsie preZitie, 37,4% navrat k Zivotu predtym
= 85 % pacientok sa citi dostatocne informovanych o chorobe o moZnostiach liecby.
= 89 % pacientok pozitivne vnima profesionalitu personalu

= Rakovina prsnika ovplyvnuje kazdodenny zivot, pacientky pocituju vyrazné obmedzenie pre Sport
alebo ind naméhavejiu €innost (53 %)

= 43 % pacientok pocituje psychické tazkosti, ale nevyhladdvaju odborni pomoc

= len 19% pacientok vyhladalo pomoc psycholdga/psychiatra

pomoc sami (62,5%).

V rokoch 2016-2017 sa prieskum u pacientok s pokrocilou rakovinou prsnika, ktory sa zameral na ich postoj k lie¢be a lekdrovi, a na
kvalitu Zivota s ochorenim.

Cisla, ktoré vidno na tomto slide nas nutia zamysliet sa nad tym, ak4 je v skutoénosti komunikacia medzi lekdrom a pacientom.

Za vietky vysledky prieskumu vyzdvihneme pre Ucely tejto prezentacie dva priklady

ochorenia nebol dostato¢ne odkomunikovany lekdrom, mozno svoju ulohu zohrali obranné mechanizmy psychiky pacientky , ¢o moze
byt aj pozitivny stimul, a teda aj informacia o tom, Ze pacientky sa snazia mysliet pozitivne.

- takmer polovica pacientok pocitovala psychické tazkosti, ale nevyhladala odborni pomoc — pomoc vyhladala ani nie patina
pacientok a z nich va¢sina sa rozhodla vyhladat pomoc sama

Z uvedeného opat vyplyva, ze komunikdcia vo vztahu lekdr — pacient je absolutne klu¢ova, rovnako ako to, aby bol pacient zorientovany
v tom, Ze méZze vyhladat pomoc a ak sa tak rozhodne urobit, vie, kde ju ma hladat.
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Zavery a odporucania

stipajuci pocet pacientov a pokrok v diagnostike a liecbe = silnejutci tlak na:

* multidisciplinidrny pristup a kvalitu manaZzmentu starostlivosti o
pacienta, adekvatne financovanie a primerané personalno-technickeé
podmienky

 aktivne zapojenie pacienta do procesov v ramci systému aj liecby:
pacient = ustredny a spolo¢ny prvok a nevyhnutna sucast’ procesov,
ktoré sa ho tykaju : KOMUNIKACIA

* zvySovanie informovanosti pacienta (prava, ochorenie, liecba,
doveryhodné  zdroje, navigdcia  pacienta  systémom)
KOMUNIKACIA

 efektivny systém, efektivne vyuZivanie zdrojov v zdravotnictve

e pristup pacientov k modernej diagnostike a lie¢be :
KOMUNIKACIA

 partnersky pristup lekar-pacient : KOMUNIKACIA

* dostupnost’ psychologického a socioekonomického poradenstva od
momentu diagnézy : KOMUNIKACIA

V zavere nasej prezentécie poukazujeme edte raz na to, omu vietkému moZze napomdct spravna komunikacia medzi lekdrom a pacientom.

Komunikacia do velkej miery ovplyviiuje preZivanie a zvladanie ochorenia. Ak ma pacient niekedy pocit, Ze lekar hovori inym, pre neho nezrozumitelnym
jazykom, dostava sa do situacie, kedy z ordindcie odchadza s tym, Ze informacie bude vyhladdvat na inych miestach. Tym padom sa mézZe zhorsit preZivanie
jeho diagnozy.

MbZeme uviest aj priklad zaciatku lie€by chemoterapiou. Ak lekdr nedostatoéne vysvetli, ako chemoterapia funguje, na ¢o v tele pdsobi, aké su Statistiky
zlep3enia zdravotného stavu, aké su vedlajsie neZiaduce Ucinky, ako ich vieme timit, ako rychlo sa nasledne dostane telo do normalu a vela dal3ich. Je to
mnoistvo otazok, na ktoré pacient musi poznat odpoved, aby napriklad nepredlZoval zaciatok lie¢by, kvéli svojmu vahaniu.

A kedZe Zijeme v obdobi dezinformécii a onkolégia je ich vdaénym teréom, snazime sa aj ako pacienti bojovat proti tomuto trendu

- napr. zoznamom odkazov na vybrané doveryhodné zdroje informacii,

- publikovanim €élankov na zvySenie osvety, napr. aj o tom, ako mdZe pacient prispievat k zlep$eniu komunikacie s lekdarom, ako si overovat
déveryhodnost zdrojov a informécii,

- dalej sme napr. v spolupraci s Europa Donna Rakusko lokalizovali do slovenciny kurz komunikacie pre onkopacientov a aktualne pripravujeme
broZirku pre metastatickych pacientov,

- tieZ sa zUcastnujeme sa odbornych podujati na pacientskej aj odbornej trovni,

a snaZime sa tak pomahat nielen ndm pacientom, ale aj Vam — lekarom, sestram a celému zdravotnému personalu pri edukovani pacientov a navigovani ich

na tejto narocnej spolocnej ceste.

Z nasho pohladu je teda nevyhnutné najmé zabezpedit multidisciplinarny pristup, adekvatne financovanie, zadefinovat pacientov a diagndzy, ktoré mézu
benefitovat z novej diagnostiky a liecby, zabezpecit pre nich riadny pristup k inovativnym liekom a diagnostickym postupom, zvy$ovat informovanost
pacienta o jeho ochoreni a zapajat ho do rozhodovania o svojej lie¢be, a zvy3ovat informovanosti odbornej i laickej verejnosti.

Vzhladom na to, Ze Ustrednym a spolo€nym prvkom je pacient, mal by byt sGi€éastou procesov, ktorého sa ho tykaju, poznat svoje prava a povinnosti, poznat
$tandard starostlivosti, na ktory ma narok, a vediet na koho sa obratit v pripade otazok a dal3ich problémov v suvislosti s ochorenim.

Na zaver este raz dakujeme za prilezitost vystupit na tomto odbornom fére s nasim pohladom na manaZment onkologického pacienta a verime, Ze ste v
nasom prispevku nasli in$piraciu pre svoju dal3iu pracu s pacientmi, a Ze sme tak mohli i tymto spdsobom poméct k lepsej spolupraci medzi lekdrmi a

pacientmi.

Zeldame Vam pevné psychické aj fyzické zdravie v tychto nelahkych ¢asoch, lepsie podmienky pre vykonavanie Vasej profesie a ¢o najviac spolupracujtcich
pacientov, ktorych sprevédzate/vediete na ceste za lepsim zdravim.
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Backup
*** NIEKTORE UZITOCNE ODKAZY

Uvedeny zoznam nie je vycerpavajuci, ma len informacny,
nie odporuéaci charakter, jeho cielom nie je nahradit
lekdrske informacie ale poskytnut struénu orientaciu
niektorymi dostupnymi zdrojmi, pri¢om zodpovednost za
spravnost a aktudlnost informacii na uvedenych strankach
nest ich autori.

. . Chemoterapeutickd liecba:
ZdruZenia, organizécie, platformy: https://www.nou.sk/pokyny-na-

ambulantnu-chemoterapiu
http://ozamazonky.sk/

http://www.ruzovastuzka.sk https://www.lpr.sk/wp-
https://www.europadonna.or; content/uploads/2016/01/Chemoterapi
www.|pr.sk a-a-Vy-2013-5.vydanie.pdf
http://www.zdraveprsia.sk http://www.breastcancer.org/treatment
https://www.nou.sk, /chemotherapy

http://www.ousa.sk, http://www.nalie.ca/guides/chemosecr
www.aopp.sk ets/

https://www.linkos.cz,
https://www.lpr.cz, Radioterapeuticka liecba:
http://www.breastcancer.or, http://vou.sk/wp-

https://www.cancercare.on.ca content/uploads/2014/02/radioterapia-

http://www.esmo.or na-web-2008-2vyd.pdf
https://www.asco.or;

http://www.nationalbreastcancer.o http://www.nou.sk/pokyny-pred-
https://www.nhs.uk/conditions/breast-cancer, vysetrenim-na-jednotlivych-
https://tnbcfoundation.ol pracoviskach-radiologickeho-oddelenia

http://ozamazonky.sk/ako-moze-pacient-
prispiet-k-uspechu-komunikacie-s-
lekarom

http://ozamazonky.sk/trojnasobne-
negativna-rakovina-prsnika-na-
medzinarodnej-konferencii/,

http://ozamazonky.sk/nelahky-zivot-
mladeho-onkopacienta-a-jeho-blizkych/

http://ozamazonky.sk/len-si-preboha-nic-
neguglite/

kupelov/

ozamazonky.sk/ako-zvladat-najcaste)sie-
vedlajsie-ucinky-onkoliecby-tipy-triky
https://selpers.com/kurs/pohotova-

komunikacia-pre-onkopacientov/

www.noisk.sk
www. onkoinfo.sk

... ale nemodze byt vietko len na svojpomoci pacientskych organizacii — treba podporu systém
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onkopacientov/ * = 0

@ selpers.com/kurs/pohotova-komunikacia-pr

£
C

|perS WAHLENSIEIHR THEMA ~ TOOLS  EXPERTEN  TERMINE  BLOG  OUBERSELPERS  SPENDEN
IDES LE

ONLINE KURZ
; Pohotova komunikacia pre onkopacientov
Pohotova . ] : e o
Sl Nauéte sa obratne reagovat na nepremyslené poznamky ¢i nevhodné otazky vasho
komunikacia pre okolia
onko pacie ntov i Kurz je pristupny bez prihiasenia a registracie a je zdarma
ik s
Popis kurzu ‘ ZAEAT KURZ

Asi kaZdy onkologicky pacient uZ zaZil situdciu, ked ho nepremyslend alebo netaktna,

Cheelo by to vystitni, duchapritemnd odpoved, ktord podfa potreby odfahé situsci JRGEREEELS Dalej

& poskytne tas na premy3fanie.

€0 si pod tym predstavif? Podfa Wikipédie mo#no pohotovost aznadit of aka obratnost
reagovat - ide teda o bezprostrednd, priliehavi) a Easto ] viipn( reakeiu, ktord svedd
dovtipe. Neznamend to viak Gtodit & bojovat proti niekomu - na druhej strane Zasta
len préve nevie Opine veltit do vaSej situdcie a vhodne zareagovat

Nepoddavaj sa tomu,
wvietko bude zas dobré.

Asi ma cheed povzbudit..
Ale mas predstavu, ako
sa citim a &im si
prechédzam?
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METASTATICKA

RAKOVINA
PRSNIKA

Spoloéne na dlhej ceste
f o v
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