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Dobrodosli u program MojDijalog

MojDijalog je dio programa SHAPE
(Support Harmonized Advances for
better Patient Experiences), kojem
je cilj bolesnicima s metastatskim
karcinomom debelog crijeva pruziti
podrsku u svakodnevnom zivotu.
Izradi ove knijizice pridonijeli su
oboljeli od raka, zagovornici prava
bolesnika i stru¢njaci za lijecenje
raka.

Ponekad razgovor o raku sa
zdravstvenim radnicima moze
izazvati zbunjenost ili Vas mogu
preplaviti osjeéaji. Cesto trebate
zapamtiti previSe informacija, a o
nekim temama mozda i ne Zelite
razgovarati. Mozda Vam je teSko
razmi$ljati o buducnosti ili pak
razgovarati o planu lijecenja.

Cilj je programa MojDijalog
olaksati Vam razgovor sa
zdravstvenim radnicima i
ukljuéiti Vas u proces donosenja
odluka koje ¢e utjecati na Vas
zivot i Vase zdravilje.

Vas zdravstveni radnik zna koje su
Vam terapijske opcije dostupne i
koji su njihovi rizici i koristi. Vi pak
poznajete svoje tijelo, znate svoja
osobna iskustva, vrijednosti i ciljeve.
Vi znate $to zelite od svog zivota.
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Stoga imate pravo - zajedno sa
svojim lije¢nikom ili medicinskom
sestrom - sudjelovati u donosenju
odluka o lije€enju u mjeri u kojoj Vi
to zelite i mozete.™

Cilj je knjizice MojDijalog
pomoci Vam u komunikaciji sa
zdravstvenim radnicima kako bi
se - koliko je to moguce i koliko
Vi to zelite - odluke o Vasem
lije€enju donosile vodedi se
Vasim potrebama.

Izradi ove knijizice posebno su

pridonijeli:

¢ Alberto Sobrero, onkolog, Italija

e Claire Taylor, onkoloSka
medicinska sestra, UK

e Barbara Moss, osoba oboljela od
metastatskog karcinoma debelog
crifjeva i zagovornica prava
bolesnika - Europsko drustvo za
lijecenje raka probavnog sustava
(Digestive Cancers Europe)

® Mark Moss, predstavnik
bolesnika, njegovatelj - Europsko
drustvo za lijecenje raka
probavnog sustava (Digestive
Cancers Europe)

® Maja Juzni¢ Sotlar, zagovornica
prava bolesnika - EuropaColon
Slovenija

Sadrzaj knjizice MojDijalog

Zajednicko donosenje odluka: suradnja sa zdravstvenim
radnikom radi donosenja odluka koje su dobre za Vas

* Sto je zajednicko donosenje odiuka?

e Kako mogu sudjelovati u donoSenju odluka zajedno sa zdravstvenim
radnikom?

Priprema za razgovor sa zdravstvenim radnicima

e Kako najbolie iskoristiti razgovore sa zdravstvenim radnicima?

e Kako se pripremiti za posjet zdravstvenom radniku?

e Kakva su moja osobna iskustva, cilievi i vrijednosti?

Ocjena plana lijecenja izmedu dvaju posjeta zdravstvenom

radniku

e Jesam li pri posliednjem posjetu pitao/pitala sve §to me zanimalo?

e (Odgovara li mi trenutni plan lijecenja?

e Sto me &eka u buduénosti?

Pojmovnik

Kad je rije¢ o raku,

nema glupih pitanja -

mozete pitati sto god +

Zelite! +




Zajednicko donosenje odluka: surad-
nja sa zdravstvenim radnikom radi
donosenja odluka koje su dobre za Vas

Zajednicko donosenje odluka temeljii se na razgovoru izmedu bolesnika i
zdravstvenog radnika radi zajednickog odlucivanja o zdravstvenoj skrbi, uzimajudi u
obzir:®

e VaSe preferencije, osobna iskustva, cilieve i vrijednosti

e Znanje VaSeg zdravstvenog radnika o dostupnim terapijama i moguc¢im
rizicima i koristima tih terapija - uvijek postoji viSe mogucénosti lijecenja

Pozeljno je tijekom posjeta zdravstvenom radniku voditi produktivan razgovor

koji ¢e Vam omoguciti da u potpunosti iskoristite njegova iskustva i znanja, ali i

da rijesite vlastita pitanja ili nedoumice.®

Kao bolesnik, imate pravo sudjelovati u procesu zajedni¢kog donosenja odluka
ako to zelite. Neke osobe mozda ne zele aktivho sudjelovati u tom procesu.
No, sto god da odlucite, pozitivna i otvorena komunikacija sa zdravstvenim
radnikom omogucit ¢e donoSenje odluka koje su dobre za Vas.

Pri posjetu zdravstvenom radniku
dobro je imati pratnju radi podrske

Bolesnik
Strucnjak za vlastiti Zivot

Poznajem svoje tijelo
i znam svoje potrebe i
ciljeve te Zzelim znati kako
bi razlic¢ite terapijske opcije
mogle utjecati na mene

Razmjena znanja: ViiVas
zdravstveni radnik medusobno
razmjenjujete znanja u podruc¢jima za
koja ste strucni. Vi upoznajete
zdravstvenog radnika sa stvarima
koje su Vama vazne - VasSim iskustvi-
ma, cilievima i vrijednostima - a Va$
zdravstveni radnik pomaze Vam
ocijeniti dostupne terapijske opcije i
moguce rizike i koristi svake od njih.

Razgovor: Zajedno razgovarate o
mogucim terapijama i zdravstvenoj
skrbi na temelju dostupnih dokaza i
Vasih osobnih vrijednosti i odabira.

Zdravstveni radnik
Strucnjak za zdravstvenu skrb

Znam koje Vam
terapijske opcije mogu
ponuditi - i Zelim Vam
pomocdi da shvatite rizike
i prednosti svake od njih

€

O

Primjeri pitanja
Koje su dostupne terapijske
opcije?

Koiji su rizici i koristi /prednosti i
nedostaci pojedine opcije?

Sto odekujem od plana liedenja?

Sto mi je najvaznije?

Primjeri pitanja
Kako ¢e razliCite terapijske opcij
utjecati na moj Zivot?

Sto te opcije znade za mene
osobno?

Koje sam rizike spreman preuzeti?

Koje bih nuspojave mogao imati?

Zajednicka odluka: Zajedno donosite odluku o najprikladnijem planu

lieCenja i zdravstvene skrbi za Vas.




Priprema za produktivan razgovor
sa zdravstvenim radnicima

Priprema za posjet zdravstvenom radniku olaksat ¢e Vam kvalitetan
razgovor o Vasim terapijskim opcijama i osobnim iskustvima. To
narocito vrijedi ako se cesto osjecate preoptereceno ili zbunjeno.

Za pocetak, bilo bi dobro da razmislite o pitanjima koja imate i stvarima koje Vas
muce. One mogu biti izravno povezane s Vasim planom lijecenja il se pak mogu

odnositi na utjecaj dijagnoze na Vas zivot.

Moja dijagnoza:

« Sto dijagnoza znadi za mene?
e Kakvi su moji izgledi?

e Sto me &eka u bududénosti?

e Imate li kakve informativne
materijale koje bih mogao/mogla
ponijeti sa sobom?

e Mogu li potraziti drugo mislienje?

Moje obveze:

e Mogu li i dalje raditi ako to zelim?

e Hoce li moja dijagnoza i lijeCenje
utjecati na moju obitelj?

e Hoce li moja dijagnoza i lieCenje
utjecati na moje hobije”?

Moj sustav podrske:

e Hodete li Vi biti moj primarni
kontakt?

e Tko bi jos mogao odgovoriti na
moja pitanja?

e Mogu li pristupiti nekim drugim
oblicima potpore?

e Jeli za mene i moju obitelj
dostupno savjetovanje?

Promjene:

e Hoce li mi se promijeniti izgled?

e Hoce li mi se promijeniti tek?

e Hoce li biti kakvih drugih
promjena?

Svaka je osoba drugacija i svako iskustvo jedinstveno - ovo su samo

prijedlozi, a ne sveobuhvatan popis.

Mozda bi bilo dobro

da snimite razgovor s
lijeénikom ako Vam
naknadno zatreba
podsjetnik. Pitajte
lijecnika je li to moguce.

Ovdje mozete zapisati najvaznija pitanja i nedoumice...

Odaberite posebnu
biljeznicu u koju cete
zapisivati pitanja kojih
se sjetite - 1 ponesite ju
sa sobom kad idete u
posjet lijecniku!




Dobra je ideja zamoliti
] o ) zdravstvenog radnika
Ocjena trenutnog plana lijecenja da Vam ukratko ponovi
najvaznije stvari o kojima
ste razgovarali tijekom
posjeta

Bilo bi dobro da izmedu dvaju posjeta lijecniku:
e razmislite o prethodnom posjetu

e ocijenite koliko Vam odgovara trenutni plan lijeCenja - s obzirom na Vase

Viastite preferencie, cileve | vrijdnosti Ovdje mozete zapisati sva druga pitanja i nedoumice kojih se sjetite...

e razmislite i isplanirate sliedeci posjet lijecniku

Nakon posjeta lijecniku: Moj trenutni plan lijecenja:
e Jesam li pitao sve §to me e Razumijem li svoj plan lijecenja?
i ?
zanimalo’ e (Odgovara li taj plan
e Postoji li nesto sto ne razumijem? mojim osobnim cilievima i
. i ?
e Zelim li potraziti znaCenje nekih preferencijama’
medicinskih pojmova? (za e (Odgovara li mi trenutna terapija
pocetak pogledajte pojmovnik na zelim li je nastaviti primati?

kraju ove knjizice) ¢ |mam li kakvih nuspojava i znam li

kako ih zbrinuti?

Moj sljedeci posijet lijeCniku:
e Kada i gdje imam sliededi posiet ligCniku?

e Mogu li se kako pripremiti za sliedeci posjet
lijeCniku (npr. prac¢enjem simptoma i nuspoj
lieCenja)?

e Zelim li jo$ nesto pitati tjekom sliedec¢eg
posjeta lijecniku?

Uvijek mozete potraziti
drugo misljenje ako
smatrate da je to potrebno

Svaka je osoba drugacija i svako iskustvo jedinstveno - ovo su samo
prijedlozi, a ne sveobuhvatan popis.




Pojmovnik
Ovaj je pojmovnik osmislien tako da Vam pomogne razumieti neke od pojmova
koji se najCesce koriste kod metastatskog karcinoma debelog crijeva.

Ovo nije sveobuhvatan popis. Zdravstveni radnici mogu koristiti i druge
pojmove.

Ako lijecnik ili medicinska
sestra upotrijebe rijec koju
ne razumijete, zamolite

1th da Vam je objasne
jednostavnijim rijeCima

¢ Abdomen - dio tijela koji obuhvaca
zeludac, crijeva i druge organe, a
ponekad se naziva i “trouh”

¢ Adjuvantna terapija - terapija

koja pridonosi ucinku odredenog
liecenja ili ga poboljSava (primjerice,
kemoterapija se moze koristiti kao
adjuvantna terapija uz kirurski zahvat)

Biopsija — postupak kod kojega se iz
tijela uzimaju komadic tkiva ili uzorak
stanica radi provodenja pretraga

koje lijeCniku omogucuju da utvrdi
prisutnost bolesti

Debelo crijevo — dugi, cjevasti organ
u tijelu - dio probavnog sustava

u kojemu se iz probavliene hrane
uklanja voda

Endoskopija — postupak kod kojega
liecnik u tijelo uvodi medicinski uredaj
nalik cjevCici kako bi pregledao
unutrasnjost tijela

Gensko testiranje — vrsta testa
kojim se dobivaju informacije o
genima odredene osobe - moze se
koristiti za dijagnozu odredenih vrsta
raka

Hemikolektomija — kirurski zahvat
kod kojega se odstranjuje dio debelog
Ccrijeva

e lleostomija — kirurSki zahvat

kod kojega se dio crijeva koji se

Zove ileum povezuje s otvorom u
abdomenu, ¢ime se omogucuje

izluGivanje stolice iz tijela

lleus — stanje nedostatka
pokretljivosti probavnog sustava

Kemoterapija — vrsta lijeCenja koje
se koristi da bi se zaustavio rast
stanica raka, i to uniStavanjem tih
stanica ili sprieCavanjem njinove
diobe

Kolonoskopija — postupak

kod kojega lijecnik u tijelo uvodi
medicinski uredaj nalik cjevCici kako
bi pregledao unutrasnjost debelog
Crijeva

Kolostomija — kirurSki zahvat kod
kojega se debelo crijevo spaja s
otvorom u abdomenu, Cime se
omogucuije izluc¢ivanje stolice iz tijela

Krvna pretraga — postupak kod
kojega se testira uzorak krvi. Obi¢no
se provodi radi postavljanja dijagnoze
ili dobivanja bolieg uvida u znacajke
bolesti

Metastatski rak — rak koji se proSirio
izvan prvotne lokacije i zahvatio
druge dijelove tijela

e Palijativha skrb — vezano
za ublazavanje simptoma uz
poboljSanje kvalitete zivota

e Peritoneum — ovojnica koja prekriva
stijenku abdomena i organa u
abdomenu

e Polip debelog crijeva — mala
izraslina na stijenci debelog crijeva ili
rektuma - vecina ih nije kancerozna,
no neke vrste polipa mogu postati
kancerozne pa ih je vazno odstraniti

¢ Prva linija, druga linija — terapija
prve linije je standardna, preferirana
terapija ili terapija koja se prva
primjenjuje kod odredene bolesti;
ako terapija prve linije nije ucinkovita,
liecnik moze predloziti terapiju druge
linije ili trece linije

e Radioterapija — vrsta lijeCenja kod
kojega se koriste visokoenergetske
zrake da bi se unistile stanice raka i
sprijeCio njihov rast i dioba

e Rektum — zavrsni dio probavnog
sustava koji zavrSava kod anusa

e Stoma — otvor na povrsini
abdomena koji je napravljen
kirurskim zahvatom da bi se
preusmierio sadrzaj crijeva. Taj
je otvor posliedica kolostomije ili
ileostomije

e Terminalna skrb — za zbrinjavanje
bolesnika u zavrsnoj fazi maligne
bolesti

e Zajedni¢ko donosenje odluka -
razgovor izmedu bolesnika
i zdravstvenog radnika radi
zajednickog odabira odgovarajuce
zdravstvene skrbi

Kome se mogu obratiti za viSe informacija?

Pitajte svoga lijecnika obiteljske medicine, onkologa, medicinsku
sestru, udrugu bolesnika...



Upravljacki odbor programa SHAPE:

Predsjednik: profesor Alberto Sobrero, onkolog, Italija

Alexander Stein, onkolog, Njemacka

Zorana Maravic, zagovornica prava bolesnika, Srbija

Sarah Dauchy, psihoonkologinja, Francuska

Claire Taylor, onkoloSka medicinska sestra, UK

Klaus Meier, bolnicki ljekarnik specijaliziran za onkolo$ku terapiju, Njemacka

Program MojDijalog dio je inicijative SHAPE (Support Harmonized Advances for better Patient Experiences),
nebrendiranog programa za bolesnike razvijenog uz financijsku potporu tvrtke Servier.

Zahvaljujemo na suradnji partneru koji nam je omogucio uvid u stajali$ta i znanja bolesnika - Europskom
drustvu za lijecenje raka probavnog sustava (Digestive Cancers Europe, DiCE) i njegovim ¢lanovima.

Popis knjizica iz programa SHAPE:

. MojaVjezba - aktivniji Zivot za bolesnike s metastatskim karcinomom debelog crijeva
. MojiOsjecaji - briga 0 emocionalnom zdravlju

. MojDijalog - kvalitetniji razgovor sa zdravstvenim radnicima

. MojaHrana - briga o prehrani kod raka probavnog sustava (u planu)

. MojPut - put bolesnika s rakom probavnog sustava (u planu)
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