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Despre ESMO

European Society for Medical Oncology (ESMO, Societatea Europeana de Oncologie
Medicald) este organizatia profesionala lider in Europa, dedicata progresarii n
specializarea oncologiei medicale si promovarii unei abordadri multidisciplinare in
tratamentul si asistenta anti-cancer.

De la infiintarea acesteia in 1975 ca organizatie nonprofit, misiunea ESMO este sa
progreseze in asistenta si tratamentul cancerului. Noi obtinem acest progres prin
promovarea si diseminarea stiintei utile care rezulta intr-o medicina Tmbunatatita si
determind bunele practici. In acest mod, ESMO fsi indeplineste scopul de a sustine
profesionistii oncologi in acordarea celor mai eficiente tratamente disponibile si asistenta
de Tnalta calitate pe care o merita persoanele cu cancer.

Despre ESMO Palliative Care Working Group
(Grupul de Lucru pentru Ingrijiri Paliative)

Palliative Care Working Group (PCWG) a fost constituit de ESMO pentru a promova

si programe stimulative pentru a imbunatati acordarea de asistenta si ingrijire paliativa in
centrele si departamentele oncologice din Europa si din toata lumea.

Despre ESMO Cancer Patient Working Group
(Grupul de Lucru pentru Pacientii cu Cancer)

pacientilor in Europa si in toata lumea, imbundtatirea continua a informarii si educarii in
privinta cancerului, consolidarea autonomiei pacientilor si asistenta in drepturile
pacientilor.




Mesaj de la Multinational Association of Supportive Care in
Cancer (Asociatia Multinationala pentru Asistenta Suportiva in
Cancer)

Multinational Association of Supportive Care in Cancer (MASCC) are placerea sa avizeze
acest ghid ESMO pentru pacientii cu cancer in stadiu avansat. Asistenta in cancer
inseamna prevenirea si gestionarea efectelor adverse ale cancerului si tratamentul
acestuia. Acestea includ gestionarea simptomelor fizice si psihologice si a efectelor
secundare pe toata durata experientei cu cancerul, de la diagnostic si tratamentul anti-
cancer pana la asistenta post-tratament. Imbuntatirea reabilitarii, prevenirea cancerului
secundar, supravietuirea si asistarea la sfarsitul vietii fac parte integranta din asistenta.
Astfel, acest ghid ESMO se potriveste excelent cu obiectivele MASCC.

Pacientilor li se pare cancerul si tratamentul acestuia foarte infricosator si se apreciaza
orice se poate face pentru a atenua acest sentiment. Acesta este un ghid clar si concis
care demistifica unele aspecte in ingrijirea cancerului si le indica pacientilor si familiilor
acestora ce intrebari sa adreseze pentru a obtine informatii care sa ii ajute in experienta
cu cancerul.

MASCC asteapta cu nerabdare sa colaboreze cu ESMO pentru a imbunatati ingrijirea
cancerului si a reduce impactul acestei boli asupra pacientilor si familiilor.

Profesor Dorothy Keefe
Presedinte
MASCC
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Mesaj de la Union for International Cancer Control (Uniunea

Internationala pentru Controlul al Cancerului) si International
Psycho-Oncology Society (Societatea Internationala de Psiho-
oncologie)

Union for International Cancer Control (UICC) si International Psycho-Oncology Society (IPOS)
avizeaza fara rezerve aceasta initiativa a European Society for Medical Oncology (ESMO) pentru a-
i asista pe cei afectati de cancer in stadiu avansat.

Acest ghid aduce o contributie valoroasa la indeplinirea obiectivelor Declaratiei Mondiale Anti-
cancer prin stabilirea prioritatilor in necesitatile fizice, sociale si emotionale ale pacientilor cu
cancer in stadiu avansat. Acesta sustine de asemenea Declaratia IPOS privind Standardele
Internationale pentru Ingrijire de Calitate in Cancer, care indica faptul c3 ingrijirea de calitate in
cancer trebuie sa abordeze in mod uzual impacturile psiho-sociale ale cancerului, sa atenueze
suferinta unui numar semnificativ de pacienti si cei dragi acestora.

Ca parte dintr-o miscare globala, UICC si IPOS se solidarizeazd cu ESMO in angajamentul acesteia
de a lucra cu clinicieni, cadre medicale si pacienti pentru a oferi calitate si standard de ingrijire
care trateaza pacientul in ansamblu.

Cel mai important aspect este ca in acest ghid se admite ca increderea pacientului Tn oncologul
curant este fundamentald pentru a mentine cea mai buni calitate posibild a vietii. In mod egal,
acest ghid recunoaste faptul ca oncologii au o indatorire speciald sa se asigure ca pacientii
acestora au acces la o gama vasta de asistenta pentru a rezolva provocarile complexe ale
cancerului avansat. Aceasta include asistenta emotionala si psiho-sociald, recomandarile clinice si
gestionarea simptomelor si durerii. Intr-adevdr pentru multi pacienti si familiile acestora,
impacturile emotionale ale cancerului avansat se numara printre cele mai provocatoare aspecte
de rezolvat.

Acest ghid ofera un fundament pentru asistenta holistica prin indrumarea practica care are scopul
de ancuraja o relatie mai stransa intre pacienti si oncologi.

in final, acest ghid oferd un instrument esential pentru a ajuta la imbuntatirea calitatii vietii

pacientilor si eficientizarea tratamentului pentru cancer in stadiu avansat. Noi recomanda acest
ghid pacientilor cu cancer si celor dragi ai acestora.

i g Piton

Dr. Eduardo Cazap Profesor Maggie Watson
Presedinte Presedinte
uicc IPOS
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1: Introducere

Aceasta brosura are scopul de a ajuta pacientii cu cancer in stadiu avansat si pe membrii
acestora de familie pentru a beneficia pe deplin de relatia acestora cu oncologul curant.
Cancerul in stadiu avansat care nu se poate elimina pe cale chirurgicala de la locatia
initiala si care s-a raspandit depasind locatia initiala.

Oncologii s-au dedicat sa ajute oamenii in rezolvarea dificultatilor rezultate din boala
acestora si sa obtina tot ce este posibil din vietile acestora.

Relatiile cu medicii, inclusiv oncologii, poate fi dificila, dar adesea o parte din problema
este faptul ca nu stim sa lucram cu acestia.

* La ce ma pot astepta in mod rezonabil de la acestia?
e Care sunt intrebadrile pe care trebuie sa le adresez?
e Cum imi prezint problemele, temerile si ingrijorarile?

»Aceasta brosura s-a elaborat pentru a va ajuta
sa comunicati cu oncologul dvs”

Aceasta brosura s-a elaborat pentru a va ajuta sa comunicati cu oncologul dvs. si sa
rezolvati o gama vasta de aspecte care sunt relevante atat pentru dvs., in calitate de
pacient, care traieste cu cancer in stadiu avansat, cat si pentru familia dvs.

Elaborarea acestei brosuri a fost un efort comun intre oncologii care lucreaza cu pacientii
ce trdiesc cu cancer in stadiu avansat, pacientii acestora si grupurile de sustinere a
pacientilor in toata Europa.

Speram ca veti considera utila aceasta brosura.

Daca vreti sa oferiti feedback sau sa trimiteti sugestii pentru editiile viitoare, va rugam sa
contactati editorii, la educationl@esmo.org.




2: Cancer in stadiu avansat

in ciuda progresului in ingrijirea medicald, cancerul in stadiu avansat reprezintd incd o
problema foarte comuna. A avea cancer in stadiu avansat inseamna pentru unii pacienti
a avea o boald care nu mai este tratabilda. Pentru altii inseamna a avea nesiguranta de a
nu stii daca boala se va trata.

Tn ambele situatii, cancerul in stadiu avansat reprezintd pentru cei mai multi pacienti o
experientad infricosatoare marcata de nesigurante si numeroase dificultati.

Pacientii cu cancer in stadiu avansat au nevoie de:

e Cel mai bun control posibil al bolii acestora pentru a avea o viata cat mai buna si mai
indelungata posibil.

e Controlul meticulos al simptomelor acestora.

e Atentie acordata echilibrului psihologic si spiritual al acestora.

e Atentie acordata necesitatilor familiei acestora, inclusiv echilibrului psihologic si
spiritual al acesteia.

 Ingrijire sensibild in problemele culturale si religioase ale individului.

Pacientii cu cancer in stadiu avansat au nevoie de o relatie de sustinere cu un specialist in
cancer, atent la necesitatile acestora si in care ei pot avea increderea.

——
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3: Ce este un oncolog si care este rolul acestuia?

Un oncolog este un doctor-medic specializat in cancer. Un oncolog este mai mult decat o
persoana care prescrie chimioterapie sau alte tratamente intr-o incercare de a controla
sau vindeca formele de cancer. Oncologii sunt ,,medicii oamenilor” care s-au dedicat unei
abordari holistice pentru a ajuta pacientii cu cancer sa traiasca cat mai mult si bine
posibil.

Acordarea sfaturilor despre chimioterapie, radioterapie sau interventia chirurgicala
reprezinta desigur o parte vasta din rolul oncologilor. Ei fac aceasta si multe altele.

,Prin dezvoltarea unei relatii cu un oncolog, dvs. aveti

posibilitatea de a beneficia de aptitudinile, perspectivele si
relatiile profesionale ale acestuia”

Un oncolog este un coordonator de ingrijire care lucreaza ca parte dintr-o echipa de
ingrijire mai ampla de cadre medicale, asistenti si alti prestatori de servicii medicale
dedicati ingrijirii si bunastarii pacientilor cu cancer.

Prin dezvoltarea unei relatii cu un oncolog, dvs. aveti posibilitatea de a utiliza aptitudinile,
perspectivele si relatiile profesionale ale acestuia care va pot ajuta pe dvs. si familia dvs.
sa rezolvati mai bine dificultatile vietii cu cancer.

Atunci cand intalniti un oncolog

Atunci cand intalniti un oncolog, este important sa 1i impartasiti informatii despre cine
sunteti dvs. Pe langa faptul ca trebuie sa 1i vorbiti despre boala dvs., trebuie sa Ti
impartasiti informatii despre:

e Familia dvs.

* Interesele dvs.

e Sperantele dvs.

e Temerile dvs.

e Obiectivele importante pe care vreti sa le indepliniti

e Informatiile pe care doriti sa le obtineti

Relatia dvs. cu oncologul poate fi un instrument puternic

e Acesta va poate indruma in luarea deciziilor despre eventualele tratamente.

e Acesta poate fi coordonatorul dvs. de ingrijire pentru a va ajuta sa utilizati gama de
servicii disponibile in gestionarea bolii.

e Acesta poate fi sustindtorul dvs. in rezolvarea multor probleme birocratice asociate cu
accesul la ingrijire si servicii.

e Acesta poate fi 0 sursa puternica de cunostinte, indrumare si sustinere personala
pentru dvs. si familia dvs.




Relatia dvs. cu oncologul dvs. va continua atat timp cat este nevoie
O relatie cu un oncologi este o relatie pe termen lung.

Daca forma dvs. de cancer este tratabila, atunci veti mai avea nevoie de ngrijire dupa
tratament si o strategie de urmat.

Daca boala dvs. nu se poate vindeca, atunci veti avea nevoie de o relatie de ingrijire
permanenta pentru a va mentine cat mai bine posibil, pe o durata cat mai mare, si pentru
a va asista pe dvs. si familia dvs. in aceasta calatorie.




4: Echipa de oncologi si modul in care sa beneficiati de aceasta

Majoritatea oncologilor lucreaza cu o echipa de practicanti, inclusiv asistente medicale,
asistenti sociali si psihologi.

Multi oncologi lucreaza cu servicii suplimentare, care pot include:
e Specialisti in ingrijire paliativa

e Specialisti in tratarea durerii

e Nutritionisti si consilieri in nutritie

® Practicantii ingrijirii spirituale

e Terapeuti pentru reabilitare, inclusiv terapie ocupationald, fizioterapie si logopedie
e Specialisti in limfoame

e Specialisti in ingrijirea ranilor sau stomelor

e Terapeuti complementari

e Consilieri pentru intimitate si sexualitate

e Terapeuti pentru fertilitate

e Geneticieni

e Unele centre pot oferi de asemenea servicii speciale, cum ar fi:
e Terapia cosmetica (,,arata mai bine, simte-te mai bine”)

e Terapia recreationala

e Terapia muzicald

Asistenti sociali

in general, toti pacientii cu cancer in stadiu avansat si familiile acestora trebuie s3 ia in
calcul o intalnire cu un asistent social pentru oncologie. Asistentii sociali pentru oncologie
va vor ajuta cu orice probleme familiale specifice; acestia va pot oferi sfaturi referitoare la
asistenta financiara si alte servicii speciale. Un asistent social va poate adesea ajuta sa
alegeti cum sa rezolvati probleme, ca de ex. anxietatea si depresia sau sentimentele
privind lipsa de speranta.

Asistenti medicali

Asistentii medicali din oncologie au o experienta specifica in gestionarea efectelor
secundare In urma tratamentelor sau complicatiilor cancerului. Acestia pot reprezenta o
sursa minunata de sustinere, indrumare si informatii.

Daca dvs. simtiti ca nevoile sau temerile dvs. nu se rezolva de oncologul dvs., asistentul
dvs. in oncologie poate fi un sustinator eficient pentru dvs. in echipa de ingrijire
profesionala.

Specialistii in ingrijire paliativa

Specialistii in ingrijire paliativa sunt medici si asistente cu experienta speciala in
gestionarea consecintelor fizice si psihice ale cancerului Tn stadiu avansat. Munca cu
oncologul dvs. va poate ajuta sa dezvoltati programe de ingrijire pentru a optimiza
confortul, activitatea si sustinerea dvs. Specialistii Tn Tngrijire paliativa nu au doar rolul de
a ajuta pacientii pe moarte, iar participarea acestora in ingrijire s-a dovedit valoroasa in
asistarea pacientilor cu scopul de a trai mai bine si uneori mai mult.




Psihologi, psihiatri sau psiho-oncologi

Viata cu cancer 1n stadiu avansat poate declansa multe temeri si sentimente negative:
furie, teama, tristete, anxietate despre ce va asteapta, iar pentru unii oameni chiar
sentimente referitoare la lipsa de sens si lipsa de speranta. ingrijirea calificatd acordata de
psihologi, psihiatri sau psiho-oncologi este adesea extrem de utila in gestionarea acestor
sentimente.

,,Cei mai multi oncologi lucreaza cu o echipa de practicanti, care
includ asistenti medicali, asistenti sociali si psihologi”

Duhovnici si ingrijirea spirituala

Spiritualitatea are intelesuri diferite de la om la om: pentru unii se refera la credinte
religioase, pentru altii descrie aspecte de comuniune, o semnificatie si valori care nu au
legatura cu religia.

Duhovnicii si programele de ingrijire spiritualda pot ajuta pacientii si membrii familiei
acestora sa rezolve dificultatile cancerului in stadiu avansat prin abordarea acestei
dimensiuni foarte puternice a vietii lor.

Nutritionisti

Pentru multi pacienti exista o confuzie si informare gresita despre ce este corect sau nu sa
manance. Pacientii intreaba de obicei ce alimente sunt bune sau nu pentru ingrijirea
cancerului.

Cancerul afecteaza mancatul in multe privinte diferite, fie din cauza bolii in sine, fie din
cauza tratamentelor asociate cu aceasta; unii pacienti sufera de greata, unii de pierderea
poftei de mancare si altii de schimbari profunde in abilitatea acestora de a simti gusturile.
Multe dintre aceste temeri se pot rezolva apeland la un nutritionist cu experienta.

Reabilitarea

Scopul reabilitdrii este de a va imbunatiti capacitatea dvs. de a fi activ. In timp ce
reabilitarea se refera de obicei la functia fizica, aceasta se poate referi de asemenea la
echilibrul psihologic. Pentru pacientii cu slabiciune, dificultate in utilizarea unor parti ale
corpului acestora sau dificultati in vorbire sau deglutitie, o echipa de reabilitare poate fi
esentiala pentru refacerea abilitatii de a fi pe cat posibil activ.

Consilierul sau terapeutul pentru sexualitate

Efectele cancerului si diferitele terapii pentru tratarea acestuia pot afecta sentimentele
unei persoane referitoare la intimitate si sexualitate, precum si functia sexuala. Multe
centre ofera servicii speciale pentru a ajuta pacientii care se confrunta cu aceste
probleme. Tn plus, pot fi disponibile servicii pentru a rezolva probleme de fertilitate si
simptomele cauzate de menopauza la femei sau de andropauza (,menopauza masculina”)
la barbati, care pot fi efecte secundare ale tratamentelor.




Specialistii ingrijesc ranile, imfoamele sau stomele
Unii pacienti au nevoi speciale, cum ar fi rani care se vindeca greu, umflarea unui brat sau
a unui picior (limfom) or stome, care pot necesita ingrijire si asistenta speciala.




5: intrebari de adresat oncologului dvs. despre starea dvs.:
obtinerea informatiilor de baza

Cancerul nu este o singurd boald. Existd peste 300 de tipuri diferite de cancer. intelegand
exact ce tip de cancer aveti si care parti ale corpului dvs. sunt implicate in cancer, veti fi
intr-o pozitie mai buna pentru a intelege ce nu este in regula cu dvs. si care este cea mai
buna metoda de a va ajuta.

Adesea si In special la discutii foarte emotionale, este dificil sa ne amintim ce a spus
medicul. Este adesea util sa fiti cu un membru de familie sau un prieten. Multi pacienti
considera ca este util sa ia notite sau chiar sa inregistreze discutia (daca medicul nu are
obiectii).

Cele 4 intrebari fundamentale sunt:

1. Ce fel de cancer am? (Cum se numeste?)

2. Unde ainceput?

3. Stim dacd s-a raspandit? in caz afirmativ, unde s-a raspandit?
4. Exista tratamente care ma pot ajuta?

Intrebari sensibile
Exista unele intrebari care sunt deosebit de sensibile. Acestea sunt intrebarile referitoare
la gravitatea starii si perspectiva.

Multi pacienti simt ca vor si au nevoie de aceste informatii pentru a intelege pe deplin
situatia Tn care se afla, astfel incat sa ia deciziile cel mai bine informate posibil in legatura
cu optiunile acestora de tratament si viata lor in general.

Alti pacienti se simt atat de coplesiti de situatia acestora, incat ar prefera sa nu vorbeasca
despre aceste probleme sau pot dori numai informatii foarte generale. Daca nu vreti sa
discutati aceste probleme acum, spuneti-i medicului dvs. Doar pentru ca nu vreti sa
discutati aceste probleme acum, nu Tnseamna ca nu veti dori niciodata.

,Intelegand ce tip de cancer aveti, veti fi intr-o pozitie mai buna
pentru a intelege cum puteti fi ajutat cel mai bine”

lata cateva intrebari pe care multi pacienti le considera utile si importante:

e Ma aflu Intr-un pericol iminent?

e Existd vreo sansa sa ma vindec?

e (Care este speranta mea cea mai mare?

e Daca trebuie sa ma pregatesc pentru ce este mai rau, care este cel mai nefavorabil
scenariu pentru cineva in situatia mea?




e Exista tratamente care imi pot imbunatati perspectiva?

Ce trebuie sa stie familia mea?

Cei mai multi pacienti invita membri ai familiei sa participe la acest tip de discutii, atat
pentru a obtine sustinere, cat si datorita sentimentului de ,a trece impreuna prin asa
ceva”. Totusi unii pacienti prefera intimitatea pentru a putea adresa intrebarile sensibile
pe care nu ar dori sa le auda familia acestora. Si aceasta atitudine este in regula.

n general, familiile se descurcd cel mai bine si membrii familiei sunt cei mai capabili s3 se
sustina unii pe ceilalti atunci cand exista o comunicare buna si deschisa.

Pacientii sunt adesea fingrijorati cum si ce sa explice parintilor sau copiilor acestora.
Oamenii pe care fi iubiti vor fi anxiosi, daca simt ca ii mintiti despre sanatatea dvs. sau
daca simt ca le ascundeti ceva. Din aceste motive, noi incurajam comunicarea.

Daca aveti nevoie de ajutor in a stii ce sa spuneti si cum sa explicati aceste aspecte,
oncologul dvs. sau unul din membrii echipei acestuia va poate ajuta intr-o asemenea
privinta.

Este adesea util sa organizati o intalnire de familie pentru a avea o discutie cu cineva care
este implicat.

Confidentialitatea
Aveti dreptul la confidentialitate si trebuie sa va informati medicul cu cine poate sau nu sa
vorbeasca despre situatia dvs.




6: Intrebadri de adresat oncologului dvs. atunci cand analizati
optiunile dvs. pentru tratamente anti-cancer

Nu exista un mod unic de a trata cel mai bine o forma de cancer in stadiu avansat care sa
se potriveasca tuturor pacientilor.

Luarea deciziilor bune in legatura cu tratamente, cum ar fi chimioterapia, tratamente
biologice si radioterapie, impune dispunerea de suficiente informatii pentru a va analiza
optiunile. Oncologul dvs. are rolul de a va explica optiunile care sunt disponibile si
potentialele beneficii sau riscuri pe care le implica fiecare, pentru a va ajuta sa decideti
asupra unui plan de tratament care vi se potriveste cel mai bine.

Toti luam decizii in moduri diferite

e Unii pacienti vor sa li se prezinte toate informatiile si optiunile pentru a lua o decizie
fie singuri, fie Tmpreuna cu oncologul.

e Unii pacienti vor sa fie indrumati, iar oncologul sa le spuna care este cel mai bun
tratament.

Indiferent in ce mod luati decizii, este important sa ii spuneti oncologului dvs. cum vreti sa
participati in luarea deciziilor.

,Luarea deciziilor bune despre tratamente impune obtinerea unor
informatii suficiente pentru a va analiza optiunile”

Luarea deciziilor informate sau acordarea unei aprobari informate

Indiferent de abordarea pe care o alegeti, in final, atunci cand luati o decizie, este
necesara aprobarea dvs. formala pentru tratament (care se numeste adesea
,consimtamant”) si trebuie sa stiti ce aprobati.

Pentru cei mai multi oameni este o situatie complet inedita si adesea pacientii si membrii
familiei acestora nu stiu ce informatii sunt necesare pentru a lua o decizie informata sau
cum sa acorde o aprobare informata pentru a continua cu planul de tratament.

Pentru a va asigura ca dispuneti de informatiile de care aveti nevoie, sunt enumerate mai
jos cateva intrebari importante de adresat oncologului dvs. despre orice tratament
propus:

Generalitati

e Ce tip de terapie este aceasta si ce presupune de la mine si familia mea?

e [Este acesta un tratament utilizat pe scara largda, recomandat de autoritdtile
internationale sau directivele profesionale?

e Care este probabilitatea ca acest tratament sa ma faca sa ma simit mai bine sau sa ma
ajute sa trdiesc mai mult?

e Daca tratamentul ajuta, cand ar trebui sa incep sa ma simt mai bine?




Avantaje

e (Care este cea mai buna expectativa a mea daca acest tratament functioneaza?

e (Cat ajuta acest tratament in medie ca pacientii sa traiasca mai mult?

e Daca tratamentul nu ma ajuta sa trdiesc mai mult, ma poate face sa ma simt mai bine
si sa imi imbunatateasca viata?

e (Cat de des ajuta acest tratament pacientii?

e Daca ajuta, pe ce perioada este posibil sa ajute?

Riscuri potentiale

e Ce efecte secundare pot suferi daca iau acest tratament? Cat de grave pot fi acestea si
cat vor dura?

e Se pot preveni efectele secundare?

e Existd efecte secundare care sunt potential periculoase? Tn caz afirmativ, cu ce
frecventa apar? Ce se poate face pentru a reduce riscul meu in aceasta privinta? Sunt
reversibile?

Exista alte optiuni pe care sa le iau in mod rezonabil in calcul?
e Terapii mai agresive?

e Terapii mai putin agresive?

e Terapii experimentale?

e Terapii complementare sau alternative?

e Controlul cancerului fara terapii anti-cancer?




7: Participarea la un studiu de cercetare clinica: trebuie sa iau in
calcul un tratament experimental?

Chiar si pentru pacientii cu cancer in stadiu avansat exista in multe situatii tratamente
stabilite care ofera probabilitatea unui beneficiu. Totusi, Tn unele cazuri probabilitatea
beneficiului din tratamente standard este mica, iar dimensiunea beneficiului (in special de
prelungire a vietii) este foarte limitata.

Date fiind limitarile in ceea ce pot oferi tratamentele actuale, cercetarea medicala trebuie
sa forteze limitele Tn ceea ce se poate face. Acest lucru este de o importanta esentiala.

Progresul in medicina depinde de colaborarea pacientilor care sunt pregatiti sa fac uz de
propria situatie pentru a ajuta la generarea noilor cunostinte despre potentialele beneficii
si/sau riscuri ale medicamentelor sau abordarilor in tratamente nou-dezvoltate.

Oamenii participa la studiile clinice dintr-o serie de motive:

e Tn speranta cd un tratament experimental nou va fi mai bun decat tratamentul la care
ar avea altfel acces.

e Pentru a participa in ,pozitia de frunte” a medicinii.

e Tn speranta ci altii pot beneficia de cunostintele obtinute din tratarea acestora.

e Tn plus pe langd ingrijirea cea mai modernd, participarea la cercetare va permite s3 va
aduceti contributia in societate, fara de care nu ar exista progres medical.

»,Cercetarea medicala trebuie sa forteze limitele in ceea ce se
poate face. Acest lucru este de o importanta esentiala”

Participarea la un studiu clinic nu este pentru oricine si unii oameni sunt pe

drept ingrijorati si se razgandesc din cauza:

e Riscului necunoscut al efectelor secundare.

e Solicitarilor de analize sangvine, examinari imagistice si chestionare suplimentare.

e Temerea ca tratamentul acestora se poate stabili de fapt prin ,tragere la sorti”, ca la
un studiu se aloca pacientilor aleatoriu cine primeste fie un tratament experimental,
fie un tratament standard pentru a le compara eficacitatea.

Analiza participarii la studiu

Pentru a lua o decizie daca sa participati la un studiu de cercetare care vi se potriveste,

trebuie sa va intrebati oncologul despre tipurile de studii care pot fi adecvate pentru

starea dvs., la institutia unde sunteti tratat sau la alte institutii din apropiere.

e Daca va ganditi sa participati la un studiu clinic, vi se vor oferi explicatii verbale
detaliate despre tot ceea ce implica aceasta, precum si versiunea tiparita de
informare, de care sa tineti cont Thainte de a lua o decizie finala.




Daca sunteti de acord sa participati intr-un studiu clinic, este important sa intelegeti
ca aprobarea dvs. semnata nu reprezinta un contract si ca aveti dreptul sa va
razganditi si sa va retrageti din studiu in orice moment si din orice motiv. Retragerea
dvs. dintr-un studiu clinic nu va afecta in niciun mod ingrijirea dvs. medicald sau
atitudinea medicilor dvs.

Mijloace pentru a va ajuta sa gasiti un studiu clinic care poate fi relevant

pentru dvs

Oricine poate avea acces la informatii pe internet pentru a afla daca exista cercetare in
curs de desfasurare care poate fi relevanta pentru situatia dvs. Aceste informatii se pot
gasi in registrele majore ale studiilor (a se vedea mai jos). Daca gasiti un studiu clinic care
poate fi relevant pentru starea dvs. si sunteti interesat de acesta, trebuie sa discutati cu
medicul dvs. curant despre acesta.

Exemple de registre majore ale studiilor:

www.clinicaltrials.gov — Acesta este un registru de studii clinice desfasurate in Statele
Unite ale Americii si din toata lumea. Acesta ofera informatii despre scopul unui
studiu, ce pacienti pot participa, locatiile centrului de studiu si numerele de telefon
pentru mai multe detalii.

www.clinicaltrialsregister.eu — Acesta este un registru de studii clinice din statele
membre ale Uniunii Europene (UE) si Zona Economica Europeana (European
Economic Area - EEA). Acest site este mult mai putin util decat www.clinicaltrials.gov
odata ce indica numai tarile implicate, fara a oferi informatii despre centrele specifice
care participa la studii sau fara a indica detaliile de contact.




8: Trebuie sa iau in calcul medicina complementara si metodele
alternative?

Faptul ca suferiti de cancer va face adesea sa va simtiti neputincios in ,lupta” impotriva
bolii. Multi pacienti cauta tratamente suplimentare pe langa medicina bazata pe dovezi.
Acestia pot apela la asemenea metode alternative in speranta fie ca maresc
probabilitatea de a controla boala, fie ca isi Imbunatatesc starea.

S-a dovedit ca unele terapii complementare sunt foarte utile pacientilor cu
cancer, in special prin promovarea metodelor de a face fata bolii si de a se
simti bine. Acestea includ:

e Ingrijirea spiritual

e Motivarea salvatoare sub indrumare

e Masaj
e Tehnici de relaxare
e Yoga

e Acupunctura

Totusi multor abordari le lipsesc dovezile de eficacitate sau sunt integral nedovedite,
altele sunt abordari inutile care se comercializeaza pentru a exploata pacientii vulnerabili
si nevoiasi, in timp ce unele sunt chiar evident daunatoare.

,oncologul dvs. va poate asista prin sugerarea abordarilor utile”

Tratamente biologice alternative si remedii naturiste

e Cele mai multe pretentii ridicate de aparatorii si producatorii suplimentelor naturiste
se bazeaza pe experienta istorica sau studiile de laborator care nu sunt confirmate
prin teste clinice.

e Exista putine dovezi care sa arate ca terapiile botaniste sau homeopate pot suprima
sau vindeca cancerul intr-un ambient clinic.

e Multe suplimente se produc adesea cu un control al calitatii precar sau total absent.

e Unele dintre acestea pot interactiona cu prescrierile medicamentelor, inclusiv
chimioterapia, eventual reducand eficacitatea acestor medicamente sau marind
potentialul efectelor secundare.

Oncologul dvs. va poate asista sugerand abordari utile si discutdnd metode alternative
care sa va ajute sa clarificati daca acestea sunt potential utile sau nu.




9: Alte opinii

Este important ca pacientii sa nu primeasca doar cea mai buna ingrijire, dar si sa fie
linistiti ca ingrijirea pe care o primesc este intr-adevar cea mai buna pentru ei.

Pentru multi pacienti, informatiile pe care le primesc de la un oncolog in care au
incredere vor fi suficiente pentru a-i linisti.

»,Pacientii pot beneficia de apelarea la 0 a doua opinie medicala
inainte lua o decizie finala referitoare la tratament”

Pentru unii pacienti, aceasta nu este suficientd. Unii pacienti pot beneficia de apelarea la
0 a doua opinie medicala inainte de a lua o decizie finala referitoare la tratament.

Tnainte de a apela la 0 a doua opinie, meritd sa v intrebati oncologul dvs. dacd s-au
discutat recomandarile cu alti oncologi. Adesea recomandarea pe care v-a fdcut-o
oncologul dvs. a fost sugeratda numai dupa consultari de duratad cu alti colegi experti (la
ceea ce se numeste o sesiunea ,,consiliului tumorii” sau ,revizuire multidisciplinara”).
Aceasta este o practicda comuna in cele mai multe, dacd nu in majoritatea centrelor
oncologice.

A doua opinie

Daca totusi simtiti ca doriti o a doua opinie, merita sa va consultati cu oncologul dvs.,
medicul de familie sau chirurgul pentru a-l intreba daca poate recomanda pentru o a
doua opinie un specialist oncolog care este expert in cazurile similare cu cel al dvs. Uneori
pot acorda informatii despre a doua opinie si grupurile de sustinere a pacientilor.

Daca planificati sa obtineti o a doua opinie, merita sa urmati etapele de mai jos:

1. Solicitati oncologului dvs. o scrisoare rezumativa referitoare la starea dvs. si
recomandadrile acestuia de tratament.

2. Atunci cand participati la programarea pentru a doua opinie, luati cu dvs.
scrisoarea de la primul oncolog si toate rezultatele testelor importante.

3. Daca aveti radiografii sau analize imagistice, poate fi important sa aveti nu numai

rapoartele, dar si dischetele sau filmele studiilor imagistice efective.




10: Utilizarea internetului pentru obtinerea informatiilor despre
boala dvs.

Internetul va ofera acces la un volum extraordinar de informatii. Multi pacienti si membrii
familiei acestora cauta informatii suplimentare despre boala acestora din surse de pe
internet.

Internetul poate fi util pentru:

Gasirea unui oncolog specializat.

Lectura despre liniile orientative relevante pentru starea dvs.

Gasirea informatiilor despre efectele secundare comune si asistarea dvs. la
gestionarea vietii cotidiene in timpul tratamentului anti-cancer.

Lectura despre noile constatari ale cercetarii de ultima ora.

Gasirea testelor clinice.

Tmpartasirea experientei cu alti pacienti pentru a reduce anxietatea, singuritatea si
teama.

Localizarea grupurilor de sustinere si informare relevante pentru starea dvs.

Avantaje si dezavantaje
Desi pot fi foarte utile pentru multi pacienti, informatiile de pe internet va pot aduce
prejudicii din mai multe motive:

1.

Din pacate nu toate informatiile disponibile pe internet sunt exacte, iar in unele
situatii informatiile pot induce in eroare.

Multe site-uri de pe internet se bazeaza pe interese economice, cu intentia de a
Tncuraja cititorii sa achizitioneze produsele specifice ale acestora.

Chiar si pe paginile de internet care sunt sustinute de autoritati de incredere si
responsabile va puteti expune informatiilor despre prognoze anticipate care pot sa nu
corespunda situatiei dvs. particulare. Uneori se pot provoca astfel suferinte si confuzii
grave.

,Merita adesea sa i solicitati oncologului dvs. sa va recomande un

site de Incredere”

Solicitati recomandari

Daca sunteti interesat sa cautati si alte informatii despre boala dvs. sau tratamentul
acesteia, merita adesea sa i solicitati oncologului dvs. sa va recomande un site de
incredere care furnizeaza informatii intr-o limba pe care o intelegeti.

Sfaturi practice la utilizarea Internetului




Retineti ca oricine poate publica orice pe internet, indiferent daca este adevarat sau
fals.

Accesati pagini de internet medicale respectabile. Acestea furnizeaza de obicei link-uri
sau referinte la sursele acestora de informatii.

Paginile de internet care pretind ca sunt unica sursa pentru toate faptele despre un
subiect nu sunt probabil de incredere.

Asigurati-va ca informatiile pe care le gasiti sunt cele mai recente disponibile.

Daca informatiile pe care le cititi par sa fie prea bune ca sa fie adevarate, atunci
probabil asa este. Incercati s3 gasiti cel putin o a doua referintd de pe o pagind de
internet respectabila pentru a va confirma ceea ce ati gasit. Daca nu puteti gasi
aceleasi informatii pe doud sau trei pagini de internet respectabile, atunci acestea
sunt probabil indoielnice.

Daca gasiti o pagina de internet care citeaza pacienti ce discuta despre eficacitatea
unui tratament sau a unei terapii, nu puteti fi sigur ca marturiile sunt reale.

Invatati sa separati faptele de opinii. De exemplu, un medic poate sugera un
tratament pentru dvs. in baza opiniei si experientei acestuia, in timp ce studiile de
cercetare si alte dovezi pot indica faptul ca alt tratament functioneaza mai des.
Valoarea opiniei medicale depinde de experienta si recomandarile medicului care o
ofera si in multe cazuri, de cat stie despre situatia dvs. individuala.

Fiti foarte sceptic in privinta paginilor de internet care pretind ca detin o metoda de
vindecare secreta sau miraculoasa despre care medicii nu au informatii. Cercetatorii
seriosi nu pastreaza secrete metodele de vindecare. Acestia le Tmpartasesc
comunitatii medicale, astfel incat sa beneficieze toata lumea.

Revizuiti cu medicul dvs. orice informatii care pot influenta decizia dvs. sau care au
importanta pentru dvs.




11: Beneficierea de grupurile de sustinere si asistare a pacientilor

Grupurile de sustinere a pacientilor sunt organizatii nonprofit care se axeaza pe
necesitatile pacientilor cu cancer sau tipuri specifice de cancer. Acestea acorda servicii de
asistentad, informare si sustinere.

Un grup de sustinere a pacientilor va poate ajuta intr-o serie de moduri

1.

Informatii: Brosurile si paginile de internet care se elaboreaza de grupuri credibile de
sustinere a pacientilor pot fi o sursa foarte importanta de informatii fiabile si utile
care s-au pregatit in mod specific pentru a ajuta pacientii si membrii familiilor
acestora. Acest lucru este in special adevarat pentru forme rare de cancer, cand
grupurile ,,de baza” de sustinere a pacientilor sunt adesea singura sursa de informatii
de pe internet.

Trimiterea la resurse locale: Grupurile de sustinere a pacientilor pot sa dispuna de
posibilitatea de a va indruma catre clinicieni cu experienta specifica sau catre alte
surse de ingrijire din zona unde locuiti.

Rezolvarea cererilor dvs. individuale de informatii: Multe grupuri de sustinere a
pacientilor vor oferi fie servicii telefonice, fie online pentru a va raspunde la orice
intrebari pe care le puteti avea in legatura cu o serie ampla de probleme, inclusiv
optiunile de tratament, gestionarea efectelor secundare, existenta grupurilor de
sustinere sau disponibilitatea oportunitatilor de cercetare care pot fi relevante pentru
starea dvs.

Sustinerea individuala: Pacientii au uneori nevoie de asistenta calificata in rezolvarea
problemelor procedurale, de reglementare sau asigurare care le provoaca dificultati in

asistenta unui consilier individual pentru a va ajuta sa rezolvati aceste probleme.

Societatile de medicamente si grupurile de sustinere a pacientilor

Cele mai multe grupuri de sustinere a pacientilor depun eforturi mari pentru a se
asigura ca informatiile pe care le furnizeaza sunt exacte, echilibrate si nu sunt
influentate Tn mod neadecvat prin sponsorizarea societatii de medicamente.

Grupurile de sustinere a pacientilor care sunt finantate de producatorii de
medicamente trebuie sa emita un avertisment (o descarcare de raspundere), astfel
incat cititorii sa fie constienti de aceasta relatie financiard. O descarcare de
raspundere de acest tip nu inseamna ca informatiile pe care le furnizeaza sunt
partinitoare, ci mai degraba ca exista un risc ca aceasta relatie financiara sa fi afectat
(constient sau inconstient) continutul.

Producatorii de medicamente infiinteaza si dezvolta uneori grupuri de sustinere a
pacientilor ca o strategie de marketing pentru a incuraja pacientii sa utilizeze
medicamentele specifice ale acestora. Informatiile furnizate de asemenea servicii pot
fi partinitoare.

Pacientii si membrii familiilor acestora sunt in general sfatuiti sa se bazeze pe grupuri
nonprofit de sustinere a pacientilor si pe cele avizate de societatile locale anti-cancer.




Grupurile de asistenta

n gestionarea cancerului, este adesea util s3 stiti c3 nu sunteti singur si cd existd multi alti
oameni care se confrunta cu aceleasi probleme ca si dvs. Grupurile de asistenta in cancer
ofera un mediu in care pacientii cu cancer pot vorbi cu alte persoane, care pot avea
experiente similare despre cum traiesc cu cancerul.

Grupurile de asistenta fac legatura pacientilor si/sau ingrijitorilor acestora cu alti oameni
n situatii similare pentru a se ajuta si sustine reciproc.

Exista multe tipuri diferite de grupuri de asistenta. Unele grupuri de asistenta sunt
conduse de laici, unele de oameni care au avut o boala si altele de cadre medicale, cum ar
fi medici, asistente medicale, asistenti sociali sau cadre didactice medicale.

Grupuri speciale de asistenta

e Uneori pacientii sau membrii familiilor acestora au temeri specifice rezultate din
situatia particulara a acestora in viata, care poate garanta un grup special de asistenta
ce indeplineste necesitatile acestora.

e Unele grupuri de asistentd sunt dedicate sa ajute oameni cu anumite boli sau sa asiste
fie femeile, fie barbatii, pacientii mai tineri sau mai in varsta, sotii, ingrijitorii sau copiii
pacientilor cu cancer.

e Unele grupuri de asistenta sunt dedicate rezolvarii unor probleme specifice, cum ar fi
oboseala, sexualitatea, gasirea unei semnificatii sau imbunatatirea demnitatii.

Grupuri de asistenta online

e Grupurile si forumurile de asistenta online reprezintda o optiune buna pentru acei
pacienti pentru care este dificil sa paraseasca casa in timpul tratamentului.

e Persoanele care participa la forumuri au posibilitatea sa isi pastreze anonimatul.

Potentiale avantaje din participarea la un grup de asistenta

1. Gestionare si informare: Un grup de asistenta poate oferi si Tmpartdsi o serie de
informatii, de exemplu despre gestionarea efectelor secundare, cercetare despre
boald si optiuni de tratamente noi. Acest lucru poate fi deosebit de util pentru
pacientii care sufera de o forma neobisnuita de cancer, atunci cand un grup fii poate
ajuta sa obtina acces la informatii care nu sunt disponibile in alta parte.

2. Asistarea si echilibrul emotional: Grupurile de asistenta si retele comunicare de la un
pacient cu altul pot ajuta omenii sa se simta mai putin izolati si nefericiti si
imbunatdtesc calitatea vietii acestora. Multi participanti declara cda o asemenea
experienta le ofera o conexiune emotionald atunci cand se simt izolati de familie si
prieteni.




12: Cautarea calitatii vietii

Baza relatiei dvs. cu oncologul este sa va simtiti cat mai bine posibil, atat din punct de
vedere fizic, cat si psihic.

Oncologul dvs. dispune de calificarea sa va ajute in gestionarea durerii dvs. si a altor
probleme fizice sau psihologice care pot apdrea. Daca aveti probleme deosebit de dificile
sau complexe, oncologii colaboreaza cu alti experti, cum ar fi specialisti in durere sau
ingrijirea paliativa, psihologi si psihiatri — toti angajati sa va ajute.

Pentru a mentine calitatea vietii dvs. este necesar un parteneriat cu oncologul dvs.
curant. Daca oncologul dvs. nu stie ce simtiti, nu va poate ajuta.

»,Pentru a mentine calitatea vietii dvs. este necesar un
parteneriat cu oncologul dvs. curant”

ngrijirea reusitd impune o colaborare apropiatd si o comunicare transparentd despre
temerile dvs. si despre modul in care va simtiti. lata cateva sfaturi utile pentru
comunicarea cu oncologul dvs. despre aceste aspecte importante.

Discutarea planului

Daca aveti dureri, este important sa 1i comunicati aceasta informatie medicului dvs.

curant. Durerea nu este doar o cauza importanta de suferinta, ci informatia despre durere

1i poate conferi medicului indicii importante care pot ajuta la gestionarea bolii dvs.:

e Unde este localizata durerea?

e Seintinde durerea in alte locuri?

e Ce amelioreaza durerea?

e Ce accentueaza durerea?

e Durerea dvs. influenteazs abilitatea de a va deplasa? in caz afirmativ, ce miscéri sau
activitati inrautateste?

e Ce medicamente ati incercat pentru a ameliora durerea?

e Tn ce mésura interfereaza durerea cu abilitatea dvs. de a va desfasura activitatea?

Daca aveti dureri cronice, este adesea util sa tineti un jurnal despre dureri, in care sa
consemnati gravitatea durerii de mai multe ori pe zi.

Anumite tipuri de durere pot fi semnale de avertizare despre probleme

grave care necesita o atentie imediata

e Dureri de spate care se inrautatesc brusc.

e Dureri in solduri sau picioare care se agraveaza foarte mult atunci cand stati in
picioare sau mergeti.




e Migrene persistente.
e Dureri stomacale intense si diaree dupa chimioterapie.
e Dureriintense de la ulcere bucale care ingreuneaza ingerarea hranei sau a bauturii.

Durerea nu este unicul simptom important de raportat

Din pacate, oamenii care traiesc cu un cancer in stadiu avansat sufera adesea de mai
multe simptome, ce le ingreuneaza viata. Dureaza ceva timp pana va hotarati sa vorbiti
despre acestea.

Totusi, merita efortul sa va luati ragazul sa vorbiti despre aceste probleme, odata ce pot
exista tratamente care sd va ajute sa va simtiti mai bine.

Este important sa informati medicul daca suferiti de:
e Apnee sau tuse

e Constipatie sau diaree

e Febra sau frisoane

e Lipsa apetitului si pierderea greutatii

e Dificultati la ingerarea hranei sau bauturii

e Somnolenta

e Oboseala
e Bufeuri, disfunctie sexuala sau lipsa libidoului
e Sughit

e Tristete si anxietate persistente sau ganduri suicidale
e Confuzie sau halucinatii

e |nsomnie

e Greata, vertij sau voma

e Diplopie
e Mancarime sau pierderea simturilor
e Crize

e Confuzie sau modificarea personalitatii




13: Echilibrarea vietii dvs.

n final, scopul vietii cu cancer este sa va simtiti suficient de bine pentru a va bucura de
relatii, activitati si timpul cu familia dvs. si maximizarea ocaziilor oferite de viata.

Este adesea o adevaratd lupta sa gasiti echilibrul intre a fi un pacient care primeste un
tratament si a fi dvs. insiva si sa va traiti viata.

Adevarul este ca tratamentul este important, dar la fel este si viata dvs.! Acordarea
atentiei prioritatilor, familiei dvs. si altor relatii importante reprezinta o parte ampla din
lupta de va mentine echilibrul in viata.

lata cateva sfaturi importante care suna atat de simplu si totusi par adesea
sa se treaca cu vederea in agitatia bolii:

Acordati atentie relatiilor dvs. cu familia si prietenii.

Daca relatiile dvs. sunt afectate din cauza problemelor din trecut, analizati gasirea
unor metode de a le remedia.

Tncercati sa gasiti timp pentru oameni care va fac s3 va simtiti bine si care sunt
importanti pentru dvs.

Tmpartasiti-vd sperantele, temerile si amintirile importante cu oameni care vi sunt
dragi.

Spuneti-le oamenilor pe care i iubiti cat de mult 1i iubiti.

Gasiti-va timp pentru lucruri care va fac placere.

Stabiliti-va prioritatile pentru lucruri importante care trebuie rezolvate: astazi,
saptamana aceasta, luna acesta, anul care vine.

Intelegeti cd oamenii va apreciazd doar pentru ceea ce sunteti, nu pentru ceea ce
puteti face.

,Tratamentul este important, dar la fel este si viata dvs.”




14: Sperand la mai bine, pregatindu-ne pentru ce este mai rau

Aproape fiecare pacient cu cancer vrea sa se vindece. Acest lucru este adesea posibil, dar
uneori nu este.

Viata este plina de nesigurante pe care le ignoram de cele mai multe ori. Ne dorim sa ne
trdim viata ca si cum ar fi vesnica.

Din pacate nu este.

Uneori moartea se apropie incet, cu suficient timp sa ne pregatim si sa facem schimbari si
sa luam decizii. Alteori, cancerul sau tratamentele primite pot provoca o turnura
neasteptata si situatia poate deveni brusc letala.

Sa ne pregatim pentru ceea ce este mai rau nu inseamna doar sa elaboram
indicatii medicale in avans sau sa mandatam ingrijitorii medicali (aspecte

pe care le vom discuta mai jos). Pregatirea se refera la:

e Intocmirea unui testament.

e Analizarea elaborarii unei forme juridice de mostenire a vietii dvs., a obiectelor de
valoare, a sperantelor dvs. sau a lucrurilor importante referitoare la dvs. despre care
sa isi aminteasca ceilalti.

e Discutarea cu cei dragi despre ceea ce ati dori daca lucrurile nu merg bine.

e Uneori acestea pot include sa va cereti iertare sau sa spuneti ca va pare rdau oamenilor
cu care v-ati certat.

Tntocmirea unui testament sau a unui ,testament etic”

e Un testament sau un ,testament etic” este un dar pe care il pregatiti pentru familia si
prietenii dvs. pentru a le spune ceea ce vreti ca ei sa stie.

e Acesta poate cuprinde declaratii de dragoste, binecuvantari, povestiri personale si de
familie care va sunt dragi; acesta poate exprima in cuvinte ceea ce apreciati si pentru
ce vreti sa fiti tinut minte, ce sperati ca supravietuitorii dvs. sa invete de la dvs. sau ce
vreti sa nu uite niciodata copiii si nepotii dvs.

e Orice puteti pregati pentru familia si prietenii vs. ca testament poate fi mult apreciat
de acestia atunci cand nu va mai aflati printre ei.

e Exista multe metode pentru a intocmi un testament: in scris, intr-o inregistrare audio
sau video sau sub forma unui album cu adnotari.

e Tntocmirea unui testament este o experientd profund personald care adesea ajuta
oamenii sa se axeze pe valoarea vietii pe care au trait-o si relatiile si valorile care au
fost in centrul vietii lor.

e Un testament etic este adesea o opera in continua desfasurare si multi considera ca
este important sa se impartaseasca continutul testamentului etic cu membrii familiei
si prietenii in timpul vietii lor.

e Aceastd impartasire poate Tnsemna o comuniune profunda.




Luarea deciziilor medicale in avans

Chiar daca poate fi dificil, este adesea foarte util sa discutati cu medicul dvs. despre
modul Tn care vreti sa fiti ingrijiti daca va aflati intr-o situatie letala.

Purtand acest tip de discutii Tn avans, puteti usura mult vietile celor dragi.

Unii oameni au pareri foarte clare despre modul in care vor sa fie ingrijiti daca s-ar afla
intr-o situatie letala.

Merita sa analizati cele doua tipuri de situatii care pot aparea.

1. Decesul anticipat

Situatiile letale nu apar cel mai adesea pentru pacientii cu cancer in stadiu avansat decat
in momentul in care boala se raspandeste, afectand grav unul sau mai multe organe vitale
ale corpului.

Adevarul nefericit intr-o asemenea situatie este ca nu exista alte optiuni bune decat sa va
asigurati ca beneficiati de alinare si nu aveti dureri sau nu suferiti.

Chiar si cea mai buna ingrijire medicala intensiva nu poate face prea multe pentru ca dvs.
sa castigati timp Tn aceasta situatie, daca boala nu se poate vindeca. Cele mai multe religii
si culturi sustin oferirea de alinare si permit o moarte naturald, fara sa o grabeasca sau sa
incerce sa o incetineasca.

2. Evenimente amenintatoare neanticipate

Efectul bolii si uneori al tratamentului acesteia asupra corpului pot provoca crize medicale
bruste letale pentru pacientii cu cancer in stadiu avansat. Unele dintre aceste evenimente
se pot ameliora, altele pot avea doar o sansa foarte mica sa se amelioreze si unele sunt
complete ireversibile.

Pacientii au abordari foarte diferite despre modul in care vor sa fie tratati in aceasta
situatie. Opiniile sunt adesea influentate de oricare sau mai multi dintre factori, cum ar fi
credintele religioase sau culturale, teama sau suferinta, frica de moarte, planuri
neterminate ale vietii sau stadiul avansat al bolii.

e Unii pacienti ar dori orice tratament posibil incercat.

e Unii doresc sa incerce unele tratamente, dar nu pe altele. De exemplu, unii pacienti
dau indicatii anticipate ca vor sa fie hraniti artificial, dar nu vor sa depinda de un
dispozitiv care sa ii ajute sa respire.

e Unii spun ca vor sa incerce tratamente agresive, dar daca nu raspund la acestea, vor
sa fie oprite si Inlocuite numai cu masuri de alinare.

e Unii pacienti indica faptul ca nu vor terapii agresive, ci mai degraba doar masuri de
alinare, care sa le ofere posibilitatea fie sa isi revina, fie sa moara linistiti.




Atunci cand medicii nu stiu ce ar fi vrut pacientul, trebuie adesea sa ghiceasca sau sa
intrebe membrii familiei, care pot ei insisi sa nu stie ce ar fi vrut pacientul, daca ar fi fost
in stare sa comunice.

Acest lucru provoaca mult suferinta celor implicati.

»Este util sa discutati cu medicul dvs. despre modul in care vreti
sa fiti ingrijit daca va aflati intr-o situatie letala”

Anuntati-va dorintele

Pentru a fi pregatiti pentru o situatie in care sunteti prea bolnav pentru a putea vorbi n
nume propriu, va puteti anunta dorintele fie pregatind instructiuni in avans, fie numind o
anumita persoana care sa ia deciziile in situatii de urgenta.

1. Instructiuni in avans (uneori numite ,testament in timpul vietii”)

O instructiune in avans este un document care sa fie pastrat in dosarul dvs. medical (cu o
copie pastrata de asemenea acasad), care va inregistreaza dorintele pentru cazul in care va
aflati intr-o asemenea situatie. Puteti pregati o instructiune in avans cu oncologul dvs. sau
un membru al personalului acestuia. Daca doriti, aceasta se poate modifica in orice
moment.

2. Mandatarul pentru ingrijiri medicale (avocatul personal)

Unii pacienti nu vor sa se gandeasca la asemenea aspecte. O alta optiune este sa rugati un
prieten sau o ruda sa fie purtatorul dvs. de cuvant si sa ia deciziile, daca nu veti putea
vorbi in nume propriu. Aceasta persoana se numeste un mandatar pentru ingrijiri
medicale.

Aceasta este o raspundere mare si adesea membrii familiei sau prietenii nu se simt
confortabil cu un asemenea rol, in special daca le-ati spus ca nu vreti terapie agresiva.

Daca alegeti aceasta abordare, cel mai bine este sa discutati asemenea aspecte cat mai
detaliat posibil cu persoana numita, astfel incat aceasta sa stie intr-adevar ce ati dori.




15: Cand tratamentele nu ajuta

Dupa ce incercati mai multe tratamente diferite, pacientii al caror cancer nu se poate
vindeca ajung adesea intr-un stadiu in care alte incercari de tratare a cancerului cu
chimioterapie, terapii biologice sau chiar radioterapie pot provoca eventual si mai mult
rau decat sa ajute.

Exista o distinctie foarte importanta intre tratament si tratamentul in exces.

e Tratamentul poate ajuta si, prin comparatie, posibilitatea beneficiilor intrece riscul
provocarii unei daune.

e In situatia tratamentului in exces, se pierde acel echilibru important. Tratamentul in
exces este foarte probabil benefic si adesea poarta un risc excesiv din efectele
secundare care pot afecta calitatea vietii dvs. sau pot chiar scurta viata.

Cand timpul este limitat de o boala incurabila, aceasta poate sa nu fie o utilizare
corespunzatoare a timpului dvs. si a energiilor dvs. fizice si emotionale.

,In situatiile Tn care boala nu se mai poate controla, calitatea
vietii deveni chiar si mai critica”

De ce este atat de dificil sa oprim tratamentele

e Este normal sa asociem noile tratamente cu speranta. Din pacate exista mai multe
situatii Tn care speranta poate duce in eroare si dvs. puteti suferi vatamari prin noile
tratamente decat sa fiti ajutati de acestea.

e La fel cum este nevoie de curaj pentru a incerca un tratament nou, este nevoie de
curaj pentru a spune ,Gata, este timpul sa ne oprim”.

Aspecte de luat in calcul in aceasta situatie

e Daca va aflati in aceasta situatie, restul vietii dvs. este pretios, si dvs. aveti
posibilitatea sa va simtiti mai bine folosindu-va timpul si energiile petrecand timp cu
familia si prietenii decat petrecand timpul Tn spitale sau clinici pentru a face
tratamente cu o sansa improbabild de a va aduce beneficii si care in schimb va pot
face rau.

e Daca nu sunteti siguri ca ceea ce spune oncologul dvs. este corect, cereti o a doua
opinie.

e Desi este vorba de viata dvs., nu puteti insista ca un oncolog sa va dea un tratament,
daca acest considera ca va face mai mult rau decat bine.

e Daca aveti dificultati fie cu gestionarea fizica, fie cu cea emotionald, intrebati
oncologul dvs. daca va poate aranja o consultatie de Tngrijire paliativa sau ajutor din
partea unui psiholog, duhovnic sau asistent social.




Aceasta nu inseamna ca renuntati

Doar pentru faptul ca este posibil sa nu mai aveti nevoie de terapii anti-cancer (pentru
Ca nu exista vreuna), nu fnseamna ca renuntati la tratament.

Oncologul dvs. si echipa cu care lucreaza va continua sa va ajute sa traiti cat mai bine
posibil, incercand sa controlati simptomele, precum si oferind asistenta necesara
pentru a va ajuta pe dvs. si familia dvs. sa va traiti viata cat mai confortabil posibil, in
orice moment.

Acest tip de ingrijire paliativa este de o importanta esentiala si este fundamentala
pentru o ingrijire corespunzatoare a cancerului.

Tn situatii in care boala nu se mai poate controla, calitatea vietii devine mai esentiald
decat inainte.

Problemele referitoare la simptomele fizice, suferinta si gestionarea familiei sunt de o
importanta esentiala in acest stadiu.

Adesea pacientii vor benefica de asistenta la ingrijire paliativa sau echipa de sanatoriu
pentru a ajuta la coordonarea celei mai bune ingrijiri la domiciliu, sau daca este
necesar la un spital sau un sanatoriu.




16: Daca exista problemele in relatia cu oncologul dvs.

Unii pacienti se simt frustrati ca nevoile acestora de informare, ingrijire, comunicare sau
acces nu se indeplinesc in mod adecvat.

Noi speram ca aceasta brosura va va ajuta sa adresati intrebarile adecvate si in
dezvoltarea relatiei puternice cu echipa dvs. de ingrijire si in special cu oncologul dvs.
curant.

Incercarea dvs. de a rezolva probleme
Daca exista probleme cu oricare dintre aceste aspecte, iata cateva sugestii utile:

e Solicitati oncologului o programare cu suficient timp in avans pentru a discuta
problemele care apar. Pregatiti-va pentru intalnire prin enumerarea temerilor dvs.
specifice si a lucrurilor pe care vreti sa le discutati.

e Nu este niciodata o idee buna sa purtati acest tip de conversatie fara planificare sau
pe coridorul spitalului.

e Daca nu puteti face o programare cu oncologul, luati in calcul discutarea problemei cu
asistenta medicala sau asistentul social dvs. in oncologie si intrebati-i daca ei pot
actiona n calitate de avocati ai dvs.

Schimbarea oncologului dvs.
Din diferite motive interpersonale, unele relatii doctor-pacient pur si simplu nu
functioneaza.

Daca simtiti ca nevoile dvs. de ingrijire nu sunt indeplinite in mod corespunzator sau ca
exista o nepotrivire interpersonala intre dvs. si oncologul dvs., poate fi rezonabil sa luati
in calcul schimbarea medicului, daca este posibil.

Alti membri ai echipei de ingrijire, cum ar fi asistentele medicale sau asistentii sociali in
oncologie, care va cunosc si diversi oncologi cu care lucrati, va pot sugera un oncolog cu
un temperament si o abordare care este mai adecvata necesitatilor dvs. specifice.

Exercitarea drepturilor

Ca ultima solutie, unii pacienti se simt atat de frustrati incat considera ca este necesar sa
se protejeze Tn baza unei conventii a drepturilor acestora. Informatiile despre drepturile
pacientilor in Europa sunt disponibile in ,Cartea Europeana a drepturilor pacientilor”,
care se gaseste pe pagina de internet: www.patienttalk.info/european_charter.pdf




A. Echipa mea de ingrijire medicala

Numele oncologului MEU: .....cccoeeeiceieeeecee e,

Detaliile de contact:

Nr. de telefon la birou:
Nr. de fax:

Nr. telefon mobil:

Nr. telefon urgenta:
Email:

Alte persoane implicate in ingrijirea mea:

Nume Nr. de
serviciu

telefon

Nr. telefon
programului

in afara

Asistentamedicala

ingrijirea paliativa

Asistentul social

Nutritionist

Tngrijire la domiciliu

Tngrijire spirituald

Terapie fizica

Terapie ocupationala

Psiholog sau psihiatru




B. Boala mea si tratamentele pe care le-am primit
Diagnosticul meu:
Tratamentele anti-cancer pe care le-am primit:

Data la care a Tratament Data opririi Comentarii
inceput

Informatii despre planificarea ingrijirii in avans

Instructiuni medicale in avans (,,testamentul in timpul vietii”) Da Nu
Factorul de decizie mandatat pentru ingrijire personala Da Nu

n caz afirmativ, numele si relatia:




C. Lucruri pe care vreau sa le discut cu oncologul meu

Data

Problema

Rezolvat




D. Note

Va rog de asemenea sa vizualizati urmatorul link, care va continua sa se actualizeze pe
pagina de internet ESMO: www.esmo.org/useful-links/patients-support




Intr-un parteneriat unic de oncologi, pacientii si grupurile de
sustinere a pacientilor, ESMO a elaborat acest ghid pentru a ajuta
pacientii cu cancer in stadiu avansat si pe oncologii curanti ai
acestora.

Pentru pacienti si membrii familiilor acestora, acest ghid ofera
sfaturi practice referitoare la ingrijirea anti-cancer, comunicarea cu
oncologii, intrebari importante de adresat, obtinerea informatiilor si
dificultatile traiului cu cancer in stadiu avansat.

Pentru oncologii practicanti, ghidul va servi ca un instrument pentru
a ajuta la axarea pe discutii importante cu pacientii acestora si
asistarea la rezolvarea multor probleme cu care se confrunta
pacientii acestora.
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