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Minden jog fenntartva. A konyv egyetlen részét sem lehet Ujra nyomtatni, lemasolni,
atvenni, vagy haszndlni barmilyen elektronikus, mechanikus, vagy egyéb mdédon, fotokdpia,
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nevek védjegyesek vagy regisztralt védjegyesek lehetnek, és haszndlni csak azonositasra és
magyarazatra lehet, jogsértési szandék nélkul.

A konyv hiteles és nagyra értékelt forrasbdl szdrmazé informacidkat tartalmaz. A mastdl
atvett anyagot a szerz6 engedélyével idézik, és a forrast megadjak. Bar nagy eréfeszitést
fejtettek ki a megfelel§, megbizhaté adatok és informacidk elérésére, a szerz6k és kiaddk
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felvilagositd anyagaval, vagy barmilyen hibaval, mulasztdssal.
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Az ESMO-rdl

A Klinikai Orvosok Eurdpai Szovetsége (ESMO) vezet6 eurdpai, professziondlis szovetség,
amely elkotelezett az onkoldgus szakemberek magas szinvonaltd munkajanak fejlesztésében
és a rakbetegség tobb tudomdnyagat datfogd (multidiszciplinaris) megkozelitésének
tamogatdsdban.

1975-6s megalapitasuk 6ta az ESMO, mint civil szervezet (NGO) misszidja az elérehaladott
rakbetegség kezelése és gondozasa. Ezt azzal érik el, hogy a megfelel§ tudas gyarapitasaval
és elterjesztésével, amely egyre jobb gydgyszereket eredményez, megteremtik a legjobb
gyakorlatot. Ezen az Uton az ESMO eléri azt a céljat, hogy az onkoldgus szakemberek a
rakbetegeknek az elérhet6 leghatékonyabb gydgyszeres kezelést és legmagasabb szint(
gondozast biztositsak.

Az ESMO Palliative Care Munkacsoportjarol

(palliative care:tlineti, enyhit6 kezelés)

A Palliative Care Munkacsoportot (PCWG) az ESMO azért hozta létre, hogy az orvosi
onkoldgiai gyakorlatban a segit6 és palliative kezelést egyesitsék azért, hogy a beteg
kezelését még magasabb szinvonalra emeljék. A PCWG programja irdnyelveket, kutatdst,
oktatast és 0sztonz6 programokat tartalmaz, abbdl a célbdl, hogy a segité és palliative
kezelés fejl6djon Eurdpa és a vilag tobbi részén a rak centrumokban és részlegekben.

Az ESMO Rak Beteg Munkacsoportjarol

A Rak Beteg Munkacsoportjadnak (CPWG) f6 misszidja a betegellatas optimalizalasa
Eurépdban és vilagszerte, a rakkal kapcsolatos informaciok és képzések allandd fejlesztése, a
beteg onrendelkezésének erbsitése és a betegjogok tdmogatasa.
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( MASCC

MULTINATIONAL
ASSOCIATION OF SUPPORTIVE
CARE IN CANCER

A Nemzetkozi Szervezet a Rakbetegség Segité Kezeléséért - Uzenete

A MASCC o6rommel tdmogatja az ESMO altal az el6rehaladott rakbetegek szamara
|étrehozott irdnyelveket. A segité gydogymadd a rakbetegségben a mellékhatdsok megel6zése
és kezelése. Ez magdba foglalja a fizikai és pszichés tlinetek, mellékhatasok kezelését, a
rakbetegség egész kiterjedésében, a diagndzistdl a rdkellenes kezelésen at a kezelés utani
apoldsig. A rehabilitacié segitése, a masodlagos rak megel6zés, a tuléls lét és az életvégi
gondozas szerves része a segité kezelésnek. Ebben is teljesen egyetértenek az ESMO és a
MASCC irdnyelvei.

A betegek a rakkal vald taldlkozast rettent6en ijesztének tartjak, és barmit, amit lehet tenni,
hogy ezt a hatast csokkentsiik, idvozolni kell. Ez egy vildgos, tomor irdnyelv, amely érthetévé
teszi a rak kezelés néhany oldalat, és megmondja a betegeknek és azok csaladjainak, milyen
kérdéseket tegyenek fel ahhoz, hogy olyan informacidkat kapjanak, amelyek végigsegitik
Gket a rakos betegség egész folyamatan.

A MASCC 6rommel varja az ESMO-val egyiitt végzett munkat, amely a rak ellatds javitasat és
a betegség altal a betegnek és csaladjanak okozott karokat csokkenti.

Pwrssds

Professor Dorothy Keefe
Elnok
MASCC
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global cancer control

A Nemzetkozi Rak Kontrol Unio és a Nemzetkozi Pszicho- Onkologiai
Tarsasag lizenete

A Nemzetkozi Rak Kontrol Unié (UICC) és a Nemzetkozi Pszicho- Onkolégiai Tarsasag (IPOS)
fenntartds nélkul helyesli az ESMO-nak azt a kezdeményezését, amely az elérehaladott
rakbetegeket érinti.

Ez az irdnyelv jelent6sen hozzajarul a Nemzetkdzi Rak Deklaracidhoz, amelyben elsébbséget
adnak az el6rehaladott rakbeteg fizikai, szocialis és lelki sziikségleteinek. Az IPOS ugyancsak
tamogatja azt a minGségi rakbeteg ellatast, amely rutinszer(ien foglalkozik a betegség
pszichoszocialis hatdsaval is, ezaltal megsziintetve azt a szorongast, amely a rakbetegség
soran a betegek és csaladtagjaiknak nagy részénél kialakul.

Az UICC és az IPOS egységben az ESMO-val, azonos elkotelezettséggel dolgozik egyitt a
klinikusokkal, az egészségiigyi szakemberekkel és a betegekkel, hogy minden beteg
megfeleld mindségli kezelést és gondozast kapjon.

Az irdnyelvekben szerepeljen az, hogy a beteg hite és bizalma az 6t kezelé onkoldgusban
alapvet6 kovetelmény, amely a legjobb életmindség fenntartdsdhoz is fontos. Az
irdanyelvekben azt is hangsulyozni kell: az onkolégusnak specialis feladata biztositani a beteg
szamdra tobb egylttm(kod6é személyt, szakembert, akik segitik a betegséggel vald
megklzdést. Ez magdba foglalja az érzelmi és pszihoszocidlis tdmogatast, a klinikai
tandcsadast és a tiinetek, fajdalmak kezelését. Valdjaban sok betegnek és csalddtagjaiknak
az el6rehaladott rakbetegség lelki hatasa az egyik leggyakoribb kihivas, amellyel
szembekeriilnek. Ez az iranyelv holisztikus kezeléssel foglalkozd alapitvanyt ajanl, ahol
gyakorlati tandcsokat kapnak, amelyek segitségével szorosabb kapcsolat alakulhat ki a
betegek és az onkoldogusok kozott.

Végiil, ez az irdnyelv fontos eszkézoket tartalmaz a beteg életminGségének javitasara és a
kezelés hatdsossaganak fokozasara. Javasoljuk ezt az irdnymutatét rakbetegek és szeretteik
szamara.

4z fegai Mo,

Dr Edurardo Cazap Professor Maggie Watson
Elnok Elnok
uUiCcC IPOS
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1: Bevezetés

Ezt a kis konyvet azért szerkesztették, hogy segitse a betegeket, akik el6rehaladott
rakbetegségben szenvednek, és csaldadtagjaikat abban, hogy a legtobbet hozzak ki az 6nt
kezel6 onkolégusbdl. Az el6rehaladott rak olyan rdk, amelyet nem lehet sebészileg
eltavolitani, vagy a nagysaga miatt, vagy azért, mert mar szétterjedt az eredeti helyrél.

Az onkoldgusok feladata segiteni a betegeket megbirkdzni a kihivasokkal, amelyeket ez a
betegség okoz, és kihozni a lehet6 legjobbat az életlikbdl.

Az orvosokkal, onkolégusokkal valé viszony jelenthet kihivast, de gyakran az a probléma,
hogy nem tudjdk, hogyan dolgozzanak egyiitt veliik.

e Valdjaban mit varhatok el t6lik?
e Milyen kérdéseket kéne feltennem?
e Hogy adjam el6 a problémdimat, félelmeimet, gondjaimat?

»,Ez a konyv azért jott |étre, hogy segitse dnnek az
onkoldgusaval valé kommunikaciot”

Ez a konyv azért jott létre, hogy segitse dnnek az onkoldgusaval valé kommunikaciot, és
segitsen 6nnek megfogalmazni egy csomé dolgot, amelyek fontosak mind 6n mint
el6rehaladott rakkal él6 beteg, mind a csaladja szdmara.

A konyv létrehozasa komoly egylttes munkat igényelt mind az el6rehaladott rakkal é16
beteget kezel6 onkolégus, mind a betegek és a beteget segit6 szervezetek kozott, Eurdpa
szerte.

Reméljik és hissziik, hogy ezt a konyvet hasznosnak fogja talalni.
Amennyiben visszajelzést szeretne adni, vagy javaslatai vannak a jovendé kiadashoz, kérjuk,

lépjen kapcsolatba a kiaddkkal: educatiol@esmo.org és Magyar Rakellenes Liga:
info@rakliga.hu




2: Szembesiilni az el6rehaladott rakkal

Az orvosi kezelési lehet6ségek fejl6dése ellenére az el6rehaladott rak még nagyon komoly
probléma. Sok beteg szdmara az el6rehaladott rak azt jelenti, hogy olyan betegsége van,
amely a tovdbbiakban mar nem gydgyithaté. Masok szdmara bizonytalansagot jelent, mert
nem tudja, vajon a betegség gydgyithato-e.

Az el6rehaladott rakban szenved§ beteg szamara mindkét eset félelmetes dolgot jelent,
amely tele van bizonytalansaggal és sok kihivassal, ami tisztdzast igényel.

Amit az el6rehaladott rakbetegségben szenvedodk igényelnek:

A betegség lehet6 legjobb kontrollalasat, hogy olyan sokaig élhessen, amennyire
lehetséges

A tlineteinek aprélékos, pontos kezelését

Figyelmet a pszichoszocidlis és lelki jol-Iétére

Figyelmet a csaladtagjainak igényeire, beleértve a pszichoszocialis és lelki jol-létét
Gondozast, amely megfelel az egyéni kulturalis vagy valldsos elvarasainak

Az el6rehaladott rakbetegségben szenvedd6k igénylik az onkoldgus segité hozzaallasat, amely
megfelel az elvardsuknak, és akiben megbizhatnak.



3: Ki az onkologus, és mi a szerepe?

Az onkoldgus orvos, aki a rakbetegségek specialistdja. Az onkoldgus tébb mint csak az a
személy, aki felirja a kemoterdpids vagy mas gyogyszert, megkisérelve, hogy az kontrollalja
vagy gyogyitja-e a rakot. Az onkoldgusok ,,ember doktorok”, akik elkotelezik magukat, hogy
holisztikus megkozelitésben segitsék a rdkbetegeket olyan sokdig élni, ameddig csak
képesek.

Tanacsokat adni a kemoterapia, radioterapia vagy sebészet kérdéseiben valdban nagy része
az onkolégus munkajanak. Ok ezt teszik és még nagyon sok mast is.

,Kiépiteni egy kapcsolatot az onkoldgussal, megnyilik a lehet6sége annak,
hogy hasznalja az 6 tudasat, éleslatasat és szakmai kapcsolatait”

Az onkolégus a gondozas koordinadtora, aki egy szélesebb gondozd csoportban dolgozik,
amelyben orvosok, dpoldndk és egyéb egészségligyi szakemberek vannak, akik a rdkbetegek
gondozasat és jol-létéhez sziikséges dolgokat biztositjak.

Ha kiépll egy kapcsolat az onkolégussal, megnyilik a lehet6sége annak, hogy hasznalja az 6
tudasat, éleslatasat és szakmai kapcsolatait, amelyek segitenek onnek és a csaladjanak
jobban megbirkdzni a rakkal vald egyuttélés kihivasaival.

Amikor talalkozik egy onkoldgussal

Amikor taldlkozik egy onkoldgussal, fontos vele megosztani az informaciot arrél, hogy ki is
on. A betegségének elmondasan kivil szikség van néhany informacié megosztasara a
kovetkez6krél:

e AzoOncsalddja

e Az 6n érdekl6dési kore

e Az 6n reményei

e Az on félelmei

e Azok a fontos célok, amelyeket el szeretne érni

e Azok az informacidk, amelyeket szeretne megkapni

Az 6n kapcsolata az onkoldgusaval erés eszkoz lehet

e Segithet 6nnek a kezelési lehet6ségek eldontésében

e Lehet az 6n gondozdsanak a koordinatora, segit az elérhetd szolgaltatdsok
kivalasztasdban, amelyek segithetnek onnek a betegséggel vald jobb megkilizdésben

e Lehet az 6n tanacsadodja sok birokratikus kérdésben, amelyek a gondozas és
szolgaltatasok elérésével kapcsolatosak

e Széleskord tuddsaval irdnyelveket és személyes tdmogatast adhat dnnek és a
csaladjanak.




Az 6n kapcsolata az onkoldgusaval annyi ideig tarthat, ameddig 6n igényli
Egy onkoldgussal valé kapcsolat hosszu tavu kapcsolat.

Ha az on rakbetegsége gydgyithatd, akkor is sziiksége van a kezelések utan gondozasra és
stratégiai utan kovetésre.

Ha az on allapota nem gydgyithatd, tovabbi idészakos gondozd kapcsolatra van sziiksége,
hogy ameddig lehet, fenntartsak jé allapotat, és tamogassak ont és csaladjat ezen az uton.



4: Az onkologiai team, és feladadata

Sok onkolégus teamben dolgozik, amelyben gyakorlé orvosok, apoldnék, szocialis munkasok
és pszicholdgusok is vannak.

Sok onkolégus kiegészit6 szolgaltatasokban is részt vesz, mint:

e Palliativ gondozo szakemberek

e F3ajdalom specialista

e Diétds vagy mesterséges taplalas specialista

e Lelki gondozd

e Rehabilitaciot el6segitd specialista, beleértve foglalkoztatassal, fizikai terapiaval vagy
beszéd terdpidval foglalkozé szakemberek

e Nyirokpangas szakemberek

e Seb vagy sztdma gondozé specialista

e Kiegészitd terdpidval foglalkozdk

e Intim és szexualis tanacsaddk

e Medddséggel foglalkozok

® Genetikusok

Néhany centrumban specialis szolgaltatasok is vannak, mint:
e Kozmetikai kezelés (,,jol nézel ki, jobban érzed magad”)

e Kikapcsolddas kezelés

e Zene terdpia

Szocidlis munkasok

Altaldban csaknem minden, elérehaladott rakbeteg és a csalddja mérlegeli az onkoldgiai
szocidlis munkassal valé kapcsolatfelvételt. A szocidlis munkdsok barmilyen tipusu csaladi
kérdésben, tandcsot tudnak adni anyagi természetl, vagy egyéb specialis szolgaltatassal
kapcsolatban. A szocidlis munkds gyakran segit kitaldlni, hogy birkézzon meg a beteg az
olyan problémakkal, mint szorongds, depresszid vagy reménytelenség érzet.

Apolénék

Az onkoldgiai apoldndk specialis gyakorlattal rendelkeznek a kezelés mellékhatasainak vagy a
rakbetegség komplikacidinak kezelésében. Csodalatos lehetSségiik és gyakorlatuk van a
tamogatasban, vezetésben vagy informacidadasban. Ha a beteg azt érzi, hogy gondjaival,
panaszaival mar nem fordulhat az onkolégushoz, az onkolégus névér nagyon hatékony
tamogaté tud adni 6nnek ebben a szakmai teamben.




Palliativ gondozé specialista

A palliativ gondozd specialistak orvosok és névérek, akiknek specialis gyakorlatuk van az
el6rehaladott rakbeteg fizikai és pszicholdgiai problémadival kapcsolatban. Az onkolégussal
egyutt dolgozva, segitenek kidolgozni egy gondozd programot, amely optimalizalja a beteg
komfort érzetét, funkcidit és tdmogatdsat. A palliativ gondozd specialista nemcsak a haldokld
beteget segiti, hanem abban a feladatban is részt vesz, amelyek a beteget abban segitik,
hogy minél hosszabb és minél jobb minGségl életet élhessen.

Pszichologusok, pszichiaterek vagy pszicho- onkologusok

El6rehaladott rakkal egylittélés sordn szamos gond és negativ érzés alakul ki: harag, félelem,
szomorusag, szorongds attél, hogy mit tartogat még az élet, sok ember szamara nem ritka az
értelmetlenség és reménytelenség érzet sem. A gyakorlott gondozdk, pszicholégusok,
pszichidterek és pszicho- onkoldgusok gyakran igen nagy segitséget nydjtanak az ilyen
érzések lekiizdésében.

»A legtobb onkoldgus a teamben egylitt dolgozik gyakorlott névérekkel,
szocialis munkasokkal és pszicholégusokkal”

Lelkészek és lelki segit6k

A lelkiség kiilonb6z6 emberek szdmdara kilonboz6 dolgokat jelent: néhanyuknak a vallasos
hitet, masoknak kapcsolatot, értelmet és értéket, amely fliggetlen a vallastdl. A lelkészek és
lelki segité programok segithetik a betegeket és a csaladjukat megbirkdzni az elérehaladott
rakbetegség kihivasaival, az életiik nagyon értékes dimenzidjanak megcélzasaval.

Dietetikusok

Sok ember szamara a megfelel6, j6, vagy rossz étel megallapitasaban zlirzavar és félre
informaltsag van. A betegek gyakran megkérdezik, hogy szamukra mi a jé és mi a rossz étel.
A rdkbetegség az étkezést gyakran megvdltoztatja, akdr, mert a betegség maga vagy a
kezelések kapcsolatosak az evéssel. Sok betegnek hanyingere van, soknak nincs étvagya,
masok a sok valtozas miatt elvesztik az izérzésiiket. A legtobb ilyen problémat meg lehet
konzultalni egy képzett dietetikussal.

Rehabilitacid

A rehabilitacid célja a funkcidk képességének fejlesztése. Bar a rehabilitacion rendszerint a
fizikai funkcid visszanyerését értik, az vonatkozik, a pszichoszocidlis jol-létre is. A
betegeknek, akik gyengék, nehézséget jelent szdmukra a testiik tobb részének haszndlata,
vagy nehézséget jelent a beszéd vagy a nyelés, a rehabilitdcids team megprébalja ezeket a
funkcidkat visszaadni olyan mértékben, ameddig csak lehetséges.




Tanacsado és terapeuta szexualis kérdésekben

A rakbetegség és a kiilonboz6 kezelések hatasai befolydsolhatjdk a beteg érzéseit a fizikai és
szexudlis intimitassal kapcsolatban, és befolyasolhatjak a szexualis funkciét is. Szamos
kozpontban specidlis szolgdltatdsok segitik a betegeket ezeknek a kérdéseknek a
megoldasaban. Ezenfelll vannak szolgaltatdsok, amelyek a termékenység kérdéseivel és
azokkal a tinetekkel foglalkoznak, amelyeket valamelyik kezelés mellékhatdsa okozott, mint
a menopauza nékben és az andropauza (férfi menopauza) férfiakban.

Specialis seb kezelés, nyirokpangas vagy sztdma

Sok betegnek specialis problémai vannak, példaul nehezen gydgyuld, fajdalmas sebek, a lab
vagy kéz megduzzaddsa (nyirokpangas, limfodéma), vagy sztdmak (mesterséges szajadékok),
amelyek kilonleges gondozast és asszisztenciat igényelnek.




5: Kérdések az onkolégushoz az 6n allapotarol: alap informacid szerzés

A daganat nem egy betegség. Tobb, mint 300, kilénb6z6 tipusu rak van. Ahhoz, hogy
pontosan meg tudja érteni, hogy dnnek milyen tipusu rdkja van, és a testének melyik részét
érinti, jobb helyzetben kell legyen, hogy megértse, mi rossz dnben, és hogy tud 6n, ezen
ismeretek birtokaban legjobban segiteni 6Ghmagan.

Gyakran, f6leg mély lelki beszélgetések utdn nehéz emlékezni arrdl, hogy az orvos mit is
mondott. Hasznos, hogy ennek elkeriilésére elvigyen magdval egy csaladtagot, vagy egy
baratot. Sok beteg leirja a hallottakat, vagy akar (ha az orvos nincs ellene) magnéra veszi fel
a beszélgetést.

A négy legalapvetdbb kérdés a kévetkezo:

1. Milyen rakom van? (Mi a neve?)

2. Hol kezd6dott?

3. Tovabbterjedt mar? Ha igen, hova terjedt el?
4. Van kezelés, amely segithet nekem?

Kényes kérdések
Vannak kérdések, amelyek részben kényesek. Ezek a kérdések a beteg allapotanak
sulyossagdra és a jové kilatasaira vonatkoznak.

Sok beteg ugy érzi, hogy neki sziiksége van ezekre az informacidkra, azért, hogy teljesen
megérthesse az allapotat, azért, hogy a legpontosabb informacidk alapjan hozhassa meg a
dontését a kezelésekkel és altaldban a tovabbi életével kapcsolatban.

Mads betegeket annyira elboritanak a korlilmények, hogy inkdbb nem is akar beszéIni ezekrél
a dolgokrdl, vagy csak altalanos informdcidkat szeretnének kapni. Ha 6n nem akarja a
részletes adatokat, mondja meg az orvosanak. Azért, mert most nem akar beszélni az
orvosardl ezekrdl a dolgokrdl, ez nem jelenti azt, hogy a késébbiekben sem fogja akarni.

,Ahhoz, hogy megértse, milyen rakbetegsége van dnnek, jobb helyzetben
kell lennie, hogy megértse, hogyan tud on a legjobban segiteni”

Itt van néhany kérdés, amelyet sok beteg hasznosnak és fontosnak tart:

e Kozvetlen veszélyben vagyok, valami rémes dolog torténhet?

® Van arra lehet6ség, hogy meggydgyulhassak?

® Mia legjobb, amiben reménykedhetek?

® Ha alegrosszabbra kell felkésziilndm, melyik a legrosszabb forgatékonyv a
helyzetemben?

e Vannak kezelési lehet&ségek, amelyek javithatjak a kilatdsaimat?




Mit kell tudjon a csaladom?

A legtobb beteg meghivja a csaladtagjait, hogy vegyenek részt azokon a megbeszéléseken,
részben, hogy tamogassak, részben azért az érzésért, hogy ,egyltt vagyunk”. Sok beteg
viszont a maganyt igényli, nem akarja, hogy a kényes kérdéseket a csalddtagjai is meghalljak.
Ez is elfogadhatd.

Altaldban a csalddok hozzaallasa az elSrehaladott betegség kildtasaihoz, a csaladtagok segité
hozzdaallasa jobb, ha a csaladban eddig is j6 és nyilt volt a kommunikacioé.

A betegek gyakran gondban vannak, hogy hogyan és mit mondjanak a betegségikrél a
szlleiknek vagy gyerekeiknek. Az emberek, akik szeretik egymdst, nagyon rosszul érzik
magukat, ha érzik, hogy az, akit szeretnek hazudik nekik a betegségérdl, vagy érzik, ha
eltitkoljak a kényes kérdéseket. Ezért mi a nyilt kommunikaciét javasoljuk.

Ha On segitségre szorul abban, hogyan beszéljen, és mit mondjon el, az onkoldgusa ebben a
kérdésben is segithet dnnek.

Gyakran hasznos lehetGséget kérni egy csaladi taldlkozdéra, abbdl a célbdl, hogy mindenki
részt vehessen a megbeszélésen, aki érintett.

Titoktartas
Onnek joga van a titoktartadshoz, és tudatnia kell az orvoséval, hogy kinek beszélhet az 6n
allapotdrdl, és kinek nem.




6: Kérdések az onkolégushoz, amelyek a rak elleni kezelésével
kapcsolatosak

Az el6rehaladott rakbetegség kezelésében nincs egy minden betegre azonos, legjobb
kezelés. Ahhoz, hogy dontést hozzanak a kezelésekrél, mint m(tét, kemoterapia, bioldgiai
terdpia és besugdrzds, sok informacio sziikséges, hogy ezek mérlegelése utan a legjobbat
valaszthassak. Az onkoldogus feladata kivalasztani a legjobb kezelést, amely elérhet6,
tekintetbe véve a lehetséges el6nyoket és hatranyokat is.

Mindenki mashogy hoz dontést

e Sok beteg minden informdcidt és lehet6séget tudni akar, hogy részt vehessen a
dontésben akar egyediil, akar egylitt az onkoldgussal.

e Sok beteg az inkdbb az el6irt megoldast valasztja, amikor az onkolégus mondja meg,
hogy szamara mi a legjobb kezelés, és azt elfogadja.

e Bdarmelyik utat valasztja a dontésben, fontos megmondani az onkoldgusnak, mennyire
szeretné az 6n dontésébe belevonni.

,Ahhoz, hogy a kezelést illetéen j6 dontést hozzanak, elég informacidra
van szikség a lehet6ségek felmérésére”

Informacio utan dontést hozni, vagy informacié utan beleegyezni
Tekintet nélkil arra, hogy 6n mit vdlaszt, végiil, a dontés utdn onnek bele kell egyeznie a
kezelésbe, és tudnia kell, hogy mibe egyezett bele.

Sok ember szdmadra teljesen Uj helyzet, és gyakran a betegek és a csaladtagjaik sem tudjak,
milyen ismeret szlikséges az informdcién alapuld dontéséhez és hogyan adhat egy
informacién alapuld beleegyezést, amelyet a kezelési terv kovet.

Hogy megbizonyosodjon abban, elég informdcidja van-e, a kovetkez6 fontos kérdéseket
tegye fel az onkolégusnak a kezelés el6tt:

Altalanos kérdések

e Milyen tipusu a kezelés, és milyen kovetelményekkel jar ram és a csalddomra?

® Ezakezelés elterjedt-e mar széles kdrben, és nemzetkozi szaktekintélyek és szakmai
irdnyelvek is tdmogatjak?

e Mia valdszinlsége, hogy ettél a kezeléstdl jobban leszek, és tovabb élek?

® Ha ez a kezelés segit, mikor kezdek el jobban lenni?
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El6nyok

Mi a legjobb, amit varhatok, ha a kezelés hatékony?

Altaldban mennyire segiti ez a kezelés a betegek tulélését?

Ha ez a kezelés nem segit nekem tovabb élni, jobban leszek-e, és javul-e az
életmindségem?

Milyen gyakran segiti ez a kezelés a betegeket?

Ha segit, varhatdéan milyen hosszan segit?

Lehetséges kockazatok

Milyen mellékhatdsok varhatok, ha ezt a kezelést kapom? Milyen sulyosak lehetnek ezek,
és milyen sokaig tarthatnak?

Megel6zhetbk-e a mellékhatasok?

Lehet-e valamelyik mellékhatas veszélyes? Ha igen, milyen gyakori ez? Mit lehet tenni,
hogy ezt a veszélyt a minimumra csokkentsiik? Visszafordithatok ezek?

Van-e egyéb lehetdség, amelyet érdemes figyelembe venni?

Még agresszivebb kezelések?

Kevésbé agressziv kezelések?

Kisérleti kezelések?

Kiegészit6 vagy alternativ lehet6ségek?
Tuneti kezelés rakellenes terdpia nélkil?
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7: Részvétel egy klinikai vizsgalatban: kisérleti gyogyszer kapnék?

Akdr az el6rehaladott rakbetegségben szenved6k szamara is, sok helyzetben, van kezelési
lehet&ség, amely nagy valdszinliséggel j6 hatasu. Mas esetekben azonban akar a standardtél
eltéré kezelés hatékonysaga nagyon kicsi, akar a jo hatas (az élet meghosszabbitdsa) csak
nagyon korlatozott ideig tarthat.

A jelenlegi kezelések korlatozott hatékonysaga miatt az orvosi kutatds prébalja szélesiteni az
adott hatdrokat.

Az orvostudomanyban a fejl6dés fligg a beteggel valé egylttmikodéstdl, aki vallalja, hogy
sajat helyzetében, a lehetséges el6nyok vagy rizikdk vallaldsaval segiti a fejlédést abban az
irdnyban, hogy hatékony gydgyszerek és kezelési lehetGségek elérhetévé véljanak.

A klinikai vizsgalatokban valé részvétel okai kiilonboz6ek:

e Remény abban, hogy egy Uj, kisérletes gydgyszernek jobb hatdsa lesz, mint annak a
kezelésnek, amelyhez eddig hozzaférhetett.

® Részt venni az élenjard orvoslasban.

e Remény abban, hogy részvétele elGsegiti, hogy masok is jo hatassal kezelhet6k legyenek.

Mindehhez meg kell allapitani, hogy a kutatasban lév6 részvétel altal on hozzdjarul a
tarsadalom érdekéhez, mert ezek nélkil nem lehetne fejl6dés az orvosldsban.

,Az orvosi kutatas szlikséges az adott lehet6ségek szélesitéséhez.
Ez kiilonosen fontos tény”

A klinikai vizsgalatokban nem mindenki vesz rész, sok ember, okkal bizalmatlan és

lebeszélhetd, mert:

* A mellékhatds ismeretlen veszélye

e Akotelezé kilon vérvételek, képalkotd vizsgdlatok és kérdGivek

e Atudat, hogy a kezelését egy ,, pénzérme feldobas”-sal dontik el, miutan a vizsgdlat soran
a betegek kivalasztasa véletlenszerd(, egyikiik a kisérleti gydgyszert, masikuk a standard
kezelést kapja azért, hogy a hatékonysag megfelel6en bizonyithaté legyen.

Gondolatok a klinikai vizsgalatban lévé részvétellel kapcsolatban

Annak az eldontésében, hogy egy klinikai vizsgalat el6nyds-e dnnek, meg kell kérdeznie az
onkoldgust, hogy milyen vizsgalatok vannak, amelyek az on allapotarél elényds informdaciot
adnak, és igy jok lennének abban az intézetben, ahol ont kezelik, vagy a kozeli intézetekben.
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Ha 6n ugy dont, hogy részt vesz egy klinikai vizsgalatban, részletes, szébeli magyardzatot
kell kapjon mindenrél, amit ez magaba foglal, és nyomtatott formaban is részletes
informaciodkat kell kapjon, miel6tt részvételérdl végleges dontést hoz.

Amennyiben 6n részt vesz egy klinikai vizsgalatban, fontos, hogy tudja, ha aldirja a
beleegyezést, az nem egy szerz8dés, és ha 6n kdzben meggondolja magat, visszaléphet a
vizsgalattél barmikor és barmilyen okbdl. Az 6n visszalépése a klinikai vizsgalatbdl
semmilyen médon nem befolydsolja az 6n orvosi kezelését, és nem valtoztatja meg az
orvosanak az 6nhoz valé viszonyat.

Lehet6ségek arra, hogy klinikai vizsgalatot talaljon, amely megfelel6 az 6n esetében
Barki talalhat informdcién az interneten, taldlhat olyan vizsgdlatot, amely megfelel6 az 6n
esetében. Informacid talalhatd a nagy vizsgdlati regiszterekben (lasd lejjebb). Ha talal 6nnek
megfeleld, hatékonynak latszé vizsgalatot, beszélje meg a kezeld orvosaval.

Példak a nagy klinikai regiszterekbdl:

www.clinicaltrials.gov — Klinikai vizsgalat regiszter, az USA-ban és vilagszerte.
Informacidkat tartalmaz a klinikai vizsgalat céljabdl, a betegek részvételérdl kapcsolatos
kérdésekrdl, a vizsgdlat kozponti helyérdl, telefonszamardl, stb.
www.clinicaltrialsregister.eu — Klinikai vizsgdlat regiszter az Eurépa Unidé (EU)
tagallamaiban és az European Economic Area (EEA)-ban. Ez a regiszter sokkal kevésbé
hasznos mint a fent emlitett, miutdn csak az érintett orszagokban haszndljak, részletes
informdciét nem adnak a vizsgdlatokban résztvevé centrumokrél vagy a kontaktus
részleteirdl.
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8: Fontoljam meg a kiegészit6 vagy alternativ modszereket?

Az el6rehaladott rakbetegségben szenveddk gyakran reménytelennek érzik a betegség elleni
harcot. Sok beteg egyéb kezeléseket keres az orvos altal javasoltakat kivil. Abban a
reményben keresnek alternativ mddszereket, hogy azok meg tudjdk allitani a betegség
tovabbterjedését, vagy javitjak az életmindséget.

Néhany kiegészit6 terdpia hasznosnak bizonyult, f6leg a betegséggel valé megbirkdzasban,
és a jobban- |ét érzésben. Ezek a kdvetkezdk:

e Lelkiterapia

e Képzémlivészet

e Masszazs

e Relaxacids technikak

® Jbga

e Akupunktura

Az egyéb lehetdségek kozil a legtobb hatastalan, soknak nem is vizsgaljak a hatdsossagat,
masok teljesen hatastalan dolgokbdl prébdlnak hasznot hajtani a sériilékeny és hiszékeny
beteg allapotdbdl, mig tobb mddszer pedig egyértelmdlen karos.

IH

,Az onkoldgusa segithet hasznos maddszerek keresésével és ajanlasava

Alternativ bioldgiai kezelések és ndvényi szerek

e Sokan azt tartjak, hogy a segit6k és gyartok altal hatékonynak tartott és ajanlott névényi
szerek, amelyek torténelmi tapasztalatokon vagy laboratériumi vizsgdlatokon alapulnak,
a klinikai vizsgalatok alapjan hatastalannak bizonyultak.

e A novényi és homeopatias szereknek, a klinikai vizsgdlatok szerint, egyaltalan nincs
daganat ellenes hatasa.

® Alegtobb kiegészit6 szer gyartasa soran minimalis, vagy nulla a mindségi ellen6rzés.

e Sokan koziliik az elGirt gydgyszerekkel, beleértve a kemoterapiat, interakciéba
|éphetnek, ezaltal csokkenthetik az el8irt gydgyszerek hatasossagat, vagy fokozhatjak
azok mellékhatasait.

Az onkoldgusa hasznos tanacsokat adhat annak megitélésében, hogy egy alternativ mdédszer
varhatdan segit-e, vagy nem.
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9: Masodik vélemény

A beteg szamara nemcsak a legjobb kezelés a fontos, hanem lelki békéjéhez annak tudata is
szlikséges, hogy az 6 kezelése valdban a legjobb.

Sok betegnek az onkolégustdl — akiben bizik — kapott informacid teljesen elég a lelki
békéjéhez.

,A betegek szamara el6nyds, ha mas orvosi véleményt is
meghallgathatnak, miel6tt a kezeléssel kapcsolatos végsé dontést
meghozzak”

Sok beteg szamara ez nem elég. Sokan jobbnak tartjdk, ha mas orvos véleményét is
meghallgatjak, miel6tt a kezeléslikkel kapcsolatos végsé dontést meghozzak.

Miel6bb a masodik véleményt megkeresik, érdemes megkérdezni az onkolégust, hogy 6
megtargyalta-e a javaslatait mds onkoldgusokkal. Gyakran a kezelési javaslatok, amelyeket az
onkolégus ad, mas kollégakkal vald, alapos konzultacié eredményei (amelyet az onkoldgiai
bizottsagban hoznak). Ez nagyon gyakori sok, ha nem mindegyik onkoldgiai centrumban.

Masodik vélemény

Ha még mindig szeretne egy mdsodik véleményt, érdemes konzultdlni az onkoldgussal, a
csaladi orvossal vagy a sebésszel, megkérdezni, hogy 6k javasolnak-e egy onkolégus
specialistat, aki az 6n betegségének szakértSje. Néha a beteg segité csoport is tud
informaciét adni a mdasodik véleménnyel kapcsolatban.

Ha 6n masodik vélemény kérést tervez, a kovetkez [épéseket érdemes megtenni:

1. Kérjen onkologusatdl egy 6sszegez6 levelet, amely az 6n betegségét és a javasolt
kezeléseket tartalmazza.

2. Amikor a masodik véleményt add orvoshoz elmegy, vigye magdval az elsé onkoldgustdl
kapott levelet és az eddigi vizsgalati eredményeit.

3. Ha rontgen vizsgdlatai is voltak, feltétlenil vigye el nemcsak azok leleteit, hanem a CD-re
vagy DVD-re mentett képeket is.
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10: A betegséggel kapcsolatos informaciok: Internet hasznalat

Az interneten extrém mennyiségl informacidk érhet6k el. Sok beteg és csaladtagjaik is
keresnek ily mddon kiegészité informdciokat a betegséggel és a kezeléssel kapcsolatban.

Az internet segithet a kovetkez6kben:

® Onkoldgus specialista keresésében.

e Betegségével kapcsolatos irdnyelvek olvasasaban.

e Informacidkat taldlhatnak a gyakori mellékhatasokrdl, és segithetnek a kezelés alatt a
mindennapok nehézségeivel valé megbirkdzasban.

e Olvashatnak a legmodernebb, élenjard kutatasokrol.

e Klinikai vizsgalatokat kereshetnek.

® Megoszthatjak a tapasztalatainak mas betegekkel, amivel csokkenthetik a szorongast,
egyedllét- érzést és félelmeket.

e Taldlhatnak segit6 vagy informacios csoportokat, amelyek az 6n betegségével
foglalkoznak.

A j6 és arossz
Bar ezek nagyon hasznosak lehetnek sok beteg szdmara, az interneten sok informacid
okozhat kart, a kovetkezd okokbdl:

1. Sajnos nem minden, az interneten lévé informacid valds, szamos informacidban extrém
nagy tévedések vannak.

2. Sok oldalt Gzleti érdekbdl haszndlnak, azért, hogy a javasolt termékeiket vasaroljak meg.

3. Még azokon a honlapokon is, amelyeken megbizhatd szakorvosok és egyéb egészségiigyi
specialistak irasai olvashatok, taldlhatdk olyan informacidk példaul a varhatd progndzisra,
amely nem vonatkozik az 6n esetére. Ez gyakran szorongast és zavart okozhat.

,Gyakran érdemes megkérdezni az onkoldgusat, hogy ajanljon onnek egy
megbizhaté internetes oldalt”

Tanacsok

Ha érdeklik ont a betegségével vagy annak kezelésével kapcsolatos informaciok az
interneten, érdemes megkérni az onkoldgusat, hogy ajanljon énnek egy megbizhatd oldalt,
amelyen az 6n nyelvén megjelent, hasznos informacidkat kaphat.
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Legyen tudataban annak, hogy barki, barmit feltehet az internetre, legyen az igaz, vagy
hamis

Haszndljon magasan értékelt egészségligyi honlapokat. Ezek haszndlhaté linkeket és
tajékoztatasokat ajanlanak az 6n informdcidjahoz.

Az olyan honlap, amelyik egy témaval kapcsolatban az egyetlen, mindent tudé forrasnak
tartja magat, nem megbizhatd.

Legyen biztos abban, hogy a taldlt informacié az elérhetd legkeresettebb.

Ha ugy latja, hogy az informdcid, amit olvas, tul j6 ahhoz, hogy igaz legyen, valdszinlileg
igy is van. Keressen legaldbb egy, masodik tajékoztatast egy magasan értékelt honlaprdl,
amely megerésiti az el6z6 informdcidkat. Ha nem talalja meg ugyanazt az informaciot
tobb mint két- harom, magasan értékelt honlapon, akkor az legalabbis kérdéses.

Ha a honlapon betegek daltal idézett irdsokat talal, amelyek egy kezelés vagy terapia
hatékonysagat dicséri, nem lehet biztos abban, hogy ez az ajanldélevél igaz.

Tanulja meg elkiloniteni a tényeket a véleményektdl. Példaul az orvos javasolhat olyan
onnek olyan kezelést, amely az 6 véleménye és tapasztalata alapjan jé lehet, mialatt a
klinikai vizsgalatok és mas bizonyitékok azt mutatjak, hogy egy mas kezelés sokkal
hatdsosabb lenne. Egy orvos véleményének értéke fligg az orvos szakértelmétél és
megbizhatdsagatodl, és sok esetben attdl is, hogy mennyire ismeri az adott helyzetet.
Legyen nagyon bizalmatlan azokkal a honlapokkal, amelyek titokzatos és csodas
gyogyulasokrdél mesélnek, amelyrél mas orvosok nem tudnak. A komoly kutaték nem
tartjak titokban a gydgyulasokat. Megosztjak az orvosi kdzosséggel, hogy mindenki
nyerjen beléle.

Beszéljen meg minden olyan informdcidt az orvosaval, amely befolydsolhatja az 6n
dontését, vagy aggasztja ont.
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11: Kapcsolat beteg segito és tamogato csoportokkal

A beteg tamogatd csoportok nem profit (civil) szervezetek, amelyek a rakbetegek, vagy
specidlis tipusu rakbetegek igényeivel foglalkoznak. Tdmogatast, informacidt és segit6
ellatast biztositanak.

A tamogatd beteg klub sokféle segitséget nyajthat 6nnek

e Informacid: A megbizhatd segit6 beteg klubok altal kiadott konyvek, flizetek és honlapok
a szikséges és hasznos informacidknak nagyon fontos forrasai, mert ezeket specialisan a
betegek és csaladtagjaik szdmara hoztak Iétre. Ez kiilénbsen igaz a ritka rakbetegségekre,
amelyekben igen alaposan képzett beteg tdmogatd csoportok gyakran az egyetlen web-
rél levehetd informacids forrasok.

e Figyeljen a helyi forrasokra: a beteg tamogatd csoportok javasolhatnak 6nnek specialisan
képzett klinikust, vagy egyéb kezelési forrast azon a tertleten, ahol 6n lakik.

e Egyénikérések megoldasa: sok beteg tamogatd csoport javasolhat 6nnek telefon vagy
online szolgaltatast, segit szamos kérdés megoldasaban, mint kezelési lehet6ségek, a
mellékhatdsok kezelése, a segité csoporttal kapcsolatos informacidk, a klinikai vizsgalatok
elérhet6sége, amelyek az 6n allapotdban fontosak lehetnek.

e Egyénitanacsadds: néha, a betegek a bonyolultabb kérdések megoldasdban is segitségre
szorulnak, mint a vizsgalatok, a biztositasi problémak, amelyek bonyolithatjak a kivant
kezelés elérését. Sok beteg tamogaté csoport ajanl egyéni tandcsadot az ilyen problémak
megoldasahoz.

Gyogyszercégek és beteg tamogatd csoportok

1. Szadmos beteg tdmogatd csoport nagyon fontosnak tartja, hogy az informacié, amelyet a
betegeknek ajanlanak, megbizhatd, kiegyensulyozott és a gydgyszer cégek adta
szponzoralastdl fliggetlen legyen.

2. Azok a beteg tdmogatd csoportok, amelyeket gydgyszer manufaktura tamogat, ki kell
adjanak egy értesitést, hogy az olvasdk tisztaban legyenek az adott pénziigyi kapcsolattal.
A nyilatkozatnak ez a tipusa nem jelenti azt, hogy az informacidk a gyogyszerekkel
kapcsolatban félrevezet6k, de a pénziigyi kapcsolat néha befolyasolhatja a gyogyszerrel
kapcsolatos véleményt.

3. Gyogyszer cégek gyakran létrehoznak és fenntartanak egy beteg tdmogatd csoportot,
mint egy piaci stratégiat, amivel batoritjak a beteget, hogy az 6 gydgyszerét hasznaljak.
Az ilyen szolgaltatdsok informacidja néha félrevezetd lehet.

A betegeknek és csaladtagjaiknak altaldban azt javasoljak, hogy nonprofit beteg tamogatd

szervezeteket keressenek, amelyeket a helyi és orszagos, rakbetegséggel foglalkozd
szervezetek jovahagynak és tdmogatnak.
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Segit6 szervezetek

Annak, aki a rakbetegséggel él, gyakran segit, ha tudja, hogy nincs egyedil, nagyon sok mas
ember is hasonlé helyzetben van, mint 6. A daganatos betegeket segité csoportokban
biztositjak, hogy a rakbetegek taldlkozzanak, és beszéljenek arrél a betegségrdl, amelyrdl
masnak is van mar tapasztalata.

A tdmogatd csoportok 0sszekotik a betegeket és kezelGiket mas emberekkel is, akik hasonld
helyzetben vannak, és segitik, tdmogatjak egymast.

A tdmogatd csoportoknak kilénb6z6 formdi vannak. Van olyan csoport, amelyet laikus
ember vezet, tobbet olyan ember vezet, akinek mar volt ilyen betegsége, mas csoportokat
pedig egészségligyi dolgozdk vezetnek, mint orvosok, névérek, szocidlis munkdsok vagy mas
foglalkozasuak.

Specialis segit6 csoportok

e Gyakran bizonyos betegeknek vagy csalddtagjaiknak specidlis problémaik,
betegségtiineteik vannak, amelyekkel az atlagos élethelyzetbe nem tudnak beilleszkedni.
Ezekben az esetekben olyan, specidlis segit6 klubra van szlikség, amely az 6 igényeiket
tudja kielégiteni.

e Gyakori az olyan tdamogaté klub, amelyet egy megadott betegségben szenveddék szamara
tartanak fent, vagy kiilonb6z6 nemliek, fiatalok vagy id&sek, hazastarsak, gondozok,
rakbetegek gyerekei szdmdra szerveznek.

e Néhany tdmogatd csoportot specidlis tlinetek megoldasara szerveznek, mint faradtsag,
szexualitasi problémak, értelmetlenség érzése vagy az dnbecsiilés elvesztése.

Online segit6 csoportok

e Az online segit6 csoportok és férumok azok szdmara jelentenek hasznos lehet6séget,
akiknek nehézséget jelent elhagyni a lakdsukat a kezelések alatt

e Azilyen csoportokban valod részvétel soran a betegek megdrizhetik az anonimitasukat.

A tamogatd csoportokban valo részvétel elonyei

1. A betegséggel valé megkiizdés (coping) és informacid: A tamogaté csoport az informacid
széles korét biztositja és megosztja a betegekkel, példdul a mellékhatasok kezelése, a
betegséggel kapcsolatos kutatasok, a legujabb kezelési lehet6ségek. Ez kilondsen
hasznos azoknak a betegeknek, akik ritka rakbetegségben szenvednek, és ilyenkor a
csoport segithet a specialis informacidkhoz valé hozzajutashoz, amelyeket egyébként a
beteg nem tudna egyediil elérni.

2. Lelki tdmogatas és jol- lét elérése: A tamogatd csoportok és a beteg- beteg kapcsolatok
segitik a betegeket a szorongds és az egyediillét- érzés csokkentésében, amellyel az
életmindség is javul. Sok résztvevd azt mondja, hogy ezzel a lehet6séggel egy lelki
kapcsolat alakul ki, mig a csaladtagoktdl és a baratoktdl izolaciét éreznek.
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12: Gondolni az élet minGségre

A legfontosabb az onkoldgussal valé kapcsolatban, hogy az 6n életmindsége mind fizikailag,
mind pszichoszocidlisan a lehet6 legjobb legyen.

Az onkolégusnak gyakorlata van abban, hogy segitsen 6nnek a fajdalom és egyéb fizikai vagy
lelki problémak megsziintetésében. Amennyiben dnnek kiléndsen bonyolult vagy Osszetett
problémai vannak, az onkoldgusok egyiitt dolgoznak mas szakértékkel, mint a fajdalom- vagy
palliativ gondozas specialistdja, pszicholégusok és pszichidterek, akiknek feladata az, hogy
onnek segitsenek.

Az On életminGsége tekintetében partnerség sziikséges az onkoldgusaval. Mindaddig, amig
az onkoldgus nem ismeri meg az 6n érzéseit, nincs abban a helyzetben, hogy segitsen 6nnek.

,Az On életmindségének javitasa megkivanja az 6n és onkolégusa
kozti partnerséget”

A sikeres kezelés szoros egylittm(ikodést és nyilt kommunikaciét kivan az 6n gondjai és
érzéseivel kapcsolatban. A kovetkez6kben néhdny hasznos tippet olvashat, hogyan
kommunikalhat onkoldgusdaval ezekrél a fontos dolgokrol.

Beszélni a fajdalomrol

Ha onnek fajdalma van, fontos megosztani ezt az informaciot kezel6 orvosaval. Nemcsak
azért, mert a fajdalom szorongast és szenvedést okoz, hanem azért is, mert a fdjdalom
fontos kulcsot adhat a doktornak, amely segit a betegség megfelel6 kezelésében.

e Holfaj?

e Merre terjed a fajdalom?

e Micsokkenti a fajdalmat?

e Mifokozza a fajdalmat?

o Osszefiigg a fajdalma a mozgassal? Ha igen, melyik mozgds vagy aktivitds fokozza?

e Milyen gydgyszert probalt a fajdalom csokkentésére?

* Milyen mértékben befolyasolja a fajdalom a mozgasképességét?

Ha onnek krénikus fajdalma van, érdemes egy fajdalom naplét irni, amelyben a fajdalom
er@sségét jelzi tobbszor a nap folyaman.
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Bizonyos fajta fajdalmak sulyos problémak figyelmeztet6 jelei lehetnek, amelyek
slirgds beavatkozast igényelnek

Hati fajdalom, amely hirtelen nagyon eréssé valik

Fajdalmak a csip6kben vagy a labakban, amelyek nagyon sulyosak allaskor és jaraskor
Allandé fejfajas

Sulyos gyomorfajdalmak és hasmenés kemoterapia utan

Sulyos fajdalmak a szdjban l1évé fekélyektdl, amelyek nehezitik az evést és ivast

Nem a fajdalom az egyetlen fontos tiinet, amit jelenteni kell

Sajnos, az el6rehaladott rakkal él6 beteg gyakran szenved olyan, sulyos tlinetektél, amelyek
az életét nehezitik. Id6be telik lellni és beszélni ezekrél. Mindazondltal érdemes id6ét és
energiat forditani ezeknek a problémaknak a megbeszélésére, mert vannak kezelések,
amelyekkel az allapoton javitani lehet.

Fontos, hogy jelezze az orvosanak, ha a kovetkez6 panaszai vannak:

Fulladas vagy kbhogés

Székrekedés vagy hasmenés

Laz vagy hidegrazas

Etvagytalansag és fogyas

Nyelési panaszok

Almossag

Faradtsag

Héhulldmok, szexualis zavarok, libidd hidny
Csuklas

Allandé szomorusag, szorongds és dngyilkossagi gondolatok
Almatlanséag

Hanyinger, szédiilés és hanyas

Kettbs latas

Bizsergés és érzészavar

Rohamok

Zavartsag vagy személyiség valtozas
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13: Egyensulyozni az életét

Végiil, a rakbeteg célja elég jol élni, ahhoz, hogy élvezhesse kapcsolatait, aktivitasat és a
csaladdal egyltt toltott id6t, mindazokat a lehetdségeket, amit az 6 helyzetében az élet még
adhat.

Gyakran eréfeszitést igényel megtaldlni az egyensulyt a kozott, hogy mint beteg, kezeléseket
kap, és mint személy, élni akarja az életét.

Az igazsdg az, hogy a kezelés fontos, de ugyanolyan fontos az élete! Az 6n altal fontosnak
tartott dolgok, a csalddja és egyéb fontos kapcsolatok is nagy részét jelentik az egyensuly
kialakitasanak.

Itt van néhany fontos tanacs, amely olyan egyszerlinek tlinik, mégis, a betegség

okozta zlirzavarban gyakran elfelejtenek:

e Apolja kapcsolatait a rokonaival és barataival

® Ha a kapcsolatokban torések jottek létre a multban, keressen lehet6séget ezeknek a
kijavitasahoz

e Talaljon id6t olyan emberekkel taldlkozni, akik jot tettek 6nnek, és akik fontosak 6nnek.

e (Ossza meg a reményeit, félelmeit és fontos emlékeit azokkal, akik dragdk onnek.

¢ Mondja meg azoknak az embereknek, akiket szeret, milyen nagyon szereti 6ket

e Toltson id6t olyan dolgokkal, amelyek 6romet szereznek 6énnek

e Allitson fel fontossagi sorrendet azokkal a dolgokkal, amelyeket még meg kell tennie: ma,
ezen a héten, ebben a hdnapban, a kovetkezd évben

e Ertse meg, hogy az emberek azért értékelik 6nt, mert pont ilyen, és nem azért, ami tenni
tudna.

LA kezelés fontos, de az 6n élete is az!”
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14: A legjobbat remélni és felkésziilni a legrosszabbra

Csaknem minden rakbeteg meg akar gyégyulni. Ez gyakran lehetséges, de néha nem az.

Az élet tele van bizonytalansaggal, amelyeket legtobbszor nem vesszilk tudomasul.
Szeretnénk ugy élni, mintha az élet 6rokké tartana.

Sajnos nem tart 6rokkeé.

Néha a halal lassan kozeledik, és elegendd id6t hagy arra, hogy valtozdsokat, dontéseket
hozzunk. Néha a daganat vagy a kezelés, amelyet adnak, varatlan rosszabbodast okoz, és a
helyzet hirtelen életveszélyessé valik.

Felkésziilni a legrosszabbra nem csak orvosi utasitasokat vagy meghatalmazasokat

jelent (ezeket lejjebb leirtuk). A kovetkezdk:

e Végrendelet készités.

e Atgondolasa annak, hogy valamilyen 6rokséget hagyjunk az életiinkbdl, az értékeinkbdl,
a reményeinkbdl és fontos dolgainkbdl, amelyekrél emlékezni fognak rank.

e Elmondani a szeretteinknek, hogy mi szeretnénk, ha a dolgok nem jél mennek.

e Néha ki lehet fejezni bocsdnatkérést vagy mondani lehet ,,sajndlom”-ot valakinek, akivel
veszekedtink.

Végrendelet vagy ,erkolcsi végakarat”

e A végrendelet vagy erkolcsi végakarat egy ajandék, amit a csaladjanak vagy a baratainak
készit, hogy elmondja nekik, amit nekik tudniuk kell.

® Ebben tovabbadhatja a szeretetét, aldasat, személyes vagy csaladi torténeteket,
amelyeket drizett, tartalmazhat szavakat, amiket értékesnek tart, és azt akarja, hogy
ezekre emlékezzenek, amit reményei szerint az utdédai megtanulnak ontél, és amelyekrél
azt akarja, hogy a gyerekei és unokai soha ne felejtsék el.

e Mindent, amit elkészit a csalddja és baratai szdmara, mint egy végrendeletet,
valdszinlileg nagyra fogjak értékelni akkor is, amikor mar nincs veliik.

e Tobb mddja van a végrendeletnek: irasban, audié-, magnodfelvevével rogzitve, vagy
jegyzetekkel teli alboumban készitheti el.

e Végrendeletet elkésziteni mélyen személyes feladat, amely segit ramutatni azokra az
értékekre, amelyek az 6n életében voltak, és azokra a kapcsolatokra és értékekre,
amelyek az életének kdzponti részei voltak.

e Az erkolcsi végakarat olyan lelki munka, 6sszegzés, amelyet az emberek gyakran mar
életlikben szivesen megosztanak szeretteikkel. Ez a megosztds mélyen segiti a csalad
szorosabb kapcsolatanak kialakuldsat.
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El6zetes orvosi dontések hozatala
Bar nagyon nehéz, gyakran hasznos megbeszélni az orvossal, hogy milyen kezelést, ellatast
akar 6n, ha életveszélyes allapotba kerdil.

Ezeknek a dolgoknak az el6zetes megbeszélése utdn a szeretteinkkel valé kapcsolat is
konnyebbé valik.

Sok ember nagyon er6sen meghatarozza, hogy életveszélyes allapotban milyen kezelést
szeretne.

Erdemes megfontolni a két gyakori helyzetet, amely felmeriilhet.

1. El6relatott haldoklas

Az el6rehaladott rakbetegségben szenvedd betegeknél a halal leggyakrabban csak akkor jon
el, ha a betegség szétterjed, és sulyos kdrosodast okoz egy- vagy tobb életfontos szervben. A
szerencsétlen igazsag, hogy ebben a helyzetben nincs egyéb lehet6ség, mint biztositani a
személyes kényelmet és csillapitani a fajdalmat és szenvedést.

Még a legjobb intenziv terdpias osztadlyokon sem lehet akar kevés id6t vasarolni abban a
helyzetben, ha az alapbetegség visszafordithatatlan. A legtobb vallds és kultira a komfort
biztositasan kiviil semmit nem javasol, a természetes haldalt fogadja el, és azt sem gyorsitani,
sem lassitani nem kivanja.

2. Nem eldrelatott, fenyeget6 torténések

A sulyos betegség és a kezelések id6nként hirtelen fellépd, életet veszélyeztet6 kriziseket
okoznak az el6rehaladott rakbetegségben szenveddkon. Ezek a torténések néha
visszafordithatdok, néha kis remény van arra, hogy visszafordithatd, és gyakran egyaltalan
nem lehet visszaforditani 6ket.

A betegeknek nagyon kiilonbdz6 véleményiik van arrdl, hogy ilyen esetben hogyan kezeljék
Oket. A véleményeket gyakran egyetlen tényez6 befolyasolja, mint a vallas vagy kulturdlis
hitek, félelem a fulladastdl, félelem a halaltdl, befejezetlen élet tervek vagy a betegség
el6rehaladott stadiuma.

e Néhany beteg minden lehetséges gydgyszert kiprébalna.

e Néhanyan kiprébalnanak gydgyszereket, de nem mindent. Példaul, sok beteg
meghatarozza, hogy mesterséges taplalast alkalmazzanak, de |élegeztets gépre nem
tehetik.

e Néhanyan azt mondjak, hogy agressziv kezelést is alkalmazhatnak, de ha az hatastalan,
hagyjak abba, és csak palliativ kezelést folytassanak.

e Néhanyan azt mondjak, hogy nem akarnak agressziv terdpiat, csak enyhit6, komfort
kezelést adjanak, és vagy e mellett tuléli a betegséget, vagy megfelel6 korilmények
kozott hal meg.
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Ha az orvosok nem tudjak, hogy a beteg milyen kezelést vallalna, gyakran megkeresik és
megkérdezik a csaladtagokat, akik szintén nem tudhatjak, hogy a beteg milyen kezelést
szeretne, ha lehetne vele kommunikalni.

Ezek a kérdések minden érintettben sulyos szomorusagot okoznak.

,Erdemes beszéIni az orvosaval arrél, hogy milyen kezelést szeretne, ha
életveszélyes allapotba kertl”

Hogyan tudja az akaratat tudatni

Fel kell készlilni arra a helyzetre, amikor mar tul beteg ahhoz, hogy beszéljen a sajat sorsardl.
Ennek megoldasara el6zetesen leirhatja a kéréseit, vagy megnevezhet egy személyt, aki
dontést hozhat az életveszélyes helyzetben.

1. El6rehozott utasitasok (hazankban altalaban él6 végrendeletnek nevezik)

Az ,el6rehozott utasitdsok” egy dokumentum, amit az orvosi dokumentumai koézott taroljak
(egy példanyat otthon is tarthatja), amelyben leirja a kivansagait arra az idére, amikor mar
nem tud donteni. Elkészithet egy el6rehozott rendelkezést az onkolégusa vagy a stdb
szamara is. Amennyiben a kés6bbiekben valtoztatni kivan rajta, barmikor megteheti.

2. Egészségiigyi meghatalmazas (személyes ligyvéd)

Sok beteg inkabb egyaltaldan nem gondol erre a dologra. Masik lehet&ség egy baratot vagy
rokont megkérni, hogy legyen a szészéldja és dontéshozdja, amikor 6 mar nem tud magaért
beszélni. Ezt a személyt egészségligyi meghatalmazottnak hivjak.

Ez nagy felel6sség, és a csalddtagok vagy baratok nagyon kényelmetlenil érzik magukat
ebben a szerepben, kilonosen akkor, ha ©6n azt kéri, hogy agressziv terapiat — az 6

rendelkezése alapjan — ne adjanak a betegnek.

Ha on ezt a lehetGséget vdlasztja, a legjobb, ha alaposan, részletesen megbeszélik a dolgot a
megnevezett képvisel6vel, hogy 6 valdban tudja azt, hogy 6n mit akar.
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15: Amikor a kezelések nem segitenek

Tobb, kiilonb6z8 kezelés utan, amikor a betegek egy részének daganata nem gydgyithatd,
gyakran elér egy stddiumot, amikor a tovabbi probalkozdsok kemoterapidval, bioldgiai
terapiaval vagy akar radioterapidval lehet hogy tobb kart, mint hasznot eredményeznek.

Nagyon fontos kilonbség van a kezelés és a tulkezelés kozott.

* A kezelés segithet, ha egyensuly van, és az el6nyok meghaladjdk a hatranyokat.

e Tulkezelés esetében ez a fontos egyensuly elvész. A tulkezelés soran valészin(tlen az
elény, és gyakran kifejezett rizikdt, példaul mellékhatasokbdl ered6, sulyos karokat okoz,
amelyek rontjak az életmindséget, s6t roviditik az életet.

Amikor az id6 limitdlt egy gydgyithatatlan betegség miatt, ez nem lehet j6 valasztas, az id6, a
fizikai és lelki energia szempontjabdl.

,Abban a helyzetben, amikor a betegség mar nem kontrollalhatd, az
életminéség még fontosabba valik”

Miért olyan nehéz abbahagyni a kezelést?

e Normdlis dolognak tlinik egy Uj kezelési lehet&séget és a reményt 6sszekapcsolni. Sajnos
vannak helyzetek, amikor a remény félrevezetd lehet, és az Uj kezelés inkdbb kart okoz, a
remény ellenére.

e Ahogy egy Uj gyodgyszer alkalmazasahoz is batorsag kell, batorsag kell azt is kimondani:
,Nincs tovabb, itt az idé ledlIni”.

Dolgok, amelyeket figyelembe kell venni ilyen helyzetekben

e Ha 6nilyen helyzetben van, az 6n maradék élete draga, és on valdszinlleg jobban tudja
haszndlni az idejét és energidjat, ha fontos dolgokat csindl a csaladjaval és barataival,
mint id6t tolteni a korhazban, kezeléseket elszenvedni, amelyek valdszinlileg nem el6nyt,
hanem csak hatranyt okoznak 6nnek.

e Ha 6n nem biztos abban, hogy amit az onkolégusa mond, igaz, hallgasson meg egy masik
véleményt is.

e Habdr ez az 6n élete, nem tud rdbeszélni egy onkoldgust se arra, hogy kezelje 6nt egy
olyan gyégyszerrel, amely csak kdart okoz, javuldst nem.

e Ha onnek a probléma feldolgozasa akar fizikai, akar lelki nehézséget jelent, kérje
onkoldgusat, hogy hivjon egy palliativ ellatassal foglalkozé szakembert, vagy kérjen
segitséget pszicholdgustdl, lelkésztél vagy szocidlis munkastol.

26



Ez nem feladas

Csak azért, mert mar nem kap rakellenes kezelést (mert mar nincs megfelel), ez nem
jelenti azt, hogy mas kezelés nincs mar.

Az onkoldgusa és a team, akikkel 6 allanddan dolgozik, segitik 6nt tovabb élni és
lehetdleg kontrollalni a tlineteit, minden segitséget megadnak 6nnek és a csaladjanak a
tovabbi élethez, és biztositjdk dnnek a komfortot, amennyire csak lehetséges, végig.

A palliativ kezelésnek ez a formaja életfontos és nélkiilozhetetlen a rakbeteg megfeleld
kezelésében.

A kezelés befejezése nem jelenti a gondozas befejezését

Azokban a helyzetekben, amikor a betegség mar tovdbba nem kontrolldlhato, az
életmindség még fontosabb, mint elétte volt.

A problémak, amelyek a fizikai tlinetekbdl, szorongdsbdl, félelembdl és a csalddtagok
stresszébdl, szomorusagabdl szarmaznak, kritikusak és még komolyabban segitend&k
ebben a helyzetben.

A betegek gyakran segitséget kapnak a palliativ ellaté vagy hospice csoportoktdl, akik
segitenek koordindlni a legjobb ellatast akar otthon, akar, ha szlikséges, a kdrhazban vagy
a hospice otthonokban.
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16: Ha problémak vannak 6n és az onkolégusa koézott

Néha a betegek csalddottak, mert nincsenek kielégitve igényeik a megfelel6 informdacidra,
gondoskodasra, kommunikaciora.

Reméljiik, hogy ez a konyv segiteni fog dnnek, hogy a megfelel6 kérdéseket tegye fol és
megfeleld, erés viszony alakuljon ki az 6nt ellaté csapat, és féleg az 6n onkolégusa kozott.

Prébalkozasok probléma megoldasra
Ha problémaja van barmilyen szempontbdl, itt van néhany hasznos javaslat:

e Kérjen onkoldgusatdl egy személyes talalkozét, amelyre elég id6t szan, hogy
megbeszéljék az eddig kialakult problémakat. A taldlkozé el6tt irjon listat a specifikus
problémakrol és egyéb dolgokrol, amiket meg akar beszélni.

e Nem jo otlet, ha ezt a fajta beszélgetést tervezés nélkiil, vagy a kérhaz folydsdjan akarjak
megoldani.

e Ha 6n nem tud az onkoldgustdl idépontot kapni, prébalja meg megbeszélni a
problémadkat az onkolégus névérrel vagy szocialis munkassal, és kérdezze meg, tudnak-e
6k tamogatdan segiteni ebben a kérdésben.

Mas onkologust valasztani
Kiilonb6z6 személyes okok miatt néhany orvos- beteg kapcsolat egyszer(ien nem mdkadik.

Ha on agy érzi, hogy a gondozdsi igényei nincsenek megfeleléen ellatva, vagy hogy
személyes zavar van On és az onkoldgusa kozott, ha lehetséges, ésszer(i orvost cserélni.

A kezel6 csapatnak mas tagjai, mint az onkolégus névérek vagy szocidlis munkdasok, akik
ismerik ont és szdmos onkoldgust, akikkel dolgoznak, javasolhatnak onnek egy masik
onkoldgust, olyan temperamentummal és hozzaalldssal, amelyek jobban megfelelnek az 6n
specialis igényeinek.

A jogokrol.

Ahogy el6bb is irtuk, sok beteg olyan csaldédottnak érzi magat, hogy sziikségét érzi annak,
hogy jogi képvisel6hoz forduljanak. Az eurdpai betegjogokrdl az Eurdpai Betegjogi Charta
rendelkezik, amelyet meg lehet taladlni a www.patienttalk.info/european-charter.pdf- en.
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A. Az én egészségiigyi csoportom (team)

AZ ONKOIOZUSOM NEBVE: ...t ettt ettt e ettt eae et et et e eae et aesee eae st sensenaee stesasaennneeas

Elérhet6ségek:

(72D 2= o 1 PR

YKo o X1L =1 1<) o] 0 TY4- 12 o SRR

SUrg6sségi telefoNSZAM: .........ocvvii e

[ 0 1 11 TR

Mas személyek, akik a kezelésemben részt vesznek:

Név

Munkahelyi
telefonszam

Magan telefonszam

Apold

Palliativ gondozé

Szocialis munkas

Dietetikus

Otthon apold

Lelki gondozd

Fizikoterapeuta

Foglalkozasi terapia

Pszicholégus vagy
pszichiater
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B. A betegségem és a kezelések, amelyeket elfogadtam

Diagndzisom:

A rakellenes kezelések:

Kezelés Kezelés Kezelés Megjegyzések
kezdete befejezése

Elérehaladott rak miatt informacios tervek

El6rehozott orvosi utasitasok (,él6 végrendelet”) igen nem
Egészségi igyeimmel megbizott dontéshozd: igen nem
Ha igen, név, és viszony (rokon, DArat): ..........oueieiiieeee et e e et
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C. Dolgok, amiket meg akarok targyalni az onkolégusommal

Datum

Téma

Megtortént
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D. Megjegyzések

Nézze meg a kovetkezd linket:
www.esmo.org/useful-links/patients-support
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