Vztah lekar — pacient

z evropského hlediska

Jana Pelouchova

* Clenka spravni rady ECPC, Brusel
* spoluzakladatelka globalni sité CML Advocates Network

* spoluzakladatelka RCAG, AkCni skupiny pro vzacné
rakoviny, Brusel

* predsedkyne Diagndza CML o.s.
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Diagnoza CML o.s.

* fadny Clen IAPO
* sdruzeni zalozené a rizené

pacienty s chronickou
myeloidni leukémii

196 ¢lenu

* 11 ¢lenu Poradni rady
(9 hematologu v¢. ¢eského
specialisty v USA)

* kooperativni skupina
zdravotnich sester
(absolvuji edukacéni
programy spolecné
S pacienty)
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Uvod
SdruZeni
Onemocnéni
Aktuality
Akce
Literatura

Kontakt

N

Sdrufeni pacient(i s diagnozou CML

Uvodni slovo

Cile sdruzeni

Neziistdvejte sami
5€ SVOU nemoci.

== 5ifit a zprostie dkovavak
odborné informace
0 onemocnéni CML
a omoznostech [&Eby,

== yytvaiet podminky pro
vzajemnou podporu
a komunikaci mezi pacienty,

== napomahat zlepZovani dialogu
lékai-pacient.

Kontaktujte nds

Ermail: janapel@centrum, c2
Tel.: 728 308 360

Diaffi kontakky

Aktuality

Spustili jsme novy web

6. ledna —Més pacienty, deny sdruden,
spajuje onemocnén CML, nikoli

zplisob |&cty, SdruZeni ném poskytuje
piileditosti k vyméng zkugenost.

2rusili jsme stary web

6. ledna —Mas padienty, teny
sdruZen, spojuje onemocnéni CML,
nikoli zplisob &by, SdruZeni nam
poskytuje prileditost k wiméné
kusenast,

Kalenddr akci

6. ledna 2009
Mezinarodni den CML

23. bfezna 2009
¥yrotni schize Elend sdruZeni

8. srpna 2009
Konference v praZském
kongresovém centru

Dl akee



Specializovana hemato-onkologicka
centra v CR
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y o ry n

Kdo lecCi rakovinu casto, leci ji lepe

* zvysovani povedomi pacientske verejnosti o
centralizovanem systému hemato-onkologicke pece
v CR

* odbornost — vyzkum — laboratorni zazemi — dostupnost
cilené terapie

* doporuceni mistnich hematologu vs. informovanost
pacienta
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Potreby pacientu

* informace (onemocnéni, moznosti IéCby, vliv na kvalitu
zivota)
* kontakty (specialisty v oboru, pacientské organizace, lokality
klinickych studii)

Vznika novy fenomén — informovany pacient

zaujima aktivni pfistup ke svému onemocneni

prekonava strach z neznama (tabu rakoviny) — vyhledava informace
je motivovan ke spolurozhodovani o sveé léCbe

informovany souhlas

prechazi k partnerske pozici v dialogu s Iékafem (vliv na dodrzovani
|éCebného rezimu — potazmo léCebné vysledky)
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Aktivni a sebevedomy

pacient ziska vice : {' Y o
informaci: FACE & |
ECPC presents:

* podstata onemocnéni The new iPat is here!
, . . Educate yourself and

° VyhOdy a rizika teraple become an informed Patient.

* nezadouci ucinky e

* klinické studie @ Xi

L} J
Vyhoda pro Iékafie: W 4
spolupracujici pacient
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Co je pro Vas jako pacienta dtlezité ve vztahu k onemocnéni
a lécbé CML?
Vysledky prizkumu skupiny pacientd s CML v CR (n=126)

informovanost o
Iécbé/vysledcich/lab.
parametrech/prognoze

vztah s osetfujicim
lékafem/ddvéra/dobra
komunikace

pripravky urcené k
Iécbé

dodrzovani lécby

ZDROJ: STEM/MARK, CML, 02/2010 0% 10% 20% 30% 40% 50%



ProC pretrvava paternalisticky
pristup lékare k pacientovi?

* vyhovuje lékafum s nazorem:
,Jsme za své pacienty zodpoveédni*

* vyhovuje pacientim s nazorem:
,Nechme to na doktorovi*
»Lepsi nevédeét”

Vztah lékare k jeho pacientovi - vztah Iékare k pacientske
organizaci (pfekonani neduvéry — moc nad pacientem?)
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LecCit nemocného, nikoli diagnozu

Co ocekava pacient od svého lékare?
— profesionalitu
— etiku
— otevrenou komunikaci

A bonus navic?
lekar sectely, premyslivy, ochotny hledat nova reseni
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Komunikace s nemocnym

* v soukromi ordinace
* dodrzovani ochrany osobnich udaju
* nepferusovana telefonaty

* prvotni zjistovani, jak pacient svoiji situaci vnima (ochota
vyslechnout nepriznivou zpravu)

* chronologicky vyklad diagnozy

* srozumitelne, bez medicinského zargonu

* zpétna vazba (zda pacient chape)

* zachovani nadé€je (nadeje nemusi = vylécCeni)
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Jaka je realita?

Kde vam byla praktickym lékarem ¢i mistnim
specialistou sdélena diagn6za? (anketa mezi Cleny
sdruzeni pacientu s chronickou myeloidni leukémii)

* telefonicky

* na chodbe

* v cekarne

* poklepem na okénko ridiCe zaparkovaneho automobilu
v arealu nemocnice

* asistenci policie (vyhledani pacienta-rybare na jeho
chalupé) ,dostavte se do nemocnice”
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Role pacientské organizace pri
zlepsovani dialogu lékar — pacient

* edukace a osvéta - priprava na konzultaci s Iékarem

(zapis otazek, pfriprava argumentu, zvazeni alternativ
léCby)

* informacni vybavenost (vzdéelavaci materialy: brozury,
instruktazni DVD, letacky, informace na webové strance)

* poskytovani prilezitosti k osobnimu poznani
specialistl v oblasti Iééby (poradani prednasek,
diskuze ve skupiné/ v kuloarech)

* posilovani partnerské pozice pacienta
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Posilovani partnerske role pacientske
organizace ve vztahu k odbornym

spolecnostem

priklad EHA - ECPC
2010 — XV. kongres Evropské hematologické asociace

zahajeni spoluprace s ECPC - Evropskou koalici pacientu
s rakovinou

* zacCleneéni tzv. pacientské sekce do védeckého
programu

* nahled na konkrétni tematiku z perspektivy lékare
| pacienta
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Prinos expertizy pacienta pro vedu a
vyzkum

* zkuSenosti ze souziti se svym onemocnéenim
* nastaveni klinickych studii
* hodnoceni kvality zivota
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Kontakt

Jana Pelouchova

Diagn6za CML obcanské sdruzeni
U Nemocnice 1

128 20 Praha 2

Tel. 728 308 360

Email: janapel@centrum.cz
info@ecpc-online.org

Internet: www.diagnoza-cml.cz
www.ecpc-online.org




Déekuji za pozornost



