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Ked'som sa dozvedela, ze mam gliém, méj svet lekarky

sa v sekunde zrazil so svetom pacientky. V tej chvili mi boli
véetky medicinske tituly nani¢. Zostalo len prazdno a ticho,
v ktorom sa ozyval méj vlastny strach z nezndmeho.

Rozumiem tomu pocitu, ked’sa vam zd4, Ze stracate
kontrolu nad svojim zivotom a kazdd informdcia od lekdrov
znie ako v cudzom jazyku. Viem, aké je tazké sustredit'sa
na slovd odbornikov, ked’vam v hlave stdle dookola znie
té jedna veta s diagnézou. Clovek md vtedy tisic otazok,
ktoré niekedy nedokdze ani sformulovat,, eéte nahlas
vyslovit’

Prave preto vznikla Slovenskd neuroonkologické aliancia
pacientov (SNAP). Chceme, aby ste nasli odpovede

na vade otdzky, ktoré vém teraz prechadzaji myslou

a nestratili smer v spleti toho, &o budete zazivat.

A predovietkym, aby ste nasli komunitu, ktord Vés
podrzi. Pretoze sme v tom spolu. Ako pacienti, aj ako
vasi spojenci. A predovietkym ako [UDIA.

MUDr. Tereza Zemesova
predsedni¢ka SNAP
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Co je to vlastne gliom?

Predstavte si mozog ako zlozity elektrickd siet. Okrem
Jkablov”, ktoré prendiaju informdcie, si v iom aj bunky,
ktoré tvoria pédu a oporu. Hovorime im glie. Tie sa o siet’
starajd a vyzivuj ju. Gliém vznika vtedy, ked'sa tieto bunky
z nezndmeho dévodu zaény nekontrolovane delit.

MECHANIZMUS RASTU

Na rozdiel od inych typov nddorov, ktoré rastd ako
uzavretd guldeka, gliém sa ¢asto sprava ako korene
stromu. |nfi|truje okolité zdravé tkanivo, &o robl’jeho
6plné chirurgické odstrdnenie ndro&nym procesom.

DELENIE GLIOMOV

Gliémy sa delia podla typu buniek, z ktorych vznikajs,

a podla stupia agresivity. Najéastejiie ide o astrocytémy
(mézu mat’ pomaly priebeh, ale aj agresivnu formu),
oligodendrogliémy (¢asto s lepsou prognézou) alebo
ependymémy (vznikajs z buniek vystielajocich mozgové
komory).

STUPNE DIAGNOZY (GRADE)
Lekdri uréujs agresivitu nédoru na stupnici 1 az 4. Kym nizie
stupne rastd pomaliie (roky), stupeti 4 vyzaduje okamzitd
reakciu.

DOLEZITY FAKT

Vada diagnéza nie je désledkom zivotného $tylu

ani vagou chybou. Je to biologickd chyba pri deleni
buniek, ktord nikto z nds nedokdze ovplyvnit.




Ako sa pripravit na rozhovor
s lekarom

Priprava na vy$etrenie v ambulancii nezmen( diagnézu,
ale méze zmenit'to, ako sa v rozhovore s lekdrom citite
a &o si z neho odnesiete.

FAZA 1
PRIPRAVA DOMA

Zapiste si otazky.
Aj tie, ktoré sa vam zdajL'J jednoduché alebo ,,h|Lipe”.
Pre vds s dolezité.

Zaznamenajte zmeny.
Urobte si poznamky o priznakoch, tnave &i zmendch
ndlady. Poméze to lekdrovi lepsie pochopit vés stav.

Ujasnite si priority.
Popremyslajte nad Vagimi o&akdvaniami a preberte ich

ndsledne s lekdrom.

FAZA 2
V ORDINACII (NA €O SA PYTAT)

Mdte préavo na informdcie v ,ludskej regi” bez latinskych
pojmov.

Nehanbite sa prist'so zoznamom otdazok na papieri.
Pytajte sa na typ nddoru, ciele operdcie a moznosti
inovativnej lie¢by &i klinickych skogani.

Na délezité stretnutia v ambulancii nechodte sami.
Blizky ¢lovek védm poméze udrzat’ pozornost, zapisat'si
dolezité fakty a terminy, ktoré by vdm v emociondlnom
vypati mohli unikndt. Styri usi po&uju viac ako dve.

Zalozte si $andn, kde budete chronologicky ukladat’
kazdu lekarsku spravu a vysledky vysetreni. Mat’
histériu lie¢by na jednom mieste vam ulah&i konzultacie

u inych $pecialistov a zabezpesdi, ze ziadna dolezitd
informdcia nezapadne v systéme.

Nebojte sa pytat'si képie nalezov
hned’ po vysetreni. Je to vase zdkonné
pravo a pre lekdra je to bezné
administrativna poziadavka.

FAZA 3
PO NAVSTEVE A MEDZI KONTROLAMI

Skdste si polozit otdzky: Rozumiem vietkému?
Zodpoveda plan mojim hodnotam?

Medzi kontrolami si priebezne zapisujte nové priznaky
a otdzky na daliie stretnutie.



Cesta liegby:
Beh na dlhg trat’

Lie¢ba gliému je maratén, nie $print. Spoznanie jej
jednotlivych krokov vém poméze lepsie sa pripravit'na to,
&o vés &akad.

1. OD PRVYCH PRIZNAKOV K MRI

Vietko sa zvy&ajne zagina u neuroléga. Kligovi
Glohu zohrdva magnetickd rezonancia (MRI).
Je to najpresnejiia metéda, ktord odhali
umiestnenie, velkost' a charakter nddoru.

MRI je nevyhnutnd nielen pre diagnézu,

ale qj pre planovanie operdcie a nésledné
sledovanie ochorenia.
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2. DIAGNOZA A CHIRURGICKA LIECBA

Ak MRI potvrdi podozrenie na nédor, daléim krokom je
neurochirurgia. Nasleduje operdcia alebo biopsia. Cielom
je ziskat'vzorku tkaniva na presnd diagnostiku a odstranit’
¢o najvadiiv east’ nddoru.

Priorita: Zachovat délezité funkcie mozgu

(re&, pohyb, pamat).

Fakt: Vzhladom na povahu gliémov nie je vidy mozné
odstranit'nador Gplne.

3. SILA MULTIDISCIPLINARNEHO TiMU

Idedlna lie¢ba prebieha pod dohladom multidisciplinarne-
ho timu (neurochirurg, onkolég, rédioterapeut, radiolsg,
patolég a psycholég). Tento koordinovany pristup zvysuje
kvalitu Zivota a znizuje riziko komplikécif.

4. DALSIE KROKY V LIECBE

Liegba je vo va&iine pripadov kombinovand. Po operdcii
zvy&ajne nasleduje:

Radioterapia (ozarovanie):

Cielene niéi zvy$né bunky. Prebieha niekolko tyzdiiov

a méze byt vyerpdvajica (Gnava, vypadavanie vlasov
v mieste oziarenia).

Chemoterapia:
Naj&astejéie vo forme tabliet, podavand samostatne
alebo s ozarovanim.

Symptomaticka lie¢ba:
Lieky proti opuchu mozgu, bolestiam ¢&i epileptickym
zéchvatom.

5. CESTA POKRACUJE

Lie¢bou sa proces nekonéi. Gliém je ochorenie, s ktorym
sa zije dlhodobo. éakajL’J vds pravidelné MRI kontroly

a riedenie ndsledkov liegby. Désledné sledovanie je vasou
najvégiou poistkou.
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Zivot s ochorenim:
Kvalita a praktickd pomoc

Diagnéza ovplyviiuje nielen vase telo, ale aj bezny def
a rodinu.

Manaiment unavy

Unava spojend s ochorenim a lie¢bou nie je prejavom

slabosti ani lenivosti. Mozog potrebuje na regenerdciu
obrovské mnozstvo energie. Odpogivajte bez vyeitiek,

kedykolvek si to vase telo pyta.

Socidlny kompas

Diagndza prinda aj administrativne vyzvy. Mdte ndrok
na pomoc od §tdtu, &i vz ide o preukaz TZP, parkovaci
preukaz alebo prispevky na opatrovanie. VyuZite aj
odborné poradenstvo, psychologicki a socidlnu podporu,
&i onkoporadne, ktoré pontkaji organizdcie ako Liga
proti rakovine (www.lpr.sk) alebo NIE RAKOVINE
(www.nierakovine.sk)

Psychologicka podpora a blizki
Po operdcii sa mézu objavit zmeny ndlady &i pamati.
Otvorend a trpezlivé komunikdcia v rodine je kligova.
Nebojte sa priznat'strach &i smitok.
Starostlivost’ o blizkych

Nebojte sa delegovat bezné doméce

povinnosti na okolie. Vagou hlavnou 6lohou
je teraz sustredit'sa na liedbu a zotavenie.

Sme v tom spolu (SNAP)

Slovensk& neuroonkologické aliancia pacientov (SNAP)
vznikla preto, aby nikto nekré&al touto ndroénou cestou
izolovany.

Nasa misia

Spdjame pacientov, ich rodiny a poprednych odbornikov.
Presadzujeme, aby mal kazdy pacient na Slovensku pristup
k najmodernejiej liedbe a starostlivosti.

Komunita

Pontkame bezpeé&ny priestor na zdielanie skisenosti,

odbornd navigdciu a pocit, Ze v tom nie ste sami.

Kontakt

Viac informdcif ndjdete na nasom webe www.neuroonko.sk
alebo ndm napiite na info@neuroonko.sk




Priestor pre osobné pozndmky, terminy
buddcich kontrol a otazky pre lekara




