Transplantovali mi krvotvorné bunky — dostala som
moznost’ pomahat’ inym

Predstavujeme vam slovensky klub pacientov po transplantacii krvotvornych buniek, ktory
pouziva skratku EBMT.SK. Ich logo tvoria dve dlane, ktoré sa dotykaju a navzajom si nieco
davaju. Tak ako darca kostnej drene poddva pomocnu ruku prijemcovi, tak prijemcovia chct
vzacny dar odovzdat d’alej. Na otdzky odpovedd predsednicka pacientskeho zdruzenia
Miroslava HariSova.

Odkedy zdruZenie existuje a ko’ko ma ¢lenov?

Zdruzenie oficidlne vzniklo 7. aprila 2010, odkedy je aj registrované na Ministerstve vnutra
SR. Prvé a zaroven zakladajtice stretnutie bolo uz skor, v marci 2010, pocas 4th Patient and
Family Day — dna pre pacientov a ich pribuznych v ramci kongresu EBMT (Skratka znamena
The European Group For Blood and Marrow Transplantation). V su¢asnosti mame 90 ¢lenov,
zhruba pol na pol muzov a zien. St to najmé pacienti po transplantécii (aj pracujlci, aj na
invalidnom déchodku), ich blizki, lekari, sestry. Najmladsi ¢len ma 5 a najstarsi 69 rokov.

Klub pacientov po transplantacii krvotvornych buniek vraj vznikol z nadSenia, ktoré si
dvaja pacienti priniesli z lekarskej konferencie vo S$védsku. Kto inicioval vznik
zdruZenia a aké ciele ste si vytycili?

Zdruzenie vzniklo z tuzby dat’ d’alej, Co sme sami dostali — blizkost” a podporu pocas naroc¢ne;j
liecby. Po prepusteni z nemocnice som tuzila ostat’ v kontakte s tymi, ktori st na zaciatku
liecby rovnako vystraseni a zméteni a ponuknut’ im pomoc hlboko I'udsku, ale 1 odbornti. Na
konferencii EBMT Patient and Family Day vo $védskom Gotteborgu v roku 2009 mali nasi
dvaja pacienti po transplanticii moZnost’ stretnit’ sa s inymi pacientmi po transplantacii z
celej Europy, €o ich vel'mi povzbudilo a vSetkych nas to utvrdilo v myslienke, Ze ma zmysel
zalozit klub pacientov — pacientsku organizaciu, v ktorej by spolupracovali pacient
pracovnikmi a i.) pre dobro d’alSich pacientov. Lebo, ¢o si budeme nahovarat’, ostat’ sam
zaskoceny chorobou, o ktorej vela neviete a eSte mate aj nejasnu Sancu na vylieenie Ci
preZitie, to je silna kava.

Akym aktivitim sa najcastejSie venujete?

Snazime sa organizovat klubové stretnutia pre pacientov, ich rodinnych prisluSnikov a
odbornikov, venujeme sa osobnému sprevadzaniu v liecbe, tiez vdaka podpore Lige proti
rakovine sa nam dari organizovat rekondi¢né pobyty pre pacientov po transplantacii.
Sledujeme legislativu, zucastiujeme sa Patient and Family Day v ramci EBMT kongresov,
vyddvame informacné materialy. Cielom naSich aktivit je nielen vzdelavanie pacientov a
informovanie, ale aj osveta medzi laikmi, vydavanie vzdelavacich materidlov, podpora
klinickych stadii a Specidlnych terapeutickych rezimov v spolupraci s EBMT a podobnymi
zdruZeniami.



V case, ked® vam diagnostikovali ochorenie, ktoré si vyZzadovalo transplanticiu
krvotvornych buniek, ste boli ve’mi mladé diev¢a. Ako to prebiehalo?

V Case, ked’ mi diagnostikovali ochorenie, som eSte zdravotnicke vzdelanie nemala. Bola som
v 3. ro¢niku na gymnaziu. Zacalo sa to uplne nendpadne. Bola som len vel'mi unavena,
nevladala som prejst’ ani 500 m bez prestavky na vydychanie. Potom som ochorela a ani po
vyuzivani dvojo antibiotik mi neustupovali teploty. Zobrali mi teda krv na vysetrenie a eSte v
ten dent ma hospitalizovali. Ked'Ze som bola ¢erstvo a na druhy dent ma prekladali do hemato-
onkologického centra v Banskej Bystrici. TuSila som, ze sa deje nieCo zIé a vazne, ale nikto
mi ni¢ konkrétne nepovedal. Neviem ani, ¢o povedali mojim rodi¢om, lebo ani oni mi ni¢
nepovedali. Videla som len strach a smuatok v ociach tych vsetkych. Potom, ked ukoncili
diagnostiku a zvolili lie¢bu, prelozili ma do Bratislavy na oddelenie dospelych, kde sa so
mnou konecne zacali rozpravat’ o tom, ¢o bude nasledovat’.

Ked’ sa obzriete dozadu, povaZujete za dobré alebo zlé, Ze s vami lekari na zacdiatku
vel’mi nehovorili o diagnéze?

Bolo to dost’ naro¢né obdobie najmé na zaciatku, ked’ mi naozaj nikto ni¢ nechcel povedat.
Nebola som uz malé dieta, ale spravali sa tak ku mne a ja som citila a videla, Ze sa deju vdzne
veci, ktoré sa tykaji mna, ale ja sa k nim nemdzem vyjadrit’ ani nikoho nezaujima, o si o tom
myslim. ESte aj teraz sa hnevam, ked’ si na to spomeniem. Viem, Ze s l'udia, ktori radsej
nechcu vediet zl¢ spravy, alebo poznat' podrobnosti svojho stavu. Ja k nim nepatrim.
Nastastie ma potom prelozili na iné oddelenie a tam to uz bolo tGplne inak. Rozpravali sa so
mnou ako s dospelou, vysvetlili mi vSetky kroky liecby a informovali ma o vSetkych
potrebnych podrobnostiach.

Ako by ste si predstavovali idealnu komunikaciu lekara s pacientom, ked’ je potrebné
oznamit’ tazku diagnozu?

Idealna komunikacia lekéra s pacientom je podl'a mna ako partnersky vztah — nie je to vzt'ah
nadradenosti ani podradenosti. Je vzacnym umenim povedat’ t'azké veci citlivo, pravdivo a na
druhej strane doverovat’ a poslichnut’. Lekar je odbornik, ktory vzdy viac rozumie a vie, ¢o
urobit’ s danym ochorenim. Ale nevie to preto, aby pacientovi rozkazoval, ale aby mu slizil.
Pacient obycCajne naopak. Tomu, ¢o sa deje, nerozumie, neveri tomu, je zméteny, strateny,
boji sa, vaha, ale je to on, o koho Zivot ide, a on sa musi rozhodnit’ pre liecbu. Aby tak mohol
urobit’, potrebuje pomoc odbornika, ktory mu veci vysvetli ,,ludskym* jazykom. Ideélne si to
predstavujem tak, ze lekar si s pacientom sadne a povie mu: ,,pozrite, toto a toto sa deje,
takéto mame moznosti, ¢o si o tom myslite?* Ked’ je pacient zapojeny do rozhodovania o
svojom zivote, moze mat’ k liecbe celkom iny, aktivnejsi postoj. Samozrejme, su vSak aj taki
pacienti, ktori si nezelaju byt informovani a maju aj na to pravo. Nazdavam sa, Ze pre
pacientov a lekarov nie je ina cesta, ako spolupracovat’.

Vasa lieCba sa skoncila uspeSne, medzi¢asom ste vyStudovali na Karlovej univerzite v
Prahe. Pomahaju vam pacientske skiisenosti v praci? Teraz vlastne poznate oba brehy...



Ano, vd’aka Bohu, moja lie¢ba sa skonéila uspesne. Za tych 9 rokov, odkedy ma prepustili z
nemocnice, som zmaturovala, Studovala oSetrovatel'stvo v Martine a doStudovala ho na
Karlovej univerzite v Prahe, kde som potom pracovala ako zdravotna sestra. Byt pacientom je
silnd sktisenost’ — myslim, Ze navzdy budem stat’ na strane pacientov a mat’ s nimi akési tajné
spojenectvo, aj ked’ oficidlne patrim teraz na stranu tych druhych, t. j. zdravotnikov. Este kym
som zacala Studovat’, predsavzala som si, Ze sa budem o svojich pacientov starat’ tak, ako som
Chcela, aby sa ini starali o mia. Kazdy den sa u¢im byt dobrou sestrou a som vel'mi vd’acna
sestram a lekarom, ktori mi pocas mojej liecby boli v tomto dobrym prikladom.

Niektori Pudia majui rezervovany postoj vo€i pacientskym zdruZeniam. Nechci na
chorobu mysliet’ ani sa fiou zaoberat’, pokladaju za depresivne stretavat’ sa s inymi
Pud’mi s bolest’ou a problémami. Aky je vas nazor?

Stretla som sa s takymto postojom, ked’ som robila prieskum pre moju diplomovl préacu.
Prekvapilo ma to, lebo som si myslela, ze je to prave naopak — ze l'udia hladaju Tudi s
podobnou sktisenost'ou, aby sa o tazkosti aj radosti toho obdobia (napriklad liecby) mohli
podelit’ s niekym, kto im rozumie, pretoze zaziva podobnu skusenost’. Tak to bolo v mojom
pripade, ked’ som vel'mi chcela stretnut’ niekoho, kto prezil transplantaciu kostnej drene, aby
som videla, Ze nieCo potom existuje, Ze to naozaj funguje. Chapem vSak aj opacny postoj.
Obdobie tazkej choroby a liecby je naozaj nédrocnou skusenostou, s ktorou sa kazdy
vyrovnava podla svojich moZnosti. Kto ma silni oporu v rodine a priateloch, moZno
nepotrebuje vyhladavat’ pacientske zdruzenia. Za stranu pacientskych zdruZeni vS§ak moéZem
povedat’, Ze ich hlavnym cielom nie je zaoberat’ sa chorobou alebo pripominat’ si, ¢o bolo zI¢,
ale ponuknut’ pomoc v oblastiach, ktoré su pre pacienta nové a nezname. Nie vSetci su
odbornici na vsetko, a tak ani rodina chorého Casto nema dostato¢né informacie, ktoré vsak
maju ti, ktori uz nieco podobné prezili a riesili, a tak mozu lepSie poradit’ a pomoct’.
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