Pocet ochoreni na mnohopocetny myeldm stale narasta

SMS vytvara podmienky
pre skvalitnenie Zivota

Pacienti s MM sa v Eur6pe zdruzuji do
narodnych organizacif. Riadnym ¢lenom
siete eurdpskych pacientskych skupin
Myeloma Euronet je aj Klub pacientov
s mnohopocetnym myelémom, ktory
funquje v ramci Slovenskej myelémovej
spolo¢nosti (SMS). Jednym z najaktiv-
nejsich clenov Klubu pacientov SMS je
Doc. Ing. Miroslav Hrianka, PhD., kto-
ry ném v kratkom rozhovore predstavil
jeho ¢innost.

> Pan docent, s akym zdmerom Slo-
venska myelomova spolo¢nost vznikla

a na akych principoch funguje?
Spolo¢nost je pravnickou osobou s celoslo-
venskou pésobnostou a ako dobrovolné
neziskové zdruzenie ob¢anov mé

OM: 38 za ciel podporovat pacien-

tov s mnohopocetnym myel6mom
a ich rodiny. Zaroveri prispieva
k rozvoju lekérov a sestier, ktorf
sa o tychto pacientov starajd.

> Mohli by ste nam blizsie
ozrejmit podstatu tejto
sacinnosti medzi pacienta-
mi a lekarmi?

Podstata je vo vzdjomnej komuni-
kacii. Ziadny z lekarov (ak nemal
sam nédorové ochorenie) neski-
sil na sebe chemoterapiu alebo
transplantaciu. Preto je pacient
uzitoénym  konzultantom  pre
lekara, tak ako je lekar nenahra-
ditefnym konzultantom pre pacienta pri lie¢tbe
myelému. Pacient sa v siasnej dobe dostéva
do pozicie, ked' je velmi vitané, aby sa stal le-
karovi aktivnym, informovanym partnerom so
zaujmom o svoju lie¢tbu, o dodrZiavanie navrh-
nutych lie¢ebnych postupov.

» Taziskovym ¢&lankom spolocnosti je
evidentne Klub pacientov. Co ¢len-
stvo v fiom prinasa pacientom s MM
a ich rodinnym prislusnikom?

Ambiciou a poslanim Slovenskej myelémovej
spolo¢nosti je spéjat a organizovat v3etky sily
v oblasti mediciny a inych vednych odborov,
aby pacienti s mnohopocetnym myelémom citili
podporu, zéujem a mali dostupné ¢o najlepsie
lie¢ebné moznosti. Samotny Klub pacientov
SMS zdruzuje pacientov a ich rodinnych pri-
sludnikov. Jeho cielom je zvy3it informovanost

>> V Eur6pe dnes Zije viac ako 77 000 ludf, ktori podstupujd
liecbu mnohopotetného myelému (MM). Znepokojujice pri-
tom je, Ze vyskyt tohto najbeznejsieho nddorového ochorenia
kostnej drene stéle narastd. Priemerny vek objavenia sa tohto
ochorenia je okolo 60 rokov, no péat az desat percent pacientov
s myelémom je mladsich ako 40 rokov. Zatial ¢o minimalne 88
percent eurépskych Zien s rakovinou prsnika Zije pat a viac
rokov po tejto diagnéze, po diagnostikovani myelému sa viac
ako pat rokov doZije len okolo 35 percent pacientov. <<

a vzajomnd komunikdciu pacientov, aktivne sa
podielat na svojpomocnych akciach, a tym vy-
tvarat podmienky pre skvalitnenie Zivota [udf
postihnutych  ochorenim  mnohopocetného
myelému. Jednotlivi ¢lenovia prostrednictvom
svojpomocnych pacientskych skupin, seminarov
a inych podujati SMS ziskavaji novy pristup
k informacidam o mnohopocetnom myeléme,
prileZitosti k nadviazaniu kontaktov s fudmi
v podobnej Zivotnej situécii ako aj moznost ko-
munikovat s lekérmi, ktori st odbornici v tejto
oblasti. Cielom klubu je navratit pacientovi plno-
hodnotny Zivot a pomahat mu, aby neostal sam
so svojimi tazkostami.

> Vieme, Ze na september (27. - 28.
9) ste v hoteli Boboty v Terchovej
pripravili Skolu myelému pre pacien-
tov 2008, pozostavajicu z odbornych
predna3ok, diskusie a posedenia, sld-
Ziaceho k vzajomnému spoznaniu zd-
Castnenych. Konaju sa takéto aktivity
aj castejsie?

Skolu myelému organizujeme pravidelne. Vlani
sa konala v maji v hoteli Sachti¢ka pri Banskej
Bystrici a odbornym garantom podujatia bola

Motto pacientov:

> Aj ked mnohi z nds uz nemézu do-
siahnut najvyssie méty, st este mies-
ta v nasom Zivote, ktoré nds oboha-
cujd svojou krdsou, vyznamom a po-
slanim. A v tom je nasa sila, zmysel
Zivota a vitazstvo nad osudom <

odborna sekcia SMS. Podujatia sa zdastnilo viac
ako 90 pacientov, lekérov a ich rodinnych prislus-
nikov, ktori pridli s ciefom otvorene diskutovat
a vymiefiat si nézory, aby sa nautili Zit s tymto
ochorenim. V rdmci sympézia odzneli prispevky
lekrov, strednych zdravotnickych pracovnikov,
pacientov, pracovnikov sociélnej sféry a psycholé-
ga zo SR, CR a Nemecka. Odznela séria prispev-
kov zameranych nielen na fyzicky stav, ale aj na
psychické a sociélne problémy, ktoré si potrebuje
¢lovek s chronickym ochorenim vyjasnit. V ramdi
diskusného klubu pacienti kladli otazky lekarom,
socidlnym pracovnikom a psycholégovi. Prijerna
atmosféra pokracovala i v ramci vecerného spo-
lo¢enského posedenia. Jeho atmosféra hovorila
o [udskej sadrznosti a spolupatri¢nosti, ktoré nie
st beznym sprievodnym javom sti¢asnych dni.

> Konajti sa okrem 3kél myelému aj
nejaké dalSie kontaktné informacné
a spolo¢enské stretnutia?

V rémdi pravidelnych aktivit Klubu pacientov
SMS sa uskutociuji tieZ regionalne stretnutia
pacientov a ich rodinnych prisludnikov. Na stret-
nutiach sd poskytnuté informécie o aktivitdch
SMS ako aj informécie o ¢innosti eurdpskej sie-
te Myeloma Euronet. ZGcastneni sa tam mozu
dozvediet najnovie informécie o priznakoch,
diagnéze a lietbe mnohopocetného myelému.
Stretnutf sa zG¢astriuju aj lekéri a o3etrujdci per-
sondl. Odpovedaji na otdzky a poskytujd pa-
cientom i rodinnym prisludnikom uZitoné rady.
Na stretnuti viddne priatelska atmosféra a pri-
jemné prostredie navodi neformélne témy i za-
ujimavé dial6gy. Pacienti nehovoria len o svojich
problémoch, ale aj o svojich radostiach, zélubach
i plénoch do budtcnosti. Casto prindsajd aj veci,
ktoré vytvorili pocas svojej aktivnej relaxécie.

> Odkial' m6Zu Cerpat pacienti a ich
pribuzni ¢i priatelia informacie o mno-
hopocetnom myeléme a moZnostiach
jeho lie¢by?
Mnoho informécii poskytuje na3a internetova
stranka www.myelom.sk, kde sa méZu pacien-
ti dostat aj ku kontaktom, odkial ziskaji nové
poznatky. Na Zilinskej univerzite, kde je odbor
Biomedicinske inZinierstvo, sme tieZ v spolupré-
ci s Ing. Elenou Garajovou vytvorili na CD-ROM
nosi¢i multimedialny vzdelavaci kurz pre pacien-
tov pod ndzvom ,Mnohopocetny myelém”. Na-
3ou snahou bolo sprostredkovat a vysvetlit zlozi-
té vztahy jednoduchym a nézornym spésobom.
Uprednostnili sme formu obrazovych prezentd-
cif pred rozsiahlymi textovymi informéaciami. Na-
$ou snahou je obsah kurzu dalej dopliiat novymi
poznatkami. Projekt bol finan¢ne podporeny aj
organizaciou Myeloma Euronet, ktora spéja pa-
cientské skupiny v rémci Eurdpy.
Dakujeme za rozhovor.
Tibor MROCEK

Pribehy pacientov s myelomom

» V aprili 2005 mi diagnostikovali nadorové
ochorenie kostnej drene. Chorobu som prijala
so smatkom, ale s pokorou. Hned som sa ob-
klopila hudbou a mnozstvom knih, kde som
zatala hladat pomoc.

Radikélne som zmenila spésob stravova-
nia. Stravovala som sa podla zasad makrobio-
tiky. Schudla som 12 kilogramov a Gplne zme-
nila vyzor, o mi psychicky velmi pomohlo.
S fyzickou zmenou prisla rychlo i zmena
dudevna.

Pocas celej choroby v3ak dalej pracujem
v 3kole. Velkou vzpruhou je v tomto obdobi
pre miia moja rodina, mnozstvo priatelov, ko-
legov a moji Ziaci.
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Pacientka zo Ziliny, 2005

» Pracovala som ako kaderni¢ka, ked som
zadala pocitovat celkovd slabost a bolesti
chrbtice, nevenovala som tomu pozornost,
myslela som, Ze to stvisi s mojou pracou.

Ked ma poslali na hematologicki ambu-
lanciu do Banskej Bystrice, tak som zacala
tusit, Ze to zrejme bude nieco vaznejsie. Tu
sa podozrenie stalo skuto¢nostou. V prvom
momente som mala strach, aviak ¢im dlhsie
som bola na hematologickom oddelenf, tym
mensi bol strach a va¢sia nédej na vyliecenie,
ked'sa bolesti kosti zmieriovali.

Absolvovala som kompletna lie¢bu vré-
tane transplantdcie. Momentédlne mém za
sebou chemoterapiu a teraz som na lie¢be
bortezomibom. Pri zdolavani mojej choro-
by mém silnd oporu vo svojej rodine, ale aj
v persondle hematologického oddelenia.

Uz pred ochorenim ma bavili ru¢né prace
- vy3ivanie, nemala som v3ak dostatok ¢asu.
Teraz mam uZ toho ¢asu dost.

Pacientka z Banskej Bystrice, 2008

» V oktébri 2005 sa Zenil syn Michal a mozno
po mojom vécSom fyzickom a psychickom vypéti
som dostala bolestivy pasovy opar a tazky zépal
pliic, ktory si vyZiadal hospitalizaciu. Vo februdri
2006 som Uspesne absolvovala autolégnu trans-
plantaciu kmeriovych buniek. Toto obdobie ne-
bolo najlahsie a vyviedlo ma to z miery psychicky
a7 tak, ze som zacala uZivat antidepresiva. Na-
viac sa pridruzil problém s nehojacou sa ranou
po vytrhnutom zube v aprli 2006.

Co sa tyka Zivotosprévy, prestala som dodr-
Ziavat makrobiotick( diétu, o ma trochu mrzi,
lebo som pribrala na vahe. Denne si vypijem kva-
litné Cervené vino a jeddvam kvasend kapustu.
Urobila som si aj potitacovy kurz a verim spolu
s mojou rodinou, Ze s mnohopodetnym myel6-
mom budem Zit diho v mieri.

Pacientka zo Ziliny, 2006

» Po diagnostikovani mnohopocetného myels-
mu v novembri 2004 som bol na kondi psy-
chickych sil. Bolo to pre mfia stra3né. Prepadlo
ma zUfalstvo a beznadej. Nastastie som si véas
uvedomil, Ze sebalttostou ni¢ nevyriesim a ze
ak pridem o ¢okolvek pekné, ¢o Zivot prindsa,
bude to chybat len mne a nikomu inému.

V roku 2005 som absolvoval cykly chemoterapie
v kombindcii s dexametazonom. V jni mi separovali
a zmrazili moje krvotvorné bunky. V duchu hesla: , Zi-
vot treba it a nie ho premarnit” som toto zacal usku-
todfiovat. Moja Zivotnd laska, hory, mi okrem rodiny
pomohla a pomaha v boji s touto chorobou. Pravid-
lom bolo, Ze v stredu som vybral dévku chemoterapie
a v nedelu som uZ absolvoval tary. Stalo ma to vela
Usilia @ namahy, ale dokazal som to. Medzi separdciou
buniek a transplantaciou som v oktobri 2005 usku-
tocnil s horskym vodcom vystup na najvy33i konciar
Vysokych Tatier - Gerlachovsky 3tit. Ked som stél
na vrchole vo vy3ke 2.655 m, zrazu som vedel, ze
zdolém i vrchol mojej choroby - transplantéciu. Bol
som na fiu psychicky i fyzicky pripraveny. V decem-
bri 2005 som absolvoval autoldgnu transplantéciu
a hodi bez vaznych komplikacii, boli to najhorsie chvi-
le méjho Zivota.

bx
Pacient z Banoviec, 2005

OM: 39



