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Pre koho je tato brozura urcéena?

Pacientom s diagnézou mnohopocetny myeldm a ich rodinnym prislusnikom, ich
priatelom a vietkym, ktori chcd viac porozumiet tomu, ¢o sa v oblasti psychiky
u pacienta deje.

Preco je uzitoéné precitat si brozaru?

Vyrovnanie sa s emociondlnym a psychickym rozpoloZenim pocas ochorenia a po-

chopenie psychickych procesov, stavov a vlastnosti méze vyznamne prispiet k:

¢ zlepSeniu kvality Zivota pacienta a jeho socidlneho okolia

* zvySeniu schopnosti pacientov ,riadit" svoj Zivot a svoju lie¢bu

* zniZeniu stresu, pocitov Uzkosti

* poskytnutiu pocitu vacsej kontroly nad sebou pre pacientov

« poskytnutiu INSPIRACIE, ako sa vyrovnat s danou situaciou, pre pacientov, ich
rodinnych prislusnikov a priatelov.

Limity a obmedzenia

Text brozury, ktord mate teraz v rukach, si nekladie (a ani nemoze) za ciel uspo-
kojit v3etky vase potreby v suvislosti s vasim ochorenim a nemoze pri najlepsej voli
poskytnut vsetkym vycerpavajuce informacie. Vas novy svet je totiz po oznameni
diagnézy plny novych informécii a lekarskych pojmov, o ktorych ste v Zivote dosial
nepoculi. A to nehovoriac o tom vietkom, ¢o sa vam teraz prehana hlavou, o akych
otdzkach a veciach premyslate, ¢o teraz preZivate... Skratka, vas svet je hore no-
hami.

Napriek tomu sa domnievame, Ze tato brozurka vam méze pomdct porozumiet
vyzvam, ktoré su teraz sucastou vasho Zivota. Tiez vdam méZe poskytnit prehlad
zakladnych informacif a nastrojov, ktoré vam lepsie pomd&Zzu vyrovnat sa s touto no-
vou zivotnou situaciou. DéleZité je tiez, aby ste sa nielen dozvedeli, Ze nie ste sami,
kto s takou situaciou zapasf, ale mali moznost vyuzit dostupné zdroje podpory, kto-
ré st vam k dispozicii, a vedeli, kde ich mate hladat.

Tieto informacie najdete v nasledujicom texte, ktory je rozdeleny do Siestich ka-
pitol.
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Kapitoly

I. Komunikacia a informacie str. 5
Tato kapitola sa zaobera komunikaciou s lekdrmi a zdravotnickym personalom
po oznamenf diagndzy a pocas lie¢by, poskytuje ndvod, na ¢o sa konkrétne pytat,
kde si obstarat uzitocné informacie, ako informacie vyhodnocovat a potom s nimi
pracovat.

2.Emocionalne dopady choroby a ich zvladnutie str. 9
V tejto o casti sa viac dozviete o vplyve ochorenia na psychiku, pochopfte, ako
organizmus, ale najma psychika reaguje na danu situdciu, porozumiete takym psy-
chickym stavom, akymi s Uzkost, frustracia, stres a po precitani budete vediet,
ako v danej situacii konat a kde a koho pripadne poZiadat o odbornd pomoc.

3.Depresia a stavy uzkosti st 14
Depresia sa vyskytuje castejSie u ludi s onkologickym ochorenim, ato o |5 % az
25 %, neZ s inym typom ochorenia. Casto v3ak pacient ani sém nevie, e méd de-
presiu, a preto sme pre lepsie pochopenie tohto psychického stavu venovali de-

presii samostatnu ¢ast. V tejto kapitole sa dozviete, o je to depresia, aké su jej
priznaky a ako ju mozno liecit.

4.Rodina a socialne vztahy str. 20
Kapitola poskytuje uzitocné informacie pre rodinnych prislusnikov a opatrovate-

lov pacienta vratane rad, ako sa vyrovnat s diagnézou u milovanej osoby a ako jej
byt oporou pocas choroby.

5.Vztah lekar - pacient str. 26
Tu sa velmi kratko zaoberame vztahom medzi lekdrom a pacientom, najma otdz-
kami takzvaného prenosu. Cielom je upozornit na mozné Uskalia, ktoré v sebe
nesu neredlne oc¢akdvania vyplyvajuce z predstavy o ,vSemohucnosti* lekara.

6.Psychosocialne intervencie a podpora str. 30
V tejto Casti ndjdete uZitocné odkazy a rady o podpornej psychologickej a dalsej
pomoci. V neposlednom rade sa zoznamite s poslanim a ¢innostou Klubu pacientov
s mnohopocetnym myelémom a jeho aktivitami.

I. Kapitola

Komunikacia a informacie

Zvladanie prvych okamihov po oznameni diagnozy

Ked' sa povie ,,mdte onkologické ochorenie, konkrétne ide o mnohopocet-
ny myelém*

To je situacia, ktorej sa asto ludia po prvych vySetreniach a naznakoch od svojho
obvodného lekdra obavaju a preZivaju najréznejSie obavy a Uplne nezndme, ¢asto
protichodné pocity, ked sedia v ordinacii u Specialistu — hematoonkoléga. Ludia,
ktorym bol diagnostikovany mnohopocetny myelém, ¢asto hovoria, Ze boli touto
spravou ohromenf a neboli schopni poc¢uvat ani vnimat takmer ni¢ z toho, ¢o sa ho-
vorilo potom. PreZivaju vo vnutri rézne emdcie — strach, smutok, zmatok, dokonca
aj hnev a kladu si cely rad otazok zacinajucich slovkom ,,Preco?". Po pociatocnom
Soku zacne vacsina ludf hladat zdroje podpory, opory a tiez zdroje informacif o svo-
jej chorobe.

Informacie

Zivot s onkologickym ochorenim sa v mnohom podobd jazde po nezndmej ceste:
nikdy si nie ste Uplne isti, ¢o vas za rohom ¢aka. Nesmiete zabldat, Ze aj nezname
cesty mozno preskumat a na ich prejazd sa aspofi trochu pripravit. Robite to bezne,
ked niekam cestujete alebo sa chystate ist. K dispozicii mate mapy, ktoré vam uka-
zuju, kde sa nachadzate a po akej ceste idete. A okrem sprievodcov su k dispozicii
aj ludia, ktorf rovnakou trasou a rovnakymi cestami uz isli pred vami a maju vela po-
znatkov a skusenosti. Vedomie toho, ¢o mozno ocakavat a ¢o moZno robit, aby sa
¢lovek pripravil na veci, ktoré mézu nastat, vam pomdzu preskimat cestu, ktora vas
aka. Na jej zaciatku su totiz INFORMACIE.

I. Porozumejte svojmu ochoreniu

V prvom rade je déleZité, aby ste pochopili podstatu ochorenia mnohopocet-
ny myelém, boli informovani o celom nadslednom procese liecby a mali predstavu
o tom, ¢o sa s vami bude v najblizsich diioch diat, ako sa bude vase ochorenie liecit,
kym, kde a ako a taktiez, ¢o sa bude od vas ocakavat. Poziadajte svojho lekara
o informacie; mdze vam tiez poskytnut tlacené materidly alebo odporudit vhod-
né knihy, ¢lanky ¢i odkazy na internetové stranky.

| napriek snahe vasho lekara hovorit s vami otvorene, sa vam méZze zdat, Ze
niektoré informacie sa k vam dostavaju nie Uplne zrozumitelnym — lekarskym — jazy-
kom, ktory sa da len velmi tazko pochopit. Preto sa nebojte prerusit svojho le-
kara pocas vykladu a poprosit ho o zrozumitelnejsi vyklad. Nezabudni-
te, cieflom vasej navitevy je vietko podstatné, ¢o odoznie, POCHOPIT
a POROZUMIET. Tiez vam odporu¢ame vyuzit moznost vziat na budu-
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ce stretnutie s oSetrujicim lekarom clena rodiny alebo priatela, ktory
vas bude nielen podporovat, ale méze tiez pocuvat a zapamadtat si kla-
cové informacie a pomoct vam s ich naslednym objasnenim a pocho-
penim. Rovnako aj vy si moZete robit pocas vykladu lekara poznamky
— budu sa vam doélezité fakty lepSie vybavovat aj po dlhsom case.

Aj napriek najlepsej voli nebude moct s vami vas osetrujuci lekar travit vela
¢asu. Uvidite sami, Ze jeho cakarefi je takmer vidy plna. Dost mu pomdzete, po-
kial na navstevu pridete pripraveny — budete vediet vopred, na ¢o konkrétne sa
chcete spytat, o potrebujete vysvetlit ¢i objasnit — mdZete mat so sebou zoznam
vopred pripravenych otdzok, na ktoré by ste chceli vediet odpoved. A tiez si méze-
te so sebou priniest svoje poznamky o tom, ako ste sa citili, aké ste mali problémy
a pod., aby ste, ked sa vas lekdr bude pytat, ho mohli dostato¢ne informovat a ne-
stalo sa vam, Ze to, ¢o ste mu chceli povedat, sa vam vybavi aZ na ceste domov. Ne-
bojte sa naznadit svojmu lekarovi rozsah informacif, ktory je pre vas v danut chvilu
Unosny, spracovatelny. To znamena, dat mu najavo do akej miery chcete byt infor-
movani. Niektorf pacienti chcl informacie velmi podrobné, ini iba vSeobecné.

Ziskanie spravnych informacii o vasej situécii vam totiz pomd&Zze urobit patricné
rozhodnutia v najblizsich driioch. Okrem ziskania informacii mézete pomocou ota-
zok a odpovedi znfZit mieru svojich obav a neistoty, ktoré mézu byt velmi uZitoc-
né pre vas a vas vztah s lekarom a zdravotnou sestrou pri vytvarani obojstranného
partnerstva pocas vasej naslednej starostlivosti.

2. Nebojte sa lekara pytat a povedat, ¢o vam pri komunikacii s nim najviac
vyhovuje
Niektori pacienti sa radi rozpravaju, chcl sa priamo dozvediet viac informacif,
znesu aj velmi otvorenu komunikaciu, zatial ¢o inf chcu vediet menej a radsej si in-
formacie vyhladavaju sami, alebo si namiesto rozpravania s niekym radsej ¢itaju. In-
formujte pri najblizSej prilezitosti svojho lekara, aké konkrétne informacie o dia-
gnostike, lie¢be a prognédze svojho ochorenia chcete vediet a v akej podobe — ¢i ich
chcete pocut, hovorit o nich, alebo si ich doma v pokoji precitat. Nebojte sa spytat
na vietko, o vas upokojf a vnitorne ubezpedi, Ze svojmu stavu rozumiete. Niekto-
+ Co je mnohopocetny myelém?
* Aky je to druh rakoviny?
* Ako ste to diagnostikovali?
* Aké su sucasné vysetrenia a ¢o vysledky ukazuji?
* Bude treba urobit dalSie testy a dalSie vySetrenia? Aké konkrétne?
* V akej faze je moje ochorenie, a ¢o to pre mna a moju rodinu konkrétne
znamena?

* Aké si mozZnosti mojej liecby?

* Aké su vyhliadky v kratkodobom a dlhodobom horizonte?
* Budem musiet byt hospitalizovany? Na ako dlho?

* Aké s mozné neziaduce Ucinky tejto liecby?

* Akd je moja progndza?

* Na ¢o sa mam ja a moja rodina pripravit?

* Aka bude moja kvalita zivota?

* Aké st dalsie kroky? Co sa bude diat?

3. Zaoberajte sa iba podstatnymi informaciami, nenechajte sa nimi za-

hlitit

Absorbovat iba podstatné informacie o vasom ochorenf a zvladnut komunikaciu
s lekdrom je sUc¢astou zvladania celého nasledného procesu. Pripravte sa na to, Ze
mnohi z vas budd mat pocit, ze vam lekar poskytol iba zakladné informécie a tak bu-
dete mat tendenciu a doslova potrebu hladat dalsie informacie z réznych zdrojov. To
moze viest az k urcitému informacnému zahlteniu. A ¢im viac sa budete problema-
tikou zaoberat, tym viac sa u vas m&zu prejavovat pocity beznadeje, zmaru, Uzkosti
a mozného nezvladnutia situdcie. Preto je dobré pripomendt si jedno staré zname
prislovie: ,,Niekedy je lepSie menej, nez viac.”

4. Sledujte svoje zdravie

Piste si, nejakou jednoduchou formou, zdravotny dennik, zapisnik alebo si do ka-
lendara zapisujte poznamky a informacie o svojom zdravotnom stave. MdZete si za-
pisovat priznaky, vratane casu, kedy nastali, ich zavaznost a ktoré ¢innosti ich mohli
spustit, ale aj to, ako ste sa v ten den cftili, aké pokroky na sebe pozorujete a pod.
S délezitymi informaciami z vasho dennika sa podefte na najblizSom stretnuti so

o

svojim oSetrujucim lekarom.
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Co mézete pre seba urobit alebo odporuéania
pre komunikaciu a hfadanie informacii

Déverujte svojmu oSetrujucemu lekarovi, spolupracujte s nim a nezabudnite sa
pytat a pravdivo ho informovat o tom, ako sa citite.

Zvazte, ¢ si pred navstevou svojho lekdra nepremyslite a nenapiSete otazky,
na ktoré by ste chceli poznat odpoved. Mbze to znizit hladinu Uzkosti a stresu
a prispiet k ¢o najlepSiemu vyuZitiu vasej navstevy.

Poziadajte ¢lena rodiny alebo dobrého priatela, aby na navstevu lekara Siel s vami
a aby si zaznamenal odpovede na otazky vratane toho, ¢o vam bude hovorit lekar.
Tak si budete mdct neskdr, v pokoji svojho domova, prejst podstatné informacie
a lepsie im porozumiet.

Budte trpezlivy. Nie vietkym informaciam budete hned rozumiet. AZ po niekol-
kych stretnutiach so svojim o3etrujucim lekarom budete mat pocit vacsieho po-
hladu. Trpezlivost je niekedy lepsia, nez chciet vediet toho o svojom ochoreni co
najviac. Vela informacii vedie k zahlteniu a pocitom beznadeje.

Nebudte ale ani pasivnym pacientom, zaujimajte sa o to, ¢o sa s vasim telom deje,
spolurozhodujte o svojej liecbe.

Pozrite sa na webové stranky:
www.myelom.sk alebo www.myeloma-euronet.org, nijdete na nich
o svojom ochoreni vela uzitocnych rad a informacit.

Pokial budete hladat dalSie informéacie na inych internetovych strankach, v ¢lan-
koch, knihach, ¢asopisoch, majte na pamadti, Ze nie vSetky sa budu tykat vasho
ochorenia a Ze maju iba informacny charakter. Najspolahlivejsim zdrojom informa-
cif je vas oSetrujuci lekar.

Skuste si v cakarni vymenit kontakt s niektorym pacientom a budte s nim v spo-
jeni, podelte sa o svoje zazitky, nebojte sa ho spytat na to, ¢o vas zaujima.

2. Kapitola

Emocionalne dopady ochorenia a ich zvladnutie

Ochorenim, zvlast tymto zavaznym, sa pravdepodobne zmeni vas vztah k svetu.
Budete si spociatku klast nevyhnutné otazky zacinajuce sa slovkom:,,Prec¢o™?... a hla-
dat na ne adekvatne odpovede. Pre¢o prave ja? Preo teraz? Co som komu urobil,
urobila? Tento proces kladenia otazok a rozmyslanim o vine ¢&i nevine je nevyhnutny,
prechadzaju nim vsetci pacienti, rovnako ako prechadzaju pocitmi Uzkosti a strachu
o svoju buducnost. Je tiez normalne, pokial sa budete citit fyzicky a najma psychicky
zle, skleslo, ni¢ vas nebude bavit, ni¢ zaujimat, budete sa cftit velmi unaveny, a to
i bez zjavnej fyzickej namahy.

O to viac sa v prvych chvilach a dioch postarajte o svoje pohodlie. Vy sami si po-
vedzte a s najblizsimi sa na rovinu dohodnite, ¢o od nich ocakavate, ¢o chcete, ¢o
vam vyhovuje. Niektorf chcl o svojich taZkostiach, problémoch a strastiach s nie-
kym hovorit, inf nie. Niektorf z nas potrebuju mat vedla seba spriaznent dusu, a to
pokial mozno ¢o naj¢astejsie, infl nie. Niektorf z vas ste sa vyrovnali so svojim osu-
dom, u inych sa striedajd najroéznejsie pocity, ktoré mézu vyvolavat zmdtok a ¢aste
zmeny nalady. Je tieZ mozné, Ze vietky pocity, o ktorych sa teraz v kratkosti zmieni-
me, nebudete preZivat, alebo ich nepreZijete v rovnakom poradi. Psychické proce-
sy a reakcie su odlisné u réznych ludi, a preto neexistuje rovnaka schéma preZzitkov,
rovnako ako neexistuje spravny alebo nespravny pocit. Proces objavovania moznos-
ti Umrtia sa navySe s celym radom emociondlnych a psychickych dopadov dotyka
nielen vas samych, ale aj vasho okolia a méze zmenit vasim blizkym Zivot a pohlad
nan. Niekedy aj radikalne. Vasi partneri, ¢lenovia rodiny a priatelia ¢asto potrebuju
prave tolko podpory a rad, aby sa s vasou situaciou vyrovnali, ako vy sami.

Nie je neobvyklé, ked budete postupne preZivat tieto emocné stavy:

Sok a neschopnost uverit
»Tomu neverim!“ ;,;To nemoéze byt pravda.*

To byva obvykle reakcia po oboznamenf sa s diagnézou. MbZete mat pocit otupe-
nosti, neschopnosti uverit, ¢o sa deje alebo vyjadrit akikolvek emociu. Mbze sa tiez
stat, Ze budete vnimat len malo z informaci, ktoré sa k vam dostali a budete si sami
sebe i svojmu okoliu klast stale dokola tie isté otazky, alebo budete chciet pocut
znova a znova tie isté informacie. Potreba opakovania je totiz obvyklou psychickou
reakciou na 3ok.

Neschopnost uverit znemoZiuje niektorym ludom, aby s rodinou a priatelmi
hovorili o ochoreni, ini naopak pocituju silnd potrebu hovorit o ochorenf so vietky-
mi, ktorf ich obklopuju, a to ¢asto stale dokola. Pokial také nutkanie mate, je to
vo vasom stave Uplne v poriadku a vy, ani vase okolie, sa nemusfte obavat nijakej
abnormality.




Strach a neistota
,Umriem?* | Budem mat bolesti?*

Rakovina je slovo nahafajuce strach, pretoze je obklopené mnoZstvom obav
a mytov. Takmer v8etci novi pacienti, u ktorych bolo diagnostikované onkologické
ochorenie, vyjadruju svoje najvacsie obavy otazkou: ,,Musim zomriet?",

Dnes v8ak moZno rakovinu liecit, dokonca velmi Uspesne, najma pokial je dia-
gnostikovana v ranom stadiu. Aj ked ju nemozno vyliecit Uplne, mozno vdaka mo-
dernej lie¢be mat tito chorobu dihé roky pod kontrolou a mnoho pacientov méze
viest prakticky plnohodnotny Zivot.

Mnoho fudi, u ktorych sa zistila rakovina alebo niektord ina choroba ohrozuju-
ca zivot, si chce dat svoje veci do poriadku. Tym sa ¢astejsie zbavia pocitu neistoty
a nadobudnu presvedcenie, Ze Cokolvek sa stane, bude o ich rodinu postarané, a to
zvlast vtedy, ked spiSu majetkoveé vysporiadanie — zavet.

,,Budem mat bolesti?" a,,Bude moja bolest znesitelna?* to su dalSie obvyklé otaz-
ky, ktoré vam mdézu chodit po rozume. Mnoho chorych nepocituje vobec Ziadnu
bolest a pre tych, ktorf fou trpia, existuje v suc¢asnosti uz mnozstvo liekov a postu-
pov, ktoré dokazu pacientovu bolest Uspesne liec¢it a mat ju pod kontrolou. Porad-
te sa vZdy so svojim oSetrujicim lekdarom a najmd sa s nim nebojte otvorene hovo-
rit o pripadnej bolesti, ale najma o jej lokalizacii.

Niekedy sa vam méZze zdat, Ze vam lekari neddvaju uspokojivi odpoved na vase
otazky, alebo Ze st ich odpovede prili§ vagne, neur¢ité. Casto viak aj ten najlepsi le-
kar vas nemd&Ze ubezpedit, Ze progndza vasho ochorenia je dobra. Vie iba na zakla-
de svojich skusenosti, kolkym pacientom ur¢ita lie¢ba pomohla. Budicnost sa v3ak,
v individudlnych pripadoch, neda predvidat. Pre mnohych pacientov je tazké Zit v ta-
kej neistote — nevedia, ¢i si nedokazu predstavit, ¢o bude nasledovat. Neistota, po-
kial'ide o budicnost, méze vyvolat v organizme velké napétie, pretoZe strach a oba-
va z neznameho byva ¢asto horsia, nez je skutocnost. MéZe byt pre vas upokojuju-
ce, ked sa o svojej chorobe nie¢o dozviete od tych, ktorf st rovnako chori. Navstiv-
te napriklad niektoré z pravidelne usporadivanych stretnuti organizacie pre pacien-
tov (Klub pacientov s mnohopocetnym myelémom) alebo sa v ordinacii zoznamte
s ostatnymi pacientmi a nebojte sa s nimi hovorit o tom, ¢o vas zaujima. A potom si
o tom, ¢o ste sa dozvedeli, mbZete pohovorit s rodinou a priatelmi. PoméZze vam to
uvolnit sa a zbavit sa napétia spésobeného zbytocnymi obavami.

Odmietanie , popretie
»»Mne ni€ nie je!*“ ,Ja rakovinu nemam.*

Vela ludi sa vyrovnava so svojou chorobou tak, Ze o nej nechce ni¢ vediet alebo
o nej hovorit, & sa snaZi navonok tvérit, ako by sa ni¢ nestalo. Casto tak koname nie
zo strachu o seba, ale o svoje okolie. Nechceme tym, ktorych mame radi, pridavat
starosti alebo nechceme byt takzvane niekomu na obtiaz. Ak ste na tom rovnako,

potom povedzte svojej rodine a svojim priatelom Uplne jasne a na rovinu, Ze o ocho-
renf aspofi v danej chvili, nechcete hovorit.

Niekedy je to prave naopak. Zistite, Ze vasa rodina a priatelia vase ochorenie
odmietaju alebo mate pocit, Ze ju bagatelizujd, prehliadaju, neberd prili§ na vedo-
mie. Alebo sa vam zd4, Ze vase obavy a priznaky neberl vazne, alebo Ze schvélne
zavadzaju rec na nieco iné. Ak vas prave toto rozculuje a boli, pretoZe hladate oporu
v tom, Ze s vami vase okolie sucitf, tak im to povedzte. Ubezpecte ich, Ze viete, ¢o
sa s vami deje, Ze svojmu ochoreniu rozumiete, ale Ze vam velmi psychicky pomoze,
ked sa s nimi o svojom stave mozete kedykolvek porozpravat.

Rozhorcenie
»,Preco prave ja?“ , A preco prave teraz?‘

Jednym z najprirodzenejsich obrannych mechanizmov nasho ,vndtorného ja“, na-
Sej psychiky, je agresivita, zloba. MoéZete zaZivat stavy, ked si budete chciet svoje
trapenie doslova a do pismena vybijat na svojom okoli. A tak mézete byt casto velmi
neprijemnf aZ agresivni na tych, ktorf s vam najblizsi, niekedy dokonca aj na lekara
a sestry, ktorf sa o vas staraju. Ak ste veriaci, potom sa mozno hnevéte aj na svojho
Boha. Vasa rodina a priatelia si v8ak nemusia vZdy uvedomovat, Ze vase rozhorce-
nie smeruje vlastne proti ochoreniu a nie proti nim. AZ sa vase rozhorcenie trochu
zmierni, bolo by dobré, keby ste im to povedali — najprirodzenejSou napravou je

ospravedinenie.

Obvifovanie a vina
,,Nestalo by sa to, keby ...*

Ked Iudia hladaju dévody, preco sa to muselo stat prave im, zvaluju niekedy vinu
za svoje ochorenie na tych druhych. Byva nam lepsie, ked vieme, preco sa nieco stalo
a mame pre danu skuto¢nost nejaké, pre nas logické, racionalne vysvetlenie. Lekari
v3ak vedia len malokedy, ¢o je bezprostrednou pri¢inou vasho ochorenia, nemate
Ziadny dévod seba, ¢i niekoho iného, obvirovat.

Zavist
»vam je hej, vas ni¢ také netrapi!‘

Je pochopitelné, Ze mavate také pocity a ste nestastni, Ze ste vazne ochoreli, zatial
¢o inf ludia su zdravi. Podobné pocity sa mézu pocas vasho ochorenia a liecby vyskyt-
nut kedykolvek a kdekolvek, Uplne necakane, a to i bez zjavnych pricin a najréznej-
Sich dévodov. Vasich pribuznych mézu zmeny v ich Zivote, ktoré im vase ochorenie
sposobuje, tie? mrziet, Casto poméZe, ked sa o tychto pocitoch otvorene hovor,
v opa¢nom pripade sa budu totiz vSetci vnutorne hnevat a cftit sa previnilo.




Izolacia
» Prosim, nechajte ma na pokoji...*

Pocas choroby mézu nastat chvile, ked chcete byt sami a chcete sa vyrovnat so
svojimi myslienkami a emodciami osamote. Nemusi to byt lahké ani pre vasu rodinu
a priateloy, ktorf sa s tymto, aj pre nich tazkym obdobim, chcu delit s vami. LahSie sa
s tym vyrovnajy, ak ich ubezpecite, Ze i ked v danej chvili s nimi nechcete o niecom
hovorit, porozpravate sa, aZz na to budete dusevne pripraveni. Rovnako sa nebojte
s nimi Uplne na rovinu hovorit o tom, kedy a kde chcete byt sami so sebou, ¢o vam robi
dobre, akd je pre vds Unosnd miera ich pozornosti a pritomnosti a pod.

Niektori z vas mo6zu eSte zaZivat napr.:

* Pocitovany nedostatok kontroly nad sebou a svojim Zivotom

* Smutok

* Pocity beznadeje

* Zmeny v spdsobe, akym premyslate o sebe a o svojej buducnosti

Okrem tychto negativnych prezitkov hlasili lTudia s diagn6zou mnoho-
pocetny myelom tiez pozitivhe zmeny vo svojej mysli a v postojoch a to
predovsetkym:

* Ocenenie odolnosti svojho tela

* Pocity pokoja, zmierenia

* Nevzdavanie sa, bojovnost

* Vieru, Ze to zvladnu

» Optimizmus a hladanie pozitivnych okamihov vo svojom Zivote

* Radost z prichodu kazdého nového dra

* Vdalnost

* Povedomie o konecnosti Zivota, a preto ocenenie a snaha uzit si ho naplno

* Posun v prioritach a v Zivotnych hodnotach

Co moézete pre seba urobit alebo odporucania pre
vyrovnanie sa so zmenami v Zivote

Ziadajte a prijimajte pomoc od vasho okolia, rodiny, priatelov, nebojte sa o #u po-
Ziadat, pokial ju chcete. Nebojte sa naopak povedat, Ze pripadna priliSna starostli-
vost vam nerobi dobre, zvdzuje vas a prehlbuje vase obavy a Uzkost.

LepSia organizacia vasho kazdodenného Zivota s moZnostou vyuZitia pomoci
vasho okolia vam dovoli mat viac ¢asu na seba a moznost sustredit sa na svoju
lie¢bu. Nebojte sa preto poZziadat o pomoc svojich blizkych.

Doprajte si primerany ¢as na prispdsobenia sa novej situacii. Nutnost pochopit
a prijat diagnézu a podstupit naslednu liec¢bu, prinesie do vasho Zivota mnoZstvo
nevyhnutnych zmien. To bude vyzadovat ¢as nielen na prispbsobenie sa im, ale
aj schopnost pozriet sa sam na seba novym spbésobom, novym uhlom pohladu.
Nebojte sa kazdy deri pochvalit a ocenit, ako skvele svoju novu situéciu zvladate,
nevzdavate sa a verite si.

Zostarite, pokial moZno, optimisticky, pokuste sa navodit vo svojej dusi pokoj.
Pamdtajte si, Ze vlastnosti, ako je zmysel pre humor a Uprimnost, si vasa rodina
a priatelia velmi cenia. Aj ich totiz dana situacia hlboko zasiahla a vas optimizmus
im velmi pomaha byt pre vas naleZitou oporou.

A ked liecba rakoviny vyvolava neprijemné vedlajsie Gcinky, mnoho pacientov do-
kaze pocas liecby viest takmer normalny Zivot. Samozrejme si musite vyhradit cas

na lie¢bu, aj na zotavenie po ne|. Pracujte, venujte sa svojim zalubam len tolko, kol-
ko chcete a snaZte sa ¢o najviac odpocivat.



3. Kapitola

Depresia a stavy uzkosti

Napriek tomu, Ze sa depresie vyskytuju astejSie u fudi s rakovinou, nez pri inych
ochoreniach, existuje mnoho mylnych predstav o vzajomnej spojitosti a podmiene-
nosti onkologického ochorenia a depresie. | ked pri vaSom ochoreni je Uplne bez-
né, ze ste smutni, frustrovani, alebo sa dokonca na seba, pripadne na svoje okolie
hnevate, neznamena to, Zze mate depresiu. Predsa si len podme spolocne, pre vée-
Sie pochopenie, povedat o depresii nie¢o viac.

Pocity depresie sa mézu objavit pocas prvych dni potom, ¢o sa dozviete dia-
gnézu, kedykolvek pocas alebo po skoncenti liecby, najcastejsie v pripade, ked sa
symptomy ochorenia znovu objavia (relaps). Ludia s miernejSou formou depresie
obvykle velmi dobre reaguju na podporu a pritomnost priateloy, ¢lenov rodiny,
alebo na rozmanité aktivity v ramci podpornej skupiny — ostatnych pacientov (napr.
c¢innost klubu pre pacientov)...

Ludia s vaznejSimi alebo klinickymi prejavmi depresie obvykle nereaguju na po-
vzbudzovanie a ¢asto sa ich spravanie prejavuje stratou ambicif alebo zaujmu o veci,
ktoré boli kedysi pre nich zabavné. Depresie ovplyviiuju naladu (napr. neschopnost
prezivat radost, Stastie), myslenie (napr. zniZzenie koncentracie alebo vyplavovanie
mnozstva negativnych myslienok v nasej mysli, a to casto bez nasej vile), spravanie
(napriklad strata zaujmu — motivacie) a telesné funkcie (ako je spanok a chut do jedla).

Co spésobuje depresiu?

Ludia, u ktorych je diagnostikované onkologické ochorenie, prezivaju zrazu ob-
rovské mnoZstvo neistoty a strachu a musia sa vnitorne vysporiadat s mnozstvom
zmien v rodinnych vztahoch, s ekonomickymi problémami a s problémami liecby.
Toto napétie méze vyvolat zmeny nélady veduice k depresii. Niektoré lieky a formy
terapie mézu spbsobit zmeny spanku a zmeny nalady, o rovnako prispieva k de-
presii. Doélezitym faktorom je aj osobnost ¢loveka, najmd biologicka determindacia
(podmienenost) a odolnost psychiky a vlastnosti osobnosti. Niekolkoro¢né vysku-
my jednoznacne potvrdzuju, Ze pacienti, ktorf aktivne bojuju so svojim onkologic-
kym ochorenim, nielenZe depresiou netrpia, ale maju aj niekolkondsobne vyssiu San-
cu na prefitie.

Aké su najcastejSie priznaky depresie?
Strata zaujmu

Depresie su spojené s poklesom zaujmu o cokolvek. Myslienky sa tocia najma
okolo vlastného utrpenia, bezvychodiskovej situacie a beznadejnej budicnosti. Chy-
ba energia, aktivita je dost zniZend. Unava prichadza aj po nepatrnej némahe.

Zla nalada

Cloveku trpiacemu depresiou chyba schopnost radovat sa. T4 prekryva neustaly
pocit smutku a prazdnoty. Sklesla ndlada sa zo dra na den prilis nemeni, avsak ne-
zodpovedd okolnostiam, mdZe sa akoby prehlbovat a zmierfiovat pocas dra. Ob-
vykle najtazsie byvaju rana, pocas dfia sa nélada zlep3uje a utrpenie opdt narasta
na vecer. Radost neprinasaju ani cinnosti, ktoré predtym ¢loveka tesili. Dochédza
k citovej vyprahnutosti a pocitom osamelosti, ked sa ¢lovek citi byt v tom vietkom
akoby ,utopeny”, nikto mu nerozumie, zostava osamely a nepochopeny. Dostava
sa do bludného kruhu, radsej sa pred takym okolim uzatvara do izoldcie vlastného
smutku, a tym viac klesd a upada do svojej depresie.

Porucha psychomotoriky a vole

Psychomotorické tempo depresivneho ¢loveka sa mdze vyrazne zniZit. Taky ¢lo-
vek pbsobf akoby spomalenym dojmom. Nie su to len unavene pdsobiace pohyby,
ktorym chyba ¢o len trocha energie, ale tieZ aj tempo myslenia, ktoré je ovplyvnené
nechutou k aktivite, stratou véle a neschopnostou sa rozhodovat.

Nejasna budicnost

Buducnost ¢loveka Zijuceho s depresiou je prili§ nejasna na to, aby bola dostatoc¢-
ne Unosnd. Zivot straca zmysel, nie je vidiet cestu, ktorou sa vydat. Je velmi tazké
s depresiou hladat, planovat, rozvirit mraky na nebi a hladat Zivotodarné lUce sinka.
JasnejSim vychodiskom su ¢asto myslienky na samovrazdu, alebo aspori chut sa ne-
jako potrestat za svoju nemohucnost.

Dalsie psychické zmeny

Depresie so sebou prinasaju zhorsené sustredenie, neschopnost udrzat dlhsi ¢as
pozornost, poruchou pamadte, ale tieZ zniZzené sebavedomie a sebadbveru a s tym
slvisiace pocity viny a bezcennosti. Ludia trpiaci depresiou tiez ¢asto trpia porucha-
mi spanku, stratou chute do jedla. Castym prejavom je tie? Ubytok hmotnosti ale-
bo strata zaujmu o sex.

Ako sa diagnostikuje depresia?

Diagnostikovanie klinickej depresie spociva predovietkym v analyze niekolkych
hlavnych priznakov — zlej ndlady, straty zaujmu o obvyklé ¢innosti, neschopnost pre-
Zivat radost, poruchy spanku, Unava a vyskyt velmi ¢astého placu bez zjavnej pri-
¢iny. Diagnostiku depresie by sme mali zverit do ruk odbornika (psychologa, psy-
chiatra, lekara) a nie laika.

Niektori fudia s miernejsimi formami depresie sa zdrahaju poziadat o pomoc,
pretoZe ¢asto berud vinu na seba preto, Ze maju zIU ndladu alebo sa domnievaju, Ze si
sami pomd&Zu. Lahkd depresia, pokial sa neliedi, méZe skiznut velmi rychlo do zavaZ-
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nejsej formy, ked je odbornd intervencia uz nevyhnutna. Je délezité si skuto¢ne uve-
domit, Ze vdcsina ludi neméZze zlepsit svoju ndladu bez odbornej lie¢by a podpory.

Je moZné, Ze mate depresiu?

Pokial sa na zéklade vysSie precitaného domnievate, alebo si nie ste Uplne isti,
Ci prezivate depresiu, informujte o tejto skutocnosti pri najblizSej navsteve svoj-
ho oSetrujuceho lekara alebo vyhladajte vo svojom bydlisku odbornd psychologic-
kd pomoc. V Ziadnom pripade nemajte obavu, Ze tym budete niekoho obtaZovat.
Opak je pravdou a podcenenie nie je na mieste.

Ako sa zaobchadza s depresiou?

Emociondlna a socidlna podpora pomaha [udom lahsie sa vyrovnat s onkolo-
gickym ochorenim, ale depresia a Uzkosti potrebuju Specialny pristup a de facto gaj
odetrenie. Pred vyberom najvhodnejSej moznosti lie¢by depresie musi odbornik —
lekar, psycholdg, urobit riadne klinické vySetrenie a tazkosti spravne odborne po-
sudit. Rovnako ako existuju postupy a diagnostické testy, ktoré su potrebné na di-
agnostiku mnohopocetného myelému, existuju aj Specifické postupy a testy pouzi-
vané na diagnostiku depresie.

Pre ludi s miernejSou depresiou postacuje ¢asto iba terapeutickda pomoc psycho-
|6ga. Primarnym cielom psychologickej starostlivosti je zlepsit zvladanie a predo-
vietkym potrebné schopnosti na rieSenie problémov, pomoc pri hladani podpory
a pomoc prebudovat negativne myslienky. Klinicka depresia je liecitelnd s vyuZitim
psychologickej a psychiatrickej starostlivosti, liekov alebo kombinaciou tejto podpo-
ry. Kombinovana psychologicka a psychiatrickd starostlivost a indikacia niektorych
liekov, je priméarnou lie¢bou pre ludi s tazkou depresiou.

Napriek tomu, Ze 15 9% az 25 % ludi s onkologickym ochorenim trpi niekto-
rou z foriem miernejSej depresie, iba 2 9% z nich podstupuje liecenie antidepresiva-
mi, resp. sa u nich vyskytuje zavazna forma depresie. Pokial su pre lie¢bu splnené
zakladné podmienky, lekar zvolf najvhodnejSie antidepresivum na zéklade potrieb
pacienta a jeho zdravotného stavu. Posudzuju sa tiez moZné neziaduce Ucinky a in-
terakcie s inymi liekmi, a preto odporic¢ame prebrat vzdy s oSetrujicim lekdrom
— onkolégom a psychiatrom, aké lieky predpisala druha strana.

Stavy uzkosti

Od réznych foriem miernejsej depresie je potrebné odlisit Uzkost a pocity Uzkosti.
Treba si uvedomit, Ze kazda informacia tykajuca sa vasho ochorenia, méze vo

vas vyvolat pocity Uzkosti. Do istej miery aj kazda navsteva vasho lekara je spojena

s prezitkami Uzkosti — o bude? Ako sa vyvija moje ochorenie! Ako asi dopadli la-

boratérne vysledky? Co mi asi lekar povie? Niektoré z priznakov Uzkosti mézu byt

podobné priznakom depresie. Rozdiely budu iba v intenzite a frekvencii. Priznaky

Uzkosti mézu byt mierne alebo tazké, vyskytujice sa v kratkych epizédach, majuce
rychly Start a priebeh (akitna Uzkost) alebo zotrvavajuce v ase (chronicka uzkost).

Akutna uzkost
Priznaky akdtnej Uzkosti trvaju kratko, prechodny ¢as a spocivaju v tychto symp-
toémoch:
* Busenie srdca alebo zrychleny pulz
* Vysoky tlak krvi
* Bolest na hrudnfku
* Dychavi¢nost
* Pocit dusenia
* Potenie
* Zimnica
e ZLavrate
e Tras
* Nevolnost, hnacka, palenie zahy alebo zmena chute do jedla
* Bolesti brucha
* Strach

Chronicka uzkost
Symptomy chronickej Uzkosti Casto trvaju omnoho dlhsie, nemaju charakter
,prechodnosti”, nie su tak intenzivne ako pri akitnej Uzkosti. M&Ze sa vyskytnut je-
den alebo viac z nasledujucich priznakov:
* Nadmerné starosti
* Nepokoj
* Svalové napitie
* Nespavost
* Podrazdenost
¢ Unava
* Neschopnost sustredenia
* Neschopnost rozhodovania

Co spésobuje tuzkost?

Chronickd Uzkost sa od depresie Iisi tym, Ze symptdmy sa nepocituju neustale,
ale vyskytuju sa pred alebo po nejakej udalosti (napr. navsteva lekara, vysetrenie,
ocCakavanie hospitalizacie a pod).

Ludia s Uzkostou v suvislosti s mnohopocetnym myelémom casto hovoria, Ze
strach zo smrti je ich hlavnou starostou a obavou. Uzkost viak méZe spdsobit aj
strach z navratu priznakov ochorenia alebo z obavy, Ze chory straca kontrolu nad
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svojim Zivotom a buduiicnostou. Stavy Uzkosti sa individualne tykaju kazdého ¢loveka
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a v psychike sa odrdzaju individualne vnemy, ktoré sa mézu ¢asom zmenit na bolest.

Ako zaobchadzat s izkostou?

Uz vieme, Ze kazdy Uzkostny vnem ma vacsinou svoju pricinu. Uréenim priciny
vadej Uzkosti moze osetrujuci lekar ponuknut niektoré formy podpory, napr. rela-
xacné techniky alebo najréznejsie formy poradenstva a podpory Specializovanych
pracovisk.

Niektoré relaxacné techniky mézu poméct zvladnut priznaky Uzkosti. Niekto-
ré z nich mozno urobit s minimalnym poznatkami, zatial ¢o iné vyZaduju pomoc
terapeuta ci rehabilitaéného pracovnika.

» Cielené dychanie

* Svalova relaxacia

* Meditacia

* Biofeedback

* Joga, resp. niektoré jogoveé cvicenia a najma jogové dychanie

Nielen psychoterapeuti, ale aj mnohf fyzioterapeuti s vyskoleni pre pracu s lud-
mi, ktorf maju strach, a niektorf z nich sa Specializuji na pracu s onkologickymi pa-
cientmi. Niektor{ pacienti uprednostriujd individudlinu terapiu, inf davaju prednost
skupinovej terapii, kde sa mézu ucit od inych Iudf a poskytovat si vzajomnu podpo-
ru. Spytajte sa svojho lekara alebo sestry, koho by vam, vzhladom na vas stav, od-
porucali navstivit, alebo si o tieto informacie poziadajte prostrednictvom otazky
na psycholdga na webovych strankach organizacie pre pacientov (www.myelom.sk).

Co mézete pre seba urobit alebo odportéanie ako zvladnut
depresivne stavy a uzkost

Nie je znakom neschopnosti, ak niekoho poZiadate o pomoc, alebo ked budete
mat pocit, Ze sami ni¢ nezvladnete. Len o druhf pochopia, ako vam je, mézu vam
lepSie pomdct. Nebojte sa preto o svojom stave otvorene hovorit.

Naucte sa dychat aZ do svojho brucha a pri pocitoch Uzkosti zhlboka dychajte —
dychanie vid kapitola & 6 — Co robit pri pocite preZivania psychickej krizy.

Pomocou fyzioterapeuta sa pokuste osvojit si niektord z relaxacnych technik
a precvicujte ju.

Naucte sa aktivne zaobchadzat so svojim ochorenim, majte neustdle chut do zi-

vota a nepodliehajte smutku a skepse ani v tych najzloZitejSich situaciach.

Zostarite pokial mozno aktivni. Fyzicka aktivita a najma pohyb vytvara pre vase
telo potrebnl energiu. Spolo¢né aktivity v podobe prechadzok, stretnuti a roz-
manitych cinnosti st délezité pri sistredenf sa na nieco iné, ako je vaSe ochorenie.




4. Kapitola

Rodina a socialne vztahy

Ochorenie mnohopocetny myelom sa netyka len jedného ¢loveka, ale postihuje
pary, rodiny, priatelov. ZloZité pocity a zmeny Zivotného Stylu, ktoré po oznamenf
diagnézy nasleduju, mézu byt rovnako zdrvujuce pre rodinnych prislusnikov, ako
aj pre pacienta. Ako sme sa uz zmienili v prvej kapitole, klic¢ové pre vietkych, je
o ochoreni a pocitoch hovorit, a to predovsetkym v okruhu nasich blizkych, ktorf
nam poskytuju oporu a zdzemie na vyrovnanie sa s narocnou situaciou. Ak zostanu
nase pocity a Zelania nevyslovené, nebudd méct nasdi najblizsi spravne reagovat
na nase ochorenie a opatrovat nas tak, ako si vnutorne zeldme. Ak hovorime navyse
o svojich pocitoch s najblizsSimi otvorene a Uprimne, vyrazne tym zniZzujeme preziva-
nie Uzkosti, moznu depresiu &i stres.

Dopad vasho ochorenia sa najviac dotkne vasho manZzelstva ¢i dlhotrvajucich
partnerskych vztahov. U vacsiny z vas déjde pri spolo¢nom boji s chorobou k vy-
raznému posilneniu vzajomného vztahu. Strach zo straty partnera nam totiz umoz-
Ruje v plnej miere si uvedomit, ako velmi nam na jeho Zivote zaleZi, ako velmi ho
milujeme a ¢o pre nas znamena. Okrem prehodnotenia priorit a uvedomenia si do-
leZitosti vzajomného vztahu v3ak ochorenie prinasa aj dalSie zmeny, ktorym treba
spolo¢ne celit. Napriek tomu, Ze dopady onkologického ochorenia na partnerské
spoluZitie sa vztah od vztahu liSia, vypozorovali sa niektoré spolo¢né ¢&rty:

Zmeny v povinnostiach

Vo vdcsine rodin a vacsine vztahov je kazdy z partnerov zodpovedny za konkrét-
ne cinnosti. Delba prace a rozloZenie zodpovednosti vychadza do istej miery z ro-
dovych tradicif — Zeny sa staraju o teplo domova, varia, upratuju, staraju sa o deti,
muzi su zodpovedni za platenie U¢tov a staraju sa o to, aby rodina netrpela nedo-
statkom. Osoba s mnohopocetnym myelémom nemusi byt schopnd od diagnozy
tohto ochorenia zastavat doterajsie ¢innosti v domacnosti, a tak sa ich plnenie naraz
presUva na partnera. Ide o niektoré domace prace, starostlivost o dom, zahradu,
technické cinnosti a chod domacnosti, volnocasové aktivity detl — dovoz a odvoz
na krizky, tréningy, preteky, straZenie vnucat a dalSie ¢innosti. Pocity viny z toho,
Ze nemd&zu ,sluzit" ako predtym zaujmom svojej rodiny, vedie Casto k zvy3enej ag-
resivite a k pocitom zlosti, a to nielen voci sebe (nemohucnost), ale aj voci svojmu
okoliu (pridavam im svojim ochorenim starosti). Aj ked pre oboch partnerov méze
byt tazké v danej situacii prijfimat pomoc zvonku — od ostatnych ¢lenov rodiny,
od priatelov, profesionalov socialnych a inych odbornych sluzieb — je to v tejto chvili
nevyhnutné. Psychickym problémom v désledku preZivania takéhoto ,,neutesené-
ho" stavu predchdadzame otvorenou komunikaciou o zmene situacie v rodine a hla-
danim v3etkych riesenf, ako situaciu pre vietkych o najlepsie vyriesit tak, aby chod

domacnosti bol zabezpeceny a vietci sa cftili spokojni. Len tak budeme méct byt pre
ostatnych fyzickou a psychickou oporou.

Zmeny v ulohach

Pokial partner musi prestat pracovat, riesi casto jeho Zena nielen nutnost pre-
vziat Ulohu hmotného zabezpecenia rodiny, ale aj rozporuplnost v potrebe chodit
do prace (prevzatie muZskej roly) a zarovern byt doma a starat sa o chorého (ty-
picky Zenska uloha). Osoba, ktord v minulosti vzdy mala na starosti riadenie chodu
domacnosti a bola do istej miery aj ,,hlavou rodiny", mdze teraz v Ulohe zavislého
Cloveka prezivat pocity frustracie, pretoze sa dotyka jeho sebalcty. Jeden z partne-
rov méZe tiez byt sklamany zo spravania ostatnych, pretoZze ma pocit, Ze je naraz
z rozhodovania, ktoré dovtedy robil on, vy€leneny, odstréeny a izolovany. Rovnako,
ako v predchadzajucom pripade, aj tu je nutnd otvorend a vzdjomna komunikacia
ukonéena vzajomnou dohodou. Je treba Uplne otvorene hovorit o tom, ¢o v danu
chvilu cftim, aké mam pocity a ¢o je pre mfia déleZité, rovnako ako je nutné prijat
Ulohu pacienta a nehrat Ulohu ,,hrdinu”.

Zmeny v potrebach

Vzhladom na to, Ze ochorenie mnohopocetny myelém spésobuje okrem iného
aj zmeny vo fyzickych a psychickych potrebach pacienta, je pre oboch partnerov
délezité o nich vzdjomne vediet a bez zabran kedykolvek hovorit. Od banalit ako
je napr. potreba pomoci pri obliekani, viac ¢asu na niektoré ¢innosti aZz po potreby
intimne a sexudlne. Obaja partneri zdroven ovela viac, ako predtym, potrebuju
od druhého pocut a ubezpecit sa, Ze su stale milovani, napriek tomu, Ze to vnitorne
vedia a v hibke duse citia.

Nedivme sa, ako ¢lenovia rodiny, Ze chory, ktory predtym srsal humorom, vti-
pom, bol na nezastavenie pri rozpravani a neustdle potreboval okolo seba rusno,
sa naraz strani ostatnych, chce pokoj a pritomnost vacsieho poctu ludi mu nerobf
dobre. Hovorme o tom s nim, oboznamujme ho so svojimi obavami z toho, Ze sa
uzatvara akoby do svojho vnutra, ¢o nemusi jeho psychike velmi prospievat, ale
nikdy ho nenttme robit to, ¢o sam nechce. Takisto odkazy na ostatnych typu: ,,Pozri
sa na Frantiska, ako sa ten s ochorenim vyrovnava, ako sa jej nepoddava a je staly
Culy a vesely a..." nie sU v danom pripade na mieste a ndaSmu milému neprospeju.

Zmeny v mysleni na budicnost

Onkologické ochorenie partnera mdze dramaticky zmenit nase sny a plany
do buducnosti, i ked kratkodobej (mame rozostavany dom ¢i pomahame mladym,
aby... ¢o teraz budeme robit), tak aj vyhladovej (chceli sme na buduci rok ...). Nut-
nost podriadenia sa Uplne novej a nie lahkej situdcii, mdze so sebou priniest cely
rad emotivnych vnemov vratane smutku a hnevu. Na druhej strane, takmer vzdy




nas donuti sa v naSom Zivote zastavit a mnoho vecf prehodnotit. MéZeme tak dojst
k poznaniu, Ze to, Co sme povazovali za dbleZité, vo svojej podstate, vbec dblezité
nie je a naopak. Nie su vynimky ani pripady, ked ochorenie vyustilo do celkového
lepSieho pohladu na Zivot a prinieslo vyssiu kvalitu rodinného a partnerského spo-
luzitia.

V tejto stvislosti ndm neda nezmienit sa aj o takej zaleZitosti, akou je vysporia-
danie a zabezpecenie rodiny po moznom uUmrti. Je zaujimave, Ze aj u ludi, v ktorych
Zivote prevladal vzdy poriadok, zmysel pre spravodlivost a pod. a ktorf sa na jedne;
strane obdvaju a snaZzia sa zit tak, aby i s chorobou neboli zataZou pre svoje oko-
lie, st otazky pripadného vysporiadania v podobe premysleného zavetu tabu. Cim
su vztahy a vdzby v désledku rozvetvenej rodiny zloZitejSie a komplikovanejsie, tym
vaesi chaos po naSom pripadnom Umrti nastane, pokial nebude jasné, ¢o kto dosta-
ne, zdedi, v ¢om bude pokracovat... Spominam si v tejto sUvislosti na nedavny roz-
hovor s jednou pacientkou — pred siedmimi rokmi ochorela na zavazné onkologické
ochorenie. UZ v ranom $tadiu choroby sme spolu preberali rézne mozné a nemoz-
né situacie, z ktorych jedna bola aj spisanie zavetu u notdra. Zavet je stary uz viac
ako pdt rokov, pacientka teraz v ramci svojich moZznosti jazdf k moru, lezie po ho-
rach a hovorf, Ze uz pat rokov Zije v Uplnom pokoji a pohode, pretoze vie, Ze aj keby
,odisla", bude jej najblizsi svet (rodina) moéct stavat na pevnom zéklade a pravidlach
vyjadrenych v poslednej voli.

Rodinni prislusnici a priatelia

Dopady onkologického ochorenia na vztahy s priatelmi a ¢lenmi rodiny dospelé-
ho sa vyrazne liSia. Strodenci, ¢i velmi blizki priatelia, budu nasim ochorenim ovela
viac ovplyvneni a zasiahnuti, nez bratranci a priatelia, s ktorymi sme sa nevidali ¢as-
to. Tu je niekolko prikladov zmien, ku ktorym mdéze v ramci SirSich vztahov po va-
Som ochorenf djst:

Ocakavajte zmenu pomerov — niektori vasi pribuzni ¢i priatelia, ktorych ste dlhé
roky nevideli, budl naraz mat pocit, Ze s vami musia travit viac ¢asu, Ze sa to od nich
ocakava, Ze je to ich povinnostou. Niektorf naopak budd vasim ochorenim natolko
zaskocenl, Ze sa styku s vami budd vyhybat. Mnoho [udi nema Zivotné sklsenosti
s onkologickym ochorenim a tak nevie, ako sa v danej situdcii ma zachovat. U inych
naopak méZze vase ochorenie vyvolat velmi bolestivé spomienky na podobnu si-
tudciu, ktord v ramci svojej rodiny preZzili a nebudd vam méct byt na blizku ¢&i byt
dokonca oporou. Je preto velmi délezité nerobit pri hodnoten( situacie , kto, kedy,
¢o a ako" unahlené zavery. KaZzdopadne kazdé Zivot ohrozujice ochorenie takpo-
vediac preoseje nase vztahy a ,oddell zrno od pliev". Nebojte sa komunikovat so
svojim okolim Uplne na rovinu, ¢o a ¢ia pritomnost vam robf dobre, ¢ia pripadne nie
a pripadne vyjadrit aj porozumenie pre tych vo vasom okoli, o ktorych viete, Ze po-
dobn situdciu uz prefZili a akakolvek pripomienka minulosti je pre nich traumatizujlca.

Nebojte sa v rozhovore s rodinnymi prislusnikmi ¢i priatelmi prevziat v rozhovore
veducu Ulohu. Niektorf priatelia a rodinnf prislusnici sa vam mozu vyhybat len preto,
Ze nevedia, ako rozhovor s vami zacat, o com sa s vami mézu rozpravat, proste
nevedia, ¢o povedat. Inf s naopak presvedcenti, Ze téma rozhovoru, ktoru zvolili, je
pre vas to najlepsie a urcite vas zaujima. Pokial mate rozhovor plne vo svojich ru-
kach tym, Ze ho za¢nete a teda aj rozhodujete o danej téme, plne vo svojich rukach,
moZete sami ,,rozhodovat", kedy chcete a s kym chcete o svojom ochorenia o tom,
¢o prezivate hovorit a naopak, kedy a s kym nie. Budte panom danej situacie a ne-
nechajte sa neriadenym rozhovorom vtiahnut do diskusie, ktord vam nerobf dobre.
Velmi vam ulohu ulahdf, pokial sa na tomto scenari a koncepte dohovorfte so svojim
partnerom. Bude vam potom v danej situdcii pomahat a vhodne vas dopliiovat.

Dajte ludom okolo seba vediet, v ¢om konkrétne vam mdzu pomdct. Vasa rodi-
na a vasi priatelia vam budu chciet od prvej chvile pomahat a byt vam na blizku. Ich
snahu a Usilie bude viest ich vnutorné presvedcéenie, co pre vas je a nie je ,,dobré™.
A pretoZe nie sme z ,,rovnakého cesta” a napriek tomu, Ze spolu zijeme tridsat ro-
kov a mame pocit, Ze sa pozname ako ,,staré topanky", nie je tomu tak. Je vo vasom
zaujme a pre vase vnutorné psychické uspokojenie dbleZité, aby ste od samého
pociatku svoje okolie ,,usmerfiovali” a ,,riadili*. Len vtedy, pokial bude pomoc vasho
okolia v zhode s vasim prianim a oc¢akavanim, bude efektivne. V opa¢nom pripade sa
nevyhnete konfliktom, hnevu a zlobe, ktoré su Uplne zbytocné a situaciu zbytocne
staZuju, miesto toho, aby vam pomahali.

Pokial je to len trochu moZné, nevyhybajte sa spolocenskym akcidm a udalostiam,
na ktorych ste sa az do ochorenia zlcastriovali. Rovnako tak sa snaZte pokracovat
v réznych spolocenskych aktivitach s rodinou a priatelmi. Pokial tak neurobite, budu
sa vasi priatelia domnievat, Ze sa nemd&Zete na spolocenskom Zivote zlUcastfiovat
a prestanu vas k sebe pozyvat. Mimochodom, velmi radi sa prispbdsobia potrebam
a zmenam spésobenych vasim ochorenim, rovnako ako sa nebudu na vas hnevat,
pokial aj tesne pred zaciatkom svoju Ucast odrieknete, pretoZe sa nebudete citit
v danej chvili dobre. Pocit izolovanosti, ktory sa méze dostavit potom, ¢o postova
schranka zostane prazdna, i ked bola predtym plna pozvanok na rézne akcie pIng,
Ci telefon stale mici, aj ked eSte nedavno takmer neustale vyzvanal, je velmi trau-
matizujice a na zlepSenie toho, ako sa citime, rozhodne neprida. TakzZe si ho ne-
spbsobme tym, Ze sa uzavrieme ,,do svojej klietky" a pohridzime sa do vnutorného
premietania, ktorym aj tak vela nevyriesime.




Co moézete pre seba, resp. druhého urobit alebo
odporucania pre rodinné a priatelské vztahy

* Respektujme oSetrujuceho lekdra a nesnazme sa do lie¢ebného procesu zataho-
vat ,,nasich ¢i odporucanych odbornikov' a nutit pacienta chodit na dalSie a dalSie
vySetrenia, ktoré dohovorime navyse ,,za jeho chrbtom®.

Udrzujme vzajomne otvorend komunikaciu, a to aj o témach intimnych.

» Akceptujme rozdielne nazory rodinnych prislusnikov na starostlivost o pacienta.

Po vzdjomnej dohode prispbsobme rozhodovanie v rodine novej situacii a zmen- Zhodnime sa vsak, resp. dohodnime na pristupe a na zakladnych, kltcovych postu-

me svoje spravanie tak, aby rodina bola ako doteraz Uplne funkéna. Nevahajme poch.

rozdelit medzi ¢lenov rodiny zodpovednost za jednotlivé ¢innosti v ramci delby

prace a nebojme sa vélenit aj pripadnu socialnu pomoc profesionalnych socidlnych * SnaZte sa spolo¢ne celit vietkému, ¢o v budlcnosti pride a nastane. Zelajte si

spolo¢nosti (donaska obedov, pomoc s upratovanim v domacnosti, s nakupmi, spolo¢ne zmenit veci, ktoré sa zmenit daju a nechcite menit veci, ktoré sa zmenit

socialny dohlad a pod). nedaju.

Zapojme do rozdelenia zodpovednosti za chod domacnosti vietkych ¢lenov rodi-
ny podla ich moZnosti, Sikovnosti a schopnosti. Ur¢ime jednotlivym ¢lenom rodi-
ny zodpovednost za niektoré oblasti a ¢innosti v ramci rodinného Zivota.

Hovorme a konzultujme vsetko s chorym partnerom, vtahujme ho neustdle
do dania v rodine, nerozhodujme a nerobme ni¢ ,,za jeho chrbtom®.

Pre niektoré rodiny méze byt velmi uzZitocné pravidelne organizovat rodinné
schédzky aj napr. za Ucasti najblizsich priatelov, na ktorych sa bezprostredne rie-
Sia aktudlne potreby vyplyvajluce z danej situacie a planuju sa rézne ¢innosti, spo-
locné akcie a pod.

Respektujme partnerove potreby, majme pochopenie pre jeho prejavy frustracie,
hnevu.

Pokial to situacia ochorenia nevyzaduje, nevyhybajme sa spolo¢enskym akciam
a udalostiam, stretdvaniu a rozmanité akcie v rodinnom kruhu aj s priatelmi pri-
spbsobme prianiu a potrebam chorého. Vtahujme chorého ¢lena rodiny do roz-
hodovania o délezitych okolnostiach a udalostiach a predchadzajme tym jeho po-
citom nepotrebnosti.

| ked vas partner vie, ako velmi ho milujete, nezabudnite mu to ¢astejSie hovortit,
CastejSie nez kedykolvek predtym.

Poskytovat nevyZiadané rady moze pacientovi ovela viac uskodit ako pomoct.
Budme radsej pozornymi posluchacmi nez vyhladavaci a oznamovatelia najrozma-
nitejSich ,,zarucenych rad".




5. Kapitola

Vztah lekar - pacient

Vztah medzi lekdrom a pacientom vznika za zvlastnych okolnosti, akym je zdra-
votny stav ¢loveka, ktory sa stava chorym (nemé nad sebou moc). Z psychologic-
keého hladiska sa tento vztah urcuje na prvom mieste rolami, teda tradiciou, akoby
dopredu ,,niekym" predpisanym, ocakdvanym a vyZzadovanym spravanim oboch ak-
térov — pacienta a lekara.

V nadej kultdre verejnost lekdra tradicne berie ako ,,prind3aca a obnovitela zdra-
via", vracajuceho chorého ,,0d blizkosti smrti spat k Zivotu", ako niekto, koho vela
raz vnimaju ako ,,pana nad smrtou". Od lekdra sa ocakava nezistnost a obetavost
a nezriedka je v ociach pacientov a ich rodinnych prislusnfkov vnimany ako ten, kto
musi byt vzdy ,, k dispozicii®.

Tieto mocenské a etické dimenzie s pre jeho rolu priznac¢né. Lekar od nepamati
poziva Uctu svojho okolia a vzitd predstava mu pripisuje az magicki moc (,,robi
zazraky").

Vasa rola pacienta je Uplne ind. UZ od pradavna sa ocakdva, Ze sa podriadite,
budete pocuvat, budete vdacny a rychlo sa budete uzdravovat. Teda vztah medzi
vami (lekdrom a pacientom) je asymetricky — vas oSetrujuci lekar je v dominantnej
(veliacej a vodcovskej) Ulohe, vy — pacient v submisivnej (podriadenej) Ulohe. Toto
tradi¢né ponatie Uloh v nds do zna¢nej miere preziva a byva zdrojom mnohého
nedorozumenia.

Je tieZ pravidlom, Ze pacienti si k svojmu lekarovi vytvaraju osobny vztah a ocaka-
vaju z jeho strany voci sebe osobny zadujem a pochopenie pre svoje utrpenie a oba-
vy. Skratka, méme tendenciu vidiet osobny zaujem lekara i tam, kde nie je, alebo si
lekdra snazime naklonit, zaujat ho a vyvolat individudlny zaujem. TieZ zle zndSame,
ak sa k ndm lekar sprava ako opravar nejakého pokazeného stroja. Teda neosobny,
anonymny. Taky lekar lieci sice chorobu, ale nie ¢loveka.

Okrem Ulohy, ktort sme si vyssie popisali a je odovzdavana z generacie na gene-
raciu v ramci o¢akavaného spravania, spolurozhoduju o kvalite a druhu vztahu, kto-
ry sa utvara, aj osobnostné &rty, charakter a povaha oboch aktérov. Clovek skratka
nezaprie samého seba a tak vstupuje do vztahu spdsobom sebe typickym, pretoze
,nemdze inak". Urcite to poznate z vlastnej skisenosti — doma sme ,,pani*, doka-
Zeme si povedat, ¢o chceme, potrebujeme, vieme si aj ,,dupnit”, na pracovisku sme
riadili tim [udi a nerobilo ndm to vébec problém. A ideme na Urad, pretoze musime
nieco vybavit, a naraz je z nas ,,baranok". To samé sa s nami deje pri vstupe do ne-
mocnice, ambulancie lekdra, zubara. ..

V tejto suvislosti by sme tieZ radi upozornili na tri osobnostné a vztahové charak-
teristiky, ktoré ovplyviiuju sposob a povahu vzajomného vztahu (interakcie) dvoch

,

ludi. Pre kazdého ¢loveka su typicke, vznikaju a vyvijaju sa od detstva a v dospelos-

ti sa uz velmi tazko menia. MoZno si ich predstavit ako bipolarne dimenzie, na kto-
rych ma kazdy clovek svoje miesto, vyjadritelné aj kvantitativne, a preto porovna-
telné s ostatnymi ludmi. Je to:

I. Dévera (neddvera), ktorad sa spaja s otvorenostou (uzavretostou), smeruju-
ca vo vztahu k réznej miere blizkosti (vzdialenosti). Cim viac budete druhému vo
vztahu déverovat, tym viac budete v komunikacii k nemu otvorenejsi a budete mat
k nemu aj blizsi vztah. To isté plati naopak (to je bipolarita).

2. Nezavislost (zavislost), ktord suvisi s vnitornou samostatnostou (nesamo-
statnostou). Opét plati — ¢im viac som nezavisly, tym viac som samostatnym clove-
kom a naopak.

3. Tendencia sa presadzovat (ustupovat) ma spojitost so sklonom ovladat
(podriadovat si) druhych. TakZe uz rozumieme tomu, Ze &m viac sa chcem presadit,
tym mam vacsiu tendenciu, svoje okolie ovladat.

Predchadzajuce tri osobnostné a vztahové charakteristiky sa prejavuju v kon-
krétnom spravanf udf voci sebe navzijom. Bud sa vzdjomne podporuju alebo p6-
sobia protichodne. Vytvaraju dynamiku vztahov, ktora mava naj¢astejsSie podobu
komplementu alebo rozporu, ktory niekedy Usti do konfliktu. Pre ndzornejsie po-
chopenie si uvedme ako priklad suverénneho lekara (zna¢nd samostatnost a snaha
urcovat), ktory je vo vztahu k pacientovi velmi otvoreny (vysoka dbévera), ktory
nardZa na uzavretého, zavislého a lahko sa podriadujuceho pacienta. Pokial sa ich
spravanie vzajomne nezblizi (lekar zo svojej suverenity a mocenského postoja tro-
chu nezlavi a naopak pacient neposilni svoj vztahovy ramec), déjde u pacienta prav-
depodobne k regresii, teda k preZivaniu, mysleniu, spravaniu a konaniu vyvojovo uz
prekonanému a nezrelému (navrat do obdobia detstva s prejavmi typicky detského
spravania). Opakom méZe byt pacient — sebaisty egoista, i ked vazne chory a lekar
so zvySenou potrebou druhym pomahat. Tato nestastna konsteldcia vyusti zrejme
do toho, Ze pacient bude lekara ,vykoristovat", enormne ho zataZzovat a ,nicit".

Upozornili sme na najdéleZitejSie okolnosti, ktoré z psychického hladiska urcuju
vztah medzi pacientom a lekarom. Okrem Ulohy, osobnostnych a vztahovych cha-
rakteristik je to este Specificka situacia podmienend urcitym druhom lekarovej pra-
ce, typom ochorenia a zdravotnym stavom chorého, ktoru je nutné brat na zre-
tel. U pacienta s mnohopocetnym myelédmom je to problém zavaZnosti a charak-
ter lie€by ochorenia vratane faktu blizkosti smrti. ,Som tvoj pacient a tato zhub-
na choroba poriadne narusila moje fyzické ponimanie samého seba. Strata hybnos-
ti, sil a vyCerpanost prispela k nedostatku sebadévery. Hodnota, ktoru preferujem
zo vsetkého najviac — ludské zdravie — je v mojom pripade velmi ohrozena. Stracam
tak pevnu pédu pod nohami, moj osud je Uplne v tvojich rukach. Si panom situa-




cie, silny, rozhodny, zatial ¢o ja som v situdcii straty déstojnosti, cftim bolest a utrpe-
nie, neviem, ¢o bude dalej. Nieco rob, aby som sa uzdravil”. Tak nejako méze preZi-
vat situdciu ohrozené ,ja" pacientom, tak nejako méze vyzerat jeho vztah k lekaro-
vi. A pretoZe kazdé nase prezivanie ovplyviiuje nasledne i nase spravanie, je potre-
ba tymto okolnostiam rozumiet a obojstranne ich vziat do Gvahy.

Pokial ste sa pri ¢ftanf tychto riadkov Ciasto¢ne poznali, nemajte Ziadnu obavu
z ,nendlezitosti". Tieto javy sU Uplne pochopitelné a v ramci poznatkov o fungovani
ludskej psychiky dlhodobo zname. Je to takzvany prenos.

Preco sme sa tymto zaoberali a chceli vam to objasnit? Pretoze prenos vo svojom
désledku vedie ¢asto k tzv. ,,zabrzdenej komunikacii. To je spdsob komunikacie, ked
nepoviem vsetko, ¢o ma tazi, pretoZe si myslim, Ze ,,sa to nema" (pacient). To je sposob
komunikacie, ked viac menej prikazovou, jednoznacnou, autoritativnou formou ozna-
mim mnoZzstvo informacii a nedavam si ani pozor, & pouzivam cudzie slova a & tomu,
¢o hovorim, pacient rozumie (lekar). Proste obe strany konaju z pozicie rolovej (a uz
sme si vyssie objasnili, Ze v dosledku tradicif a prenosu z generdcie na generdciu je tento
vztah asymetricky, nevyvazeny) miesto z pozicie osobnostnej (reSpektujeme vzajomne
predovsetkym svoju osobnost a osobnost druhého bez ohladu na jeho povolanie),
ktord je rovnocenne vztahova. Tato forma komunikacie ma obojstranne tieto aspekty:

a) autorita a pravdivost
b) tcta a respekt
C) porozumenie

Nielen nas osetrujuci lekar je pre nas autoritou, ale my, pacienti mame svoju auto-
ritu, predovietkym osobnu — uz sme napr. vela vo svojom Zivote dosiahli. Lekar je ten,
kto ma zodpovednost za liecbu a stard sa o nas s najlepsim vedomim a svedomim, ¢o
nie je iba jeho rola, ale fakticky stav, a my sme zodpovedni za dodrziavanie jeho po-
kynov, terapeutickych postupov a liecebného rezimu. S autoritou je nerozlu¢ne spata
pravdivost (slovo autorita pochadza z latinského auctoritas a znamena zaruku, istotu,
vzor). Ludsky jedinec je jedinou bytostou, ktora rozoznava pravdu a loZ. Z toho plynie,
Ze ju principidlne neupierame ani sebe — chceme byt o svojom stave pravdivo informo-
vani, ani druhej strane, aj my pravdivo o vietkom svojho lekara informujeme a rovnako
ho nezatazujeme kladenim otazok, na ktoré vieme, Ze ndam nemoze odpovedat (napr.
lekar nie je odbornik na socidlne veci a tak nemdze povedat, o aké davky mézeme
Ziadat a ako to mame urobit a pod.).

Prejavovat stabilnd Uctu a reSpekt ako Ziadlci postoj nie je lahké ani samozrejmé, pre-
toZe nejde iba o tzv. “slusné spravanie” s atributmi ako viidnost, zdvorilost, trpezlivost
a ohladuplnost. Je to casto velmi tazké i pre obe strany, ked napr. lekdr mal velmi nabity
pracovny den, velmi vela pacientov v ten defi o3etril a pod. alebo ked ja uz hodinu v ¢akarni
sedim, museli sme skoro vstavat, cesta bola neprijemna. ..

A do tretice porozumenie, ktoré podstatnym sposobom prispieva k poznaniu
pacienta a jeho osobnej a Zivotnej situdcii na strane jednej, a limity a obmedzenia
liecby a moznosti lekdara na strane druhej. Ak si navzdjom o chorobe hovorime
vsetko podstatné a rovnako hovorime otvorene s lekdrom o tom, ¢o prezivame,
prindsa nam to znacnu Ulavu a lekarovi cenné informacie, s ktorymi méze v nas
prospech pracovat.

Co modzete pre seba urobit alebo odporucania
na zvladnutie vztahu lekar - pacient

Nemali by sme mat zo vzajomného vztahu neredlne ocakavania. Nas osetruju-
ci lekar nie je ani Boh, ani nedokaZe robit zazraky. Je zodpovedny za nasu liecbu
a my sme zodpovedni za dodrZiavanie jeho pokynov a celkovej terapie.

Poskytujme také informéacie a komunikujme s lekdarom takym spésobom, Ze bude-
me respektovat a chapat vzdjomné limity nasho vztahu a nasej liecby.

Rozvijajme obojstranny vzajomny vztah, v ktorom sme chapani ako partneri ve-
deni k spoluzodpovednosti za lie¢bu.

Dnes uz vela zdravotnickych zariadeni ma pre upravenie vzajomného vztahu le-
kar — pacient vypracovany tzv. eticky kodex. Eticky kédex ¢asto mozno najst aj
na webovych strankach nemocnice, v ktorej sa liecite a byva aj v ¢akarnach na na-
stenkach. Vypytajte si ho (napr. od sestry) a zoznamte sa s nim.

V pripade, Ze sa chcete ubezpedit, Ze ste spravne porozumeli tomu, ¢o vam oSet-
rujuci lekar hovorf, zhrtite jeho slova a odporucania na konci rozhovoru a nebojte sa
ubezpecit, Ze ste to urobili spravne.

Pokial mate pocit, Ze lekar pocas konzultacie s vami zbytocne telefonuje alebo ho-
vor{ so sestrou o inych veciach, povedzte mu, Ze vam to prekaza a Ze sa v takej si-
tudcii necitite dobre.

V pripade rieSenia organizacnych otdzok sa obracajte na sestru. Takto “usetreny"

¢as bude méct venovat vas lekar na dékladnejSie objasnenie toho, co vas zaujima
a Co by ste vediet potrebovali.




6. Kapitola

Psychosocialne intervencie a podpora
I. Psychologicka podpora

Nielen pacienti, ale aj zdravi ludia neraz nevedia, ¢o presne znamena profesia
psycholéga, psychiatra, <o mdézu ocakdvat od psychoterapie a pod. Ich predstavy
sU Casto formované filmovymi a televiznymi postavami. (napr. psychiater Chocho-
lousek, socidlna pracovnicka Zubatd). Nie velmi Stastné spojenie pre nadviazanie
pociatoc¢nej dovery. Ako z toho von?

Kazdy z nas sa dostane niekedy do situacie, ktord sa mu javi ako taZiva alebo vel-
mi taZko riesitelnd, ktora ho vnltorne suzuje, trapi. V tej chvili zacina zvazovat, ¢i je
schopny situédciu zvladnut sam, alebo ¢i je potrebné vyhladat pomoc. Véa¢sinou za-
meriame v takejto situdcii pozornost na nase najblizsie okolie. Mnoho ,veci" pomé-
Ze vyriesit aj laik, ale sU tu aj zdvazné obmedzenia, napr. tému nevery nemozno rie-
sit v ramci Sirsej rodiny, alebo oznamovanie niektorych intimnych informacif priate-
lom vas mdze v budicnosti mrziet. Rizik je mnoho, ale strach z ,,bieleho plasta” za-
vazuje: ,,Predsa nie som na tom tak zle, aby som $iel/$la za cvokarom!" , Co ked si
bude mysliet, Ze nie som normalny?*

“Predsa nepdjdeme s otcom za psycholégom ¢&i psychiatrom! Co si pomysli oko-
lie, ked to praskne?* Ved ma v nasej ulici povest vyznamnej osoby a je predsa v ru-
kach toho najlepsieho hematoonkoldga, tak ¢o viac?*

Co s tym? Nebojte sa! Odbornik je viazany etickymi pravidlami a ml¢anlivostou
a s jeho pomocou vyrieSite svoju situaciu ovela rychlejsie. TieZ sa na vas nebude
hnevat, Ze sa k nemu na ulici nehlasite, i ked méZete. VyuZitim ponutknutej pomoci
sa stavate uzivatelom sluzby a ta ma jasné pravidla a kvalitu, ktord mate pravo vyza-
dovat. V dalSom texte sa najprv pokdsime ozrejmit ¢o mozno najjednoduchsim spo-
sobom, kto je psycholdg, psychiater, ¢o je to psychoterapia. Poskytneme tiez nie-
kolko rad ulahcujucich ,,hladanie a vyber" odbornej psychologickej pomoci a zmie-
nime sa o vyzname dychania na zaciatku negativneho preZivania psychicky naro¢-
nej situdcie.

Zaikladné pojmy

Psycholég — absolvent magisterského Studia psycholdgie na filozoficke fakulte
na niektorej z univerzit. Okrem zdravotnictva (klinickd psycholégia) méze pracovat
vo viacerych oboroch ludskej ¢innosti (reklama, ludské zdroje, socidlne sluzby, Skol-
stvo, vdzenstvo, doprava, umenie ...). Prichadzajuci je pre neho klient — zakaznik,
ktory za nim priSiel, aby sa poradil s nejakym problémom tykajucim sa psychicke-
ho prezivania alebo spravania. Zaobera sa diagnostikou psychickych procesov, sta-
vov a vlastnosti (popisom a rozborom situacie) a hladania rezerv a dalsich moznos-
tf rozvoja osobnosti.

Psychiater — absolvent lekarskej fakulty, ktory si vybral psychiatriu ako svoju Spe-
cializaciu. Pracuje vyhradne v zdravotnictve. Prichddzajuci je pre neho pacient — cho-
ry a pozera sa na neho z medicinskeho hladiska. Ako lekar je opravneny predpiso-
vat lieky.

Psychoterapeut — absolvent akreditovaného psychoterapeutického vycviku. Pri-
chadzajuci je pre neho klient a pozera sa na neho z pohladu ,,svojej** psychoterape-
utickej Skoly. Pri praci pouziva ,,ndstroje" svojej terapeutickej skoly — slovo, mimiku,
mlcanie, kresbu, dramu, hypnozu, relaxaciu, volné asociacie, pracu so snami. Nie je
opravneny pouzivat psychodiagnostické testy ani predpisovat lieky.

Psychoterapia — lieCebny postup psychologickymi prostriedkami zamerany
na psychiku klienta. UmoZnuje klientovi (pacientovi), aby si uvedomil podstatu svoj-
ho ochorenia ¢i problému a nasiel spdsob, ako sa vlastnymi silami U¢inne branit. Psy-
choterapia méze byt individudlna (jeden terapeut pracuje s jednym klientom), paro-
va (jeden az dvaja terapeuti pracuju s parom klientov), rodinna (jeden az dvaja te-
rapeuti pracuju s rodinou ako systémom, niekedy sa navyse vyuziva tzv. reflektujici
tim), skupinova (jeden az dvaja terapeuti pracuju so skupinou klientov).

Co robit pri prezivani psychickej krizy
a) Dychanie

Spravne dychanie je velmi dblezité pri zvladani krizovych situacii. Ak je Clovek
v nepohode, dycha povrchne a jeho nepohoda sa znasobuje.

Ak méate pocit, Ze ste po stranke psychickej v krize => ndjdite si pokojné miesto.
Tam si sadnite, ¢i eSte lepSie, lahnite na chrbat, zavrite o¢i, mierne pokrcte nohy,
jednu dlafl polozte na hrudnik a druhd na brucho. Zhlboka sa nadychnite a zhl-
boka vydychnite. Pri vydychu sa snazte vydychnut vSetok vzduch z plic. Zatlacte
a uvidite kolko ,,zlého" vzduchu v sebe nechdvate. Teraz sa pomaly nadychnite,
najprv do brucha, potom do hrudnika a nakoniec pod klt¢ne kosti. Kratko zadrzte
dych a v obratenom poradi vydychujte. Na konci nezabudnite vyfuknut rezidualny
(zvyskovy) obsah pluc. Vsetko by sa malo robit plynulo, bez prilisného tlaku. Dycha-
nie opakujte minimalne pat krat.

Vébec ste sa neupokojili? Myslienky vam behaju hlavou a nie ste schopni ich za-
stavit a vnUtorne sa upokojit? Pocitujete obrovsky tlak na spankoch a mate pocit, ze
stracate kontrolu sami nad sebou? Vyhladajte (pokial ste doma sami) alebo s pomo-
cou niektorého rodinného prislusnika telefonne ¢islo na linku dévery vo vasom mes-
te alebo v najblizSom okolf — tam vam kedykolvek poradia.

b) Vlastné urcenie potreby a rieSenie
Trochu ste sa upokojili, myslienky vas tolko uz nesuzuju a nepocitujete takmer
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Ziadny tlak na spankoch ani vam nehuci v hlave. Teraz je prava chvila si v pokoji
premysliet, ¢o potrebujete. Diagnostiku, radu, lieky, terapiu alebo Upravu socidlnych
sluzieb? Méate pocit, Ze vSetko naraz! ESte raz sa nadychnite a vydychnite a vyberte
si z toho to, ¢o vas aktudlne najviac trapi a myslienka na dand vec vas najviac “roz-
palila™.

Nasleduje vyber poskytovatela danej sluzby. Pomocou zlatych stranok, interne-
tovych stranok ¢i po porade s rodinou, osetrujicim lekdrom a pod. si vyberte nie-
kolko kontaktov. Pozrite sa na Udaje o pracovnikoch — aké maju vzdelanie a prax,
¢im, resp. u psycholdgov a terapeutov akymi metédami intervencie sa zaoberaju
(byvaju vacsinou popisané pri ich mene, pokial si psycholdga ¢i psychoterapeuta vy-
hladate prostrednictvom webového prehliadaca). Vsimajte si u nich najma zamera-
nie — podla neho poznate Styl a formy prace s klientmi. Potom si vyberte z ponuky
toho, ktory vas najviac oslovil — kazdému z nas vyhovuje nieco iné a podla toho je
treba si aj vyberat. Ak sa nemdéZete rozhodnudt, spolahnite sa na svoju intuiciu ale-
bo mu napiste. Jednou z moZnostf je vyuZitie webovych stranok organizacie pre pa-
cientov, ktora pontka moznost poradit sa s psycholégom v ramci rubriky ,,Potrebu-
jete poradit!” na www.myelom.sk.

Co modzete pre seba urobit alebo sim sebe psycholégom

* Nebojte sa poziadat o pomoc psycholdga, pokial budete prezivat dihsi cas pocity
Uzkosti, izolacie, depresie alebo stresu, ¢i sa vam bude zdat, Ze Zivot pre vas stratil
zmysel a budete prepadat beznadeji. Pamatajte si, Zze psycholég vam neuskod;,
neublizi, ale naopak poméZze.

Vyberte si z ponuky taki psychosocidlnu pomoc, ktorej vy sami budete vnitorne
verit a bude najlepsie napliiat vae potreby.

To isté plati aj o vybere psycholéga a jeho prace s vami.

Niektoré nemocnice poskytuju vlastné sluzby v poradenstve a pomoci onkolo-
gickym pacientom aj po psychickej stranke. Za tym Gcelom maju zvlast vyskoleny
zdravotnicky personal, na ktory sa mozno obrétit.

Netrapte sa tym, Ze vo vasom Zivote nastalo obdobie, ked nebudete méct robit
vietko to, ¢o dosial a co predtym bolo samozrejmostou. Je treba urcit si malé ciele
a postupne ich rozsirovat. Je treba robit veci pomaly a postupne jednu po druhe;.

Socidlne pracovnicky v mieste vasho bydliska alebo v nemocnici mézu takisto po-
radit a poskytnut vam uzitocné informacie o socialnych sluzbach

a davkach, o ktoré mézete pocas svojho ochorenia poZiadat. Tyka sa to aj takej

socialnej pomoci, akou je napr. dondska obedov, pomoc v domacnosti, pomoc
pri starostlivosti o deti pred vasou liecbou a po nej a pod.

2. Socialna podpora a pomoc

Je zrejmé, a viacero vyskumov to potvrdilo, Ze k priaznivému psychickému sta-
VU pacienta vyrazne prispieva moznost stretdvania sa a pobyt s ostatnymi pacient-
mi a ich rodinnymi prislusnikmi. Spolo¢né aktivity mézu byt zamerané na ¢innosti
vzdelavacie, informativne, Sportovo-rekreacné, fyzioterapeutické, ruénych prac, vy-
tvarné a dalSie. V tejto suvislosti vrelo odporic¢ame zapojenie sa do najrozmanitej-
Sich klubovych aktivit.

Co méZeme od zapojenia ocakéavat?
a) Informéacie

b) Instrumentalnu podporu

¢) Emocionalnu podporu

Co modzete pre seba urobit alebo nie som si isty,
¢i sa chcem stretavat s ostatnymi pacientmi

» Spytajte sa pri najblizSej navSteve v ambulancii ostatnych pacientoy,
¢i st ¢lenmi klubu a aké maju skusenosti. Prehliadnite si v ambulanciach nastenky,
precitajte si klubové ¢asopisy.

Prezrite si webové stranky klubu (www.myelom.sk), ndjdete tam informacie
o stretnutiach, fotografie, ponuky planovanych akcii @ mnoho dalSich informacii
z klubového Zivota. MéZete sa v pokoji domova rozhodnut, ¢i pdjdete alebo
vam taky typ spolocenskych stretnuti nevyhovuje.

Pokial si nie ste istf, poradte sa o tejto moznosti so svojim osetrujucim lekarom
alebo sestrou v ambulancii. Lekari a sestry st na klubovych stretnutiach velmi ¢as-
to pritomni a mézu vam vo vaSom rozhodovani poméct.

Ujasnite si, ¢o od takého stretnutia ocakavate. Pokial sa chcete dozvediet in-
formacie o mnohopocetnom myeléme, o moznostiach rehabilitacie, o socialnej
podpore, o psychologickej podpore, ale tiez sa odreagovat, popocuvat prijemnu
hudbu, stretnut sa s ludmi, ktori rieSia podobné problémy, porozpravat sa vazne
I nevazne, potom su kluboveé stretnutia tym pravym miestom.




* Nebojte sa, Ze su pre vas stretnutia nedostupné, pretoze byvate daleko od Brati-
slavy. Klub pacientov ma tri regionalne skupiny, ktoré vznikli prave z tohto dévo-
du.

* Nemusite sa bat, Ze vas bude clenstvo k nieComu zavdzovat, pokial sa ¢asom roz-
hodnete inak.

» Ak ste zvyknuty chodit do spolo¢nosti so svojim partnerom, priatelom, suro-
dencom alebo kamaratom/kamaratkou, nebojte sa a pridte na stretnutie s nimi,
m&Zete si neskdr porovnat svoje postrehy.

» Ak sa nechcete stat clenom Ziadnej organizacie a napriek tomu by ste sa rad
s ostatnymi obcas stretdvali, nemajte obavy, klub je otvoreny pre vsetkych
pacientov s mnohopocetnym myelémom.

Aktivity Klubu pacientov Slovenskej myelé6movej spolo¢nosti
Humanizacia prostredia pre pacientov

Jednou z aktivit Klubu pacientov - Slovenskej myeldmovej spolo¢nosti je vytvarat
podmienky pre prifemné prostredie v ¢akarnach hematologickych ambulancif a tiez po-
¢as doby hospitalizacie pacientov.

V tejto suvislosti chceme v ramci projektu overit U¢innost niektorych sluzieb s pri-
danou hodnotou a tiez doplnit niektoré sucasti inventara v ramci vybavenia ¢akarne
pre pacientov.

Sluzby, ktoré budu pozitivne hodnotené u pacientov, sa budu nasledne aplikovat aj
na dalsich hematologickych ambulancidch ¢&i Specializovanych pracoviskach v ramci ce-
lého Slovenska.

V prvotnej faze projektu budd naklady, spojené s uvedenou aktivitou hradené Sloven-
skou myelémovou spoloénostou. Prioritne chceme k tomu vyuzit financné prostriedky
ziskané z prispevkov 2% dane z prijmu, ako aj financné prostriedky ziskané od darcov.

K zlepSeniu prostredia v ¢akarfiach hematologickych ambulancii predpokladame
uskuto¢nit nasledovné aktivity:

ZvySenie Standardu hygienickych zariadeni, doplnenie kresiel a stolov, oprava calu-
nenia sedaciek, zakUpenie varnej kanvice na obcerstvenie, ozvucenie ¢akarne radiopri-
jimaCom/CD prehravacom, DVD prehravac a TV prijimac umiestnit do 16Zkovej Casti
transplanta¢ného traktu, doplnit dekoraéné rastliny a kvety v cakarfiach, umiestnit ak-
tudlne informacné panely.

Z doévodu identifikicie predmetov i zvySenia Ucinnosti projektu, su prislusné pred-
mety oznacené logom ,,SMyS".

Video pribehy pacientov s myel6mom
pod nazvom ,,Moj pribeh*

Projekt obsahuje navrh scendra videozdznamu a obrazové spracovanie videozazna-
mu, celkom 10-tich video pribehov pacientov s myelémom pod nazvom - ,M&j pribeh"
- v diZke trvania & 9 minut, vo formate DVD (720x 576 pxl) a MPEG (1024x768 pxl)

Pribehy pacientov, ktorf uz absolvovali lie¢bu, realisticky popisuju skidsenosti a po-
city, ktoré su sprievodnym znakom lie¢by. Snahou projektu je ukdzat moznosti a dal-
Sie uplatnenie pacientov s myeldmom. Jednotlivé pribehy si postojom jednotlivcov
a pbsobia pre divéka motivujuco pri rieseni zloZitych situacif, s ktorymi sa stretava
v osobnom Zivote

Video pribehy budd pouZité na akcidch Skola myelému pre lekarov, Skola myelému
pre pacientov, lokdlnych stretnutiach pacientov, hemato-onkologickych akciach a budu
tiez umiestnené na web stranke Slovenskej myeldmovej spolocnosti
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Umelecka tvorba pacientov s myelémom pod nazvom
»MYELOMA ART*

Snahou projektu je prezentovat umeleckd tvorbu pacientov s myelémom v réz-
nych formach osobnych aktivit

Prace budl predstavovat vnitorné pocity pacientov v priebehu liecby. Oblasti zauj-
mu - poézia, proza, kresba, malba, grafika, drevorezba, fotografia. Prace budu zverejnené
na webovej stranke Klubu pacientov SMyS.

Klub pacientov SMS (www.myelom.sk/index.php/kp), zdruzuje pacientov a ich ro-
dinnych prislusnikov. Jeho ciefom je zvysit informovanost a vzajomnd komunikéciu pa-
cientov, aktivne sa podielat na svojpomocnych akcidch a tym vytvarat podmienky pre
skvalitnenie Zivota pacientom s mnohopocetnym myelémom.

V stvislosti so vzdelavanim pacientov a ich pribuznych bol navrhnuty a zrealizovany
v ramci aktivit Klubu pacientov SMS na CD-ROM nosi¢i multimedialny vzdelavaci kurz
pre pacientov s myelomom, pod ndzvom ,Mnohopocetny myelém™ (ISBN 978-80-
969820-0-4). Projekt vytvdrania video pribehov pacientov s myeldmom je pokraco-
vanim vzdelavacich aktivit pacientov s myelémom. Za hlavny ciel si kladie pozitivnu
motivaciu a aktivizaciu pacienta pocas lie¢by i v dobe remisie.

Klub pacientov SMS je riadnym ¢lenom siete eurdpskych pacientskych skupin My-
eloma Euronet (www.myeloma-euronet.org) a ma aj zastupcu vo vykonnom vybore.
Snahou zdruZenia je vyvijat Usilie, aby pokrok v tejto oblasti mediciny napredoval v spo-
lupraci s medzinarodnymi organizaciami podobného zamerania.

Ciefom klubu je pacientovi navrétit plnohodnotny Zivot a pomahat mu, aby neostal
sam so svojimi tazkostami.

Vychadzame zo skutocnosti, ak ma byt pacient partnerom pri komunikacii s lekarom
je k tomu potrebna jeho informovanost o samotnom ochoreni, priznakoch a moznos-
tiach sucasnej liecby.

Pri poskytovani informacii MM pacientom vychddzame zo skuisenosti eurdpskych
svojpomocnych pacientskych skupin, zdruZenych v eurdpskej sieti Myeloma Euronet
(www.myeloma-euronet.org).

Klub pacientov SMyS, okrem lokdlnych stretnuti pacientov, organizuje kazdorocne
celoslovenské vzdelavacie stretnutie pacientov a ich pribuznych pod nazvom ,,Skola
myelomu pre pacientov', s odbornym programom a panelovou diskusiou. Pacienti su
o podujatf informovanf oSetrujucimi lekdrmi, oznamom v ¢akdrfiach a tieZ prostrednic-
tvom webovej stranky spolocnosti ,,.SMyS" (www.myelom.sk). ZUcastneni pacienti a ich
rodinnf prislusnici platia len symbolicky Ucastnicky poplatok.

Miroslav Hrianka
Klub pacientov SMyS

tel:041/513 1621,0907 334 254, e-mail: klub.pacientov@myelom.sk

P ———







PRE PLNOHODNOTNY ZIVOT  §

: SLOVENSKA A
: MYELOMOVA
@@ SPOLOCNOST ((@gene

Autor: PhDr. Ing. Ludmila Malinova, MBA

Autorsky spolupracovali:
MUDr. Petr Prihoda

PhDr. Kvétoslava Vejrostova
Mgr. Alice Onderkova

Tato publikacia bola vydana
s podporou spolocnosti
Celgene s.ro.

© Bratislava, august 2010



