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ABSTRAKT

Transplantace krvetvornych bunék je 1écebna metoda, kterd se v dnesni dobé vyuziva
u stale vétsiho poctu pacientll s nejen hematologickymi nemocemi, a kterd je pro tyto
pacienty velkou nadéji na tipIné uzdraveni.

Snahou této prace je priblizit specifika prace sestry pii poskytovani intenzivni péce o
transplantovaného pacienta a také nahlédnout na vnimani a prozivani transplantace z
pohledu samotného pacienta, zjistit jeho potfeby a predstavy, informovanost a
spokojenost s Iécebnym procesem. Pro ziskani potiebnych udaju byly pouzity metody
kvalitativniho vyzkumu, pfedevs§im ¢aste¢né strukturované rozhovory, pozorovani a jejich

rozbor.

V uvodu prace sumarizujeme zakladni teoretickda vychodiska o problematice
transplantaci krvetvornych bunék a poskytovani oSetfovatelské péce. V praktické Casti
interpretujeme, jak pacienti podstupujici transplantaci krvetvornych bun¢k nahlizeji na
realitu svého onemocnéni, a prezentujeme sesbirana data ve formé opisu. Transplantace
krvetvornych bun¢k je udalosti v zivoté pacienta, kterd klade vysoké ndroky na jeho
adaptabilitu, velmi vyznamnou roli v ni sehravd i1 rodina nemocné¢ho a clenové
oSetiujiciho tymu. V zavéreéné Casti uvadime postiechy a doporuceni, které by mohly
pomoci zdravotnickym pracovniklim zkvalitnit poskytovanou péci a také umoznily zlepSit

kvalitu Zivota transplantovanych pacientt.

Klicové slova:
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kvalitativni vyzkum, spokojenost, kvalita zivota



ABSTRACT

In nowadays, transplantation of haemopoietic stem cell is a healing method, which is
used to treat a growing number of patients not only with haematological illnesses and
offers them a big chance for a complete recovery.

This study tries to zoom in on a nurse’s daily job, taking care about the patients after
the transplantation. The focus is also on the patient alone, the feelings he or she goes
through, perceiving and coming to terms with the illness and the transplantation itself. In
order to obtain relevant data we needed to find out the patient’s needs, ideas, know-how
and satisfaction with the cure by using methods of qualitative examination such as
partially structured discussions, observations and their analysis.

At the beginning of the study we summarize basic information about the broad issue
of stem cell transplantation and delivering a nursing care. Practical part consists of
clinical studies. We interpret how the patients undergoing the stem cell transplantation
face the reality of their sickness and we shows collected data in a description form. The
heamopoietic stem cell transplantation is one of those occasions in life of the sick that
puts an enormous pressure on their adaptability. The huge role in it plays also family and
members of a medical team. We concluded our study by proposing several
recommendations which should help the healthcare workers improve the delivering care
and enable to brighten up the life of the transplanted patients.

Key words:

haemopoetic stem cell transplantation, intensive care, nurse’s view, patient’s view,

qualitative examination, satisfaction, quality of life
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Uvop

Vdaka vedeckému a technickému pokroku v medicine, vyspelej farmakologii,
Specidlnej uprave prostredia a lieCebného rezimu, zlozitej organizacii a spolupréci
roznych pracovisk, vdaka odbornej praci lekarov a doslednej starostlivosti
oSetrovatel'ského a d’alSicho odborného personalu je dnes transplantacia krvotvornych
buniek moznou a dostupnou lie¢ebnou metdodou pre Siroky okruh pacientov nie len
s hematologickymi ochoreniami. Prave preto, ze stupa mnozstvo pacientov lieCenych
transplantaciou krvotvornych buniek arovnako snaha o poskytovanie maximalne
kvalitnej starostlivosti, sme podnecovani bliz§ie skimat’ skuto¢nosti, ktoré kvalitu Zivota
pacientov podstupujucich tuto narocnu terapiu ovplyviiuji.

Cielom tejto prace je zachytit arozobrat jednotlivé Specifikd starostlivosti
0 transplantovaného pacienta z pohl'adu sestry, ako aj prispiet’ k poznaniu pohladu a
vnimania celého lie€ebného procesu transplanticie samotnymi pacientmi, ¢im sa moze
vytvorit' predpoklad pre d’alSie zlepSenie poskytovanej starostlivosti, ktora je dnes uz na

vysokej irovni.

V teoretickej Casti prace sa venujeme historii a charakteristike jednotlivych druhov
transplantacii, opisujeme postup lieCby od pripravy pacienta, hl'adania darcu
krvotvornych buniek az po ich spolo¢nu pripravu na den “D,” ktorym je prevod
krvotvornych buniek a nasledn starostlivost. Druha kapitola je venovana Specifikdm
intenzivnej starostlivosti a praci sestier na transplantaénych jednotkach. Rozobrali sme
najcastejSie oSetrovatel'ské diagnozy a problémy, ktoré u pacientov podstupujiicich

transplantaciu krvotvornych buniek sestry vnimaju.

V praktickej Casti prezentujeme vysledky kvalitativneho prieskumu zameraného na
zistenie vnimania transplantacie samotnymi pacientmi. Snazili sme sa prenikniat’ do ich
prezivania jednotlivych obdobi liecby, chceli sme zistit ako vnimaji uspokojovanie
svojich potrieb vramci poskytovanej zdravotnej starostlivosti, ¢i maji dostatok
informadcii, ¢o ich tesi a dodava im silu, ako vnimaju kvalitu svojho Zivota s oh'adom na
minulost’ a budicnost’ a ¢i napriek naro¢nosti lieCby, ktoru absolvuju, dokazu byt

spokojni s tym, o preZivaju.



1 TRANSPLANTACIA KRVOTVORNYCH BUNIEK

1.1 Charakteristika a princip lie¢by

Transplantacia krvotvornych buniek (stem cell transplantation - SCT) je prevod
krvotvornych buniek, ktorym sa znovu obnovi narusend Krvotvorba uich prijemcu.
Podstatou lie¢by je znienie patologickej krvotvorby chorého intenzivnou cytostatickou

liecbou a nasledne jej obnovenie prenosom zdravych krvotvornych buniek darcu.

Transplantacia krvotvornych buniek je metoda, ktord sa vyuziva najmi pri liecbe
malignych, ale aj nemalignych hematologickych ochoreni, drenovych aplazii a pri liecbe
niektorych solidnych nadorov. V poslednych rokoch sa SCT stava vel'kou nadejou aj pre
chorych z inych medicinskych odborov, pri liecbe napr. refrakternych foriem

autoimunitnych ochoreni (skler6za multiplex, Morbus Crohn a i.)

SCT patri k najnaro¢nej$im medicinskym postupom, ktoré vyuzivaju pri svojej praci
poznatky mnohych medicinskych odborov a najnovsie poznatky lekarskeho vyskumu.
(Vorli¢ek, Abrahamova, Vorlickova a kol., 2006, s. 297)

1.2 Historia transplantacii krvotvornych buniek

Myslienka pouzit’ kostni drent na liecbu ochoreni Krvotvorby je starSia viac ako sto
rokov. Na zaciatku pokusov v roku 1891 podaval Brown-Séguard kostni dren (KD)
chorym s poruchami krvotvorby peroralne. Ini sa pokusali aplikovat’ Cerstvo aspirovanu
KD intramuskularne, alebo vyrabali jej solny ¢&i glycerolovy extrakt aten ponukali
pacientom. Intraven6znou infiiziou uskutoc¢nil prenos buniek KD po prvykrat v roku 1939
Osgood. No na jeho skusenosti sa potom na vela rokov zabudlo. (Vanasek a kol., 1996,
s. 15)

Druhé obdobie pokusov a objavovani novych moznosti v lie¢be portch krvotvorby
transplantaciou kostnej drene prislo Vv patdesiatych rokoch 20. storocia. Vysledky vsak
boli skl'uéujuce, pretoze vV tom Case eSte nebol znamy systém l'udskej histokompatibility
(HLA) a mnohi chori zomierali po prevode nezhodného Stepu na burlivé imunitné
reakcie. Od transplantacii KD sa po tychto sktisenostiach takmer tiplne upustilo (Vanasek
akol., 1996, s. 16). Nastastie sa nasli taki, ktori vyskum nevzdali a po roku 1958, kedy
bol popisany prvy HLA antigén (dnes HLA-A2), prinieslo ich usilie svoje ovocie. (Koza,
2005, s. 1)

Prva naozaj uspesna transplantacia kostnej drene od HLA identického stirodenca bola

realizovana tymom lekarov pod vedenim profesora E. D. Thomasa v roku 1968 v Seattle,



v USA. Od tej doby narastal vyznam transplantacii kostnej drene nielen v liecbe
malignych hematologickych ochoreni, ale aj v liecbe drenovych aplédzii, solidnych
nadorov, vrodenych metabolickych portich a d’alSich ochoreni. Nie len vUSA a v
zapadnej Eurdpe, ale v Ceskej republike zadalo po aspechu profesora Thomasa obdobie
velkého rozvoja transplantacnych postupov. S objavenim cyklosporinu A sa rozvijali
nové moznosti imunosupresie, napredovat zacalo pouzivanie periférnych kmenovych
buniek, zlepsila sa cielena liecba antibiotikami, antivirotikami, antimykotikami. Takisto
vyznamne sa zlepSili moZnosti molekularnej diagnostiky nadorov, vySetrovanie HLA
antigénov, rozvijat’ sa zaCali sa moznosti nepribuzenskych transplantacii za podpory
registrov evidujucich miliény dobrovolnych darcov po celom svete. (Vanasek a kol.,
1996, s. 17-18)

Profesor Thomas bol v roku 1990 za svoj prinos na poli transplanta¢nej mediciny
oceneny Nobelovou cenou. (Vanasek a kol., 1996, s. 17)

V byvalom Ceskoslovensku sa o transplantaciu kostnej drene po prvykrat pokusili
lekari z Ustrednej vojenskej nemocnice v Prahe v roku 1969. Skutony rozvoj
transplantaéného programu Vv Ceskej republike nastal az po roku 1986, kedy vzniklo
v Prahe moderné transplantaéné centrum pre dospelych pacientov — Ustav hematologie
a krvevni transfuze (UHKT). Tu bola v roku 1987 vykonana aj prva Gspe$na alogénna
SCT. Transplanta¢né centrum pre deti s chorobami krvotvorby sidli od roku 1989 na
Klinike detskej hematologie a detskej onkologie vo Fakultnej nemocnici (FN) v Prahe
Motole. (Vanasek a kol., 1996, s. 18)

V stasnosti pracuje v Ceskej republike osem akreditovanych transplantaénych
centier — $tyri v Prahe (I. |nterni klinika Hematoonkologie VFN, UHKT, Klinika détské
hematologie a onkologie FN Motol, Oddéleni kilinické hematologie FN Krdlovské
Vinohrady) a d’alsie su Hematologicko-onkologické oddéleni FN Plzen, I\. Interni klinika
— oddéleni klinické hematologie FN Hradec Kralové, Interni hematoonkologickad klinika
FN Brno a Hemato-onkologicka klinika FN Olomouc. Aktivne st dva registre darcov KD,
ktoré spolu registruju uz viac ako 50 000 dobrovol'nych darcov. Polty pacientov, ktori st

v CR lie¢eni transplantaciou kostnej drene, dosahuju eurdpsky standard. (Koza, 2005, s.2)

V roku 2004 bolo v CR vykonanych 217 alogénnych a 325 autolégnych transplantacii
krvotvornych buniek. (Koza, 2005, s. 4)

Pre porovnanie na Slovensku bola prva alogénna transplanticia kostnej drene
zrealizovand v roku 1989 na Klinike hematologie a transfuzioldogie FN v Bratislave. Prva
autologna SCT bola uskuto¢nena v roku 1992. Od roku 1995 funguje aj na Slovensku

detské transplantacné centrum v Detskej FN v Bratislave a postupne sa rozvija
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transplantacny program aj v d’alSich transplantacnych centrach FN v Banskej Bystrici,
Presove, Kosiciach a v Martine. (Hrubisko, Mistrik, 2005, s. 14)

1.3 Typy transplantacii krvotvornych buniek

Transplantacie krvotvornych buniek sa rozdeluji podl'a toho, kto je darcom buniek,
na autologne, alogénne a syngénne transplantacie. (Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova
a kol., 2006, s. 295)

1.3.1 Autolégna transplanticia

Je prevod viastnych krvotvornych buniek (stem cells - SC) alebo kostnej drene
pacienta, ktoré mu boli odobrané idealne v obdobi kompletnej remisie pred zahajenim
pripravného lie¢ebného rezimu transplantacie. Odobrané SC su spracovavané a nasledne
zamrazené V Specialnych plastovych vakoch v kryokonzervaénom c¢inidle DMSO
(dimetylsulfoxid) pri teplote -196 °C a ulozené v kontajneri s kvapalnym dusikom.
Pacient sa po ich odbere podrobi vysokodavkovanej chemoterapii (podla potreby
v kombindacii s radioterapiou), ktord je velmi ucinnou liecbou mnohych malignych
ochoreni. K jej zavaznym neziaducim uc¢inkom patri vSak nendvratné poskodenie kostne;j
drene. Na obnovenie takto zni¢enej krvotvorby sa potom chorému vratia jeho bunky.
Vyhodou je, Ze st to bunky jemu vlastné, a preto pacienti po autolognej transplantacii

nemusia uzivat’ Ziadne imunosupresiva. (Vorli¢ek, Abrahamova, Vorlickova a kol., 2006,
s. 295)

Nevyhodou je, Ze pri autolognej transplantacii chyba priaznivy imunologicky efekt
transplantacie, ktorym je pdsobenie Stepu na zostavajuci leukemicky klon (tzv. Graft
Versus Leukemia efekt - GVL), ¢im sa zvySuje riziko relapsu ochorenia. (Vorli¢ek,
Abrahamova, Vorlickova a kol., 2006, s. 295)

1.3.2 Alogénna transplantacia

Je prevod SC od darcu - pribuzenského (HLA zhodného alebo podobného stirodenca
¢i in¢ho pribuzného) alebo od darcu nepribuzenského na zaklade kompatibility HLA
systému. (Antin, Yolin Raley, 2009, s. 3)

Odobrané SC pri izbovej teplote uspokojivo prezivaju aj 36 hod a bez zasadnejse;]
laboratornej Upravy (bez kryokonzervacie) sa prevadzaji formou transfiizie pacientovi.
Prevod alogénneho Stepu sa uskutocniuje po pripravnej faze lieCby, kedy je pacientovi
znicena jeho vlastna krvotvorba. LieCebny efekt alogénnej transplantacie spociva jednak

vo vysokodéavkovanej chemoterapii a tiez v i¢inku GVL efektu, ¢o znamena, Ze Step
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darcu priaznivo pdsobi proti ochoreniu hostitel’a, pretoze je schopny rozpoznat’ a zahubit’
ostavajuce nadorové bunky. (Antin, Yolin Raley, 2009, s. 4-5)

Dalsou vyhodou alogénnej transplantacie je, ze podavané kmefiové bunky st zdravé,
nezatazené predchadzajiicou liecbou. Rizikom vsak je omnoho vac¢si vyskyt reakcii Stepu
proti hostitel'ovi (Graft versus Host Disease - GVHD) a aj nutnost’ pacientom po alogénnej
transplantacii dlhodobo podavat imunosupresiva, aby sa =zabrdnilo odvrhnutiu
transplantatu, s c¢im suvisia d’alSie rizika (nachylnost k infekciam, toxické ucinky).
(Vorli¢ek, Abrahamova, Vorlickova a kol., 2006, s. 299)

1.3.3 Syngénna transplanticia

Je prevod SC od zdravého jednovajecného dvojcata. Geneticka identita darcu a
prijemcu vtomto pripade nevyvolava imunologické reakcie podobne, ako je to pri
autolognej transplantacii, a preto nie je nutné poddvanie imunosupresiv, ani nie je ¢asta
GVHD reakcia. Nevyhodou je ale chybajuci GVL efekt a s tym suvisiace vysSie riziko
relapsu podvodného ochorenia. (Vorli¢ek, Abrahdmova, Vorlickova a kol., 2006, s. 297)

1.4 Zdroj buniek pouzivanych pri transplantacii

Zdrojom kmenovych krvotvornych buniek pouzivanych pri transplantacii moze byt
kostnd dren, periférna alebo pupocnikova krv. (Vorli¢ek, Abrahamova, Vorlickova a kol.,
2006, s. 295)

1.4.1 Kostna dren

Kostna dreni (KD) je rosolovité tkanivo nachadzajuce sa vo vnttri kosti, ktoré sluzi na
vyrobu a produkciu krvi. NajdolezitejSou sucastou kostnej drene st kmernové

progenitorové bunky, z ktorych vznikaja vsetky typy krviniek.

KD sa odobera od darcu v celkovej, epiduralnej alebo spinalnej anestézii na
operacnom sale (Priloha ¢.1). Ziskava sa aspiraciou cez S$pecialnu ihlu z réznych miest
panvovych kosti v objeme cca 10-20 ml/kg prijemcu, ¢im sa ziska asi 500-2000 ml
drefiovej krvi, ktora sa po spracovani podava formou infuzie pacientovi. K prihojeniu

Stepu z KD dochadza v priemere 3 tyzdne od prevodu. (Cetkovsky, 2004, s. 395)

Darcovi je pre pripad, Ze by po odbere potreboval transfuziu, potrebné v dostato¢nom
¢asovom predstihu pred odberom zabezpecit’ 1-2 jednotky autolognej krvi. Ak odber KD
prebiehal bez komplik4cii a klinicky stav darcu je dobry, moze byt na druhy den
prepusteny z nemocnice, nevyhnutna je vSak jeho kontrola hematolégom, pripadne aj



preventivne uzivanie prepardtov zeleza. Odobranu kostni drent si zdravy organizmus
darcu doplni behom 2 — 4 tyzdnov. (Cetkovsky, 2004, s. 395)

1.4.2 Periférne kmeiové krvotvorné bunky

Periférne kmenové bunky (PBSC) sa odoberaju priamo z cirkulujucej krvi darcu za
pomoci pristroja — Separatora krvnych elementov (Priloha ¢.1). Darcovi sa napoja dve
zilné linky — jednou sa mu odobera krv do separatora, tam sa z nej oddelia a vybera
periférne kmenové bunky a zvy$na krv sa mu vracia do tela druhym vstupom. SC darcu
sa 5-6 dni pred odberom stimuluji podavanim rastového faktora (G-CSF, GM-CSF),
ktory sposobi ich nadprodukciu v kostnej dreni a vyplavenie do periférnej krvi (pouziva
sa preparat Neupogen, ktory sa aplikuje subkutdnne). Pri podavani rastového faktora sa
modzu u darcu objavit’ chripke podobné priznaky — zvysend telesna teplota, bolesti kibov,
svalov a kosti, vynimo¢ne opuchy, tie vSak po ukonceni stimulacie, pomini. AK nie je
mnozstvo ziskanych kmenovych buniek dostatocné, je mozné stimuldciu a separéaciu

zopakovat’. (Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova a kol., 2006, s. 299)

Periférne stimulovand krv je bohata na kmenové bunky a v sti¢asnosti je tato metoda
preferovand pred odberom KD vzhl'adom na jej vyhody. Hlavnou vyhodou je minimdlne
riziko pre darcu, ktory nepodstupuje vykon v celkovej anestézii, nie je pritomné riziko
vzniku infekcie ako po odbere KD, nie st pritomné bolesti v mieste po odbere a doba
rekonvalescencie je tak kratsia). Druhou vel'mi vyznamnou vyhodou PBSC oproti KD je
rychlejsie prihojenie krvotvorby, ktora je v porovnani s prihojenim Stepu z KD priblizne
0 tyzden kratSia, ¢im sa vyrazne zniZuje riziko vzniku peritransplanta¢nych komplikacii
suvisiacich s neutropéniou. Nevyhodou PBSC je vysSie riziko manifestacie chronicke;j
GvHD reakcie, pretoze sa V odobranom Stepe mdézu nachddzat aj leukocyty darcu.
(Vorli¢ek, Abrahamova, Vorlickova a kol., 2006, s. 299)

1.4.3 Pupocénikova krv

Pupocnikova krv (cord blood - CB) sa so stthlasom matky odobera z pupocnej snury
ihned’ po porode dietatka pred porodom placenty (Priloha ¢.1). Ako zdroj krvotvornych
buniek sa CB zacala vyuzivat zaciatkom 90. rokov 20. st., kedy sa zistilo, ze je takisto
zdrojom istého mnoZstva kmetiovych buniek. (Svojgrova et al., 2005, s. 10)

Vyhodou pupoénikovych SC je vysSia miera tolerancie HLA nezhody, pretoZe
obsahuju vyrazne mensie mnozstvo T-lymfocytov, o mé za néasledok aj nizSiu incidenciu
akutnej 1 chronickej GVHD. Nevyhodou je pomalSie prihojenie sa Stepu z CB, ktoré trva

priblizne 4 tyzdne a slabSia imunita Stepu predovSetkym proti virusovym infekciam.
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Mnozstvo takto ziskanych SC moze byt nedostatocné pre dospelych, a preto sa
transplantacia pupocnikovej krvi vyuziva najmid u detskych pacientov. V poslednych
rokoch sa z dévodu nizkeho poctu SC v Stepe vykonavaji transplantacie pupoc¢nikovej
krvi aj od 2 r6znych darcov sucasne. (Antin, Yolin Raley, 2009, s. 12)

1.5 Indikacie k transplantaciam

S novymi poznatkami v hematoldgii, transplantologii a onkoldgii a S vyvojom stale
novych protinadorovych liekov dochadza k zmenam aj v indikaciach k transplantaciam.
Indikacie Kk transplantaciam vSeobecne vychadzaju z niekolkych zasad, ktoré je nutné
brat’ do uvahy (Adam, Vorli¢ek, Vanicek a kol., 2004, s. 653):

1. prognéza zdkladného ochorenia a jeho prirodzeny vyvoj, pripadne jeho
ovplyvnitelnost' inymi liecebnymi postupmi (chronicky prebiehajuce ochorenia
napr. chronicka lymfatickd leukémia sa neliecia hned od zaciatku agresivnymi
postupmi ako je transplantacia)

2. je potrebné zvazit' vyznam efektu Stepu proti nadoru (silny je napr. u chronickej
myeloidnej leukémie, problematicky u Hodgkinovej choroby)

3. nezanedbatelny je vek chorého a jeho celkovy stav (transplantacie st indikované
najmi u mladsich pacientov, ktori maji prognosticky nepriaznivé alebo pokrocilé
ochorenie, ale st klinicky v natol’ko dobrom stave, aby tento naroény vykon
prezili)

4. u transplantacii od nepribuzenskych darcov rozhoduje HLA zhoda medzi darcom

a prijemcom, vek, pohlavie, hmotnost’ a pritomnost CMV u darcu

5. autoldgne transplantidcie maju nizsiu mortalitu ako alogénne, nehrozi pri nich
riziko GvHD reakcie, chyba im vsak efekt Stepu proti nadoru, a preto je frekvencia

relapsov ochorenia omnoho vyssia ako u alogénnych transplantacii

6. U autoimunitnych ochoreni ide v principe lieCby o vymenu ,,narusenej* imunity

chorého za zdravl imunitu darcu, ale zatial’ to nie je standardny postup lie¢by

7. zékladnou podmienkou alogénnej transplanticie je dostupnost’ vhodného darcu

(Svojgrova, Koza, Hamplova, 2006, s. 18)

Zoznam najc¢astejsich indikacii podl'a druhu transplantdcie uvadzame v tabulke:
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Tab. 1 Ochorenia vyzadujace transplantaciu krvotvornych buniek (porov. Adam a kol. 2004, s. 654-656)

AUTOLOGNA TRANSPLANTACIA

ALOGENNA TRANSPLANTACIA

Nadorové

ochorenia

(ASCT) (alloSCT)
prognosticky nepriaznivé typy leukémii
(akttna myeloidna leukémia, aktitna
Mnohocetny myelom lymfoblastickd leukémia

nadory lymfatickych uzlin (Hodgkinov
lymfém, Non-hodgkinské lymfomy)

chronicka myeloidna leukémia, chronicka

lymfoblasticka leukémia

leukémie, ktoré nepostihuji priamo kmenové
bunky (akutna myeloidna leukémia, akutna

lymfoblasticka leukémia)

vazne Utlmy krvotvorby (aplasticka anémia,

myelodysplasticky syndrom)

solidne nadory (karciom prsnika, testikularny

Hodgkinov lymfom, Non-hodgkinské

a ovarialny karcindm) lymfémy
nadory detského veku (Ewigov sarkom,
neuroblastom), osteosarkom Mnohocetny myelém

Iné ochorenial

autoimunitné ochorenia (skleréza multiplex,
revmatoidna artritida, amyloidéza,

Crohnova choroba)

tazké vrodené imunodeficientné stavy a
poruchy latkovej vymeny u deti (idiopaticka
myelofibroza, mukopolysacharidoza,
paroxysmalna no¢na hemoglobintria,

kongenitalna erytropoeticka porfyria a i.)

1.6 Postup pri transplantacii krvotvornych buniek

Lie¢ba transplantaciou krvotvornych buniek ma niekol’ko fiz, ktorych dizka a priebeh

sa 0d seba odlisuja v zavislosti od zakladného ochorenia pacienta, typu indikovanej lie¢by

a druhu transplantacie. VSeobecne fazy lieby mézeme rozdelit’ na:

a) obdobie planovania transplantacie, obdobie pripravného rezimu pacienta, i darcu

- po stanoveni diagnézy zacina lekar s celym timom pripravovat’ pacienta na
transplantaciu, hlada sa vhodny darca; toto obdobie zahifia v sebe najma
informovanie pacienta 0 narocnosti terapie, ktora ho ¢akd a pripravu na tento

vykon (bliz$ie popisujeme v nasledujucich kapitolach)

b) obdobie samotnej transplantacie, prevod krvotvornych buniek - tzv. deri ,, 0

C) obdobie po transplantdcii, véasné - nasleduje po prevode Stepu krvotvornych

buniek a je spojené s intenzivnou monitoraciou stavu pacienta, fungovania Stepu;
obdobim
v poskytovanej starostlivosti a sa zameriavame najmi na prevenciu a riesenie

neskoré obdobie je rekonvalescencie a uzdravenia pacienta,

komplikacii stivisiacich s absolvovanou transplantaciou
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1.6.1 Darca krvotvornych buniek

Osetrujuci lekar (hematolog, onkolog) prezentuje svojho pacienta v transplantacnom
centre akone¢nt indikaciu k transplantacii schvaluje indikacna komisia. V pripade
indikacie k ASCT sa na odber buniek za¢ne pripravovat’ samotny pacient a v pripade
indikacie k alloSCT sa mu hl'ada vhodny darca. Indikacia k aloSCT musi byt schvalena
Medzirezortnou indika¢nou komisiou, ktora je zloZena z poprednych transplantaénych

odbornikov vietkych akreditovanych transplantaénych centier v CR.

Prvym krokom hladania darcu je poucenie pacienta 0 vyzname transplantacie a
vySetrenie jeho krvi na typizaciu HLA znakov aserologiu. HLA znaky s znaky
leukocytarnych antigénov. Pozname HLA znaky I. (oznacujeme ich A, B, C) a HLA znaky
[l. triedy (oznacujeme ich DR, DQ) — dedia sa v sadach a kazdy ¢lovek ma dve sady
znakov |I. triedy a dve sady znakov Il. triedy, vzdy je jedna sada od otca a druha od
matky. (Antin, Yolin Raley, 2009, s. 6)

Darca sa hl'ada najskor v rodine pacienta. Sanca, ze bude najdeny vhodny (HLA
zhodny) darca medzi strodencami je 25-30%. Ak nie je darca dostupny medzi
surodencami, hl'add sa v SirSom pribuzenstve pacienta (tu je vSak Sanca na najdenie
vhodného darcu mala, len 5-15%). Rodi¢ia vo viéSine pripadov nie st vhodnymi
darcami, pretoze dieta dedi po kazdom z nich vzdy int polovicu znakov, a teda HLA
zhoda je minimalna. (Vokurka, 2005, s. 6)

Pokial’ nebol najdeny vhodny pribuzensky darca, za¢ina sa vyhl'addvanie darcu podla
HLA antigénov V narodnych a medzindarodnych registroch dobrovolnych darcov. Toto
prindSa pomerne velkl Sancu na uspech (80-85%), ide vSak o vel'mi naro¢ny proces,
ktory vyzaduje spolupracu desiatok l'udi, a ktory moze trvat’ niekol’ko dni az mesiacov.
Jeho nakladnost’ sa pohybuje v rozmedzi desiatok aZ stoviek tisic korun, a preto podlieha
schvileniu nie len v transplantanom centre, ale aj zdravotnou poistoviiou pacienta.
(Vokurka, 2005, s. 7)

Pri rozhodovani o vhodnosti darcu je nutné zobrat’ do uvahy jeho vek, krvnu skupinu,
hmotnost, pohlavie, CMV status a prekonané infekcné ochorenia (U Zien tiez pocet
porodov a potratov, ktoré mozu spustat produkciu protilatok a nepriaznivo ovplyvnit
vysledky transplantacie). (Adam a kol., 2004, s. 653)

Pacient aj darca musia vyjadrit’ informovany suhlas a zaroven musia byt obaja — darca
aj prijemca zdravotne sposobilymi k transplantacii a odberu Stepu, Co sa zistuje
komplexnym predtransplantanym vySetrenim (interné vysetrenie, EKG, RTG plic,
zakladné laboratorne vySetrenie krvi a vysSetrenie na infekcné ochorenia - HIV, hepatitidu

typu B a C, syfilis, CMV, prip. akutnu fazu infekcnej mononukleozy). (Vokurka, 2005, s.7)
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Vlastny odber $tepu a S nim suvisiaca monitoracia je opisana vyssie. Po odbere SC je
darca dispenzarizovany V hematologickej ambulancii transplantaéného centra este

niekol’ko rokov.

1.6.1.1 Registre dobrovol’'nych darcov

Profesor E. D. Thomas, priekopnik transplantacii kostnej drene a nositel’ Nobelove;j
ceny za medicinu z roku 1990, povedal: , Podstatna je altruisticka motivacia darcu,
pretoze nie je odmeneny nic¢im inym nez uspokojenim z vedomia, ze mohol byt zachraneny

Zivot chorého cloveka.“ (Svojgrova et al., 2005, s. 8)

V duchu tejto myslienky vznikaji a rozvijaju sa po celom svete spolupracujuce
registre, ktorych cielom je registrovat’ a podporovat’ dobrovolnych darcov SC. Prvym
uspesne fungujicim registrom darcov KD bol anglicky, ktory vznikol v roku 1974 vo
Velkej Britanii vd’aka odhodlaniu pani Shirley Nolanové. Dnes vo svete existuje uz viac
ako 60 registrov darcov KD, Vv ktorych je evidovanych vySe /4 milionov ludi ochotnych

nezi§tne pomdct’ tym, ktori to potrebuji. (Svojgrova et al., 2005, s. 9)

V Ceskej republike patri do tejto siete Cesky registr darcii krvetvornych bunék,
ktory vznikol v roku 1991 pri prazskom Institte klinickej a experimentalnej mediciny —
IKEM a vo svojom registri ma evidovanych 19 631 darcov (http://www.czechbmd.cz/o-
registru.php) a Cesky narodni registr darca diené, zalozeny v roku 1992, ktory ma vo
svojom registri uz 34 396 dobrovolnych darcov (http://www.kostnidren.cz/registr/
vysledky/aktualne.php). Ro¢ne tieto registre sprostredkuju najdenie darcu a uskutoénenie
priblizne sto nepribuzenskych transplantacii pre chorych v Ceskej republike aj
v zahrani¢i. Ich praca je z hladiska efektivity zaradend na popredné miesta v Eurdpe

i celosvetovo. (Svojgrova et al., 2005, s. 10)

Dobrovelnym zaregistrovanym darcom SC sa méZe stat’ kazdy, ak:

- ma viac ako 18 rokov a je ochotny prekonat’ stratu ¢asu a nepohodlie, ktoré su
spojené s ndvStevami zdravotnickeho zariadenia a vykonanim screeningovych
vySetreni, prip. s odberom krvotvornych buniek

- je zdravy, tzn. neprekonal v minulosti ziadne zavazné infekéné ochorenie (zltacku
typu B a C, HIV, syfilis, malariu, TBC, sarkoid6zu, autoimunitné ochorenie) a ani
V sucasnosti netrpi Ziadnym zdvaznym ochorenim (najmid nie nadorovym
ochorenim, neprekonal transplantaciu orgénov alebo tkaniv, netrpi zavaznym
ochorenim srdca a ciev, ochorenim kibov, zaZivacieho traktu, ochorenim krvi,
nema t'azké formy alergie, zdchvatové stavy, diabetes mellitus) a dlhodobo neuziva

ziadne lieky (http://www.kostnidren.cz/registr/darci/vstup-kdo.php)
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Podobnym principom je mozné aj dobrovol'né darovanie pupocnikovej krvi, ktora
v Ceskej republike uchoviva Banka pupeénikové krve CR. V oktobri roku 2008 bolo
v databaze BPK CR 3992 kryokonzervovanych stepov. (http://www.bpk.cz/4/o-
bance.html)

1.6.2 Pripravny reZim pacienta

Pripravny rezim pacienta trva 6-10 dni. Pred jeho zacatim sa pacient prijima na 16zko,
aby mu mohla byt poskytnutd potrebna starostlivost. Spravidla sa zavadza centrdlny
venozny katéter, aby lieCba mohla byt bezpetne a pohodlne podavana a pacient mohol

byt’ adekvatne monitorovany.

Myeloablativny pripravny reZim je kombinaciou vysokodavkovanej chemoterapie
pripadne aj s radioterapiou a jeho cielom je znicit’ maligne alebo inak postihnuté bunky
nachadzajuce sa v tele chorého, vycistit’ priestor v kostnej dreni pre novy Step a pripravit
imunitny systém pacienta na prijatie novych krvotvornych buniek, tzn. utlmit' ho, aby

nedoslo k rejekcii Stepu.
e V pripravnom rezime k autoSCT sa vyuziva (Antin, Yolin Raley, 2009, s. 23):
a) BEAM - BCNU, etoposid, ARA-c, melphalan — pripravny rezim typicky

pouzivany u indikacii k ASCT pre lymfoproliferativne ochorenia

b) Melphalan — vyuziva sa pri liecbe mnohocetného myelomu
e V pripravnom rezime k alloSCT sa pouziva (Antin, Yolin Raley, 2009, s. 24):

a) Bu/Cy — kombinacia vysokych davok busulfanu a cyklofosfamidu
b) Cy/TBI — kombinacia cyklofosfamidu a celotelového oziarenia (Total Body
Irradiation)
- TBI sa vyuziva tromi spésobmi (jednorazovo ako samostatna davka 1-8 Gy;
frakcionovanou formou pocas 3 dni v 5-6 frakciach do celkovej davky 10-14
Gy; alebo hyperfrakcionovane t.j. zlozené z 10-12 frakcii poc¢as 4 dni do
totalnej davky 14-15 Gy) (Apperley at al., 2004, s. 98)

Nemyeloablativny pripravny reZim je kombinaciou niz§ich ddvok chemoterapeutik
s cielom navodit’ najmd dostato¢ni imunosupresiu pacienta — prijemcu, aby bolo mozné
prihojenie darcovej krvotvorby a nasledne sa mohol uplatnit’ u¢inok Stepu proti tumoru
(tzv. Graft Versus Tumor Efect). V nemyeloablativnom pripravnom rezime sa pouziva
(Antin, Yolin Raley, 2009, s. 24):

a) Fludarabine, nizka davka TBI (2 Gy TBI) — vyuzivaju pri indikacii k alloSCT
so znizenou intenzitou pripravy

b) Flu/Mel — fludarabine, melphalan sa pouzivaju v pripravnom rezime k alloSCT
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c) Flu/Bu - fludarabine a busulfan sa typicky vyuzivaju pri indikacii k alloSCT

Pripravné rezimy sa kombinuju podl’a citlivosti ochorenia na chemo- a radioterapiu a
podrla stavu a potreby konkrétneho pacienta. St cytotoxické a sposobuju hlboku drefnovi
apldziu. Medzi neziaduce ucinky a komplikacie nimi spdsobené patri nevolnost,
poskodenie sliznic (mukozitita, zvracanie, hnacka), dermatitida, alergické reakcie,
alopécia, hemoragicka cystitida, nefro- a kardiotoxicita, neurotoxicita, venookluzivne
poSkodenie pecene, febrilné neutropénie, intersticidlne pneumonie a méze sa vyskytnit
vznik sekundarnych malignit. Vetky tieto narocné medicinske vykony sa realizuji len
Specializovanych pracoviskdch so zdravotnickym timom na vysokej odbornej Urovni.
(Cetkovsky, 2004, s. 399)

NezastupiteIné miesto v pripravnom rezime aV celom procese transplantacie ma
podporna liecba, tzn. intenzivna hematologicka starostlivost, safastou ktorej je zabez-
pecenie dostatocnej hydratacie, adekvatnej vyzivy transplantovanych pacientov, profy-
laxia a lie€ba infekénych komplikacii a zniZenej krvotvorby, lie€ba bolesti a socidlna

podpora. Specifikdm podpornej lie¢by z pohladu sestry sa venujeme viac v 2. kapitole.

1.6.3 Transplantacia — prevod buniek

Po pripravnom reZime a znieni vlastnych buniek krvotvorby pacienta nasleduje
samotna transplantacia — podanie SC. Transplantacia sa prevadza pomocou infiizie —
transfuzie do zily prijemcu. Je to veI'mi vyznamny okamzik pre chorého, darcu ale aj pre

personal. Je to dert ,,D*, deri ,,0“, den nového zaciatku.
S aplikaciou Stepu sa za¢ina pomaly a prijemca je starostlivo monitorovany.

1.) Pri prevode alogénneho $tepu sa postupuje, ako uvadza doc. Cetkovsky (2004, s.
390-391), $pecificky podl'a kompatibility Stepu S prijemcom:

a) prevod ABO inkompatibilného Stepu - 24-36 hod. pred transplantaciou sa zacinajt
prijemcovi poddvat’ imunosupresiva a 15-30 min. pred samotnym prevodom sa

pokracuje premedikaciou (i.v. podava sa Solu-Medrol a antihistaminika)

- potrebna je hyperhydraticia prijemcu (pomaha minimalizovat neziaduce
u¢inky inkompatibility)

- Step sa podava vel'mi pomaly, opatrne a ak sa vyskytnu komplikéacie, prevod
Stepu sa zastavuje a podavaju sa d’alSie kortikosteroidy, antihistaminika a iné
lieky podla potreby, kyslik - ked problémy pominu, pokracuje sa eSte

pomalSou rychlostou v aplikéacii Stepu
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b) prevod ABO zhodného Stepu - rovnako sa zaCina podavanim imunosupresiv
prijemcovi 24-36 hod. pred transplantaciou, nie je vSak nutné pacienta pred
podanim Stepu hyperhydratovat’ ani premedikovat’ (pokial nemda Vv anamnéze

neziaduce reakcie na transfuzne pripravky)

- pacienta je potrebné neustale monitorovat, ak toleruje prevod, transfizia sa

moze podavat’ rychlostou az 10 ml/kg/hod

2.) Pri prevode autolégneho Stepu je rovnako nevyhnutna starostliva monitoracia
pacienta a d’alej, ako popisuje doc. Cetkovsky (2004, s. 392) je potrebné:

- pred prevodom rozmrazit’ Step vo vodnom kupeli ohriatom na 37 °C
- hyperhydratovat’ pacienta (prevencia vedl'ajSich a¢inkov DMSO)

- 15-30 min pred zahajenim prevodu Stepu sa podava i.v. premedikacia: Solu-
Medrol, antihistaminika a podla potreby sa pridava aj vapnik, ako prevencia
nauzey sa podavaji antiemetika

- rychlost’ poddvania Stepu sa riadi toleranciou pacienta, Standardne sa zacina
pomalou aplikaciou (3-5 ml/min), a ked’ pacient dobre toleruje prvych 20 ml,
zvysuje sa rychlost’ podavania, aby sa cely objem (50-100 ml) podal v priebehu
3-5 min; pri netolerancii sa interval aplikacie predlzuje, prip. pri vi¢Som objeme
Stepu, je mozné ho rozdelit’ a aplikovat’ v priebehu viacerych dni

Pocas prevodu auto- aj alogénneho Stepu, moze dojst’ ku komplikaciam, ktorym sa

snazime predchadzat’ dokladnou pripravou pacienta aj Stepu. Objavit’ sa mdézu neZiaduce
reakcie podobne ako pri transfuzii krvi (alergickd reakcia so zimnicou, triaskou, teplotou
a koznymi prejavmi az anafylakticka reakcia, alebo hemolytickd potransfizna reakcia),
ale aj dalsie komplikacie, ktoré uvadza doc. Cetkovsky (2004, s. 391-394)
hypotenzia/hypertenzia, dysrytmie - bradykardie (tieto suvisia pri autolognych Stepoch
najmé s teplotou SC, pritomnostou kryokozervacnej latky) ak sa vyskytni prerusuje sa
prevod Stepu az do vymiznutia neziaducich prejavov), reakcie spésobené vyplavenim
histaminu (nauzea, zvracanie, abdominalne kic¢e, hnacka, dusnost, kozny exantém,
hypotenzia - pri ich vyskyte sa spomal'uje alebo zastavuje prevod Stepu a podavaji sa
antihistaminika, kortikosteroidy).

Mohlo by sa zdat, Ze podanim transplantatu vSetko skonci, ale len teraz nastava pre

chorého najtazsie obdobie.
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1.6.4 V¢&asné obdobie po transplantacii

Od momentu prevodu Stepu je transplantovany pacient vo vel'mi rizikovom stave,
pretoze jeho vlastnd krvotvorba je uz zniCena pripravnym rezimom a Step sa eSte

neprihojil a neprodukuje nové bunky. Dni sa zacinaji pocitat’ odznowvu.

Vo v¢asnom obdobi po transplantacii (od prvého dina D+1 az do doby prihojenia
Stepu a obnovenia funkcie neutrofilov — u autoSCT do D+15, u alloSCT priblizne do
D+30) doznievaju u pacientov ucinky chemoterapie z predchadzajiiceho pripravného
rezimu. Typicka je unava, nevolnost a podrdzdenie sliznic. Je to obdobie hematologickej
toxicity. Pacienti st anemicki a trombocytopenicki.. Pri poklese hemoglobinu pod 80 g/l
dostavaji transfiizie erytrocytov a pri hodnotach trombocytov pod 20 x 10%/1 alebo pri
krvacavych prejavoch dostavaja trombocytové koncentraty. (Apperley et al., 2004, 135)

Pri poklese leukocytov pod 1,0 x 10%1 sa zavadza tzv. sterilny reZim (rezim reverznej
izolacie — Priloha ¢. 4). Transplantovani pacienti st Ohrozeni najmi infekciami, ktoré
sposobuju zavazné pneumoOnie az septické stavy (rnozokomidlne infekcie, bakteridlne
infekcie — najméd steptokokové gram(-), virusové infekcie — herpes simplex, CMV,
mykotické infekcie — Candida a Aspergillus), ku ktorym v pripade alloSCT prispieva aj
potlacanie imunity uzivanim imunosupresiv (Apperley et al., 2004, 147-149).

Svyvojom neutropénie dochddza u transplantovanych k rozvoju d’alSich
komplikacii. Objavuji sa febrilie, hnacky, bolesti ustnej dutiny (stomatitida
a Mukozitida), tazkosti s prijimanim potravy, az neschopnost’ peroralneho prijmu. Na
zabezpecenie adekvatnej vyzivy sa podla potreby zavadza sa parenteralna vyziva
(podavaju sa roztoky elektrolytov, mineraly, vitaminy a stopové prvky). Vel'mi dolezita je
v tomto obdobi zvySend hygiena ustnej dutiny a nezastupitelné miesto ma podporna
lieéba. V pripade pritomnosti bolesti je transplantovanym kontinudlne podavana
intravendzna analgeticka liecha. Profylakticky sa podavaju Sirokospektralne antibiotika,
antivirotika, antimykotika a d’alsie skupiny lieckov podla stavu a potreby pacienta.
(Apperley et al., 2004, 119-123)

Tazkosti zaéinaju ustupovat’ s obnovou krvotvorby. Toto obdobie trva u ASCT
priblizne 8-15 dni, u pribuzenskej alloSCT 12-24 dni a u alloSCT nepribuzenskej 20-40
dni (Antin, Yolin Raley, 2009, s. 42). Vsetko zavisi od druhu zakladného ochorenia, typu
transplantacie, komplikacii, fyzickej kondicie pacienta a individualnej znaSanlivosti. Po
obnoveni krvotvorby a zlepseni hodnot krvného obrazu je pacient mimo riziko najvacsich
akutnych komplikacii. Injek¢éné a infuzne lieky nahradia peroralne. Po obnoveni
perordlneho prijmu potravy a v pripade uspokojivého klinického stavu mobze

transplantovany pacient prejst’ do ambulantnej starostlivosti a domaceho liecenia.
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1.6.4.1 Komplikacie po prihojeni Stepu

K zavaznym komplikaciam v obdobi po transplantacii patri rejekcia (odhojenie,
vylucenie) $tepu, ktora dnes vd’aka kvalitnej lieCbe uz nie je Castym javom a zlyhanie
Stepu, kedy sa bunky darcu v periférii prechodne objavia, ale nasledne funkcia Stepu
vymizne. Ako d’alej uvadza doc. Cetkovsky (2004, s. 402) zlyhanie Stepu mdze nastat’
vplyvom starostlivosti po transplantacii (podavanie toxickych latok na kostnu dren —
ATB, profylaxia GvHD), vplyvom komplikovanej infekcie (napr. CMV) a GvHD.
Terapiou je podéavanie hematopoetickych rastovych faktorov (GM-CSF, G-CSF,
erytropoetin, stem cell factor a pod.), d’al$ia transplantacia. (Cetkovsky, 2004, s. 403)

U alogénnych transplantacii je velmi obavanou komplikaciou reakcia Stepu proti
hostitel’ovi — GvHD, ktora je spdsobena aktivaciou darcovych T-lymfocytov
histoinkompatibilnymi antigénmi prijemcu. Ako d’alej popisuje Cetkovsky (2004, s. 354)
jej vyskyt podmieniuje mnoho faktorov (stupen HLA nezhody, aloimunizacia a i.).
U alloSCT od HLA genotypovo identickych strodencov je incidencia 40-45% a po SCT
od nepribuzenskych darcov az 90-95%. Ak je prijemca imunokompromitovany a Step
obsahuje T-lymfocyty, za¢inaju tiecto napadat’ a ni¢it’ niektoré cielové organy.

Rozlisujeme dve formy reakcie Stepu proti hostitelovi — akatna GvHD sa prejavuje
v priebehu prvych 100 dni od transplantacie. Postihuje predovsetkym koZu,
gastrointestindlny trakt (GIT), pecen a prejavit sa modze aj subfebriliami, vahovym
ubytkom a zmenami Vv klinickom stave. Podla rozsahu postihnutia sa akatna GvHD deli
do 4 stupniov, ktoré uvadzame v tabul’ke (Cetkovsky, 2004, s. 355).

Tab. 2 Staging akttnej GvHD reakcie

Organ
Stupenn | Koza Pecei GIT
exantém < 25% celkovy bilirubin hnacky v objeme 500-1000 ml/deti
povrchu tela 26-60 umol/l al/alebo sy postihnutia hornej ¢asti GIT

l. (potvrdené biopsiou): nauzea,
zvracanie, nechutenstvo

postihnutie 25-50% celkovy bilirubin objem hnaciek 1001-1500 ml/deni

povrchu tela 61-137 pumol/l
.
exantém > 50% celkovy bilirubin objem hnaciek 1501-2500 ml/den,
povrchu tela alebo 138-257 umol/l kr¢ovité bolesti brucha
Il. diftizna erytrodermia
buly, deskvamacia celkovy bilirubin objem hnaciek > 2500 ml/den alebo
> 257umol/1 ileus, perforacia ¢reva, bolesti brucha
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NajdolezitejSou sucast'ou liecby GVHD je jej prevencia, s ktorou sa zacina este pred
podanim alogénneho Stepu, a ktord spociva v podavani imunosupresiv (cyklosporin A,

methotrexat, prednison, mycophenolat mofetilem a i.). (Cetkovsky, 2004, s. 357)

Ako chronicka GvHD sa oznacuje reakcia Stepu proti hostitel'ovi, ktora sa vyskytuje
po viac ako 100 dinioch od prevodu buniek. Uplatiju sa pri nej podobné mechanizmy,
reakcie antigénov, ako je to v pripade akttnej GvHD. Klinicky obraz je roznorody,
pripomina ¢asto autoimunitné ochorenie a postihovat’ moze ktorykol'vek organ ¢i tkanivo
(kozu — erytém, hyper-/hypopigmentacie, vznik kontraktar; oci a Spojivky —
keratokonjuktivitida, poskodenie rohovky; ustnu dutinu — xerostomia, atrofia; pecen -
zvySenie peCenovych enzymov; pliica — bronchiolitis obliterans; GIT — malabsorbcia,
dysfagia, striktary paZeraka; autoimunitné prejavy — sklerodermie, systémovy lupus
erythematosus, revmatoidnd artritida, myasthenia gravis, idiopatickd trombocytopenicka
purpura; imunodeficit — infekéné komplikacie s vysokou mortalitou ai.). (Cetkovsky,
2004, s. 360)

V liecbe chronickej GvHD sa vyuziva najmd prednisolon, cyklosporin,
fotochemoterapia a dolezita je podporna lie¢ba — vyhybanie sa slne¢nej expozicii, ochrana
pred infekciami, hygiena ustnej dutiny a celého tela, fyzioterapia, dostato¢na vyziva
apod. Chronickd GvHD patri k najvyznamnejsim faktorom ovplyvilujicim preZitie
a kvalitu Zivota pacientov zijucich po transplantacii dlhSie ako 3 mesiace. (Cetkovsky,
2004, s. 362)

1.6.5 Neskoré obdobie po transplantacii

Obnova imunitného systému transplantovaného pacienta trva priblizne 9-18 mesiacov.
V tomto obdobi st transplantovani uz v domacej starostlivosti.

Rekonvalescencia prebieha u niekoho hladko, u iného s mnozstvom komplikacii, a
preto si vSetci pacienti po transplantacii pravidelne sledovani a kontrolovani
v transplantologickej ambulancii. Spoc¢iatku niekolkokrat tyzdenne, potom mesa¢ne a SO
zlepSovanim ich stavu sa predlzuju aj intervaly tychto kontrol. Sledované st klinické a
laboratorne parametre: krvny obraz, hepatdilne a rendlne testy, stav vyzivy, hladina
protilatok, kontroluje sa nosicstvo skrytych infekcii, aktivita CMV. V pravidelnych
intervaloch sa vySetruje aj stav bunecnej imunity, chimérizmus (pritomnost krvnych
buniek darcovho a pacientovho vlastného typu), krvmda skupina (v pripade, ze darca
a prijemca mali rozdielne KS), ndlez v kostnej dreni a d’alsie podl'a potreby. V zavislosti
na tychto vySetreniach sa pacientom upravuje davka uzivanych liekov (antibiotik,
antimykotik, antivirotik, imunosupresiv, hepatoprotektiv, vitaminov ai.) az do ich

ipIného vysadenia. (Svojgrova, Koza, Hamplova, 2006, s. 82)
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Pre pacientov po transplantacii plati nadalej potreba zvysenej ochrany pred
infekciami. Dolezité je v tomto obdobi postupné zvysovanie fyzickej kondicie, spravna
a dostatocna vyziva (s dodrziavanim preventivnych diétnych opatreni a s dokladnou
upravou stravy - Priloha ¢. 5), pokracuje aj zvySena starostlivost’ o hygienu tstnej dutiny

a celého tela. (Svojgrova, Koza, Hamplova, 2006, s. 85-92)

K nasledkom a moznym trvalym poSkodeniam po transplantacii a s fiou suvisiacou
naroCnou lieCbou patri zvysené riziko infekcnych ochoreni, poskodenie Stitnej Zlazy
(hypothyreoza), chronické poskodenie pecene, poruchy plodnosti, poruchy rastu,
keratokonjuktivitidy a katarakta, chronickd obstrukéna plicna choroba, diabetes
mellitus, osteoporéza, nekroza hlavy femuru, chronickd GVHD a nezanedbatel'né je riziko

vzniku sekundarnych malignit. (Socié, Klingebiel, Schwarze, 2004. s. 179-193)

Na konci, po dlhych mesiacoch naro¢nej lie¢by prichadza zaslizena odmena. P6vodné
ochorenie je pre¢, krvotvorba a imunitny systém s stabilizované a pacienti sa mozu
vratit' do plnohodnotného zZivota. Nad’alej ale ostavaji dispenzarizovani hematologom a
pozyvani na pravidelné kontroly. V beznom zivote uz nemusia byt’ ni¢im obmedzovani,
moézu cestovat’, Sportovat, venovat’ sa svojim zalubam a koni¢kom, mézu sa vratit' do

zamestnania, do Skoly. Urcite to nebolo jednoduché, ale stalo to za to!

1.7 Kbvalita Zivota pacientov po transplanticii krvotvornych buniek

Navrat K normalnemu Zivotu je pre transplantovanych pacientov behom na dlhé trate,
ktory pre niektorych méze znamenat’ znizenie kvality Zivota, pre inych jej zvysenie.

Kvalita Zivota je pojmom v medicine dnes uz ¢asto pouzivanym. Vyjadruje nazor, Ze
pri rozhodovani treba brat’ ohl'ad aj na to, aké stradanie liecba pacientovi spdsobuje
a nakol’ko mu pomdha zachovat si nezdvislost a schopnost’ vykondvat' svoje bezné
zivotné ulohy. Zdravotna starostlivost ma potom zmysel do tej miery, do akej pozitivne
ovplyviiuje zivot pacientov. (Dragomirecka, Bartoniova, 2006, s. 9)

Hodnotenie kvality zivota vo vzt'ahu ku zdraviu sa preto od 90-tych rokov 20. storocia
stalo neoddelitel'nou sucast’'ou klinickych §tadii. V sti¢asnosti, ako uvadza Kajaba (2005,
s. 19), sa zaujem o sledovanie kvality zivota prestiiva aj do kazdodennej mediciny a stava
stcastou mnohych intervencii.

Z psychologického hladiska sa zdoraziuje jedinecny subjektivny pohlad kazdého
¢loveka na kvalitu svojho Zivota, ktory je ovplyvneny okrem inych aj predchadzajiicimi
skusenost’ami, aktudlnym zivotnym $tylom a vyhl'adom do budticnosti (Ktivohlavy, 2002,

s. 110). Dalii autori (Kajaba, 2005, s. 20) uvadzaju, e kvalita Zivota odraza ocakdvania
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a spokojnost pacienta s jeho aktualnym stavom v porovnani s tym, ¢o povazuje za mozné
a idealne alebo, ze hodnotenie kvality zivota vyjadruje redlny dopad ochorenia
anaslednej liecby na pacienta. VSetci sa zhoduji vtom, Ze kvalita zivota je
multidimenzionalnou veli¢inou.

Hodnotenie kvality zivota pacientov sa uskuto¢nuje réznymi typmi dotaznikov, ktoré
bud’ hodnotia celkovy stav chorého bez ohl'adu na jeho konkrétne ochorenie (generické
dotazniky - napr. Short Form 36 Questionnaire, European Quality of Life Questionnaire,
— EQ-5D a pod.) alebo hodnotia Specificky aspekt kvality zivota (napr. Ginavu, bolest),
alebo stav chorého pri konkrétnom type ochorenia (Specifické dotazniky - napr.
Functional Assessement of Cancer Treatment — Bone Marrow Transplantation
Questionnaire a i). (Slovacek, 2008, s. 31-34)

Casto pouzivanym V praxi je projekt Svetovej zdravotnickej organizacie (SZO) —
Quality of life (WHOQOL), ktory komplexne zachytava vyskumny medicinsky pristup ku
kvalite zivota. Dragomirecka a Bartonova (2006, s. 10) vysvetl'uju, ze hodnoti ,,ako
clovek vnima svoje postavenie V Zivote v kontexte kultury, v ktorej Zije a vo vztahu ku
svojim cielom, ocakavaniam, Zivotnému Stylu a zaujmom* a d’alej definuje Sest’ oblasti,
dimenzii, ktoré sa na kvalite zivota podl'a SZO podiel'aja: telesné zdravie (energia, inava,
bolest, diskomfort, spanok a odpocinok), psychické funkcie (vnimanie vlastného tela
a vzhl'adu, pozitivne a negativne emdcie, sebahodnotenie a uroven kognitivnych funkcii),
uroven nezavislosti (mobilita, aktivity denného Zivota, zavislost na liekoch
a zdravotnickych pomockach, pracovna kapacita), socidalne vztahy (osobné vztahy,
socidlna podpora, sexualne aktivity), prostredie (finanéné zdroje, sloboda, fyzicka
bezpecnost’, zdravie a socialne zabezpecenie, prostredic domova, moznost ziskat

informacie a kompetencie), spiritualita a hodnoty (viera a osobné presvedcenie).

V literatire, najméd zahranicnej, ndjdeme mnoZstvo odkazov na S$tadie, ktoré sa
zaoberali kvalitou zivota pacientov po transplantacii krvotvornych buniek. U nas sa tejto
problematike zacinaju postupne venovat” odbornici zo odborov psycholégie, onkologie,
hematoonkologie, lekarskej etiky, sociologie a i. Z vysledkov, ktoré prinasaji, sa len
potvrdzuje vysoka miera individudlneho vnimania, pristupu a jedine¢ného postoja
pacientov k hodnoteniu kvality svojho zivota. Slovacek a kol. (2005, s. 180) uvadza, Ze
kvalita zivota je vylu¢ne subjektivnou veli¢inou, ktort ovplyviwujt fyzicky, psychicky
a socidalny stav jednotlivea a jeho spiritudalne aspekty. Vysledky vyskumov tiez
potvrdzuji, ze tranmsplantdcia krvotvornych buniek je lieCebna metdda, ktora kladie
vysoké naroky na adaptabilitu chorého. Naro¢né je nie len prijatie roly chorého a
odovzdanie sa do rik odbornikov, ale aj prechadzanie jednotlivymi fazami liecby. Kvalitu

zivota pacientov v tomto obdobi do zna¢nej miery ovplyviuji symptomy sprevadzajiice
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liecbu, a to najméa unava, bolest, psychické napditie, ale aj napr. nutnost izolacie a mnohé
dalsie. Vyznamna ulohu v procese adaptacie na novy stav a lieCcbu zohrava rodina
pacienta a tiez oSetrujiici persondl. (Mesanyova, Simek, 2004, s. 536)

Dalsie vysledky $tadii, ktoré porovnava Slovacek (2008, s. 39), sa zhoduja v tom, Ze
transplantacia krvotvornych buniek zlepsuje kvalitu Zivota chorych. Kvalitu zivota
priaznivo ovplyviiuje doba prihojenia Stepu, naopak chronicka GvHD reakcia kvalitu
zivota pacientov ovplyviiuje negativne. Broers (Slovacek, 2008, s. 45) poukazuje na
vysSiu kvalitu zivota u pacientov treti rok po SCT Vporovnani s prvym, Siestym
a dvanastym mesiacom po SCT. Rozdiely v hodnoteni kvality Zivota medzi pacientmi
podstupujucimi ASCT a alloSCT neboli dokazané (Slovacek, 2008, s. 44). U chorych vo
vysSom veku, polymorbidnych je zistovana nizSia kvalita Zivota. Pacienti S vyS$Sim
vzdelanim (stredoskolské, vysokoskolské) popisuji vyssiu kvalitu zivota. Dokéazané su
rozdiely v hodnoteni kvality zivota u oboch pohlavi (u muzov je kvalita Zivota vysSia
VvV porovnani so zenami). Ti, ktori udavali dostatocné rodinné a socidlne zazemie majt
vysSiu kvalitu zivota. (Slovacek, 2008, s. 39)

Hodnotenie kvality zivota prinasa nie len informacie o pohl'ade pacienta na zdravie
v suvislosti s lieCbou, ale pomaha aj pri spravnej volbe lieCebnych postupov, atiez
ovplyviiuje spolupracu pacienta a jeho rodiny. Hodnotenie kvality Zivota je stcastou
hodnotenia kvality poskytovanej zdravotnej starostlivosti a spokojnosti pacientov, a preto

ma pre poskytovatel'ov zdravotnej starostlivosti urcite vyznam. (Kajaba, 2005, s. 20)
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2 SPECIFIKA INTENZIVNEJ OSETROVATELSKEJ STAROSTLIVOSTI NA

TRANSPLANTACNEJ JEDNOTKE

V predchadzajucej kapitole sme charakterizovali  jednotlivé druhy a typy

transplantacie, popisali sme postup lie¢by a najcastejSie komplikacie. VSetky medicinske

a oSetrovatel'sk¢ vykony suvisiace s transplantaciou krvotvornych buniek st vel'mi

naro¢né a vykonavaju sa len v Specializovanych pracoviskach so zdravotnickym timom

na vysokej odbornej Grovni — transplantaénych jednotkach hematologickych centier.

V nasledujicej casti sa pokusime charakterizovat' jednotlivé Specifikd intenzivnej

starostlivosti poskytovanej na transplantaénych jednotkach so zameranim sa najmi na

pracu Sestry na transplantacnej jednotke, najCastejSie riesené problémy a osetrovatelské

diagnozy.

2.1 Pravne vymedzenie

Zakon ¢. 96/2004 Sb. o nelékarskych zdravotnickych povolanich urcuje mozZnosti
ziskania odbornej spdsobilosti k vykonu povolania vSeobecnej sestry a za vykon
povolania vSeobecnej sestry povazuje poskytovanie oSetrovatel’skej starostlivosti
Vyhlaska ¢. 424/2004 Sb., ktora stanovuje cinnosti zdravotnickych pracovnikov
a inych odbornych pracovnikov, charakterizuje:

- Osetrovatel’ska starostlivost’ ako subor odbornych ¢innosti zameranych na

udrzanie, podporu a navrdatenie zdravia a uspokojovanie biologickych,
psychickych a socialnych potrieb zmenenych alebo vzniknutych v suvislosti
S poruchou zdravotného stavu jednotlivcov alebo skupin; subor cinnosti
zameranych na rozvoj alebo navratenie sebestacnosti; jej suCastou je tiez
starostlivost’ o nevyliecitelne chorych, zmieriovanie ich utrpenia a zaistenie

dostojnej smrti.

- Osetrovatel’sky proces ako zhodnotenie stavu individudlnych potrieb pacienta

alebo skupiny os0b a stanovenie osetrovatelskych problémov, planovanie
arealizacia  oSetrovatelskej  starostlivosti,  vyhodnocovanie  ucinnosti

oSetrovatel’skej starostlivosti a zaznamenavanie do zdravotnickej dokumentécie.

2.2 Zasady intenzivnej starostlivosti

Sntenzivna  starostlivost  poskytuje pacientovi vzidy komplexnu a individudlnu

starostlivost, pretoze je poskytovand danému pacientovi v danej chvili v ¢o najvdcsej

moznej miere. “ (Kapounova, 2007, s. 17)
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Oddelenia intenzivnej starostlivosti si urené pacientom s hroziacim alebo uz
prebiehajucim zlyhavanim jedného alebo viacerych organov. Poskytuji moznost
diagnoézy, prevencie a lieCby multiorgdnového zlyhania v ktorikol'vek dennii aj no¢nu
dobu. Stav pacienta je nepretrzite sledovany sestrou a vSetky informacie su
zaznamenavané do dokumentacie. Transplantacné jednotky (TJ) st jednotky intenzivnej
starostlivosti Specificky prisposobené pre pacientov podstupujucich transplantaciu kostne;j
drene alebo krvotvornych buniek alebo pre rieSenie komplikacii a zavaznych stavov
tychto pacientov.

Sestry pracujuce na transplanta¢nych jednotkach su vseobecné sestry a vseobecné
sestry so Specializovanou sposobilostou na anesteziologicko-resuscitacnu a intenzivnu
starostlivost. Podla Vyhlasky ¢. 424/2004 Sb. poskytuja zdkladnu, Specializovanu
a Specificku oSetrovatel'sku starostlivost’:

- bez indikacie lekara a bez odborného dohladu: sleduju a vyhodnocuju Stav
pacienta z hl'adiska moznosti vzniku komplikacii a nahlych prihod a podiel'aju sa na
ich rieSeni; monitoruju fyziologické funkcie (vedomie, srde¢ny rytmus, dychovu
frekvenciu, telesnu teplotu, farbu koze, periférny pulz, kapilarne plnenie, krvny tlak),
diurézu a bilanciu tekutin a orienta¢ne hodnotia zavaznost’ stavu;

- staraju sa o dychacie cesty pacientov, zavadzaju a udrziavaju kyslikova terapiu;
vykonavaju oSetrenie aktitnych a operacnych ran;

- komunikuju s pacientom ajeho  rodinnymi  prislusnikmi,  edukuju  ich
0 Specializovanych oSetrovatel'skych postupoch a pripravuji pre nich informacné
materialy; pripravuji Standardy Specializovanych postupov v rozsahu svojej
sposobilosti; sleduju funkcnost’ Specialnej pristrojovej techniky a zaistuju jej stalu
pripravenost’;

- na zaklade indikacie lekara sa podielajii na poskytovani diagnostickej, lie¢ebnej,
rehabilitatnej a neodkladnej starostlivosti; vykondvajii screeningové vySetrenia,
odoberaju biologicky material a orienta¢ne hodnotia vysledky;

- pripravuju pacientov na Specializované diagnostické a lie€ebné postupy, sprevadzaju
ich, vwkondavaju ich alebo pri nich asistujii, sleduju a oSetrujui pacientov po vykone,
sleduju neziaduce a vedlajSie Uc€inky liec¢by, staraju sa 0 Zilné vstupy a aplikéciu
lie¢ivych pripravkov;

- vykonavaju meranie a analyzu fyziologickych funkcii $pecializovanymi postupmi
pomocou pristrojovej techniky vratane vyuZitia invazivnych metod (invazivne
meranie TK, meranie arteridlnych krvnych plynov, hodnotenie saturacie

hemoglobinu kyslikom)
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- pod odbornym dohPadom lekara intravendzne aplikuju transfizne pripravky a

krvné derivaty,

- pod priamym vedenim lekara vykonavaju napr. punkciu artérii K jednorazovému

odberu krvi a k invazivnej monitoracii krvného tlaku.

2.3 Potreby pacientov

OSetrovatel’stvo je  z metodického hl'adiska jedinetné a medzi vedeckymi
disciplinami ojedinelé, pretoze sa usiluje 0 celostny — holisticky pristup k svojmu
predmetu, ktorym su prave potreby jednotlivca (rodiny a komunity). Cloveka chape ako
bio-psycho-socialnu a duchovnu bytost’, ktora je, vratane jeho subjektivity — osobnosti,
Vv kontexte prirodného a socio-kultarneho prostredia integralnou stcastou komplexnej
starostlivosti v ramci oSetrovatel’ského procesu. (Tomagova, Borikova, 2008, s. 11-13)

Potreby vo vSeobecnosti pokladime za nieCo, ¢o je potrebné, uzito¢né, nevyhnutné
pre zivotnu existenciu s roznou mierou naliehavosti. Su akousi formou motivu, ktory
usmernuje, podnecuje spravanie a cinnost jednotlivca K dosiahnutiu uréitého ciela — k
uspokojeniu potreby. A pretoze je Clovek biologicka a spoloenska bytost’ zaroven,
zdrojom jeho motivacie su, ako hovori A. H. Maslow (2000, s. 24-32), potreby:

a) biologické (fyziologické — potreba dychania, tekutin, vyzivy, vyprdzdnovania mocu

a stolice, udrzanie telesnej teploty, spanku a odpocinku, pohybovej aktivity, sexudlne

potreby, znizenia bolesti, zachovanie sebestacnosti a bezpecia)

b) vysSie (tzv. potreby rastu) — psychosocialne potreby (potreba komunikacie, ucenia,
pozndvania, potreba milovat a byt milovany, potreba istoty a bezpecia, potreba
sebarealizacie, tvorby, uznania, sebestacnosti, informovanosti, Stastia, spolocenskej
prestize, zdruZovanmia, potreba pomoci, vlastnej identity, priatelstva, uspechu,
dominancie, submisie), socidlne (potreba socialneho kontaktu, zdruzovania, pocit
prislusnosti, sukromia, potreba pracovat, produktivnej cinnosti, kultirne potreby)
a duchovné potreby (Casto sa spdjajii s pojmom zmyslu zivota, patri sem nddej,
sebaucta, vedomie vlastnej hodnoty, dostojnost, sloboda, dovera k inym,

porozumenie)

Ako dalej Maslow (2000, s. 34) uvadza, jednotlivci uspokojujii svoje potreby na
zéklade roznych priorit. K faktorom modifikujiicim potreby, patri najma: vek, pohlavie,
telesné dispozicie, psychické a osobnostné faktory (hodnotovy systém), vzdelanie,
vychova, zdravotny stav (Stadium ochorenia), kulturne, socialne a spolocenské

podmienky (Zivotny Standard, skupinovy Standard, ekonomika) a prekazky pri ich
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uspokojovani. Miera uspokojenia potrieb sa odraza v celkovej pohode cloveka a je

determinantom kvality Zivota. (Maslow, 2000, s. 41)

Choroba ovplyvniuje nielen uspokojovanie potrieb ¢loveka — pacienta (¢asto mu brani
V uspokojovani svojich potrieb), ale ma vplyv aj na jeho socialne prostredie, medzil'udské
vztahy, sebakoncepciu a plnenie poziadaviek vyplyvajucich z jeho vyvinového Stadia
(Tomagova, Borikova, 2008, s. 17):
1. potreby, ktoré sa chorobou nemenia: si najmi fyziologické potreby, potreba

bezpecia a istoty (pacient ich moZe pocitovat’ eSte intenzivnejsie)

2. potreby, ktoré sa chorobou menia: napr. sa meni prijem potravy z enteralneho na
parenteralny, meni sa reZim, pacient musi byt izolovany, nepritomna imunitna

reakcia organizmu musi byt nahradzovana medikamentdzne a pod.

3. potreby, ktoré vznikaju pritomnostou choroby. Snovym ochorenim sa objavuje

deficit vedomosti a zru¢nosti, a to predpoklada obnovenie potreby ucit’ sa a pod.

Pretoze hospitalizacia predstavuje zvySenu psychosocidlnu zataz pre pacienta, ktory
mobze reagovat’ uzkostlivo, hnevom, uzavretostou, odmietanim, depresiou alebo inymi
zmenami spravania, je potrebné vytvorit prostredie, V ktorom sa bude citit’ akceptovany,
nebude sa citit’ osamely, bude mat’ sikromie, podnety na aktivitu, moznost’ komunikovat’
a udrziavat’ pozitivne kontakty (rodina, priatelia, spolupacienti, personal). (Tomagova,
Borikova, 2008, s. 19)

Vedomosti 0 ludskych potrebach pomahaju sestre porozumiet’ sebe samej aj inym a su
vychodiskom pre posudenie spravania, reakcii a zivotnych priorit pacienta, ulahcuju
formulaciu ocakavanych vysledkov a planovanie oSetrovatelskych intervencii V ramci
oSetrovatel'ského procesu. (Tomagova, Borikova, 2008, s. 19)

Sestra Vv intenzivnej starostlivosti, ateda aj sestra pracujica na transplantacnej
jednotke sa prioritne zameriava na uspokojovanie potrieb, ktoré vznikaji Vv situdcii
ohrozenia Zivota, ale pomaha pacientom aj pri uspokojovani potrieb na psychosocidlnej

a duchovnej urovni.

2.4 NajcastejSie oSetrovatel’ské diagnozy - problémy pacienta na TJ

OSetrovatel'ské diagnozy stanovuje sestra podla konkrétnych aktudlnych problémov
a potrieb pacienta. Kapounova (2007, s. 21) popisuje, Ze rovnako, ako sa vyvija zdravotny
stav pacienta, vyvijaju sa neustdle aj jeho potreby androky na oSetrovatelsku

starostlivost.
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Kvalitnd oSetrovatel'skd starostlivost’ je takd troven poskytovanej starostlivosti, pri
ktorej sluzby poskytované pacientovi zvysuju pravdepodobnost vysledkov, ktoré si
pacient sam zZela dosiahnut’ a znizuju pravdepodobnost takych vysledkov, ktoré si pacient
nezela dosiahnut. (Pokorna, 2005, s. 19-20)

V nasledujucich  kapitolach uvddzame najcastejSie  oSetrovatel'ské diagndzy

transplantovanych pacientov z pohladu sestry.

2.4.1 Riziko infekcie

Riziko vzniku infekcie u pacientov podstupujucich transplantaciu krvotvornych buniek
suvisi (Vokurka et al., 2005, s. 28):

- so znizenou obranyschopnostou organizmu v dosledku zdkladného ochorenia
(leukémie, lymfomy, MDS, AA, GvHD reakcia), v dosledku liecby (chemoterapia,
transplantacia, kortikoidy, cyklosporin), neutropénie a i., s celkovym vycerpanim
organizmu

- so zavedenymi invazivnymi vstupmi (centralny venozny katéter, periférna kanyla,
mocovy katéter)

- Sinymi moznymi vstupmi infekcie (naruSend integrita koze, defekty sliznic,
operac¢na rana, dekubitus a i.)

Cielom oSetrovatel’skej starostlivosti je, aby infekcia nevznikla, pacient bol bez prejavov
(lokalnych aj celkovych) infekcie a mal zaistent antimikrobialnu lie¢bu. Prevencia vzniku
infekcie je vysokou prioritou Vv prostredi intenzivnej starostlivosti na transplantacnej
jednotke. K osetrovatel'skym intervenciam patri (Vokurka et al., 2005, s. 33-37):

v kontinudlna monitoracia vitdlnych funkcii, monitoracia TT, sledovanie lokalnych
a celkovych prejavov infekcie, okolia invazivnych vstupov a miest s porusenou
koZou, pravidelné oSetrovanie invazivnych vstupov

v pouzivanie dezinfekcie a aseptickych postupov pri praci na prevenciu S$irenia
infekcie (umyvanie ruk, dekontamina¢né postupy), dodrzZiavanie hygienického

rezimu podl'a standardov oddelenia a nemocnice
dodrZiavanie pravidiel reverzného izola¢ného rezimu (Priloha ¢. 4)

edukacia pacienta o potrebe zvysenej hygienickej starostlivosti (o telo, DU),

0 nevyhnutnosti a pravidlach reverznej izolacie

v' pri podozreni na infekény proces odber vzoriek na hemokultGru, odber krvi na

hematologické vySetrenie
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v’ profylaktické podavanie antibiotik, antimykotik, antivirotik a inych liekov (napr.

rastovych faktorov) podl'a ordinacie lekara

v’ neoSetrovat’ pacientov v obdobi svojho nachladnutia (s ka§l'om, nadchou)

2.4.2 Bolest

Pritomnost’ bolesti U pacientov podstupujucich transplantaciu krvotvornych buniek

suvisi (Vokurka et al., 2005, s. 46):

- so zékladnym ochorenim, s pritomnostou komplikacii (infekcie, zapalu)

- svedlaj$imi a neziaducimi u¢inkami lieCby (postradiacné poskodenia, poskodenie

sliznice DU, GIT, GVHD reakcia)

Cielom oSetrovatel'skej starostlivosti je, aby pacient nepocitoval bolest’, prip. pocitoval
ulavu od bolesti, aby vzniknutd bolest’ bola minimalizovana a neobmedzovala pacienta
pri dennych aktivitach, pri spanku. K osetrovatel’skym intervenciam patri (Vokurka et al.,
2005, s. 47-51):

v' monitoracia pritomnosti bolesti (charakter, lokalizacia, trvanie a intenzita bolesti,

VAS, pravidelny zaznam bolesti, h'adanie pri¢iny bolesti)

v' monitoracia vitdlnych funkcii, TT, pritomnosti nauzey, vracania a inych
neziaducich uc¢inkov lieCby

v podavanie ordinovanych analgetik a monitoracia ich u¢inku

poskytnutie psychologickej pomoci a podpory pacientovi

2.4.3 ZvysSena telesna teplota/horucka

ZvySena telesnd teplota (37-37,9°C) a horucka (>38°C) u pacientov podstupujucich

transplantaciu krvotvornych buniek savisia (Vokurka et al., 2005, s. 41-42):

- S pritomnost'ou infekcie, zapalu, rany

- s pritomnostou invazivnych vstupov (CVK)

- salergickou reakciou, s reakciou na podanie transfizie erytrocytov, trombocytov,

reakciou na lieky, GvHD reakciou

Cielom oSetrovatel’skej starostlivosti je, aby mal pacient telesnu teplotu vo fyziologickom
rozmedzi, aby sa untho nevyskytovali komplikacie sprevadzajiice horacku (kice, poruchy
vedomia, zmitenost’, dehydratacia a i.). K oSetrovatelskym intervenciam patri (Vokurka

et al., 2005, s. 42-45):

v monitoracia telesnej teploty v pravidelnych intervaloch
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v monitoracia vitalnych funkcii, vedomia pacienta, subjektivnych t'azkosti
v podavanie antipyretik a inych lickov podl'a ordinacie lekara

v' odber vzoriek na vySetrenie krvného obrazu, mikrobiologické vySetrenie,

hemokulttru, serologické vysetrenie protilatok

v’ zabezpecit' dostatoény privod tekutin pacientovi, pokoj na 16zku, p.p. zvySenu

hygienick starostlivost’ o pacienta a jeho 16zko

2.4.4 Krvacanie

Pritomnost krvacania u pacientov podstupujicich transplantaciu krvotvornych buniek
savisi (Vokurka et al., 2005, s. 97):
- S0 znizenim mnozstva trombocytov (po chemoterapii, radioterapii a transplantacii,
vplyvom niektorych d’alSich liekov)
- Ssporuchami koagulacie (poSkodena funkcia pecene, antikoagulacnd terapia),
s poruchami cievnej steny a i.

Cielom osetrovatelskej starostlivosti je, aby bol pacient bez prejavov krvacania, aby
prejavy jeho krvacania boli minimalizované, nezhorSovali kvalitu jeho zivota; aby
pacient poznal rizikd krvacania a zasady poskytnutia prvej pomoci pri krvacani.

K oSetrovatel'skym intervenciam patri (Vokurka et al., 2005, s. 98-103):
v hodnotenie celkového stavu pacienta (klinickych a laboratornych parametrov)

v' monitoracia prejavov krvacania (typ a charakter krvacania, urCenie lokalizicie

krvécania, intenzita a objem krvnych strat)
v podavanie trombokoncentratov, plazmy a inych liekov podl'a ordinacie lekara

v edukacia pacienta o rizikach a poskytovani prvej pomoci pri krvacani

2.45 Nevolnost’, zvracanie

Pritomnost nevolnosti (nauzey), zvracania (eméza) U pacientov podstupujucich
transplantaciu krvotvornych buniek savisi (Vokurka et. al., 2005, s 20):
- s emetogénnym ucinkom cytostatickej liecbou (BCNU, cyklofosfamid, etoposid,
melphalan), aktinoterapie a inych liekov (ATB, analgetika)

- s poranenim alebo infekciou CNS, s GVHD reakciou (sliznice GIT)
- s diétnou chybou

Cielom osetrovatel'skej starostlivosti je, aby bol pacient bez prejavov nauzey a zvracania,

aby pocitoval ul'avu od tychto priznakov, aby prijimal a neodmietal potravu, a aby bol

30



dostato¢ne hydratovany. K osetrovatelskym intervenciam patri (Vokurka et al., 2005, s.

19):
v

D N NI NN

monitorovanie vyskytu nauzey, frekvencie zvracania, charakter a obsah zvratkov
(WHO kritéria pre hodnotenie nauzey a zvracania: I.stupen — nevol'nost, 2.stupen
— ojedinelé zvracanie nevyzadujuce terapiu, 3.stupen — zvracanie vyzadujuce liecbu,
4. stupen — neovplyvnitel'né zvracanie)

monitorovanie sprievodnych tazkosti (bolest’, hnacka, hortacka a i.)

monitorovanie hmotnosti, laboratéornych parametrov podl'a ordinécie lekara

poucit’ pacienta o neziaducich uc¢inkoch liekov, prevencii nauzey, hygiene DU

urcenie emetogénneho potencialu liecby a poddvanie antiemetik a d’alSich liekov
podla ordinacie lekara

V spolupraci s nutriénym terapeutom zaistit’ adekvatnu vyZzivu (umoZnit’ pacientovi
vybrat’ si jedlo podl'a chuti, l'ahko stravitel'né jedlo, nedrazdivé) a dostato¢ny prijem
energie, tekutin, mineralov, aby nedoSlo k rozvoju zndmok dehydratacie (suché

pery, jazyk, unava, pokles diurézy pod 500 ml/24 hod.)

2.4.6 NaruSena sliznica ustnej dutiny

NaruSend sliznica tstnej dutiny (DU) u pacientov podstupujicich transplanticiu

krvotvornych buniek suvisi (Vorli¢ek, Abrahamova, Vorlickova, 2006, s. 301):

s oslabenou obranyschopnostou organizmu po transplantacii, S infekciou
a zapalovym poskodenim DU (stomatitida, mukozitida, infekcia candida albicans,

herpes simplex a i.), s nedostato¢nou hygienou DU
s vedlaj$imi uc¢inkami liecby (chemoterapiou, aktinoterapiou)

s imunologickym poskodenim sliznic DU (GvHD reakcia)

Cielom osetrovatel'skej starostlivosti je, aby sa pacientove tazkosti s poSkodenim sliznic

zmengovali, aby nemal znamky poskodenia DU, aby pocitoval zmiernenie bolesti a

nemal priznaky infekénych komplikécii (soor, hnisanie az celkova infekcia). Pacient ma

zabezpeceny dostatocny prisun tekutin a zivin a nie je dehydratovany. K osetrovatelskym

intervenciam patri (Vokurka et al., 2005, s. 63-70):

v' pravidelné zhodnotenie stavu pacienta a stavu poskodenia ustnej dutiny (kritéria

WHO: 0.stupenn — nie je pritomné poskodenie sliznice; 1.stuperi — zalervenanie
sliznic, bolestivost’; 2. stuperi — bolestivé vriedky, erytém, zachovana schopnost

prehitat’ a prijimat’ potravu; 3. stuperi — ulceracia sliznice, erytém, neschopnost
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prijimat’ potravu, tekutiny eSte ano; 4. stupen — tazké, rozsiahle ulceracie, nutnost’
zavedenia enteralnej alebo parenterdlnej vyzivy)

v’ aplikacia liekov, vitaminov a parenteralnej vyzivy podla ordinacie lekara,
V spolupraci s nutricnym terapeutom zabezpecit’ primerant stravu

v’ poutit pacienta o starostlivosti 0 DU (zédkladom prevencie je dobra hygiena DU,
Gistenie zubov mikkou kefkou po kazdom jedle, pravidelné vyplachovanie DU
fyziologickym roztokom, chlorhexidinom, 3% roztokom peroxidu vodika, repikom
a pod., oSetrovat’ pery nedrazdivymi mastami)

v’ pri naleze hnisavych lozisk odobrat’ stery na mikrobiologické vySetrenie

2.47 Nedostatofna vyziva

Nedostatocny vyzZiva U pacientov podstupujucich transplantaciu krvotvornych buniek
savisi (Vorli¢ek, Abrahamova, Vorlickova, 2006, s. 311):

- s pritomnostou nechutenstva, nevol'nosti, zvracania

- je prejavom vedlajsich uéinkov lie¢by, s poruchou sliznice DU (mukozitidou),
s poruchou GIT (hnackami)

- Sunavou, emocionalnym stresom, bolest'ou
Cielom oSetrovatelskej starostlivosti je, aby mal pacient zabezpeCeny dostato¢ny
energeticky prijem, aby hladina jeho glykémie bola vo fyziologickych hodnotach, aby
jeho telesna hmotnost’ bola v norme. K osetrovatelskym intervenciam patri (Vokurka et
al., 2005, s. 22-27):

v/ monitoracia prijmu potravy a tekutin, monitoracia telesnej hmotnosti pacienta

v" monitoracia hladiny glykémie a jej korekcia podl'a potreby pacienta

v’ zabezpeCenie dostatoéného energetického prijmu v spolupraci s nutriénym
terapeutom (umoznit’ pacientom vybrat si jedlo, vhodna diéta, bielkovinové
pridavky, nutridrinky - pre chorého je dobré zachovat’ si schopnost’ prijimat’ asponl

tekutl stravu, napr. vyvar, krupicova kaSa, puding alebo detska vyziva)

v’ transplantovanym pacientom sa podava nizkobakteridlna strava (vSetko jedlo
prechddza tepelnou upravou 20 min v rare pfi 200 °C, podava sa na sterilnych
tanieroch, prikryté sterilnou ruskou, so sterilnym priborom); odporti¢ané a zakazané

potraviny uvadzame v prilohe ¢. 5

v' podavanie antiemetik a aplikacia parenteralnej vyzivy podl'a ordinacie lekara
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2.4.8 Hnacka

Hnacka u pacientov podstupujiicich transplantaciu krvotvornych buniek stvisi
(Vokurka et al., 2005, s. 84):

s infekénym procesom, poskodenim sliznice GIT, ¢reva (baktérie, virusy, plesne,
GVHD reakciou)

moze sa vyskytnat ako neziaduci Gc¢inok lieCby (cytostatikami, aktinoterapiou,
antibiotikami a i.)

s diétnou poruchou, so stresom

Cielom oSetrovatelskej starostlivosti je, aby bola intenzita pacientovych tazkosti

zmiernena, znizeny pocCet stolic za den, aby mal formovanu stolicu, aby pacient

nepocitoval diskomfort pri nutkani na stolicu, aby nemal bolesti, bol dostatocne

hydratovany a nemal porusenu kozu. K osetrovatelskym intervenciam patri (Vokurka et
al., 2005, s. 83-89):

v

monitoracia frekvencie, mnozstva, farby, zapachu, charakteru a primesi stolice
(kritéria WHO: 0.stupen — bez hnacky; 1. stupen — prechodné stolice, neobt’azujtce,
netrvajuce viac ako 2 dni; 2. stupen — znesitel'né stolice, trvajice viac ako 2 dni; 3.
stupenn — obtazujice stolice vyzadujuce lieCbu; 4. stupen — krvavé stolice,
dehydratacia pacienta)

monitordcia pritomnosti bolesti, monitoracia vitalnych funkcii, subjektivnych

tazkosti, diskomfortu pacienta
edukovat’ pacienta o starostlivosti o kozu a okolie kone¢nika

zabezpecit' dostato¢nu hydrataciu pacienta a v spolupraci s nutricnym terapeutom

vhodnu stravu (diétu)
odber vzoriek na mikrobiologické vysetrenie podl'a ordinacie lekara

podévat antidiarrhoikd a d’alSie lieky podl'a ordindcie lekéra

2.4.9 Nestabilny objem telesnych tekutin

ZniZzeny objem telesnych tekutin U pacientov podstupujicich transplantaciu
krvotvornych buniek suvisi (Vorlicek, Abrahamova, Vorli¢kova, 2006, s. 313):

s ich zvySenou stratou (zvracanim, hnac¢kami, krvdcanim, mocenim, potenim pri

zvySenej TT)

s ich znizenym prijmom (bolesti DU, neschopnost’ prijimat’ p.o.)
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Zvyseny objem telesnych tekutin U pacientov podstupujucich transplantaciu
krvotvornych buniek suvisi:

- Snadmernym prijmom tekutin, s farmakoterapiou
- so znizenym vylucovanim a retenciou tekutin (vedlajsie ucinky lickov)

Cielom oSetrovatelskej starostlivosti je, aby mal pacient vyvazeny objem tekutin, aby bol
hemodynamicky stabilny, bol bez pritomnosti opuchov, znamok dusnosti a retencie
tekutin, mal stabilni telesni hmotnost’ a hodnotu kalémie v rozmedzi 4,5-5 mmol/l.

K osetrovatel'skym intervencidam patri (Vokurka et. al., 2005, s. 90):

v" monitorovanie hemodynamickych parametrov, sledovanie bilancie prijmu a vydaja

tekutin, monitorécia telesnej hmotnosti pacienta, vitdlnych funkcii
v" odber vzoriek krvi na biochemické vysetrenie

v podla ordinacie lekara podavanie diuretik a d’alsich liekov

2.4.10 Unava, porucha spanku

Pritomnost unavy a poruchy spdnku u pacientov podstupujucich transplantaciu
krvotvornych buniek stvisia (Vokurka et al., 2005, s. 55):
- Snedostatkom spanku (rezimom v nemocnici, opakované vySetrenia, nocna

aplikacia liekov), s pritomnost'ou anémie, bolesti, infekcie
- svedlajsimi a¢inkami lie¢by (horac¢ky, nauzea, zvracanie, ¢asté mocenie, hnacky)
- so socidlnou izolaciou a psychickym stresom

Cielom osetrovatelskej starostlivosti je, aby pacient nepocitoval Gnavu pocas dia, aby
spal v noci asponi 5 hodin a citil sa po spanku oddychnuty, aby ho tnava neobmedzovala
pri dennych aktivitach. K osetrovatel'skym intervenciam patri (Vokurka et al., 2005, s. 56)

v" monitoracia priznakov tnavy, spankového rytmu a dennej aktivity pacienta
v' udrziavanie pokojného a prijemného prostredia

v" podpora pacienta Vv odpocinku, spolupraca s fyzioterapeutom na kondiénych

a relaxacnych cviceniach pre pacienta

v podavanie hypnotik a inych liekov podl'a ordinacie lekara

2.4.11 Strach, uzkost’, depresia

Pritomnost’ strachu, depresie a uzkosti U pacientov podstupujucich transplantaciu
krvotvornych buniek stvisi (Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova, 2006, s. 304-306):

- s ochorenim, s hospitalizaciou, s nedostatkom informacii
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- S pritomnostou bolesti, neziaducich G¢inkov liecby
- so zmenou socioeckonomickej situacie, S nebezpecenstvom smrti, S obavou o rodinu

Cielom osSetrovatelskej starostlivosti je, aby bol strach pacienta zmenSeny, aby bol
pacient schopny hovorit o svojich negativnych pocitoch a bol bez prejavov
psychomotorického nepokoja a somatickych tazkosti. K osetrovatelskym intervenciam

patri:

v edukécia pacienta apodla potreby aj jeho pribuznych, otvorend a dostato¢na
komunikacia s pacientom a jeho rodinou

v' povzbudzovat pacienta k vyjadreniu svojich pocitov, mySlienok, pomahat mu
identifikovat’ zdroje jeho obav, vysvetlit mu vSetky procedury, postupy lieCby,

pravdivo mu odpovedat’ na otazky
v podavanie medikamentov podl'a ordinacie lekara

spolupraca s klinickym psycholégom

K d’al$im problémom, ktoré sestry diagnostikuju u transplantovanych pacientov patri
NarusSena integrita koze, NaruSené vyprazdnovanie mocu, Zapcha, Narusend pohyblivost,
Intolerancia aktivity, Riziko pddu, Deficit sebaopatery, NarusSeny obraz tela, Deficit
vedomosti a znalosti, NaruSenda pamdt, Socidlna izoldcia, Smutok, Nedostatok
zaujmovych aktivit, Bezmocnost, Beznddej, NaruSend sebadévera, NaruSené rodinné

vztahy a .

Z roznorodosti a komplexnosti potrieb a foriem poskytovanej starostlivosti na
transplantacnych jednotkach vyplyva nevyhnutnost’ spoluprace odbornikov z jednotlivych
medicinskych oblasti (lekara, sestry, fyzioterapeuta, nutricného asistenta a i.). V kazdej
faze lieCby modzu sestry transplantovanym pacientom pomoct’” vhodnou edukéciou.
Velkou pomocou je na transplantaénych jednotkéch aj pritomnost’ klinického psychologa
a tiez moznost’ zapojit’ do starostlivosti aj rodinnych prislusnikov pacienta, ¢o je G€innym

prostriedkom prevencie zhorSovania zdravotného (najmé psychického) stavu.

Transplantacia krvotvornych buniek je lieCba ndrocna nielen fyzicky, ale aj psychicky.
Lekari, sestry a d’al§i zdravotnicky personal pravom vidia potrebu liecenia a odborného
osetrovania ako svoju prvoradii iilohu. Tazko chory ¢lovek potrebuje okrem odborne;
a kvalitnej starostlivosti aj l'udi, ktori prijimaji jeho stavy nddeje a beznadeje, radosti
auzkosti a sprevadzaji ho v nich. Ulohou sestier je preto zabezpeéit' nie len odborné
oSetrovanie, ale aj vel'mi 'udsku a empatickll pritomnost’ pri starostlivosti o konkrétneho

transplantovaného pacienta.
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3 PRAKTICKA CAST

3.1 Formulicia problému

Zakladnym cielom starostlivosti o transplantovaného pacienta z pohladu sestry je
rozpoznat’® aktudlne a potencidlne potreby pacienta, edukiciou a primeranou
starostlivostou tieto potreby uspokojovat, zabezpecit plynuly priebeh a nadvédznost
liecby, minimalizovat' neziaduce ucinky terapie, bolest, zabranit' vzniku infekcie,
zachovat’ sebestacnost’ a primeranu aktivitu pacienta, podporovat’ udrziavanie socialnych
kontaktov a po absolvovani potrebnych lieCebnych krokov umoznit’ chorému vratit' sa

spat’ do Zivota.

3.1.1 Hlavny problém

Ako vnimaju a prezivaju transplantovani pacienti svoju lie¢bu a hospitalizaciu?

3.1.2 Ciastkové problémy
1. Ktoré problémy a potreby vnimaji transplantovani pacienti ako prioritné pocas
svojej lie¢by? Co im spdsobuje najvicsie fyzické tazkosti?
2. Zmenil sa psychicky stav pacientov v suvislosti s transplantaciou?

3. Kto je pacientom pri lieCbe oporou, kto alebo ¢o im pomaha zvladnut obdobie

transplantacie a hospitalizacie?

4. Ako vnimaju transplantovani pacienti pocas svojej hospitalizacie nutnost’ izolacie,

bariérové obmedzenia?

5. Vyskytuju sa u transplantovanych pacientov problémy v oblasti sebesta¢nosti?

Ako vnimaju transplantovani pacienti svoje pracovné schopnosti?

6. Maji pacienti podstupujiici transplantaciu krvotvornych buniek dostatok
informacii o liecbe, rezimovych opatreniach, oSetrovatel'skej a nasledne;j

starostlivosti, odkial’ ich ziskavaju? Ako hodnotia tieto informacie?

7. Ako vnimaji transplantovani pacienti zdravotnicku starostlivost’ a spolupracu

S oSetrujucim persondlom?

8. Ako vnimaju transplantovani pacienti kvalitu svojho Zivota? ako transplantacia

ovplyviiuje ich hodnoty a pohl'ad na kvalitu Zivota?
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3.2 Ciele a tlohy prieskumu

Ciele prieskumu

1. Zistit, ako transplantacia krvotvornych buniek ovplyvnila fyzicky stav pacientov.

2. Identifikovat’ najCastejSie problémy pacientov podstupujicich transplantaciu
krvotvornych buniek, tazkosti a komplikacie liecby, ktoré vnimaju.

3. Zistit’, ako transplantacia krvotvornych buniek ovplyvnila psychicky stav pacientov,
akym spdsobom sa pacienti vyrovnavaju s ochorenim, transplantaciou.

4. Zistit', ako transplanticia ovplyvnila rodinné a socialne vztahy, kto alebo Co je pre
pacientov v obdobi liecby oporou.

5. Analyzovat, ako transplantacia krvotvornych buniek vplyva na sebestacnost’ a
pracovnu schopnost’ pacientov.

6. Zistit, akym sposobom su pacienti informovani o transplantacii, lieCebnych
postupoch, rezimovych opatreniach a naslednej starostlivosti po prepusteni do
domaceho oSetrenia, ako hodnotia tieto informacie. Zistit' spokojnost’ pacientov
hospitalizovanych na transplanta¢nych jednotkéach s poskytovanou starostlivostou.

7. Zistit, ako pacienti po transplantacii krvotvornych buniek hodnotia kvalitu zivota.

Ulohy prieskumu

- Prestudovat’ odbornt literattru tykajicu sa danej problematiky.
- Formulovat’ problémy a ciele prieskumu.

- Zvolit metodu prieskumu.

- Vybrat miesto realizacie prieskumu a vzorku respondentov.

- Realizovat’ prieskum.

- Interpretovat’ ziskané udaje.

- Vyhodnotit’ zozbierané udaje.

3.3 Metéda prieskumu

Prieskum bol zamerany na osobnost’ pacienta, jeho subjektivne prezivanie ochorenia
9

a liecby, a preto sme ako vhodny spdsob ziskavania udajov potrebnych pre naplnenie

ciela prace zvolili metody kvalitativneho vyskumu: CiastoCne $trukturovany rozhovor a

nestrukturované pozorovanie, ktoré sme dopliali Stidiom zdravotnickej dokumentacie.

3.3.1 Teoretické vychodiska kvalitativneho vyskumu

Pre kvalitativny vyskum je charakteristické, ze nepracuje s udajmi numerickej

povahy, ale pracuje s udajmi v slovnej podobe, ktorych tilohou je zachytit' jedinecnost
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osoby, javu a situacie, a je preto vystiznym, plastickym a podrobnym popisom daného
javu. Kvalitativne metody mdzeme charakterizovat' aj ako holistické. Ich vyhodou je
osobny vklad a prinos kazdého z respondentov. Kvalitativny vyskum sa na rozdiel od
kvantitativneho, ktory predpoklada, ze I'udské chovanie je mozné do urcitej miery merat
a predvidat, snazi o porozumenie danému javu, usiluje sa o porozumenie cloveku
a pochopenie jeho pohladu, pripadne o vysvetlenie jeho pohladov pomocou roznych
teorii. (Ziakova et al., 2003, s. 270).

Vyskumnik do kvalitativneho vyskumu nevstupuje s dopredu stanovenou hypotézou,
ktorti by si chcel vyskumom overit. Stanovuje si problém, ktory skuma a v priebehu
vyskumu, ako postupne prenika do situacie, moze svoj vyskumny zamer podla potreby
upravovat, pretoze cielom kvalitativneho prieskumu nie je zovSeobecnenie ziskanych
udajov, ale hlboké preniknutie do konkrétneho pripadu a objavenie novych suvislosti,
ktoré potom mozu tvorit’ zdklad novej hypotézy. Objavené suvislosti mézu mat’ vyznam
pre konkrétnu mala socialnu skupinu, alebo aj ovela §irsi. (Zizlavsky, 2003, s. 120-121).

Sila kvalitativnych metdd a nimi ziskanych tidajov spoc¢iva najmé v tom, ako uvadza
Hendl (2008, s. 161), ze nie su vytrhnuté z kontextu diania, su prirodzene usporiadané
a popisuju kazdodenny zivot.

Rozhovor je metoda zhromazd'ovania udajov zaloZena na priamom opytovani sa, t. j.
verbalnej komunikacii vyskumného pracovnika a respondenta. Je to interaktivna metoda,
ktora umoznuje zistit' jednotlivé skutocnosti, fakty a hlbSie preniknat’ do motivov,
postojov a prezivania danej situdcie respondentov. Pre uspe$ny priebeh rozhovoru je
velmi dolezité vytvorit otvoreni a slobodni atmosféru medzi pytajucim sa
a respondentom. Ciastocne Struktirovany (polostandardizovany) rozhovor umoZiiuje
vyskumnikovi zostavit' si okruhy otazok, a pritom ponechdva priestor aj na volné
vyjadrenie sa respondenta, ¢im podporuje ziskanie novych potrebnych informacii. Je
prispdsobivy a moZe sa pouzivat’ u roznych respondentov. (Ziakova et al., 2003, s. 187)

Pozorovanie je ¢innost, ktora prispieva k ziskaniu novych poznatkov, pripadne ku
korekcii, doplneniu alebo spresneniu poznatkov uz ziskanych. Cielom vedeckého
pozorovania je ¢o najpresnejSie zachytit momenty objektivnej skutocnosti a ziskat’ tak
material umoZznujuci doplnenie doterajSich poznatkov. Nestrukturované pozorovanie
umoziuje vyskumnikovi volnost’ pri pozorovani, kedy sa nemusi drzat’ vopred urcene;]
schémy, stanoveny ma len ciel’ pozorovania, konkrétne osoby a udalosti, ktoré sa maji
pozorovat. Nestrukturované pozorovanie je kvalitativnou metédou vyskumu. (Ziakova et
al., 2003, s. 194)
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3.4 Administracia prieskumu

Respondentov do prieskumu sme vyberali formou zamerného vyberu, oslovovali sme
ich v spolupraci s oSetrujicimi lekarmi a stani¢nymi sestrami transplantacnych jednotiek.
Podmienkou bolo, aby boli v obdobi po transplantécii krvotvornych buniek, pretoze sme
sa chceli zamerat’ na problematiku transplantovanych pacientov. Kritériom vyberu bola
ochota s nami spolupracovat’ a nepritomnost’ zdvazného stavu, ktory by znemozioval
komunikaciu.

Pred realizaciou prieskumu boli respondenti osloveni a informovani o ucele a cieloch
prieskumu. Osloveni respondenti vyjadrili zdujem a dobrovolne suhlasili s G€astou na
prieskume.

Prieskum bol realizovany v ¢asovom obdobi od februara do marca 2010 na
transplantacnych jednotkach hematologickych klinik v Prahe a v Bratislave. Vzhl'adom
K citlivosti skimanej problematiky, boli respondenti ubezpeCeni, Ze ich mena ani
doslovné prepisy rozhovorov nebudi zverejiované, v anonymite ponechavame aj
pracoviska, na ktorych bol vyskum vykonavany.

Na ziskanie potrebnych udajov od transplantovanych pacientov sme pouzili metédu
Ciasto¢ne Strukturovaného rozhovoru a nestruktarovaného pozorovania.

Ciasto¢ne $truktirovany rozhovor (Priloha ¢. 2) obsahoval otvorené otazky, ktoré
boli zatriedené do 6 nasledovnych oblasti: fyzicky stav (otazky sa tykali telesného zdravia,
pritomnosti energie, uUnavy, bolesti, kvality spanku a odpoCinku, stavu vyzZivy,
vyluCovania, komplikacii a vedlajSich G¢inkov lieCby), psychicky stav (zaujimali nas
psychické funkcie, pamét’, koncentracia, vnimanie ochorenia a transplantacie, pritomnost’
pozitivnych a negativnych emdcii, sebahodnotenie), sebestacnost (pytali sme sa na
mobilitu, aktivity denného Zivota, pracovnu kapacitu, finanéné zdroje, zavislost' na
liekoch a zdravotnickych pomdckach), socidlne vztahy (zaujimali nas osobné vztahy,
podpora rodiny a priatelov, socialna podpora pacientov), prostredie (pytali sme sa na
informovanost, bezpeénost, diskomfort poc¢as hospitalizacie), hodnoty (otazky sa tykali
osobného presvedcenia, viery, vnimania kvality Zivota). Rozhovor bol zamerany na
zistenie vnimania uvedenych oblasti pacientmi podstupujicimi transplanticiu
krvotvornych buniek. Pri zostavovani uvedenych oblasti rozhovoru sme sa inSpirovali
dotaznikom na kvalitu Zivota Svetovej zdravotnickej organizacie WHOQOL-BREF
(Priloha ¢. 3).

Stucastou rozhovoru boli aj kategorizatné udaje: pohlavie, vek, rodinny stav,
vzdelanie, zamestnanie, diagnéza, datum a druh transplanticie. Rozhovory boli

zaznamenavané v digitalnej podobe pomocou MP3 prehravaca.
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NeStruktiurované pozorovanie bolo zamerané na sledovanie stavu (celkového
zdravotného stavu respondenta, fyzického vyzoru, stavu pokozky, stavu Ustnej dutiny),
aktivity (sebestacnost’, pohyblivost) a neverbdalnych prejavov (poloha, nalada)
respondentov.

Sekunddrnym zdrojom na ziskanie dopliujucich informacii bola zdravotnicka

dokumentacia pacientov.

4 SPRACOVANIE A VYHODNOTENIE UDAJOV PRIESKUMU

Udaje ziskané v prvej etape prieskumu metédou polostandardizovaného rozhovoru
a zaznamenané formou audio zdznamu pomocou mp3 prehravaca sme dopliali vlastnymi
pisomnymi poznamkami, ktoré tvorili zaver z naSho pozorovania. Ku kazdému rozhovoru
sme pre porovnanie pripojili aj zhodnotenie pacientovho stavu uvedené v zdravotnicke;
dokumentécii — zdzname sestry formou oSetrovatel'skych diagnoz.

V druhej etape spracovania tdajov sme pristapili k prepisu zozbieranych dat do
Citate'nej a dobre analyzovatelnej formy. Prepis udajov bol urobeny ¢o najskor po
uskutocnenom rozhovore, aby bolo mozné zachytit’ délezité okamihy a vyznamné javy.

Ur¢ili sme si kategorie, ktoré tvorili oblasti ndSho zdujmu, a ktoré vychadzali z cielov
nasho prieskumu (fyzicky stav, psychicky stav a vyrovnavanie sa s transplantdciou,
socialne vztahy a opora v liecbe, sebestacnost’ a pracovna schopnost, informovanost
a spokojnost, kvalita Zivota), a nasledne sme zozbierané udaje triedili a vyhodnocovali.

Vysledky analyzy ziskanych udajov interpretujeme a prezentujeme formou popisu,
Vv ktorom uvadzame objektivne tdaje (demografické tdaje, diagndza, liecba), ale najméa
subjektivne vnimanie pacientov a ich prezivanie naro¢ného ochorenia a obdobia
transplantacie krvotvornych buniek. Po interpretécii idajov nasleduje diskusia o zistenych

skuto¢nostiach, z ktorej vyvodzujeme zavery pre prax.

4.1 Charakteristika vzorky

Do prieskumu bolo zaradenych 5 pacientov po transplantacii krvotvornych buniek.
Priemerny vek respondentov bol 41, 8 rokov. Subor bol zlozeny z 2 muzov a3 zien.

Dvaja respondenti absolvovali autolognu transplantaciu a traja respondenti alogénnu.
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Tab. ¢. 3 Prieskumna vzorka pacientov

Identifika¢né udaje Druh transplantécie, deii po

prevode Stepu

Respondent ¢. 1 32-ro¢ny muz alloSCT, D +21
Respondent ¢. 2 46-ro¢na zena ASCT, D +8
Respondent ¢. 3 18-ro¢na Zena alloSCT, D+12
Respondent ¢. 4 63-ro¢ny muz ASCT, D+2
Respondent ¢. 5 50-ro¢na zena alloSCT, D+12

4.2 Prezentacia a interpretacia ziskanych udajov

Udaje ziskané realizaciou prieskumu s vyuzitim polostandardizovaného rozhovoru
a nestrukturovaného pozorovania prezentujeme v nasledujucom texte. Jednotlivé skimané
oblasti aotazky su vtexte zvyraznené tuénym pismom a odpovede jednotlivych

respondentov kurzivou alebo su uvedené kurzivou v uivodzovkach.

4.2.1 RESPONDENT¢. 1

Prvym respondentom je 32-ro¢ny muz, D+21 po alogénnej transplantacii PBSC
(periférnych krvotvornych buniek) od nepribuzného Zenského darcu. Prijaty bol
planovane Kk alloSCT pre diagnézu T-bunkovy lymfom, Kklinické S$tadium IVB.
Hospitalizovany je 31. den. Pripravny rezim Flu/Bu/ATG (fludarabin, busulfan,
antithymocytarnni globulin) zacal od dna D-6 pred transplantaciou.

Respondent je slobodny, zije v meste s priatel’kou v podnajme. V rodinnej anamnéze
neudava nadorové ochorenia, 56-ro¢na matka je diabeticka, uziva perordlne antidiabetika,
60-ro¢ny otec sa liei na arteridlnu hypertenziu a vysoky cholesterol. Strodencov nema.
Deti nema.

V osobnej anamnéze neuddva ziadne zdvazné ochorenia, nikdy nebol operovany.

Alergie na lieky ani potraviny neudava, abizy neguje.

Zaciatok ochorenia

Respondent udava, Ze jeho ochorenie zacalo nendpadne v lete 2009. Schudol, ale mal
vela prdce, stresov, tak tomu nevenoval pozornost. Ani ho nenapadlo, Ze by mohol byt
chory. Ked’ sa zacal neprijemne potit a bol unaveny, Siel nakoniec k svojmu lekdrovi.
Obvodny lekar ho poslal na dalsie vySetrenia a zaver z nich bol, Ze ma lymfom a musi
nastupit na liecbu. Podla vySetreni v septembri 2009 jeho ochorenie postihovalo pecen,
slezinu a bolo aj v kostnej dreni, v krvnom obraze mal pancytopéniu. Zacal dostavat
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chemoterapiu. Znasal ju podla viastnych slov celkom primerane, vyskytli sa uiho
nezZiaduce ucinky, mal teploty, nechutilo mu jest, zvracal, vypadali mu viasy. Ked’ vybral
tri cykly chemoterapie, povedali mu po kontrolnych vysetreniach, ze jeho ochorenie je
odolné voci standardnej liecbe, ze na niu vobec nereaguje, a preto by chceli skusit nové
lieky, ktoré sa Standardne nepouzivaju. Suhlasil. Ani po 2 cykloch novej alternativnej
liecby nezacalo jeho ochorenie reagovat, ustupovat, stale mal postihnutu pecen, slezinu
aj kostnu dren. Prelozili ho preto do inej nemocnice, aby mohol podstupit’ transplantaciu
kostnej drene. Povedali mu, Ze to je pre neho jedina Sanca. Na druhy den po prijme zacal
pripravny rezim, znovu bral chemoterapiu, na ktoru reagoval podla vlastnych slov dobre,
nemal tazkosti. Prevod buniek sa uskutocnil bez komplikacii. V nasledujucich dnoch po
prevode Stepu zacal pocitovat’ nauzeu, nechutenstvo, niekolkokrat zvracal. Postupne, ako
sa znizoval pocet jeho krviniek, sa unho rozvinula mukozitida az prestal uplne prijimat
potravu a potreboval kontinualnu analgeticku liecbu. Mal tiez teploty, hnacku a silné
bolesti kosti. Teraz je to uz 3. den, c¢o ustupuju tazkosti s mukozitidou, pomaly sa snazi
znovu obnovit perordlny prijem, stdle citi bolesti kosti. Step sa uz podla jeho slov prihojil,
pretoze sa zlepsuju hodnoty jeho krviniek, ale stale musi byt izolovany, co znasa velmi

tazko, pretoze to trva uz dlho.

FYZICKY STAV
Respondent udava, Ze sa teraz fyzicky citi dobre, ,, lepsie ako minuly tyZden.* Jeho

zdravotny stav sa podla jeho slov zlepsuje.

Energia, inava

Respondent hovori, Ze sa citi unaveny, stdale nema dostatok energie: ,,ale to bude preto, ze
nic¢ nerobim. “ Udava, Ze tato unava mu prekaza, aj ked nou nie je vyrazne obmedzovany
pri beznych dennych aktivitach, je samostatny, nepotrebuje pomoc pri sebaobsluznych
cinnostiach. Unavuje ho, podla jeho slov, Zze musi byt izolovany.

Spanok, odpoc¢inok

Respondent hovori, Ze niekedy spi prerusovane. Pocas diia pospava, ale teraz podla jeho
slov uz menej ako na zaciatku liecby. Snazi sa spat’ menej pocas dna, pretoze potom sa mu
neda spat’ v noci. Uvddza, Ze v noci ho niekedy vyrusuje aj to, Ze musi chodit na WC.
Tabletky na spanie si podla svojich slov este nepytal. Kvalitu svojho spanku opisuje ako
slabu, dobre sa mu spi nadranom, ale to ho sestricky zobudia kvoli ordindciam, odberom.
So svojim spankom podla viastnych slov nie je velmi spokojny, ale ked’ potrebuje, hovori,
Ze moze spat’ aj cez den. Spanok pocas dna je preitho relax alebo relaxuje tym, Ze pozerd

televiziu a pocuva hudbu.

Bolest’
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Respondent opisuje bolesti kosti, ktoré zacali po transplantdcii, niekedy su podla jeho
slov velmi silné (udava VAS 9). Snazi sa vtedy zmenit polohu, trochu sa prejst, lebo si
vsimol, ze ked’ dlho lezi, su jeho bolesti este vyraznejsie. Ked ma silné bolesti, nevladze
ani chodit, nechce sa mu chodit, hovori, ze vtedy nemoze robit nic, pyta si len lieky od
sestriciek. Udava aj bolesti ust a hrdla, ktoré zacali asi tyzden po prevode stepu (podla
zdravotnickej dokumentdcie mukozitida 3. stupna WHO), podla jeho slov su teraz uz len
minimdlne (uddava VAS 1). Lekarom vzdy hovori o svojej bolesti.

VyZiva

Respondent vazi 69 kg a meria 185 cm. Udava, zZe odkedy sa lieci (od septembra 2009)
schudol priblizne 10 kg.

Svoju chut’ do jedla hodnoti ako slabu. Teraz je to treti den, podla jeho slov, co sa pomaly
znovu snazi prijimat potravu ustami, pretoze asi dva tyzdne nebol schopny nic zjest, bol
len na parenteralnej vyzive. Chut' do jedla sa unho zmenila v priebehu liecby viackrat.
Teraz pocas transplantacie odkedy zacali jeho problémy s mukozitidou, nemal chut' do
jedla, nemal chut na Ziadne jedlo. Od druhého dna po prevode buniek zacal pocitovat,
podla svojich slov, nauzeu, parkrat aj zvracal a postupne sa zvysSovali bolesti jeho ustnej
dutiny. Po tyzdni prestal jest uplne, prijimal iba tekutiny, aj to len minimalne. Ani teraz
neciti chut’ do jedla, ale vie, Ze uz musi zacat jest. Udava, Ze si mozZe na tyzden dopredu
vybrat jedlo, ktoré bude jest: ,,to je vvhoda, ale ked nemate chut do jedla, je to jedno.

Respondent preferuje jedla s mdsom, najmensiu chut ma na sladké jedla.

Vylucovanie

Respondent udava, zZe tazkosti s vylucovanim mocu nema, popisuje tazkosti so stolicou,
S hnackami, ktore trvaju od prevodu buniek. Hnacky podla jeho slov nie su casté (udava
2-3 krat denne riedku stolicu) ani tazke, ,,ale je to neprijemné.

Komplikacie a vedlajsie ucinky liecby

Respondent trpel bolestami ustmej dutiny ahrdla a bolestami kosti, ktoré stdle
pretrvavaju. V priebehu liecby tiez pocitoval nauzeu, niekolkokrat zvracal, mal horucky
a ma tazkosti s hnackami. Vypadali mu viasy (este po prvej chemoterapii) a este stdale mu

nerastu.

Najvicsim problémom boli a si podla jeho slov bolesti uistnej dutiny a bolesti kosti, ktoré
ho najviac obmedzuju, lebo vtedy nie je, podla jeho slov, schopny nic¢ robit, na ni¢ sa

sustredit, len na bolest.

Do akej miery ovplyviiuji tazkosti stivisiace s vasim fyzickym stavom kvalitu vasho

Zivota? (1 vobec nie - 5 maximalne) Respondent hovori, Zze maximalne (uddva ¢. 5).

PSYCHICKY STAV A VYROVNAVANIE SA S OCHORENIM
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Respondent je orientovany v 0sobe, mieste aj v case. Svoju pamdt hodnoti ako dobru,
pamdta si informacie, ktoré dostava od lekarov, sestier. Koncentracia je podla jeho slov

zhorsend, nedokadze sa sustredit, najmd, ked ma bolesti. Ni¢ ho nebavi.

AKé je vase vzdelanie?

Respondent md ukoncenu vysokui skolu ekonomicku, je inZinier.

Vnimanie ochorenia, transplantacie

Respondent vnima svoje ochorenie ako Zivotnu skusku. Bol pocas svojho Zivota velmi
aktivny, cestoval, pracoval pred ochorenim, a preto teraz nie je spokojny so svojim
zdravim: ,,to je jasné, Ze by som chcel byt zase zdravy‘“ a dodava: ,,Liecba je narocnd,
neda sa opisat, akad bude, lebo to nikto dopredu nevie.

Vnimanie jeho tela, sa podla jeho slov nezmenilo odkedy sa lieci, so svojim vzhladom

3

vSak vyjadruje nespokojnost: ,,urcite by som mohol vyzerat lepsie.” Na to, Ze nemd

I3

viasy, uz si zvykol: ,, nie je to super, ale to je to najmenej pri tejto liecbe. *

Transplantdcia je prenho nddej, Ze bude moct znovu ,,Zit’ svoj Zivot. *

Pozitivne emdcie

Respondenta tesi, Ze sa jeho zdravotny stav zlepsuje, ale vysvetluje, Ze sa teSi len pri
predstave, Ze pojde domov. Jeho zivot ho teraz pocas liecby tesi stredne (udava ¢. 3),
velmi by chcel ist uz domov, v nemocnici, kde je izolovany v izbe, podla jeho slov, uz
nevie vydrzat.

Strach

Respondent odpovedd, Ze nemda strach, po chvili ale doddva, ma predsa len trochu obavy

0 to, ako to s nim bude pokracovat. Najvicsie starosti mu vsak robi to, kolko casu bude

musiet este ostat' v nemocnhici.

Uzkost’, neistota, smitok, podrazdenie, napitie

Respondent hovori, ze je smutny, chcel by ist domov, ,,aspon na chvilu prec z tejto izby...
to vSetko trva uz moc dlho. " Vyjadruje aj podrazdenie, zdd sa mu, Ze na to, Ze bude tak
dlho izolovany, nebol dobre pripraveny. Tieto pocity sa podla jeho slov menia, suvisia
najmd s dlhotrvajucou hospitalizaciou... ,,na zaciatku bola velkd neistota, teraz to uz

‘

poznam, teraz chcem uz len ist' prec, domov..

Osamelost’

‘

Respondent vyjadruje, zZe sa citi sam. Chodi za nim priatelka, ale ,,v nemocnici je sam.

Sebahodnotenie
Respondent hodnoti svoje zvlddanie liecby kladne, hovori ale, Ze nezvlada, dlhodobu

izolaciu. Dufa, podla viastnych slov, Ze to vSetko ma nejaky zmysel.
Co bolo pre vas pocas transplanticie/lietby doteraz psychicky najnaro¢nejsie?
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Respondent odpovedad, Ze najhorsie psychicky je prerntho byt izolovany, byt mesiac

V jednej miestnosti, kde je stdle vsetko také isté, rovnake.

Do akej miery ovplyviiuje vas psychicky stav kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5

maximalne) Respondent odpoveda, Ze velmi (udava ¢. 4).

SOCIALNE VZTAHY, OPORA V LIECBE

Respondent odpoveda, ze transplantdcia a cela liecba ovplyvnili aj jeho rodinny zivot.
Bol zvyknuty zit' aj s priatelkou rychlym tempom, vela cestovali, nic ich neobmedzovalo
a teraz je ,,zrazu zatvoreny medzi Styrmi stenami, * nemoze podla svojich slov robit uz nic
Z toho, na co bol zvyknuty. Jediny kontakt so svetom ma cez internet. Nastastie, podla

jeho slov, jeho priatelka stoji pri nom a pomaha mu so vsetkym.

Ako zareagovala na vasu liecbu vasa rodina?
Respondent hovori, Ze rodicia onho maju strach, on sam ich nechce velmi zatazovat, a
preto im nehovori vela o tom, ¢o sa s nim deje. Vedia, Ze je v nemocnici, nechodia ho

navstevovat, byvaju daleko.

Kto vam je v tomto obdobi najvicSou oporou, kto vas podporuje?

Respondent uvadza, Ze jeho priatelka. Chodi ho kazdy den navstevovat, o vsetko sa stara.
Jeho rodicia su daleko, su uz starsi, nemozZu sa onho starat a nechce ich tym ani
zatazovat. So svojimi osobnymi vztahmi je spokojny.

Priatelia nevedia o jeho liecbe, hovori, ze si nezelal, aby o tom, Ze sa takto lieci vedelli.

Socidlna podpora

Respondent odpovedd, ze spoznal par pacientov, pocas chemoterapie, ktoru absolvoval
od oktobra 2009, ale nepozna nikoho, kto mal transplantdciu. Uddva, Ze nie je v kontakte
so ziadnymi zdruZeniami, nevie, Ze také nieco funguje. Podla jeho slov by to mohlo byt
napomocné pre novych pacientov, keby mali mozZnost porozpravat sa 0 transplantacii s
niekym, kto ju ma uzZ za sebou. ,,Bolo by to iné, ako o tom rozpravat s lekarmi
a sestrami. “ Ked’ odide z nemocnice, hovori, ze uz nebude mat zaujem o takéto stretnutie,
bude chciet, podla vlastnych slov, ¢o najrychlejsie na to vsetko zabudnut. So socialnym

pracovnikom sa nestretol, nevie, chce sa podla svojich slov vratit ¢im skor do prdce.

Do akej miery ovplyviiuji vaSe socidlne vzt’ahy kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5
maximalne)

Respondent odpoveda, Ze stredne (udava ¢. 3).

SEBESTACNOST, PRACOVNA SCHOPNOST
Mobilita
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Respondent je mobilny, samostatny, neuddva tazkosti pri pohybe, iba pri bolestiach kosti
sa mu pohybuje podla jeho slov horsie. Cely den napriek tomu travi v posteli, lezi alebo
sedi. So svojou schopnostou vykonavat bezné denné aktivity nie je spokojny, hovori: ,,to,
co robim v nemocnici nie su moje bezné aktivity.

Cvicenie s rehabilitacnou sestrou je podla jeho slov dobré, ak prave vtedy nemd bolesti.

Ked ma bolesti necvici.

Aktivity kazdodenného Zivota
Respondent odpovedad, Ze jeho zdaujmom bola jeho praca, a potom cestovanie. Tomu sa
teraz v nemocnici nemoze venovat. Snazil sa podla viastnych slov zo zaciatku este trochu

I3

pracovat, ale ,,neda sa to.

Pracovna kapacita

Respondent pracoval ako producent. Hovori, Ze teraz nie je schopny pracovat, nevie sa
sustredit’ tak, ako by potreboval. Nedokdze plnit svoje pracovné povinnosti, podla svojich
slov teraz potrebuje, aby sa niekto staral 0 neho. Od novembra nechodil uz do prace,
pracoval z domu, od janudra nepracuje vébec, je praceneschopny. So svojim pracovnym
vwkonom je nespokojny, chcel by sa vratit' do prace tak skoro, ako to pojde.

Financ¢né zdroje

Respondent hovori, Ze zatial' financné tazkosti kvoli liecbe nemal, ale rad by sa vratil
K svojej prdci ¢im skor. Nerdd by bol na niekom zavisly.

Zavislost’ na liekoch a zdravotnickych pomockach

Respondent udava, Ze teraz lekarsku starostlivost potrebuje maximalne, aby mohol
fungovat' a citil sa dobre. Citi sa podla viastnych slov zavisly na liekoch a pomoci
oSetrujuceho persondlu, uvedomuje si, zZe je to nevyhnutné, aby sa vyliecil, ale podla jeho

slov, to nie je nic¢ prijemné byt takto zavisly a odkazany na niekoho starostlivost.

Do akej miery ovplyviiuje vasa sebesta¢nost’ kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5

maximalne) Respondent udava, zZe maximalne (udava ¢. 5).

INFORMOVANOST, SPOKOJNOST SO STAROSLIVOSTOU, S PROSTREDIM
Informovanost’
Respondent udava, ze ma zaujem o informdcie. Prvé informdcie dostal od svojho lekara,
alsie hladal na internete, nieco mdlo sa dozvedel od spolupacientov, ktorych poznal
pocas chemoterapie. Hovori, zZe je informovany o diagndze, prognoze, liecbe,
0 rezimovych opatreniach, o starostlivosti o Zilny vstup, ustnu dutinu, bolest, pozna
Specidlne pozZiadavky na stravu. Informuju ho lekari aj sestry pravidelne a priebezne, ked’
sa nieco nové deje. Dostal aj informacné brozurky, precital vsetko, ale podla jeho slov je

to inak, ako to tam pisu, kazdy to preZiva inak.
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Informdciam, ktoré ma, sa uz podla vilastnych slov naucil rozumiet. Lekari aj sestry su

ochotni odpovedat na jeho otazky, nestretol sa s tym, ze by ho odmietli.

Ste spokojny s informaciami, ktoré mate? (1 vobec nie — 5 tplne)

Respondent udava, ze s informaciami, ktoré md, je spokojny stredne (udava ¢. 3). Mysli
si, ze lekari by mali este viac mali informovat’ pacientov o tom, aké to bude potom po
transplantacii: ,,mali by ich pripravit, Ze je to naozaj ndrocné, viac by otom mali
hovorit. “ Uvital by, keby mal moznost sa o transplantacii rozpravat' s niekym, kto to sam
zazil.

Vnimate nejaké negativne faktory pri komunikacii s oSetrujicim personialom?
Respondent wuddva, Ze s komunikaciou s oSetrujicim persondlom nemal problém,

informuju ho o vSetkom, co sa tyka liecby, ale len tak sa podla jeho slov nerozpravaju,

nevie, 0 com by s nimi hovoril.

Liecite sa dobrovol’ne?

Respondent uvdidza, Ze sa lie¢i dobrovolne, chce Zit, tak sa lieci. Rozhodovat o SVOjej
liecbe podla viastnych slov mozZe, so vsetkym musi dat’ informovany suhlas, ale inak
nerozhoduje, nechava rozhodovanie na lekarov, prenho je dolezité, aby mu vysvetlili, co
sa snim bude diat. Pre svoje uzdravenie udava, Ze sa snazi dodrZiavat, co mu
odporucaju.

Diskomfort

Respondent uvddza, Ze sa neciti dobre vo svojej izbe, je prenho velmi narocné byt v nej
stale zatvoreny. Co sa tyka vybavenia, uvddza, Ze to je v poriadku, ma pri sebe pocitac
a najnutnejsie osobné veci, ktoré potrebuje, nosi viastné oblecenie, ked nieco potrebuje,

priatelka mu to prinesie.

Izolovanost’

Respondent odpovedd, Ze sa velmi citi izolovany. Najhorsie na celej liecbe je, podla jeho
slov, Ze musi byt izolovany.

Citite sa bezpe¢ne? doverujete 'ud’om, ktori sa o vas staraju?

Respondent uvadza, zZe doveruje lekarom a sestram, ktori sa oinho staraju, citi sa

bezpecne, lebo vie, ze sa staraju.. S poskytovanou starostlivostou je spokojny.

Do akej miery ovplyviiuje prostredie, v ktorom sa nachiadzate a mnoZstvo
informacii, ktoré mate, kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5 maximalne)

Respondent uvadza, Ze maximalne (udava ¢. 5).

KVALITA ZIVOTA
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Respondent povazuje za najdolezZitejsie v svojom Zivote pracu, ktord mu umoziiuje byt
nezavislym, dava mu moznost sa o seba postarat. Podla jeho slov, sa jeho postoje
K Zivotu v priebehu liechy nezmenili, stile povazuje nezavislost a schopnost postarat’ sa
0 seba za najdolezitejsie, len si uvedomil, Ze nie je samozrejmost, Ze je zdravy a aké je to
tazké byt odkazany na pomoc inych.

Respondent uvadza, Ze nie je veriaci.

Ako by ste zhodnotili kvalitu svojho Zivota?

Kvalitu jeho Zivota ovplyviiuje podla neho nezavislost, schopnost sa o seba postarat, byt
samostatny, zdravie, financné zabezpecenie, rodinnda pohoda. Teraz hodnoti kvalitu
svojho zivota ako nizku, pred ochorenim bola kvalita jeho Zivota podla jeho slov na
vysokej urovni, veri, Ze to vsetko pojde dobre a zase sa bude moct ,,vratit' spdt’ do svojho

normalneho Zivota.

Ako vnimate svoju budicnost’?

Respondent odpoveda, ze dufa, ze buducnost bude dobra.

Do akej miery ovplyviiuje vase osobné presvedcenie kvalitu vasho Zivota? (1 vobec

nie - 5 maximalne) Respondent odpoveda, zZe zdsadne (uddva ¢. 5).

POZOROVANIE
Respondent je hospitalizovany na samostatnej izbe s vlastnym socidlnym zariadenim.
Je v izola¢nom rezime A, ¢o znamena, Ze oSetrujici personal aj navstevy si pri vstupe do
jeho izby musia vydezinfikovat’ ruky, zobrat’ si rukavice a rasky a obliect’ sa do empiru.
Po cely cas rozhovoru sedel respondent schilleny na posteli. Bol schopny samostatne
menit’ polohu, pohyboval sa vSak minimalne. Centralnym venéznym katétrom mu boli
podavané ordinované lieky a parenteralna vyziva. Respondent vyzeral upravene, ale
okolo seba mal neporiadok, casopisy, nedojedené jedlo. Naladu mal smutni. Pocas
rozhovoru mu prislo I'ito, ked’ hovoril o svojich rodi¢och a o tom, ako sa citi izolovany.
Pokozka respondenta bola bledej farby, primerane hydratovani, na bruchu mal
exantém (podla dokumentacie potvrdena kozna reakcia Stepu proti hostitel'ovi - GVHD),
koza ho nesvrbela. Na hlave alopécia, v ustnej dutine sanovany chrup a mukozitida
1.stupna (podl'a WHO) na tstupe. Dolné koncatiny boli bez opuchov.
Osetrovatel’ské diagnozy, ktoré sestry popisovali u tohto respondenta:
1. Riziko infekcie
2. Bolest
3. Nevolnost
4. Nedostato¢na vyziva
5. Riziko padu
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6. Porucha spanku
7. Porucha kozZnej integrity

8. Nestabilny objem tekutin

4.2.2 RESPONDENT é. 2

Druhym respondentom je 46-ro¢nd zena, D+8 po autolognej transplantacii PBSC.
Prijata bola planovane k ASCT pre diagnézu Folikulovy nonhodgkinsky B-lymfom,
klinické Stadium IV. Pripravny reZim Mabthera + Zevalin + BEAM. V case rozhovoru
bola respondentka hospitalizovana 16. de.

Respondentka je vydata, Zije s manzelom ajednou dcérou vo vlastnom byte.
V rodinnej anamnéze sa nevyskytli podobné ani nddorové ochorenia, 68-ro¢na matka sa
lie¢i na vysoky krvny tlak, otec zomrel ako 70-ro¢ny po cievnej mozgovej prihode
(CMP). Ma 44-ro¢nu sestru, ta je zdrava. Dcéra je zdrava.

V detstve ani v mladosti neprekonala ziadne zavazné ochorenia, len v 18. rokoch mala
zlomenu stehennu kost’ po pade na lyZiach, iné taZkosti neudava. Tehotenstvo prebiehalo
fyziologicky, porod bol spontanny v termine. Pravidelne chodi na preventivne prehliadky.

Lieky trvalo neuZziva, alergie na potraviny ani lieky neudava. Abuzy neguje.

Zaciatok ochorenia

Respondentka hovori, Ze ochorenie prvykrat zistili v roku 2007. Citila sa vtedy
unavena, slaba, schudla asi 3 kg, a pretoze mala aj zvicsené a bolestivé uzliny na krku,
navstivila svojho lekara. Ten ju odoslal na dalSie vySetrenia, kde prisli na to, Ze ma
lymfom. Zacala brat chemoterapiu, osem cyklov, liecbu znasala celkom dobre,
prejavovali sa U nej neziaduce ucinky chemoterapie, zvracala, mala hnacky, vypadali jej
vlasy. Po osmych cykloch chemoterapie dosiahla kompletnu remisiu ochorenia, ochorenie
ustupilo a myslela si, Ze sa vyliecila. V septembri 2009 sa ale ochorenie opdt objavilo,
nemala tazkosti, prisli na to pri pravidelnom vysetreni. Nastupila znovu na liecbu.
Povedali jej, Ze md viacero moznosti, ale Ze zo skusenosti, ktoré maju s liechou jej typu
ochorenia, by transplantacia mohla byt ta najlepSia volba pre nu. Zacala sa teda
pripravovat na transplantdciu. Po absolvovani troch cyklov chemoterapie dosiahla druhu
kompletnu remisiu ochorenia. Tuto liecbu zndSala podla vlastnych slov horsie ako tu
prvu, tazkosti mala najmd s hnackami, unavou. Ked' sa zlepsil jej zdravotny stav,
V. decembri 2009 sa zacala pripravovat na separaciu vlastnych krvotvornych buniek.
Pravidelne dostavala rastovy faktor aV janudri sa uskutocnila separdacia buniek. Bola
uspesna a respondentka kratko na to nastupila do nemocnice na pripravny rezim pred
transplantaciou. Pocas pripravného rezimu mala tazkosti so zaludkom a hnackami, citila

sa unavend. Samotny prevod buniek prebehol podla jej slov bez komplikdcii. Tazkosti sa
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vystupnovali po prevode buniek, obtazovala ju unava a hnacky, ktoré pretrvavali
V obdobi po transplantacii az do D+4. Po stvrtom dni od prevodu buniek sa postupne
zacala citit' lepsie, problémy s hnackami ustupovali, unava podobne. Dnes v Krvnom
obraze naznak zacinajucej krvotvorby, zacali jej podavat’ Neupogen, preto dufa, ze o par

dni bude moct ist uz domov.

FYZICKY STAV
Respondentka hovori, Ze teraz sa citi dobre, ale esSte unaveno. Jej zdravotny stav je podla
jej slov asi vazny, ale zlepsuje sa. Toto ochorenie, podla toho, co si o nom precitala,

nemd vysoku umrtnost, tak si nepripusta, ze by sa nieco mohlo stat.

Energia, inava

Respondentka odpoveda, zZe sa este stdle citi unavena a slabd, nechce sa jej nic robit.
V porovnani so stavom pred 4 dnami, kedy mala najvicsie tazkosti, ma podla vilastnych
slov uz viac energie, ale este sa jej zda, Ze je to malo. Tato unava jej prekaza velmi, rada

by mala viac energie.

Spanok, odpoc¢inok

Respondentka ma tazkosti zaspat, potom v noci ked zaspi, sa uz podla svojich slov
nebudi. Kvalitu svojho spanku zhodnotila ako dobru. Sestricky sa podla jej slov snazia
odpojit ju od infuzii skoro, aby mohla spat, ked potrebuje, dostane tabletku na spanie.
Prespi celu noc, rano sa citi odpocinuta. Vyjadruje spokojnost’ so svojim spankom.

Cez den pospava, ked’ sa citi unavena. Udava, Ze asi tri hodiny prespi cez den. Relaxuje

pozeranim televizie, citanim.

Bolest’

Respondentka uddva, Ze pocas pripravného rezimu na transplantdaciu ju zacal boliet
chrbat (VAS 7). Po prevode buniek dostala hnacky a pri nich mala bolesti brucha, ktoré
zhodnotila VAS 5. Teraz D+8 bolesti chrbta citi minimalne, zvicsuju sa, ked dlho sedi
(VAS 4), aj bolesti brucha ustupili, udava VAS 2. Bolest' ju podla jej slov pri dennych
cinnostiach obtazuje, pretoze nevydrzi dlho v jednej polohe. Ked’ ma bolesti, pyta si lieky
od lekara alebo sestriciek, zaberaju a tiez zabera zmena polohy.

VyiZiva

Respondentka vazi 58 kg ameria 160 cm. Schudla asi jeden kilogram odkedy je
V nemocnici, predtym pocas 3 mesiacov chemoterapie schudla asi 3 kg.

Chut’ do jedla hodnoti respondentka ako slabu. Od transplantdcie trpi nechutenstvom.
Udava, ze chut do jedla sa u nej v priebehu celej liecby menila, vzdy pocas chemoterapie

trpela nechutenstvom, niekedy zvracala. Tieto priznaky ustupili asi po tyzdni, dvoch
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s obnovou krvotvorby. Problémy s prijmom potravy teraz nemala, bolesti DU,
stomatitidu, mukozitidu neudava, skor mala tazkosti ,,od pasa dolu“ — s hnackami.

Stravu preferuje lahku, co je obcas narocné pri nemocnicnom stravovani. Nemoze si
vybrat, co by chcela jest, hovori, ze by to mohlo byt lepsie, ale nevie, ¢i by si nieco

vybrala. Najvdicsiu chut’ ma na slané a najmensiu na horké jedla.

Vyludovanie

Respondentka uddva tazkosti s vylucovanim stolice. V priebehu transplantdcie sa u nej
vystupniovali hnacky, aj sedemkrat denne podla viastnych slov chodila na WC. ,, Bolo to
velmi neprijemné.* Stolice boli riedke, vodnaté, mala bolesti brucha, ale tie od D+5
ustupili. Teraz chodi maximalne dvakrat za den na stolicu a citi sa lepsie.

Komplikacie a vedlajsie u¢inky liecby

Respondentka opisala tazkosti s chrbtom, bolesti, hnacky a S nimi suvisiace bolesti
brucha, nechutenstvo, zvracanie po chemoterapii. Posledné dva dni pozoruje exantém na
stehnach, velkosti ruky ktory zasahuje vrchnu plochu stehien a padaju jej viasy, dnes si

ich uz bude musiet’ dat’ ostrihat.

Fyzicky najnarocnejsie uvadza respondentka, Ze pre nu pri transplantacii boli tazkosti so
stolicou, hnacky, ktoré boli velmi neprijemné, unavovali ju a vycerpdavali a
zneprijemnovali jej hospitalizaciu. Velkym obmedzenim je pre nu aj izolacia, a to, Ze
nemoze byt vo svojom prirodzenom prostredi.

Do akej miery ovplyviiuju t'azkosti suvisiace s vasim fyzickym stavom kvalitu vasho

zivota? (1 vobec nie - 5 maximalne) Respondentka uvadza, Ze maximalne (udava ¢. 5).

PSYCHICKY STAV A VYROVNAVANIE SA S OCHORENIM
Respondentka je orientovand v osobe, mieste, case, svoju pamdt a koncentraciu hodnoti
ako zhorsené, odkedy sa lieci. Vnima, Ze je aj menej sustredena na denné cinnosti, pri

Ziadnej aktivite nevydrzi dlho, nebavi ju, ma problém sa sustredit.

Aké je vaSe vzdelanie?

Respondentka mad ukoncenu strednii skolu s maturitou.

Vnimanie ochorenia, transplantacie

Respondentka vnima svoje ochorenie ako fakt, nemysli si, Ze jeho vznik mohla nejako
ovplyvnit. Nie je spokojnd so svojim terajsim zdravim, bola by rada, keby bola zdrava.
Transplantdciu vnima ako moznost' liecby, ale aj urcité riziko.

Respondentka hovori, Ze jej pohlad na jej telo sa nezmenil, odkedy sa lieci: ,,Stdle je to
moje telo, aj ked' z neho idu hadicky. “Prvykrat, ked jej vypadali viasy to bolo pre iu
tazke, podla jej slov a ani teraz nehovori, Ze by to bolo lahké, ale ,,je to to najmenej. “* So

svojim vzhladom nie je respondentka ani nespokojna, ani spokojna.
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Pozitivne emdcie

Respondentka udava, ze ju tesi, Ze sa drzi a ze bunky zacinaju fungovat, tesi sa, ze by ju
mohli uz skoro prepustit domov. Zivot ju tesi velmi (uddva ¢. 5).

Strach

Respondentka hovori, ze mala strach na zaciatku, ked jej povedali, co musi podstupit
a teraz je jej strach uz mensi. Najvdcsie starosti si robi o to, ¢i budu bunky fungovat tak

ako maju, ¢i sa choroba nevrati.

Uzkost’, neistota, smutok, podrazdenie, napitie
Respondentka vyjadruje neistotu: ,,vsetko je také neisté.” Nie je smutnd, ani depresie

) G«

nemala, len ,,vsetko je taky risk, uvidime, ako to bude fungovat.

Osamelost’
Respondentka hovori o svojich obavach s manzelom. Citi sa izolovana, oddelend od sveta

a sama.

Sebahodnotenie

Respondentka vyjadruje, Ze je spokojna s tym, ako zvlada liecbu. Napriek tomu, Ze nie je
schopna teraz zit inde, udava, Ze pre iu md jej Zivot zmysel.

Co bolo pre vas potas transplanticie/lie¢by doteraz psychicky najnaroénejsie?
Respondentka udava, Ze najnarocnejsie psychicky je odlucenie od rodiny, to, Ze nie je
V svojom prostredi, ,,ze nemoze byt doma so svojimi,“ vSetky tazkosti ako vracanie,
hnacky: ,,to by nejako slo, “ ale to, Ze je sama je najnarocnejsie.

Do akej miery ovplyviiuje vas psychicky stav kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5

maximalne) Respondentka odpoveda, Ze velmi (udava ¢. 4).

SOCIALNE VZTAHY, OPORA V LIECBE
Respondentka opisuje svoj rodinny Zivot ako pokojny. , Liecba a transplantdcia
samozrejme dornho zasiahla.” Najviac tym, ako hovori, Ze nie je s rodinou, je od nej

odlucend, nedokaze sa o fiu postarat, lebo sama potrebuje starostlivost.

Ako zareagovala na vasu lie€bu vasa rodina?

Rodina zareagovala dobre, podla jej slov, snaZia sa pomdhat si navzdjom. Blizky
priatelia sa tiez snazia pomahat, telefonuju spolu.

Kto vam je v tomto obdobi najvicSou oporou, kto vas podporuje?

Najvicsou oporou je jej manzel. Pomdha jej, stara sa o domdcnost, chodi do prace,
navstevuje ju, chodi za nou, ked nemd vela prace. So svojimi osobnymi vztahmi je velmi
spokojna a tiez s podporou priatelov.

Socialna podpora
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Respondentka nestretla s nikym s podobnou diagnézou, nepoznd nikoho po transplantdcii
osobne, len z rozprdavania znamych vie, Ze niektori ich znami absolvovali aj takuto liecbu.
Nekontaktovala sa ani s nijakymi zdruzeniami pacientov, ani o to nemad zdujem. ,,ja by
som do toho nesla,” hovori, vraj ona je ten typ cloveka, ktory nepotrebuje byt az prilis
informovany o tom, co vsetko sa moze stat. Z takych informdcii potom prichadzaju, podla
jej slov, cierne myslienky a clovek ocakava, Ze to, co sa stalo inym, stane sa aj jemu.
., Kazdy clovek to ale preziva vzdy inak.* So socialnym pracovnikom sa nestretla, dufa,

podla svojich slov, Ze nebude potrebovat Ziadnu kompenzdciu.

Do akej miery ovplyviiuju vase socidlne vzt’ahy kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5
maximalne)

Respondentka odpoveda, ze velmi (uddva ¢. 4).

SEBESTACNOST, PRACOVNA SCHOPNOST

Mobilita

Respondentka hovori, Ze sa pohybuje samostatne, nemd problém pohybovat sa ani
tazkosti s chodzou. Nepotrebuje pomoc pri jedle, obliekani, ani pri inych beznych
dennych aktivitach. Vyjadruje vsak nespokojnost’ so svojou schopnostou vykonavat' tieto
aktivity, lebo, ako hovori, nevydrzi ni¢ dlho robit, pretoze je eSte stale unavena. Vicsinu
dna stravi Vv posteli, sedenim na posteli.

Cvicenie s rehabilitacnou sestrou sa jej pdci, nie je narocné, vyhovuje jej.

Aktivity kazdodenného Zivota
Respondentka udava, zZe rada vysiva, aj do nemocnice si priniesla vysivanie, ale nema na
to naladu. Dalej hovori, ze doma rada chodila do divadla, ma rada kulturu, ,,ale to sa

«

V nemocnici neda.‘ V nemocnici lusti sudoku a krizovky a pozera televiziu: ,, hlavne

televiziu, aby tu aspon niekto hovoril.

Pracovna kapacita

Respondentka pracovala ako osoba samostatne zdrobkovo ¢innd, asistentka. Pracovala
cely cas pocas liecby pred dvomi rokmi a aj ked’ sa znovu objavilo jej ochorenie, ked' sa
liecila chemoterapiou. Od separdcie buniek je doma. Respondentka hovori, Ze so svojim
terajsim pracovnym vykonom nie je spokojnd, vyjadruje [lutost, Ze nie je s rodinou
a nemoze si plnit svoje povinnosti, ale dodava, Ze: ,,teraz nie je cas na pracu. “ Hovori, zZe
ked’ ju prepustia z nemocnice, nechce pracovat’ minimdlne do konca tohto roka. Planuje

odpocivat a zregenerovat sa.

Finanéné zdroje
Respondentka odpovedd, zZe nevie o tom, ze by im v suvislosti s liechou nastali nejaké

financné tazkosti. ,, VSetka prdca je teraz na manzelovi, o vsetko sa stara on. “
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Zavislost’ na liekoch a zdravotnickych poméockach

Respondentka hovori, Ze v tejto chvili potrebuje lekarsku pomoc. Podla jej slov sa stala
zavislou na pomoci lekdrov a zdravotnickych prostriedkov v momente, ako sa rozhodla
liecit' sa. ,,Je to nutna zavislost, uvedomuje si, zZe nemda inu moznost a ze je to len

docasné, prave preto sa lieci, aby uz nebola zavisla na liekoch.

Do akej miery ovplyviiuje vasa sebesta¢nost’ kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5
maximalne)

Respondentka odpoveda, ze velmi (uvadza ¢. 4).

INFORMOVANOST, SPOKOJNOST SO STAROSLIVOSTOU, S PROSTREDIM
Informovanost’

Respondentka udava, Ze ma zaujem o informdcie, vyhladava ich u doktorov. Je
informovana o svojej diagnoze, jednotlivych krokoch liecby, rezimovych opatreniach,
komplikaciach, prognoze, informoval ju jej oSetrujuci lekar. Dostala aj informacné
brozirky. Co bude po prepusteni z Nemocnice, to este nevie.

Ste spokojny s informaciami, ktoré mate? (1 vobec nie — 5 tplne)

Respondentka vyjadruje spokojnost’ s informaciami, ktoré ma (udava ¢. 5), rozumie comu
potrebuje.. ona, podla viastnych slov, nie je ten typ, ze by musela uplne vsetko vediet, je
preto spokojna, mysli si, ze ma dost informacii.

Vnimate nejaké negativne faktory pri komunikacii s oSetrujticim personalom?
Respondentka neuddva Ziadne negativne faktory, ktoré by ovplyviiovali komunikaciu

S oSetrujucim persondlom. Hovori, Ze lekari a sestricky su velmi ochotni, mill.

Liecite sa dobrovol’'ne?

Respondentka udava, Ze sa lieci dobrovolne. Dostala moznosti na vyber, ale ona ,,nie je
taky znalec, aj ked’ informacie nejaké ma, *“ rozhodovanie nechala na radu skusenejsich -
lekarov. Aktivne sa snazi liecit, dodrziava vietko, co jej lekari a sestricky odporucaju.
Diskomfort

Respondentka udava, ze sa citi ako ,,na samotke. “ S vybavenim izby je spokojnd, postel
Jjej vwhovuje. Ma pri sebe vsetky osobné veci, ktoré denne potrebuje, ale ako hovori, teraz

toho vela nepotrebuje. Svoje oblecenie méze nosit.

Izolovanost’
Respondentka hovori, Ze sa citi izolovanad, to jej prekaza najviac, Ze musi byt , takad

oddelena“ od sveta.

Citite sa bezpe¢ne? doverujete 'ud’om, ktori sa o vas staraju?
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Respondentka odpovedd, ze lekari aj sestricky su ochotni, déveruje im a s poskytovanou

starostlivostou je spokojna.

Do akej miery ovplyviiuje prostredie, v ktorom sa nachadzate a mnoZstvo
informacii, ktoré mate, kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5 maximalne)

Respondentka hovori, Ze velmi (udava ¢. 4).

KVALITA ZIVOTA

Respondentka povazuje za dolezZité vo svojom Zivote zdravie, rodinu. ,, NajdoleZitejsie je
zdravie.” Jej postoj k zZivotu a hodnoty sa podla jej slov , urcite zmenili* v priebehu
liecby: ,, clovek ma iné hodnoty, ked' e tu, je to 0 niecom inom. *

Hovori, Ze nie je veriaca, zvladat tazkosti jej pomdha manZel, dcéra, pre nich podla

viastnych slov Zije.

Ako by ste zhodnotili kvalitu svojho Zivota?

Kvalitu svojho Zivota teraz pocas transplantacie opisuje ako horsiu, kym nebola chord,
udava, ze kvalita jej Zivota bola lepSia, teraz vsak vnima vsetko inak, ,,asi je to aj tym.*
Kvalitu zZivota, podla jej slov, najviac ovplyviuje ,,schopnost a moznost cloveka sa o seba

postarat, postarat’ sa o rodinu, zdravie.

Ako vnimate svoju buducnost’ ?

O svojej buducnosti hovori respondentka opatrne: ,, dufam, zZe to bude len dobré.

Do akej miery ovplyviiuje vase osobné presvedcenie kvalitu vasho Zivota? (1 vobec
nie - 5 maximalne)

Respondentka odpoveda, ze velmi (uddva ¢. 4).

POZOROVANIE

Respondentka je hospitalizovana na samostatnej izbe s vlastnym socidlny zariadenim.
Je v izolaénom rezime A, a teda oSetrujlici persondl aj navstevy si pri vstupe do jeho izby
musia vydezinfikovat’ ruky, zobrat’ si rukavice a risky a obliect’ sa do empiru. Po cely Cas
rozhovoru sedela respondentka vzpriamend na posteli, samostatne menila polohu.
Centralnym vendéznym katétrom jej bola poddvana ordinovana liecba. Respondentka
vyzerala upravene, oblecené mala vlastné domace oblecenie, okolo postele, na parapetne;j
doske, na stolicke a stoliku mala vela Casopisov, krizovky, televizia bola zapnuta.
Respondentka pozerala ¢asto von oknom, ndladu mala smutni. PokoZka respondentky
bola bledd, hydratovand, turgor koZe primerany veku, na stehnach exantém velkosti
dlane, obojstranne, na hlave mala svoje vlasy, ktoré podl'a jej slov uz vel'mi padaji takze
si ich bude musiet’ nechat’ ostrihat’. V ustnej dutine sanovany chrup, sliznice bez erytému,

bez pritomnosti mukozitidy. Dolné koncatiny bez edémov.
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OSetrovatel’ské diagnézy, ktoré sestry popisovali u tejto respondentky:
1. Riziko infekcie

Bolest’

Unava

Nedostatoc¢na vyziva

Porucha spanku

o 0 s~ wDN

Porucha koznej integrity

4.2.3 RESPONDENTE. 3

Respondentom €. 3 bola 18-rocnd Zena, D+12 po alogénnej transplantacii PBSC,
darcom bol HLA identicky brat. Prijata bola planovane k alloSCT pre diagnézu akutna
myeloidnad leukémia po MDS RAEB. V c¢ase rozhovoru je hospitalizovana 22. den.
Pripravny rezim BuCy2 (busulfan, cyklofosfamid) zacal od dia D-7.

Respondentka je slobodnd, zZije v jednej domacnosti s rodicmi a dvomi stirodencami.
V rodinnej anamnéze sa nevyskytuju podobné ochorenia, 44-ro¢ny otec je zdravy, 43-
rocna matka je zdrava, rovnako aj 2 bratia su zdravi.

Osobna anamnéza je bez pozoruhodnosti, respondentka nebyvala ¢asto chora, v troch
rokoch ndhodna intoxikacia tabletkami na spanie, v siedmich rokoch zéapal pluc. Trvalo
neuziva ziadne lieky. Od novembra 2009 opakované infekty dychacich ciest, prelieCené

antibiotikami. Alergie na lieky ani potraviny neudava, abuzy neguje.

Zaciatok ochorenia

Ochorenie objavili v decembri 2009, ked’ jej lekdrka zobrala krv na vySetrenie, pretoze
jej nezaberali dalsie antibiotika, ktoré uzivala. Predtym bola dlho chord, mala zapalené
priedusky, bolelo ju hrdlo a Ziadne lieky jej nepomadhali, stile mala teploty. Ked bola
mala nemdvala teploty ani ked bola velmi chord. Citila sa tiez velmi unavend, slaba,
casto si musela pospat, ked’ prisla poobede zo Skoly, lebo bola unavena, alebo ked’ dlhsi
cas niekam kracala, tak musela zastavit' a vydychat' sa, neviddala cvicit' na telesnej v
Skole. Poobede Vv ten den, ako jej zobrali krv, jej volala doktorka, Ze musi prist do
nemocnice. ,,A bolo.* Mala este len 18 rokov, a preto bola hospitalizovana na detskom
oddeleni. Pamdta si, ako okolo nej vsetci vystrasene chodili, mala vraj velmi nizku
hodnotu hemoglobinu: ,,vsetci sa cudovali, Ze som este neodpadla. Potom ju poslali na
dalsie vysSetrenia a na druhy den preloZili do vicsej nemocnice, kde jej uz samej doslo, Ze
ide asi 0 nieco vazne, kedZe ju prijali na kliniku onkohematologie. ,, Vsetky deti tam boli
bez viasov.* Tam robili dalsie vySetrenia, dostavala transfuzie krvi a povedali jej, Ze

bude musiet ist' na transplantdaciu kostnej drene, ale nepovedali jej preco, vsetko
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preberali len sjej rodicmi. Vysetrenia krvi robili aj jej rodicom a bratom. Den pred
Vianocami ju prepustili domov a v janudri, ked prisla na kontrolu, ju poslali este do
vdcsej nemocnice. Tam ju prijali na oddelenie hematologie uz k dospelym pacientom.
Povedali jej, ze ma leukémiu a ze jedinou moznostou liecby je transplantacia kostnej
drene. Vysetreniami zistili, ze darcom by mohol byt jej brat, ktory je s nou zhodny.
Predtym vsak bolo treba vycistit jej dren, v ktorej bolo vela blastov, a tak zacala brat’ 10-
dnovii chemoterapiu. Zndsala ju celkom dobre, nevracala, ale mala hnacky a vypadali jej
vlasy. Po cykle chemoterapie ju vo fdze kompletnej remisie prepustili domov a do
nemocnice sa vratila asi po 3 tyzdnoch. Vtedy ju prijali uz na transplantacnu jednotku a
zacala sa pripravovat na transplantaciu. Zaviedli jej katéter do Zily. Den pred
pripravnym rezimom jej robili lumbalnu punkciu a podali jej chemoterapiu do miechy
a z toho ju velmi bolela hlava a vracala. Potom prisiel do nemocnice aj jej brat, aby ho
pripravili na odber krvotvornych buniek. Cely cas, kym on dostaval rastovy faktor, boli
spolu na izbe. Pocas pripravného rezimu na transplantdaciu uzivala velké mmnoZstvo
tabletiek, stdle ju este bolela hlava a vela zvracala. Podla viastnych slov len vela spala
a ked' sa zobudila, tak zvracala. Prevod buniek prebehol bez komplikacii, ale eSte stdle
zvracala a citila nevolnost. Na Stvrty den po transplantacii je klesli biele krvinky na nulu
a zacal sterilny rezim. ESte par dni potom sa citila relativne dobre, bola schopna prijimat
potravu, ale postupne ju zacinali velmi boliet tista a hrdlo az tak, Ze nemohla prehitat ani

sliny a nebola uz schopna prijimat potravu. Teraz je asi Stvrty den len na infuzidach.

FYZICKY STAV

Respondentka udava, Ze sa neciti velmi dobre, jej zdravotny stav je podla jej slov asi
vazny, ,,ale moze byt aj horsi, bojujeme vsetci, aby nebol. “

Energia, inava

Respondentka hovori, Ze sa citi unavend a slaba, energie minimadlne, , len tak tak*.
Vsetko je pre nu velmi namahavé, aj umyt sa, najtazsie je asi chodit’ a vydrzat sediet, ale
musi to vSetko robit, lebo inak by sa ani nepohla z postele. Unava jej prekaiza velmi, rada
by aj nieco robila, ako jej kazu doktori, viac sedela, ale neviadze.

Spanok, odpocinok

Respondentka uddva, Ze nema problémy so spankom ani so zaspavanim, md problém
nespat.

Kvalita jej spanku je podla jej vlastnych vyjadreni dobra, aj ked’ sa v noci budi, ked' jej
chodia menit infuzie, ale neprekaza jej to, rychlo potom opdt zaspi, je spokojna so svojim
spankom. Ked' spi, nic ju neboli, najradsej by stdle len spala.

Spi aj pocas dna, vicsinu dna prespi, ale neciti sa oddychnuta, stale je unavena.
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Relaxuje pozeranim televizie.

Bolest’

Respondentka hovori, ze ju bolia usta, hrdlo, je to ,,strasna bolest,” boli to, ,,ako ked je
angina a zapdlené hrdlo a este silnejsie, “ nedokdze prehitat ani sliny. VAS 10. Boli ju aj
Zaludok obcas, ale to nie je nic oproti tomu, ako ju boli usta.

Tato bolest ju do znacnej miery obtazuje pri dennych cinnostiach (udava ¢. 5).

Lekari aj sestry vedia o jej bolesti, vzdy im povie, ked' sa pytaju, ci ju nieco neboll.
Davaju jej lieky proti bolesti, tie zaberaju, vtedy je bolest slabsia, VAS 5, ,,to sa da zniest,

I3

ale je to neprijemné stale. *
VyZziva

Respondentka vazi 48 kg a meria 169 cm. Za obdobie, co sa lieci (3 mesiace) schudla
priblizne 8 kg.

Chut' do jedla hodnoti respondentka ako slabu az Ziadnu, jej chut do jedla sa velmi
zmenila odkedy sa lieci, najviac teraz, ked ma bolesti ustnej dutiny, mukozitidu 4.stupna
(podla WHO). Sestricky jej vidy donesti rozpis jeddl na tri dni dopredu, aby si z nich
vybrala. SnazZila sa vzdy nieco zjest, ale uz to podla svojich slov vzdala, teraz to naozaj
nejde, velmi ju bolia usta, tak uz si ani nevybera ani jedlo, aj tak ho nezje.

Pri prvej chemoterapii mala velmi chut na sladké, vadilo jej mdso, teraz je to naopak.

Vylucovanie

Respondentka uddva, Ze nemda Ziadne tazkosti pri moceni ani so stolicou. Stolica je sice
,redsia, “ ale neprekadza jej to.

Komplikacie a vedl’ajSie ucinky liecby

Respondentka uvddza, Ze najvicsou komplikdaciou bola bolest hlavy a zvracanie po
lumbadlnej punkcii a ndsledne zvracanie po chemoterapii, ktoru uzivala v pripravnom
rezime pred transplantdciou. Trvalo to dlho, bolo to pre nu narocné, celkom ju to
oslabilo. Teraz je najhorsia bolest ustnej dutiny, obcasné zvracanie a neschopnost
prijimat potravu. Vlasy nemala uz ked’ sla do pripravného rezimu, to jej tazkosti nerobi.
Do akej miery ovplyviiuju tazkosti suvisiace s vasim fyzickym stavom kvalitu vasho

Zivota? (1 vobec nie - 5 maximalne) Respondentka odpoveda, Ze velmi (uddva ¢. 4).

PSYCHICKY STAV A VYROVNAVANIE SA S OCHORENIM

Respondentka je orientovana v 0sobe, mieste aj v case. Udava, ze jej schopnost sustredit
sa a pamdt sa nezmenili odkedy sa lieci, ni¢ také nespozorovala. Informacie o ochoreni
a liecbe si pamdta.

AKé je vase vzdelanie?

Respondentka je studentkou tretieho rocnika gymnazia.
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Vnimanie ochorenia, transplantacie

Respondentka vnima svoje ochorenie ako ochorenie. Je to pre nu niecim, co prisio,
nepremysla velmi nad tym, preco prislo. So svojim zdravim nie je ani spokojna, ani
nespokojnd, ,,je len rada, Ze este moze byt.* Vsetko sa zbehlo tak rychlo, ze ani nemala
kedy, podla vlastnych slov, nieco riesit. Transplantaciu vaima ako Sancu byt zdrava, ako
nieco zazracne, ale priznava, ze mala velky strach, ked nevedela co to je a ze stdle je
pritomna niekde v jej podvedomi otazka: ,,ci to bude fungovat? “

Napriek tomu, co sa s nou deje, respondentka udava, zZe ma rada svoje telo, ,,aj ked je
teraz také znicené. Jej pohlad na telo sa nezmenil, je rada, Ze tolko toho vydrzalo,
zvldda to podla viastnych slov lepsie ako cakala. Vyjadruje aj spokojnost so svojim
telesnym vzhladom, vébec jej neprekdza, ze nema viasy. Hovori, Ze ked’ bola v nemocnici
S detmi a bola jedind, ktora este mala viasy, nechcela ich mat, aby to nebolo tym detom
luto. Vie, zZe to patri k liecbe a nema s tym ziadny problém. Paci sa jej, Ze mozZe aspon
vidiet, ako ma tvarovanu lebku a tesi sa, Ze jej pristane Satka, ktoru nosi.

Pozitivne emdcie

Respondentka sa tesi, ked' za nou niekto pride na navstevu, ked telefonuje s rodicmi
a priatelmi, ked sa citi lepSie a viadze sa aj trochu poprechadzat po izbe, sa tesi. Velmi
Jju tesi, Ze Zije (uddva ¢. 5).

Strach

Respondentka udava, Ze ma trochu strach o to, ako bude fungovat Step, ¢i sa vobec
prihoji. Ale podla jej slov su jej obavy uz menSie, ako ked bola na zaciatku liecby
a nevedela si vobec predstavit, ¢o sa s nou bude diat, iba ju strasili sterilnym rezimom.
Uzkost’, neistota, smitok, podrazdenie, napitie

Respondentka udava, Ze citi neistotu a je zvedava, ako bude liecba dalej pokracovat.
Tieto pocity boli najviac vystupiiované v obdobi prevodu sStepu a teraz, , ked sa nic zlé
nestalo, ““ sa zmensuju. Kazdy den s napdtim ocakava, ¢i uz zacnu rast nové krvinky.
Osamelost’

Respondentka hovori, Ze sa neciti byt ani trochu osameld, aj ked’ niekedy je jej smutno,
ked’ je sama na izbe. Ma rodinu a priatelov, ktori sa velmi zaujimaju o to, co sa s nou

deje, kazdy den je s nimi v kontakte.

Sebahodnotenie

Respondentka uddva, Ze je rada, Ze to doteraz zvladla, Ze to vsetko funguje ako ma.
Hovori, Ze sa jej zdd, ze to ide akoby pomimo nu. Na zaciatku si tu transplantaciu
nevedela ani len predstavit, teraz sa tesi zo vsetkych malickosti. Chcela by lepSie zvladat

bolest ust, ,,ale neda sa to. “Respondentka si mysli, Ze jej Zivot ma urcite zmysel.
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Co bolo pre vas pocas transplantacie/lie¢by doteraz psychicky najnaroénejsie?

Respondentka odpovedd, Ze najnarocnejsi psychicky bol zaciatok liecby, ked sa s iou
nikto nerozpraval, ked’ ju nikto neinformoval o jej chorobe a pldanovanej liecbe. Najhorsie
bolo podla jej slov vidiet' rodicov, ako sa boja, co by sa mohlo stat. Ona to tusila, ale
nikto jej to nepovedal. Ked rodicia plakali, plakala aj ona. Bolo jej luto, Ze o tom
nedokazu hovorit, velmi potrebovala o tom hovorit. A dodava, Ze velmi narocné bolo aj
suhlasit s liecbou, ked sa dozvedela, zZe po nej uz asi nebude moct mat deti. Vtedy jej
pomohla pani primarka, ktord jej povedala, Ze najskor musi zit, aby mohla mat deti, ale
ani to nebolo isté, podla jej slov, Ze to preZije.... Teraz, ked vidi, Ze sa jej stav zlepSuje, je

to uz podla jej slov lepsie, aj ked'’ stale nevie, co bude potom...

Do akej miery ovplyviiuje vas psychicky stav kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5
maximalne)

Respondentka odpovedd, Ze maximalne (uddva ¢.5).

SOCIALNE VZTAHY, OPORA V LIECBE
Respondentka hovori, Ze jej Zivot sa celkom zmenil. Je daleko od svojich pribuznych

a priatelov musi sa liecit. Pred rokom by ju ani vo sne nenapadlo, Ze sa nieco také stane.

Ako zareagovala na vasu liecbu vasa rodina?

Podla slov respondentky sa vsetci ,,doma* velmi zlakli, ked’ zistili, Ze je chora a musi ist

na transplantdaciu a stale sa o nu velmi boja.

Kto vam je v tomto obdobi najviic¢Sou oporou, kto vas podporuje?

Respondentka odpoveda, zZe velkou oporou si jej rodicia a priatelia, s ktorymi denne
telefonuje. Rodicia za nou nechodia na navstevy casto, pretoze byvaju viac ako 200 km od
nemocnice, ale raz, dvakrat za tyzden, ako hovori, urcite pridu. Teraz, ked je ,,v sterile,
podla jej slov, je aj tak len nachvilku td navsteva. Navstevuju ju aj priatelia, chodia jej
len tak zakyvat pod okno alebo jej posielaju listy. Velmi vela casu stravi podla svojich
slov telefonovanim.

Respondentka udava, zZe je velmi spokojnd so svojimi osobnymi vztahmi aj s podporou
priatelov, mysli si, ze bez nich by to nezviddala tak, ako to zvlada. ,,Je to akoby sa ni¢
nestalo, alebo sa stalo, ale tie vztahy su este o to lepsie. “ Je vdacnd, Ze sa o nu rodicia
tak velmi staraju, ze bol brat ochotny podstupit’ pripravu a darovat’ jej svoje krvotvorné

‘

bunky, teraz su si eSte blizsi podla jej slov, lebo je ,,jeho genetické dvojca.

Socialna podpora
Respondentka spoznala niekolkych pacientov s podobnou diagnozou pocas svojej
predchadzajucej liecby. Nepoznd Ziadne pacientske organizacie. Transplantovanu

pacientku poznala len jednu, ale Zial, uz nezije. Hovori, Ze sa s nou stretla pocas svojej
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prvej chemoterapie. Podla viastnych slov bola vel'mi zvedava a pytala sa jej na vsetko, ¢o
sa s nou dialo pocas transplantdcie. Hovori, ze pre fiu bolo velmi dobré, ze niekoho ,, kto
prezil transplantaciu* videla a mohla sa s nim rozpravat, lepsie si tak, podla viastnych
slov, vedela predstavit, ¢o ju cakd. Bolo jej velmi [uto, ked sa v priebehu svojej
transplantacie dozvedela, ze tato jej ,, predchodkyna“ zomrela, vtedy sa zacala viac bat,
Ci to s nou dopadne dobre. Vyjadruje tiez, zZe ju zaujima, ako sa maju aj dalsi pacienti,
ktorych spoznala v priebehu svojej liecby, rada by bola s nimi v kontakte, aby sa mohli

vzdjomne podporovat.

Do akej miery ovplyviiuji vaSe socidlne vzt’ahy kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5

maximalne) Respondentka odpoveda, Ze maximalne (uddva ¢. 5).

SEBESTACNOST, PRACOVNA SCHOPNOST

Mobilita

Respondentka sa pohybuje samostatne, aj ked podla jej vilastnych slov jej ,, to da zabrat. *
Nema problém s nohami, nebolia ju, ale citi sa unavena, nevladze chodit. Cely den stravi
V posteli, lezi, niekedy sa posadi na posteli, ale nevydrzi to dlho, najcastejsie lezi schulena
a spi. Pomoc pri sebaobsluznych cinnostiach nepotrebuj, ale nie je spokojnd, so svojou
schopnostou vykonavat tieto denné aktivity, bola zvyknuta byt aktivna, ,,je to narocné byt
unaveny. “

Rehabilitacna sestra za nou nechodi, iba sestricky jej hovoria, Ze by sa mala aj ,, hybat

‘

trochu,“ ma na izbe staciondrny bicykel, ale podla jej slov na cvicenie na nnom ani

nepomysli.

Aktivity kazdodenného Zivota

Respondentka hovori, zZe rada cita. Vo volnom case Sportovala alebo len chodila na
prechadzky s priatelmi, bavia ju aj rucné prace. Teraz v nemocnici uStrikovala sal, ale
inak hovori, Ze ju nebavi ni¢, nema na to teraz silu. Rada by si citala, ale ani to nevldadze,
ani televiziu pozerat ju nebavi. Tak iba podla vlastnych slov, ked prdve nespi, pocuva
radio.

Pracovna kapacita

Respondentka nepracuje, je Studentkou gymndzia. Odkedy sa lieci, je doma, nechodi do
Skoly. Ma so sebou ucebnice, myslela si, Ze sa bude po troche ucit, ale neda sa to,
Neviadze ani sa nevie sustredit. So svojim pracovnym vykonom nie je spokojnd, velmi
rada by bola ,,v svojej forme, “ ale uvedomuje si, ze to chce asi cas. Velmi rada by sa
vrdtila spdt’ do svojho rocnika, ale vSetko bude zavisiet' od toho, ako sa jej bude darit’,

ked’ ju prepustia z nemocnice, eSte o tom velmi neuvazuje, nevie, kedy by to mohlo byt.

Finanéné zdroje
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Respondentka odpovedd, ze nemd financné tazkosti, staraju sa o nu rodicia, obaja maju

prdcu, ,, nastastie, “ takze ona si nemusi robit’ starosti s peniazmi.

Zavislost’ na liekoch a zdravotnickych pomockach
Respondentka udava, Ze teraz by asi uz nebola bez lekarskej pomoci. Vyjadruje, Ze citi
zavislost na liekoch, bez nich by nezvladla bolesti ust, ktoré ma. A tiez dostdava transfuzie

krvi a trombocytov. Je vdacnad, zZe existuju prostriedky, ktorymi sa jej da pomoct.

Do akej miery ovplyviiuje vasa sebesta¢nost’ kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5

maximalne) Respondentka uvadza, Ze stredne (udava ¢. 3).

INFORMOVANOST, SPOKOJNOST SO STAROSLIVOSTOU, S PROSTREDIM
Informovanost’

Respondentka uddva, ze ma velky zaujem o informdcie. Zo zaciatku to bolo velmi tazké,
ked’ ju nikto neinformoval o tom, co sa s nou deje. Informacie ziskavala od kamaratky,
ktora Studuje medicinu a Z internetu alebo ,, mudrych knih. Hovori, ze: ,,predsa kazdy si
dokaze precitat svoj identifikacny stitok,“ odtial’ sa aj ona dozvedela prvykrat svoju
diagnozu. Teraz je to uz lepsie, cokolvek sa ide robit, pride oSetrujiici lekar a povie jej,
tiez rano pri vizite jej vidy povie lekdr, aki ma hodnotu krviniek a co je nové, ale ¢o bude
dalej velmi nehovoria... vela informdcii hlavne takych praktickych ziskava od sestriciek,
povedali jej, co moze a co nemoze jest, ¢im si md vyplachovat' usta. Dostala aj
informacnu brozurku o transplantacii. Ked niecomu nerozumie, pyta sa lekdara alebo
sestriciek, ked’ za nou pridu.

Ste spokojny s informaciami, ktoré mate? (1 vobec nie — 5 tplne)

Respondentka vyjadruje spokojnost s informdaciami, ktoré teraz ma (udava ¢. 4), mysli si,

Ze vie, zdkladné veci, ktoré potrebuje vediet a vie, koho sa opytat, ked nevie.

Vnimate nejaké negativne faktory pri komunikacii s oSetrujicim personalom?
Respondentka nevnima, Ze by boli nejaké problémy pri komunikacii s oSetrujucim
persondlom, ,,mozno len, Ze nemaju tolko casu, stale nieco robia, alebo, Ze sa im nechce

3

hovorit' o neprijemnych sucastiach liecby,” hovori, Ze sa stym stretla, ked jej
oznamovali, Ze asi uz nebude mat deti. Podla jej slov to urobili velmi zle, nechali ju nech
si to precita v brozurke ,,akoby to bolo len tak mimochodom.* Vtedy hovori, Ze bola na
nich velmi nahnevand. Dali jej potom podla jej slov priepustku na den, aby to

¢

., Spracovala.

Liecite sa dobrovol’'ne?
Respondentka udava, Ze sa lieci dobrovolne, chce sa liecit, nepremyslala nikdy o tom, Ze
by sa neliecila, iba ked’ jej povedali, Ze mozno nebude mat’ deti, tak zistovala, ¢i nie je aj

ina moznost, ale hovori, Ze chce Zit, a tak sa musi liecit. Jej rodicia vraj uvazovali aj

62



0 nejakej alternativnej liecbe, ale to im podla jej slov vyhovorili lekari z Kkliniky.
Rozhodovat' o lieche hovori respondentka, Ze moze Cciastocne - pred zaciatkom
pripravného rezimu sa jej pytali, ¢i s liecbou suhlasi a teraz je ,,uz v rozbehnutom vlaku,
uz sa to neda zmenit, uz to musi len fungovat. *“ Snazi sa dodrziavat, co jej povedia lekari,
vyplachuje si usta a snazi sa stale nespat, ale inak aktivne nevie, ¢o by mala podla

svojich slov robit, nevladze.

Diskomfort

Respondentka hovori, Ze sa v izbe citi dobre, zvykla si uz. Je spokojnd, postel je podla jej
slov v poriadku, ma pri sebe vsetko, ¢o potrebuje, nosi svoje oblecenie, ktoré predtym
vysterilizovali, chyba jej internet, to by bola este lepSia komunikacia so svetom, ale
,prezije to.“ Hovori, Ze: ,, clovek, ked je v nemocnici zisti, kolko malo mu toho staci mat’

okolo seba. “

Izolovanost’

Respondentka odpovedad, ze je zatvorend a citi sa izolovana od sveta, ,,to urcite dno.“ Je
narocné podla jej slov byt stile v jednej miestnosti, nemoct vyjst' ani na chodbu: ,, hlavne,
ak to trva dlho. *“ Vsetko je také isté kazdy den, to tiez nie je podla jej slov povzbudzujuce,
,ale zase aspon clovek vie, co ho caka. Najnudnejsie su podla jej slov vikendy, lebo
vtedy je vV nemocnici uplne ,,vymreto, ale zase vtedy chodia navstevy, rodicia... Velmi
rada pozerda von oknom, ako sa zacina vsetko menit v prirode, to je podla jej slov ,,také

rocc

peknée.

Citite sa bezpecne? doverujete Pud’om, ktori sa o vas staraja?

Respondentka udava, Ze si uz zvykla si na tych, ktori sa o nu staraju a doveruje im, aj ked’
niektori su jej urcite viac sympaticki a ini menej. Citi sa ,, bezpecne “ ako v nemocnici, so
vSetkym zaobchadza podla svojich slov opatrne, paci sa jej, zZe jej 2x denne umyvaju izbu,
Ze tak dbaju, aby to bolo Ccisté vSetko. Vyjadruje spokojnost s poskytovanou

starostlivostou, ,,mam vSetko, co potrebujem, “ sestricky su ochotné...

Do akej miery ovplyviiuje prostredie, v ktorom sa nachadzate a mnoZstvo
informacii, ktoré mate, kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5 maximalne)

Respondentka odpoveda, Ze velmi (udava ¢. 4).

KVALITA ZIVOTA

Respondentka povazuje za dolezité vo svojom Zivote rodinu, vztahy, ktoré ma s rodicmi,
bratmi a priatelmi. Najdolezitejsia hodnota je pre nu zdravie, ldska. Jej postoje k zZivotu
sa podla jej slov nezmenili v priebehu liecbhy, len sa jej to vsetko potvrdilo, Ze to tak je.

Je veriaca a viera jej pomdha zvladat tazkosti liecby. Podla jej slov jej viera dava silu
a nadej, ze bude dobre, aj ked’ bude zle.
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AKko by ste zhodnotili kvalitu svojho Zivota?

Respondentka hovori, Ze pred transplantaciou zila krasny Zivot, mala vsetko, co
potrebovala, nemala Ziadne starosti, ani si to neuvedomovala, teraz si to viac vazi, ked’
vidi, Ze sa to vSetko v momente moze zmenit, ale to neznamenda podla jej slov, ze by teraz
sa nemala dobre, aj ked’ je to uplne iny zivot, co teraz Zije. Je to ndarocné, co teraz
preziva, je uplne zavisla na rodicoCh a lekdroch, ale mysli si, zZe v danej situdcii Zije tak
kvalitne, ako je to len mozné, aj ked z pohladu zdravého cloveka je asi kvalita jej Zivota

nizka. Ovplyviwuje ju (kvalitu Zivota) podla jej slov to vietko, co sa deje.

Ako vnimate svoju buducnost’ ?
Respondentka odpovedad, ze nepremysla nad svojou buducnostou, hovori, Ze nevie, co
bude, nikto to nevie, ale veri, Ze sa transplantacia podari. Najviac by chcela, aby sa jej

rodicia prestali tak velmi bat, aby im bolo lepsie.

Do akej miery ovplyviiuje vase osobné presvedcenie kvalitu vasho Zivota? (1 vobec

nie - 5 maximalne) Respondentka odpoveda, Ze maximalne (uddva ¢. 5).

POZOROVANIE
Respondentka je hospitalizovana v samostatnej izbe s vlastnym socialnym
zariadenim, je v izolaCnom rezime A, oSetrujuci persondl aj navstevy si pri vstupe do jej
izby musia vydezinfikovat’ ruky, navliect’ rukavice, dat’ si Gistenku a obliet’ sa do empiru.
Po cely ¢as rozhovoru bola respondentka v posteli, lezala v polosede, napojend bola na
infuzie. Vyzerala upravene, bola v domacom obleceni, na hlave mala Satku. Pri posteli
mala stolik s buniCitou vatou a emitn misku. Bola pokojna, pre bolesti ustnej dutiny
rozpravala pomaly, potichu a s prestavkami. Vyzerala unavene, naladu mala primeranu.
PokozZka respondentky bola bledej farby, primerane hydratovand, turgor koze v norme.
Na hornych koncatindch mala hematoémy, na hlave alopécia. V Ustnej dutine sanovany
chrup, mukozitida 4. stupna (podla WHO) s erytémom a pocetnymi rozsiahlymi
ulcerdciami.
Osetrovatel’ské diagnézy, ktoré sestry popisovali u tejto respondentky:
1. Riziko infekcie
2. Bolest
3. Nevolnost, zvracanie
4. Nedostato¢na vyZiva
5

Unava
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4.2.4 RESPONDENT ¢. 4

Stvrtym respondentom je 62-roény muz, D+2 po autolognej transplantacii PBSC.
Prijaty bol planovane k ASCT pre diagné6zu mnohocetny myeloém. Pripravny rezim zacal
od dna D-2 Melphalan. V ¢ase rozhovoru je hospitalizovany 8. den.

Respondent je Zenaty, zije s manzelkou vo vlastnom rodinnom dome. V rodinnej
anamnéze sa nevyskytuji podobné ochorenia, 85-ro¢nd matka sa lie¢i na arteridlnu
hypertenziu, otec prekonal cievnu mozgovu prihodu a zomrel v 64 rokoch na infarkt
myokardu, stirodencov nemé. Ma dve zdravé dcéry.

Od svojich 30-tich rokov sa lie¢i na arterialnu hypertenziu, poslednych 20 rokov tiez
diabetes mellitus 2.typu na kombinovanej terapii, uziva peroralne antidiabetika a inzulin.
V styroch rokoch bol operovany pre ingvinalnu herniu vpravo, v siedmich rokoch
prekonal detski mozgovli obrnu, po ktorej do 15 rokov chodil len s pomocou barli.
V jedenastich rokoch apendenktomia a v r. 2002 transuretralna resekcia prostaty pre

benignu hyperplaziu s extrakciou cystolithiazy. Alergie neudava, abuzy neguje.

Zaciatok ochorenia

Ochorenie mu bolo diagnostikované vr. 2003 nahodne pri pravidelnom
skriningovom vySetreni, na ktoré chodi pretozZe je diabetik. Nevyhodou alebo vyhodou
bolo, ze dcéra pracuje ako laborantka na biochémii a nieco sa jej nepozdavalo na
bielkovinach v krvi, urobili eSte dalsie vySetrenia a objavili paraproteiny, tak bol
odoslany na dalsie vySetrenia na hematologické pracovisko, kde mu vysvetlili, 0 ¢o sa
jedna. Celu dobu bol sledovany, chodil na kontroly, hladina paraproteinov bola 12-14,
liecil sa ambulantne, uzival Bonefos. Minuly rok v mdji doslo k progresii ochorenia,
stupla hladina paraproteinov, kontrolovali opdt kostnu dren a v nej to ,,vylitlo” uz na
44% plazmatickych buniek. Podla ndlezu MRI z augusta 2009 doslo aj k postihnutiu
kosti. Ked' bol na kontrole, sestricka mu zaviedla kanylu a povedala, Ze mu to pani
primdrka vysvetli. Pani primdarka mu povedala, Ze je tak na vekovej hranici, zZe su rozne
lieky a moznosti, Ze to musia znizit' pod hranicu, aby mohol ist potom na transplantdciu, a
tak zacal ambulantne dochddzat na cykly chemoterapie. Po prvom cykle dostal opar
(Herpes zoster), ktory preliecili, a ked’ presiel opar, pokracoval v lieche. Chemoterapiu
ukoncil pred Vianocami, vtedy bolo mnozstvo plazmatickych buniek nezistitelné. Potom
po novom roku ho odoslali do transplantacného centra, kde bola magnetickou
rezonanciou zistend vyraznd progresia nalezu kostného postihnutia s postinnutim stavcov.
Tam, V transplantacnom centre, mu aj vysvetlili, ,,ako to bude asi fungovat td
transplantacia*. Dostal este jeden cyklus chemoterapie a doma sa pripravoval na

separaciu buniek, pichal si Neupogen rdano a vecer, a potom prisiel do nemocnice.
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Separacia buniek sa podaria na prvykrat, odobranych buniek bolo tak hranicne, ale
dostatocne vela, a potom uz len doma cakal, kedy bude moct prist na transplantaciu.
Prisiel uz v stredu, ale mal zvySené pecenové testy, tak pripravny rezim na dva dni
odlozili. Po zlepsSeni laboratornych vysledkov a dvojdiovom pripravnom rezime, ktory
znasal bez komplikacii dostal predvcerom transplantaciou spdt svoje krvinky. Vsetko

prebiehalo bez komplikacii, aj véerajsi den nebol v nicom iny.

FYZICKY STAV

Respondent udava, Ze sa citi dobre, mysli si, Ze jeho zdravotny stav je dobry, aj ked asi
vazny. Je sice v nemocnici a véera mal transplantdciu, ale doteraz to dobre znasal vsetko,
je mu dobre aj teraz, vela sa toho nezmenilo oproti tomu, ked nebol v nemocnici, az na
to, Ze ma zavedenu kanylu a dostava ,,lieky do Zily.“ Povedali mu, Ze sa to mozZe zhorsit,

ked’ nebude mat’ krvinky, tak c¢aka, co pride.

Energia, inava

Respondent udava, Ze sa neciti byt unaveny ani slaby. Ma pocit, Ze ma dostatok energie,
ale nie je to, co to byvalo. ,,mozno je to preto, ze nemam co robit.* Cely den podla jeho
slov len oddychuje. ,, Co sa da viastne v nemocnici robit? * cely den, podla viastnych slov,
nerobi nic¢, len lezi na posteli, cita si alebo pocuva radio. Unava, ktorii citi, mu

neprekaza.

Spanok, odpocinok

Respondent udava, Ze sa mu nespi dobre. ,,Spi ako v nemocnici.” Vecer ma tazkosti
zaspat, a potom prespi tak 6 hodin. Niekedy sa v noci budi, lebo pocuje kroky, Sum. Dnes
V noci sa mu spalo naozaj zle, vedla sused (spolupacient) mal v noci nejaké tazkosti
a chodili k nemu sestricky, tak sa budil aj on. Uddva, zZe nie je spokojny so svojim
spankom, nie je uplne oddychnuty, ale nepreziva to nijako tragicky, pretoze nepotrebuje
cez den nic robit, tak méze spat’ aj cez den, ked’ sa mu neda spat’ v noci. Podla jeho slov
teraz v nemocnici pospava cez den celkom casto, aspoin mu ten den rychlejsie prejde.

Relaxuje pocuvanim hudby, citanim.

Bolest’

Respondent udava, zZe ho nic neboli, VAS 0. Keby ho nieco zacalo boliet, urcite by o tom
povedal lekarovi a sestram.

VyzZiva

Respondent vazi 87 kg a meria 174 cm. Udava, zZe schudol za posledné dva mesiace asi 3
kg. Chut do jedla hodnoti respondent ako dobru, chuti mu, aj ked je pravda, Ze jedlo
V nemocnici nema ziadnu chut alebo je strasne presolené, ,,ale vie, Ze musi jest, telo to

potrebuje . Stravu si nevybera. Obcas mu dcéra prinesie nieco domace, vtedy sa dobre
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naje. V priebehu liecby sa jeho chute nezmenili, nemal Ziadne problémy s prijimanim
potravy, len pred separdciou buniek pocitoval nevolnost, ktora presla asi po tyzdni.
Najvicsiu chut ma na mdso, zemiaky, najmensiu na kyslé jedla.

Vylucovanie

Respondent neudava Ziadne tazkosti s vylucovanim mocu ani stolice.

Komplikacie a vedlajsie u¢inky liecby

Respondent udava, Ze zviadal pripravny rezim bez komplikacii. Transplantacia prebehla
hladko, bez komplikacii, sam je z toho podla viastnych slov prekvapeny, ale mozno je to
preto, ze bol cely Zivot nauceny na sebe pracovat a jeho telo bolo zvyknuté na tvrdy
rezim, pravidelné cvicenie. Narocné je pre neho len tak lezat’ a cakat, co pride.

Do akej miery ovplyviiuju t'azkosti suvisiace s vasim fyzickym stavom kvalitu vasho

Zivota? (1 vobec nie - S maximalne) Respondent odpoveda, zZe trochu (udava ¢. 2).

PSYCHICKY STAV A VYROVNAVANIE SA S OCHORENIM
Respondent je orientovany v osobe, mieste, case, Uddva, Ze nema probléem s pamdtou,
pamdta si dobre aj vysledky vysetreni, obcas ma ale problém sa sustredit, ked si chce

Citat, tu v nemocnici ho stale nieco vyrusuje.

Aké je vaSe vzdelanie?

Respondent ma ukoncenii strednui Skolu s maturitou.

Vnimanie ochorenia, transplantacie

Respondent vaima svoje ochorenie ako neprijemnii cast Zivota. Ochorel, ale ma moznost
sa liecit’ a Zivot ide dalej. Priznal, Ze mu je [uto, Ze teraz okolo sviatkov bude v nemocnici,
ale inak sa podla vlastnych slov nemd na co stazovat. Je spokojny, Ze to ide tak dobre
S jeho liechbou. Svoje telo vnima prirodzene, nevadi mu ani najmenej, Ze nema vlasy.
Prvykrat, ked mu viasy vypadali po liecbe, tak to bolo ,,také iné, nieco nové, “ ale teraz to

uz ani nevnima. So svojim vzhladom je uplne spokojny.

Pozitivne a negativne emocie

Respondenta tesi, ze jeho rodina je zdrava a Vv poriadku. Tesi sa z vnucat. Jeho vlastny
Zivot ho tesi velmi (udava ¢. 4).

Strach

Respondent udava, ze strach mal na zaciatku liecby, ked bolo vsetko eSte nezname pre
neho, a potom, ked mu pani primdrka povedala, Ze by mohol prestat’ chodit, to by

znamenalo, Ze by bol odkazany na pomoc inych, a to by nechcel.

Uzkost’, neistota, smutok, podraZdenie, napitie
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Respondent neciti uzkost, smutok ani podrdzdenie. Nehneva sa. Ale hovori, ze aj také
pocity sa untho objavili, bolo mu aj tazko, ale ako pokracuje liecha a stdle sa citi dobre,
tak sa citi istejsi a nema strach. Preziva teraz ocakavanie, ako bude pokracovat liecbha,
ked’ mu budu ubudat krvinky.

Osamelost’
Respondent sa podla viastnych slov neciti osamely, ma rodinu, ktoru ma rad a ktora mu
pomaha, s nimi hovori o vSetkom, a potom ma velmi dobrych kamardtov a S nimi prebera,

co treba.

Sebahodnotenie

Respondent hovori, zZe to nehodnoti, len sa jednoducho podla viastnych slov lieci a snazi
sa to zvladat. Je nauceny bojovat, Zivot sa s nim nikdy podla jeho slov nemaznal - ostal
lezat’ a nedokazal chodit po mozgovej obrne, a potom ked’ tazkym kazdodennym cvicenim
znovu zacal chodit, je za to vdacny svojim rodicom, pretoze nepolavili a naucili ho na
prisny rezim. Respondent odpoveda, zZe si mysli, Ze Zivot ma vzdy zmysel.

Co bolo pre vas po¢as transplantacie/lie¢by doteraz psychicky najnaroénejsie?
Respondent udava, Ze psychicky ho ,,najviac dostalo, * ked mu pani primarka povedala,
Ze sa mu tvori nejaké lozisko v chrbtici a Ze by to mohlo poskodit stavce tak, Ze by uz
nemusel viac chodit. To bolo velmi narocné aj pre neho, ale aj to v priebehu 2 tyzdnov
nejako vstrebal a pokracoval v liecbe.

Do akej miery ovplyviiuje vas psychicky stav kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5

maximalne) Respondent odpoveda, Ze velmi (udava ¢. 4).

SOCIALNE VZTAHY, OPORA V LIECBE
Respondent udava, Ze to bolo narocné zo zaciatku, manzelka sa velmi bala, jedna dcéra
je zdravotnik, tak ta to brala inak, profesiondlne, ale ta druhd place este aj teraz, ked' ide

Z nemocnice (sestricky mu to vzdy prezradia).

Ako zareagovala na vasu lie€bu vasa rodina?

Respondent hovori, Ze on sam aj manzelka mali najprv tendenciu o tom nikomu
nehovorit: ,,ale to nie je dobre, potrebujete 0 tom hovorit.* Mysli si, Ze vseobecne by sa
ludia mali naucit’ spolu viac hovorit, ked ma niekto nejaky problém. Je to vel'mi potrebné

mat niekoho blizkeho, komu je mozné o tom vSetkom rozpradvat.

Kto vam je v tomto obdobi najviacSou oporou, kto vas podporuje?

Respondent odpovedd, zZe najvicsou oporou mu je manzelka a dvaja dobri kamarati. ,,Je
to dolezité mat ludi, s ktorymi o tom mozZete hovorit. Aj ja mam dvoch dobrych
kamaratov. “ Manzelka a dcéry, ho chodia raz za tyzden navstevovat, chodili by podla

Jjeho slov aj castejsie, ale byvaju daleko.
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Respondent vyjadruje velku spokojnost’ s osobnymi vztahmi aj s podporou priatelov.

Socialna podpora

Pocas svojej liecby udava respondent, ze sa nestretol s nikym s podobnou diagnozou ani
S nikym, kto prekonal transplantaciu, mysli si, Ze preto, Ze sa liecil prevazne ambulantne.
Nie je v kontakte ani s nijakymi pacientskymi skupinami. Zdaujem o takéto stretnutie by
mozno mal tu v nemocnici pocas hospitalizacie. Nevie posudit, ¢o bude, ked’ ho prepustia.

So socialnym pracovnikom sa nekontaktoval, mysli si, Ze taki pomoc nepotrebuje.

Do akej miery ovplyviiuju vase socidlne vzt’ahy kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5

maximalne) Respondent odpovedd, Ze maximalne (uddva ¢. 5).

SEBESTACNOST, PRACOVNA SCHOPNOST

Mobilita

Respondent uddva, Ze sa pohybuje samostatne, nemd tazkosti s pohybom ani s chédzou,
nepotrebuje pomoc pri jedle ani inych beznych dennych aktivitach. Je velmi spokojny, Ze
je schopny vykonavat denné aktivity. Vicsinu dna ale stravi na posteli, lezi alebo sedi.
Cvicenie s fyzioterapeutkou sa mu pdci, nie je to ni¢ narocné a on bol zvyknuty od
malicka kazdy den cvicit.

Aktivity kazdodenného Zivota

Respondent ma jeden velky konicek, Sportovu strelbu. Strielat’ chodieval po prdci, teraz
to nie je mozné, ale velmi sa tesi, ked odide z nemocnice a zase sa k tomu bude moct
vratit. Chybaju mu tiez posedenia s rodinou a priatelmi. ,, V nemocnici sa toho neda vela

‘

robit, len sa sustredit na liecbu.

Pracovna kapacita

Respondent je , pracujuci dochodca,” pocas liecby stale pracoval ako uradnik na
finan¢nom urade a na cykly chemoterapie dochddzal ambulantne, a potom sa vracal do
prdce, citil sa dobre. Od separdcie buniek je doma, prdaceneschopny. Je nespokojny, zZe
nemoze pracovat, ale teraz po transplantacii to, podla jeho slov, uz neurobi tak, ako to
robil po liecbe, nepojde hned do kanceldarie. Teraz po prepusteni pojde domov
a poriadne, aspon 2 tyzdne si oddychne.

Finanéné zdroje

Respondent uddva, ze nemd financné tazkosti, ktoré by suviseli s liechou. Nerobi si

starosti kvoli peniazom.

Zavislost’ na liekoch a zdravotnickych pomockach
Respondent odpoveda, Ze teraz lekarsku starostlivost’ potrebuje, citi sa byt zavisly na

liekoch a zdravotnickych pomockach: , teraz, ked ste napojeny na tieto hadicky, tak
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urcite,“ aj ked’ fyzicky mu nie je zle, uvedomuje si, ze teraz uz nie je krok spdt. Tuto

zavislost vnima ako potrebu, ked’ chce byt zdravy, vnima ju ako nutnost.

Do akej miery ovplyviiuje vasa sebestacnost’ kvalitu vasho Zivota? (1 vébec nie - 5

maximalne) Respondent odpoveda, ze velmi (udava ¢. 4).

INFORMOVANOST, SPOKOJNOST SO STAROSLIVOSTOU, S PROSTREDIM
Informovanost’?

Respondent ma zaujem o informdcie. Prvé informdcie o ochoreni a lieche dostal od
svojho lekara, dalsie hladal na internete, vela veci mu vysvetlila aj dcéra. Citi byt
dostatocne informovany o jednotlivych krokoch liecby, pan doktor alebo sestricka mu
vzdy povedia, ked sa nim ide nieco robit. Informacné brozurky nedostal zatial’ Ziadne.
Ked' niektorym informdciam nerozumie, pyta sa, ale: ,,on je pacient, hlavne aby lekari

tomu rozumeli. “ Hovori, Ze je spokojny s informaciami ktoré ma (udava ¢. 4).

Vnimate nejaké negativne faktory pri komunikacii s oSetrujicim personalom?

Respondent udava, ze nemal problém pri komunikdcii s oSetrujucim persondlom.

Liecite sa dobrovol’ne?
Respondent odpoveda, ze sa lieci dobrovolne. Suhlasil so vSetkymi postupmi liecby, nevie,

co iné by robil, ked sa chce uzdravit, musi len posluchnut, ¢o radia doktori.

Diskomfort
Respondent udava, zZe sa citi dobre vo svojej izbe. Ma svoje oblecenie a ma pri sebe par
osobnych veci, knihu na citanie a iné teraz ani nepotrebuje. Postel nie je velmi pohodina

a radsej by bol asi sam na izbe, ale je v nemocnici, takze je spokojny.

Izolovanost’
Respondent odpoveda, zZe nie je izolovany, ma spolupacienta, aj ked velmi spolu

¢

nekomunikuju a ,,chodia sem ludia*“.

Citite sa bezpe¢ne? doverujete 'ud’om, ktori sa o vas staraju?

Respondent vyjadruje spokojnost’ s poskytovanou starostlivostou, osetrujuci persondl je
prijemny, lekari a sestricky su ochotni, déveruje im.

Do akej miery ovplyviiuje prostredie, v ktorom sa nachiadzate a mnoZstvo

informacii, ktoré mate, kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5 maximalne)

Respondent uvadza, Ze stredne (uddva ¢. 3).

KVALITA ZIVOTA
Respondent uvadza je jeho postoje k zZivotu sa v priebehu ochorenia a liecby nezmenili.
Vzdy preferoval, aby bola rodina zdrava, a to je. Ma svoje konicky, ktoré ma rad, je

Stastny, ked' sa mu podari najst si na ne cas, je stastny, ked su s rodinou spolu.
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Respondent je veriaci a viera mu pomaha zviadat toto ndarocné obdobie. NajdoleZitejsie
podla neho je: ,, aby bol ¢lovek svojim sposobom nad vecou, aby to bral, ze to tak je, aby

veril, ze to bude dobreé, tak ako ja. Je to zivot a jeho dalsia etapa.

Ako by ste zhodnotili kvalitu svojho Zivota?
Respondent hovori, Ze najdolezitejSie je prenho, ked je rodina ,,v pohode. O kvalite
svojho Zivota sa vyjadril, Ze mysli, zZe si Ziju dobre, maju vsetko, co potrebuju, keby to

takto aj pokracovalo, bol by rad.

Ako vnimate svoju buducnost’?

Respondent odpoveda, ze je to jednoduché. Prisiel, aby dostal spdt svoje krvinky, a ked
ich dostane, péjde zase domov a uz bude dobre. Dufa, zZe eSte chvilu bude moct Zit.

Do akej miery ovplyviiuje vaSe osobné presvedcenie kvalitu vasho Zivota? (1 vobec

nie - 5 maximalne) Respondent odpoveda, ze velmi (udava ¢. 4).

POZOROVANIE

Respondent je hospitalizovany na dvojlozkovej izbe spolu este s jednym pacientom,
maji spolocné socialne zariadenie. Podla informécii oSetrujiceho persondlu nie je
Vizolanom rezime, personal aj navStevy si musia pri vstupe do jeho izby len
vydezinfikovat’ ruky. Poc¢as celého rozhovoru lezal respondent na posteli, pohyboval sa
samostatne, bol mobilny, centralnym ven6znym katétrom mu bola podédvana ordinovana
liecba. Respondent bol upraveny, veci na stoliku mal ulozené. Samostatne sa obsluzil,
ked mu sanitarka priniesla kavu, nemal problémy s pohybom. Bol pokojny,
komunikativny, v dobrej ndlade. Pokozka respondenta bola bledej farby, primerane
hydratovana, turgor koze primerany veku, bez pritomnosti poraneni, ikteru alebo
cyanozy, na hlave alopécia. Respondent ma hornt zubna protézu, sliznice ustnej dutiny
boli ruzové, vlhké, bez poraneni a bez mukozitidy. Dolné koncatiny bez edémov.

Osetrovatel’ské diagnozy, ktoré sestry popisovali u tohto respondenta:

1. Riziko vzniku infekcie

2. Porucha spanku

425 RESPONDENT¢E. 5

Respondentom €. 5 je 50-ro¢né Zena, D+12 po alogénnej transplantacii PBSC, ktorych
darcom bola HLA zhodné sestra. Prijatd bola planovane k alloSCT pre diagnozu akutna
lymfoblastova leukémia. V €ase rozhovoru je hospitalizovand 22. den. Pripravny rezim

Vepesid/TBI (celotelové ozarovanie) zacal od dia D-7.
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Respondentka je vydata, zije s manzelom asynmi v rodinnom dome pri meste.
V rodinnej anamnéze otec zomrel ako 68-roény na kolorektdlny karcindm, bol
hypertonik, 74-ro¢na matka sa lie¢i na hypertenziu, 45-ro¢na sestra je zdrava. Ma dvoch
synov (21- a 15-ro¢ny), obaja su zdravi.

Z osobnej anamnézy sa dozvedame, ze prekonala bezné detské ochorenia, od roku
2004 sa lie¢i na hypertenziu II. stupna. V siedmich rokoch prekonala apendektomiu,
vroku 1991 adnexotomiu pravého vaje¢nika, v r. 2000 histerektomiu s obojstrannou
adnexotomiu pre endometriozu, v r. 2004 prekonala laparoskopickt cholecystektomiu pre
litidzu a tiez totalnu strumektomiu pre papilofolikuldrny karcindm, odvtedy arteficidlna
hypotyredza, substituovana. V r. 2008 divertikul6za s vnitornymi hemoroidmi 2. stupiia.
V anamnéze tiez udava 23-rocné fajenie (20 cigariet denne), poslednych sedem rokov

vSak uZ nefaj¢i. Alkohol poZiva prilezitostne.

Zaciatok ochorenia

Respondentka odpoveda, ze ochorenie jej bolo zistené nahodne v oktobri 2009, kedy
bola na kontrolnom vysetreni kvoli Stitnej zlaze. V krvnom obraze mala vraj zvyseny pocet
bielych krviniek, tazkosti nepocitovala Ziadne. Bola velmi prekvapena a zaskocena, ked’
ju odoslali na hematologiu a tam jej povedali, Ze mad leukémiu. V periférii a v kostnej
dreni bolo 80% blastov. Mala pocit, ze sa jej zivot skoncil. Lekarka jej vysvetlila, ¢o to
znamend, Ze sa musi zacat' liecCit, a ked nastupila do nemocnice na liecbu, zacali
vySetrovat' aj jej sestru, ¢i by nemohla byt pre nu darcom kosnej drene. V oktobri 2009
absolvovala prvu fazu liecby, ktoru znasala podla jej slov dost zle. Mala velké bolesti
a z liekov, ktoré uzivala mala halucindcie, bola zmdtena, nepamdtala si. Citila sa ako
V blazinci. Fyzicky jej bolo velmi tazko, vypadali jej vilasy. Po absolvovani indukcnej
liecby dosiahla len ciastocnu remisiu ochorenia, a preto pokracovala dalsimi cyklami
chemoterapie, ktoré zndsala podla jej slov uz lepsie, ale s podobnymi tazkostami ako
prvkrat. 'V decembri 2009 absolvovala ozarovanie, ktoré bolo podla jej slov ,,strasné,
po tejto lieche bolo jej ochorenie v uplnej remisii. Prepustili ju na chvilu domov,
oddychla si a zacala sa pripravovat na transplantaciu. Lekari zistili, Ze jej sestra je s nou
zhodnd a moze byt jej darcom z coho mala velku radost. Po prijati na transplantacnu
Jjednotku jej znovu zaviedli katéter (centralny venozny) a na treti den zacal pripravny
rezim, zacala brat' lieky a chodila na ozarovanie, z liecby jej bolo znovu velmi zle,
najhorsie znasala oZarovanie. Prevod Stepu prebehol bez komplikacii, ale po iiom sa
postupne zacali zvicsovat bolesti ustnej dutiny, ktoré boli také silné, Ze asi na D+4
prestala jest uplne a prestala aj hovorit asi na tri dni. Cely tyZdenn potom bol

narocny, citila sa fyzicky velmi zle, slabo, pred dvomi diiami sa jej stav zlepsil.
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FYZICKY STAV
Respondentka udava, ze teraz sa fyzicky citi uz lepsie, ,,ale to sa meni kazdu chvilu,  je

nacase, podla jej slov, aby sa to zacalo zlepsovat.

Energia, inava

Respondentka popisuje, Ze citi este unavu a je oslabena, liecba je pre iiu vycerpavajuca.
Energie ma podla svojich slov malo, ale dokaze sa o seba postarat, nepotrebuje pomoc
pri zdkladnych dennych cinnostiach, ako hygiena a pod., dokdze sa samostatne
pohybovat, robi to vsak minimalne. Prekdza jej, Ze je unavend, snazi sa trochu aj

pracovat, ale nevydrzi toho vela, musi podla svojich slov oddychovat.

Spanok, odpocinok

Respondentka udava, ze spi velmi zle, nedad sa jej zaspat a v nocCi sa budi, suvisi to podla
jej slov asi s jej psychikou a bolestou a tiez s uzivanim liekov. So svojim spankom nie je
spokojna a ked potrebuje, pyta si tabletky na spanie, alebo lieky proti bolesti, ked nemoze
zaspat. Vsimla si vSak, Ze z liekov niekedy mava zvlastne sny, ,,su velmi zZivé a blaznivé. *
Pocas dna pospava, niekedy aj pol dna prespi podla svojich slov, alebo ked je velmi
unavend, nic nerobi, len lezi na posteli a oddychuje.

Relaxuje pozeranim televizie, telefonovanim.

Bolest’

Respondentka udava bolesti dlani, chodidiel, ktoré vznikli po radioterapii (VAS 6) a este
stale pretrvavaju, popisuje aj kruté bolesti ust (VAS 10) suvisiace s mukozitidou (podla
dokumentdcie mukozitida 4.stupnna WHO), ktoré ,,nastastie uz druhy den ustupuju a su
miernejsie (VAS 5). Lekarom a sestrickam hovori o svojej bolesti. Hovori, Ze zo zaciatku
liecby sa hrala na hrdinku, myslela si, Ze vydrzi bolest, Ze to bude lepsie, ked nebude jest
tol’ko liekov, teraz uz vie, ako to chodi a pyta si, co treba.

Vyziva

Respondentka vaizi 75 Kg a meria 172 cm. Udava, zZe odkedy sa lieci (od oktobra 2009)
schudla asi 20 kg.

Svoju chut' do jedla hodnoti ako velmi slabu. Pocas aj predchadzajucej liecby vela
zvracala achut do jedla sa jej menila v zavislosti od zdravotného stavu. Pocas
pripravného rezZimu na transplantdaciu velmi vela zvracala z radioterapie, hovori, Ze
okolo nej museli davat kyble, tak jej bolo velmi zle. Vtedy nemala Ziadnu chut do jedla,
ani neskor, pretoze od prevodu buniek zacala u nej, ako hovori, mukozitida, ktora bola
velmi silnd, Ze az nebola schopna vobec prijimat potravu. Pred dvomi dnami zacali

tazkosti s mukozitidou ustupovat a ona sa odvtedy pokusa jest kasovitu stravu, pit
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tekutiny. Stravu si mozZe vybrat, ale nechuti jej, tak jej to je jedno, co bude jest. Najvicsiu

chut podla svojich slov by mala na slané jedla, najmensiu na horké.

Vylucovanie

Respondentka udava, Ze nema tazkosti s vylucovanim mocu, popisuje riedke stolice
(v intenzite 2-3 krdt za den), ktoré zacali v obdobi po prevode buniek trvajui po dnes.
Komplikacie a vedlajsie u¢inky liecby

Respondentka hovori, Ze zvracala po oZarovani, ¢o bolo pre nu asi to najhorsie, ¢o zazila
a tiez bolesti, ktoré mala z mukozitidy. Neprijemné su aj vsetky dalSie bolesti (dlani a ruk)
a hnacky, tiez zZe nemd vlasy, unava, slabost’ a ,,blbost** — hovori, Ze ju obtazovali divné
predstavy a bludy (videla mysky a chrobacikov lozit po stene), ktoré mala z morfinu, ktory
uzivala na bolest. Teraz ma druhy den aj exantém na koncatinach a hrudniku, ktory ju ale

nesvrbi, neobtazuje.

Do akej miery ovplyviiuju t'azkosti suvisiace s vasim fyzickym stavom kvalitu vasho

Zivota? (1 vobec nie - 5 maximalne) Respondentka hovori, Ze maximalne (udava ¢. 5).

PSYCHICKY STAV A VYROVNAVANIE SA S OCHORENIM
Respondentka  je orientovand v 0sobe, mieste aj v case. Svoju pamdt hodnoti ako
spomalenu, zhorsenu, nepamdta si vsetky informacie, ktoré dostava od lekarov, sestier.

Jej koncentracia je zhorsena, nevie sa sustredit tak, ako ked bola doma.

Aké je vaSe vzdelanie?
Respondentka mad ukoncenu strednii skolu s maturitou a dvojrocné pomaturitné

nadstavbové Studium.

Vnimanie ochorenia, transplantacie

Respondentka je rozhodnuta bojovat so svojim ochorenim. Urcite je nespokojna, Ze nie je
zdravd, ,,ale ¢o sa da robit?!* Nie je to prvykrat, ¢o je podla svojich slov chord, a tak
vie, ¢o musi robit — vydrzat to. Na zaciatku, ked’ jej povedali, co ju caka, si myslela, Ze je
to koniec, bola zrutend. Ale pomyslela si, Ze sa musi predsa ,,postarat’ o svojich dvoch
chlapov, “ a tak sa rozhodla s tym bojovat, ,, bud’ budem, alebo nebudem. *

Transplantdcia je pre fiu velkd Sanca pokracovat vo vsetkom, co chcela.

Svoje telo vnima pozitivne, aj ked’ dodava, Ze jej pohlad nan sa urcite zmenil odkedy sa
lieci, hovori, Ze nie je spokojna so svojim vzhladom: ,, teraz je to zlé, ako vyzeram, ale nic¢

sa nedd robit. “ To, Ze nema vlasy jej prekdaza minimalne.

Pozitivne emdcie
Respondentka sa tesi zo svojich synov a tiez, Ze ustipili bolesti iist. Zivot ju podla jej slov

tesi aj napriek vsetkym tazkostiam (uddva ¢c. 3).
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Strach

Respondentka odpoveda, ze mala strach na zaciatku, ked’ to bolo vsetko nezname, ked’
nevedela, ¢o ju caka. Teraz stile ocakava, ¢o bude dalej, ale zvladla uz vela, tak dufa,
podla svojich slov, zZe bude dobre. Najvdicsie obavy ma z toho, Ze by sa nepostarala o

svoje deti.

Uzkost’, neistota, smutok, podrazZdenie, napitie

Respondentka udava, ze citi napdtie, velké ocakdvanie, co bude dalej, neistotu tiez, ale je
odhodlana to zvladnut. Pritomnost smutku a podrazdenia udava tiez aj, Ze uvazovala, ci
to ma vsetko zmysel. ,, To viete, Ze som si hovorila, ¢i to vSetko musi byt, Ze to

nepotrebujem.

Osamelost’
Respondentka hovori, Ze jej nevadi, Ze je sama, hospitalizovana, neciti sa sama, ma

manzela a sestru, ktorym moze o vSetkom hovorit, to je pre nu dolezité.

Sebahodnotenie

Respondentka hovori o zvladani liecby, Ze ju ,,zvidda.* Nieco ide podla jej slov lepsie,
nieco horsie, mnohé sa naucila od prvej chemoterapie. Bola prekvapena z toho, aké velké
bolesti moze mat, ale povedala zZe chce Zit' a urobi pre to vsetko: ,,aj keby to mala byt este

I3

2X Vdcsia bolest ako doteraz. *
Co bolo pre vas potas transplantacie/lie¢by doteraz psychicky najnaroénejsie?
Respondentka uddava, Ze psychicky ndarocny bol pre nu zaciatok liecby, ked’ sa dozvedela
0 svojej diagnoze, a potom V priebehu liecby, ked mala také kruté bolesti, Zze nemohla ani
rozpravat, citila sa bezmocna. To bolo podla jej slov zlé a tiez, ked bola ,, oblbnuta*“
Z liecby, ze si nepamdtala a plietla aj cisla.

Do akej miery ovplyviiuje vas psychicky stav kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5

maximalne) Respondentka odpoveda, ze velmi (udava ¢. 4).

SOCIALNE VZTAHY, OPORA V LIECBE
Respondentka uddva, Ze transplantdacia a liecba zasiahla do jej rodinného Zivota.
Predovsetkym, ako hovori, nie je schopna byt teraz ,,mamou na plny uvdzok.“ Namiesto

toho, aby sa ona starala, starajii sa o nu.

AKko zareagovala na vasu liecbu vasa rodina, priatelia?

Respondentka odpoveda, Ze rodina zareagovala velmi dobre, je pre nu velkou oporou.
Starsi syn si nastudoval, co vSetko mozZe a pomadha jej, mladsi to podla jej slov este
spracovava. Manzel chodi za nou tak casto, ako moze, navstevuju ju aj synovia, sestra
amama. Dobré priatelky vedia, aj rodinni znami, Ze sa lieci, ale nenavstevuju ju. Je

spokojna so svojimi vztahmi.
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Kto vam je v tomto obdobi najviacSou oporou, kto vas podporuje?
Respondentka hovori, Ze velkou oporou je jej manzel, ktory sa stard o vSetko a tiez jej

sestra a mama, ktoré chodia varit ,,jej chlapom. *

Socialna podpora

Respondentka odpoveda, zZe poznala dvoch pacientov po transplantacii, ale ti uz neziju.
Nevie, preco zomreli. Nie je V kontakte ani so Ziadnymi pacientskymi skupinami,
zdruzeniami, nevie, Ze také nieco funguje. Mysli si, Ze nieco také ani nepotrebuje, ma
svoju rodinu. Hovori, ze by asi nechcela vediet, Ze niekto sa ma zle po transplantdcii
a keby sa mal dobre, to by ju potesilo, ale podla svojich slov nepotrebuje takéto kontakty,
md rodinu. So socidlnym pracovnikom sa nestretla, bola by rada, keby jej niekto poradil,
ale to bude riesit, podla viastnych slov, potom.

Do akej miery ovplyviiuju vase socialne vzt’ahy kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5

maximalne) Respondent odpoveda, Ze velmi (udava ¢. 4).

SEBESTACNOST, PRACOVNA SCHOPNOST

Mobilita

Respondentka je samostatna, mobilna, pohybuje sa vSak minimdalne, podla jej slov pretoze
sa citi eSte slaba. Pomoc pri zvladani dennych aktivit nepotrebuje. So svojou schopnostou
vykonavat tieto aktivity vsak nie je spokojna. Cely den podla svojich slov stravi v posteli,
len lezi alebo sedi, pozera TV, telefonuje alebo pozera do pocitaca.

Rehabilitacia je podla jej slov prijemna, netrva dlho, neunavuje ju prilis.

Aktivity kazdodenného Zivota

Respondentka odpoveda, Ze jej zdlubou je zhrnanie informacii, a to moéze robit aj
V nemocnici, sleduje aspon televiziu a internet. Hovori, Ze velmi rada Sportovala a bola
aktivna ateraz je z mej pacient, ,je to ndrocné sa tak zmenit a nevladat' ni¢ robit. "
Niekedy nevie ,,obsediet,* ale nema este tolko sil, aby nieco robila. ,,V nemocnici sa
neda robit nic, len liecit sa.

Pracovna kapacita

Respondentka pracovala ako samostatne zdrobkovo cinnd osoba, podnikali spolu
s manzelom. Pocas chemoterapii eSte pracovala, ale ako nastupila po novom roku na
liecbu, prestala, ako hovori, chodit do prace. Pretoze teraz nie je schopna podla svojich
slov pracovat fyzicky, ako bola zvyknuta, ale nemoze len tak nepracovat, vybavuje, co
moze aspon telefonicky.

Finanéné zdroje

Respondentka neudava financné tazkosti sposobené jej liecbou, uvedomuje si vsak, Ze jej

manzel teraz pracuje za dvoch, preto sa snazi pomahat aspon telefonicky.
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Zavislost’ na liekoch a zdravotnickych poméckach
Respondentka hovori, Ze si nevie predstavit, kde by bola s takymi silnymi bolestami bez
lekarskej pomoci, nemala by Sancu na vyliecenie, podla svojich slov, keby nebola zavisla

od ich pomoci. Ked' sa vylieci, tato zavislost sa podla jej slov zmeni.

Do akej miery ovplyviiuje vasa sebesta¢nost’ kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5

maximalne) Respondentka udava, ze maximalne (udava . 5).

INFORMOVANOST, SPOKOJNOST SO STAROSLIVOSTOU, S PROSTREDIM
Informovanost’

Respondentka odpovedd, ze nema az tak velky zaujem o informdcie. Informacie boli pre
nu potrebné na zaciatku, ked’ sa rozhodovalo o liecbe, ale teraz si podla svojich slov aj
tak nepamdta do podrobnosti vSetko, co jej povedia. Délezité je pre nu vediet, Ze su tu
lekari, ktori vedia, ¢o maju robit. Uddava, Ze bola informovand o neziaducich ucinkoch,
prognoze, liekoch, reZime... lekari a sestry ju informuju aktualne o vsetkom, co sa robi.
Hovori, Ze su vSetci velmi ochotni, snazia sa jej vysvetlit' vSetko, comu nerozumie.
Informacnu brozurku dostala, precitala si ju len zbezne. Vela informdcii ma od svojho
syna. Nema informdcie o tom, ¢o bude po prepusteni z nemocnice ,,ale to je asi daleko.
Ste spokojny s informaciami, ktoré mate? (1 vobec nie — 5 tplne)

S informaciami, ktoré ma, udava respondentka, Ze je spokojnd (udava ¢. 4).

Vnimate nejaké negativne faktory pri komunikacii s oSetrujticim personalom?
Respondentka hovori, Ze bola v soku, velmi milo prekvapena tym, ako vyzera

komunikdcia s persondlom tu v nemocnici.

Liecite sa dobrovol'ne?

Respondentka odpovedd, Ze jej ani nic iné neostivalo, ako sa liecit, ked chce ZIT. Snazi
sa podla svojich slov dodrziavat vsetky odporucania lekdrov a sestier, robit, co jej
hovoria, ale rozhodovanie nechava na nich.

Diskomfort

Respondentka hovori, Ze sa citi dobre vo svojej izbe. Veci, ktoré potrebuje mat pri sebe
ako telefon, pocitac, pristup na internet ma, to je pre nu dolezité, a potom nejaké osobné
Veci a viac nepotrebuje. Oblecenie nosi svoje.

Izolovanost’

Respondentke nevadi, Ze je izolovand, uvedomuje si to ako potrebu v liecbe, dolezité je
pre nu, Ze moze mat kontakt so svetom mobil, internet.. $la do nemocnice s tym, Ze to bude

trvat 6-8 tyzdnov, Ze to zvladne a pojde domov a bude dobre, takze to zvladne.

Citite sa bezpe¢ne? doverujete 'ud’om, ktori sa o vas staraju?
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Respondentka odpoveda, ze lekarom a sestram doveruje, zverila sa im do riik... bezpecne

sa podla svojich slov bude citit, ked ju prepustia domov.

Do akej miery ovplyviiuje prostredie, v ktorom sa nachadzate a mnoZstvo
informacii, ktoré mate, kvalitu vasho Zivota? (1 vobec nie - 5 maximalne)

Respondentka uvad-za, Ze stredne (udava ¢. 3).

KVALITA ZIVOTA

Respondentka hovori, Ze za najdolezZitejsie vo svojom Zivote povazuje svoje deti, rodinu,
pracu. Hodnoty a postoje sa podla jej slov asi nezmenili, ,,ale vystupili do popredia tie
naozaj dolezité, hodnoty, ktoré si clovek nevazil, ked sa mal dobre, az zisti, Ze je

I3

neskoro...
Respondentka uvad-za, Ze nie je veriaca. Pri liecbe jej pomaha podpora rodiny, tuzba Zit.

Ako by ste zhodnotili kvalitu svojho Zivota?

Respondentka odpoveda, Ze kvalita jej zivota pred ochorenim a liecbou bola vyborna, Zila
si podla viastnych slov, ako sa jej pacilo, to vsetko sa zmenilo, ked’ jej povedali diagnozu.
Teraz, ked jej je zle, povedala by, ze kvalita jej Zivota je nizka, ale ked’ si pomysli podla
svojich slov, aka by znovu mohla byt kvalita jej Zivota, ked toto vSetko pominie, zatne

zuby a musi to vydrzat.

Ako vnimate svoju budicnost’?

Respondentka hovori, Ze ked’ pride domov povie si, Ze to bude inak, ale uz teraz vie, Ze to
inak nebude, zase naskoci do rychleho tempa svojich povinnosti, , pretoze nebola
zvyknuta zZit ako pomala korytnacka, *“ a ked’ to tak raz podla jej slov nevie, tak to tak ani
nebude robit. Dufa, Ze to bude dobré a ze si aspon bude uvedomovat, ze nema zabudat na
dolezité veci...

Do akej miery ovplyviiuje vase osobné presvedcenie kvalitu vasho Zivota? (1 vobec

nie - 5 maximalne) Respondentka odpoveda, Ze velmi podstatne (uddva ¢. 5).

POZOROVANIE

Respondentka je hospitalizovand na samostatnej izbe svlastnym socidlnym
zariadenim. Je v izolatnom reZime A. Pocas celého rozhovoru leZzala respondentka na
posteli, pohybovala sa samostatne, bola plne mobilnd, infiziou jej bola podavana
ordinovana liecba. Respondentka bola upravena, casopisy, telefon a osobné veci mala
rozlozené vsade okolo seba, na stoliku mala emitni misku. Pred nasim rozhovorom asi
polhodinu telefonovala a predtym spala, bola pokojna, komunikativna, v relativne dobre;j
nalade. Pokozka respondentky bola bledej farby, primerane hydratovand, turgor koZze

primerany veku, bez ikteru a pritomnosti poraneni, na hrudniku a konc¢atinach makulo-
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papulézny exantém (z dokumenticie zacinajuica GvHD?), na hlave alopécia.
Respondentka ma sanovany chrup, sliznice Ustnej dutiny boli ¢ervené, pritomné boli este
drobné ulceracie (z dokumentacie mukozitida 1.stupiia dl'a WHO). Dolné koncatiny bez
opuchov.

OSetrovatel’ské diagndzy, ktoré sestry popisovali u tejto respondentky:

1. Riziko infekcie suvisiace so zavedenou kanylou

2. Bolest’ suvisiaca s mukozitidou

Nedostato¢na vyziva — porucha sliznice ustnej dutiny

Riziko padu — vplyv medikécie

Porucha spanku — nedostatok — bolest’, psychicky stres
Poskodenie sliznic ustnej dutiny — oslabenéa obranyschopnost’

Porusena integrita koze — exantém

© N o o o~ W

Objem telesnych tekutin
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5 DiIsKUSIA

Cielom prace bolo zistit, ako vnimaju transplantovani pacienti svoju lieCbu
a hospitalizaciu. Pri spracovavani prieskumnej casti som sa stretla s niektorymi
vypoved’ami, skuto¢nostami, ktoré ma zaujali a aj prekvapili. V tejto Casti by som chcela
nad zistenymi skuto¢nostami uvazovat a zamysliet' sa nad doésledkami, ktoré z nich
vyplyvaji a mézu pomdct zlepsit' kvalitu poskytovanej starostlivosti a spokojnost’
pacientov.

5.1 Vplyv transplantacie na fyzicky stav respondentov

Transplantacia krvotvornych buniek je lieCebna metdda spojena nie len s rizikom
smrti, ale sprevadzana aj zavaznymi vedlaj$imi ucinkami, ktoré sa najviditel'nejSie
prejavuju vo fyzickom stave pacienta. Tazkosti spojené s fyzickym stavom st prvé, ktoré
pacient spozoruje, ana ktoré oSetrujici personal upozorni. Niektoré tazkosti vieme
dopredu predpokladat’, pretoze stvisia s neziaducimi uc€inkami liecby, a vtedy im vieme
Ciastocne predchadzat’, alebo ich aspont vhodnym a v€asnym zdsahom minimalizovat.
Niektoré vsak predpokladat’ nedokdzeme. Napriek vSetkym snaham oSetrujuceho
personalu sa tazkosti ovplyvitujiice fyzicky stav objavuji a su pre pacientov neprijemnou
sucastou liecby. Podla Brychtu (Slovacek a kol., 2005, ¢. 1, s. 12) je hlavnym
psychosomatickym faktorom komplikujicim Zzivot onkologickym chorym tnava. Po
unave nasleduju bolesti, psychické napétie, potom nevolnost’, zdpcha a hnacka.

Aj Vv nasom prieskume sme pozorovali, Ze transplantacia ovplyviiuje fyzicky stav
respondentov a sposobuje im Specifické tazkosti. Ovplyvnenie svojho fyzického stavu
nepopisovali nasi respondenti rovnako. Tazkosti niektorych boli velmi intenzivne
(respondent €. 1, €. 3, €. 5) alebo miernejSie (respondentka €. 2). Stazovali sa najmi na
unavu, nedostatok energie, naruseny spanok V suvislosti s hospitalizdciou, zmenenym
psychickym stavom ¢i uzivanim liekov. Ako fyzicky najndrocnejSie oznacovali
respondenti pritomnost’ silnych bolesti. Bolest znaSaji pacienti vo vSeobecnosti vel'mi
zle. Casto v nich vyvoldva strach, tizkost' a iné neprijemné pocity, a preto by mali
intervencie oSetrujuceho timu smerovat’ vzdy k jej minimalizacii. Velky vyznam ma
odstranenie bolesti t€innou farmakologickou lie¢bou, ¢o doddva pacientom pocit, ze
lekéri maju situdciu pod kontrolou, s mocnej$i a mézu im doverovat (Mesanyova,
Simek, 2004, s. 536). K d’alsim t'azkostiam, ktoré nasi respondenti zhodnotili ako vel'mi
obtazujuce, patria tazkosti s prijmom potravy, poskodenie sliznic ustnej dutiny,
mukozitida, zvracanie a tieZ tazkosti suvisiace s vyluc¢ovanim stolice (S hnackami), ktoré

boli pre nich vel'mi neprijemné. Tiez alopécia je problémom, ale vSetci respondenti sa
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zhodli, ze z uvedenych najmenej obtazujucim. Ako délezity sa pri zvladani tazkosti
spojenych s liecbou javi fakt, ze to nie su pre pacientov nové skusenosti. Zo skusenosti,
ktoré¢ v predchédzajucej liecbe zazili aj naSi respondenti, viac-menej vedeli, o mozu
napr. od chemoterapie o¢akavat. Mesanyové, Simek (2004, s. 537) hovoria, Ze chory
¢erpa silu z toho, ¢o uz raz vydrzal, zvladol, o takisto posiliiuje jeho pocit kompetencie
a kontroly nad situaciou.

Respondent ¢. 4 neudaval ziadne vyrazné zmeny vo svojom fyzickom stave
ovplyvnené transplantaciou az na zmenent kvalitu spanku, chudnutie a potrebu
mat’ zavedeny centralny venozny katéter. Vieme, Ze na vzniku komplikacii a neziaducich
Gginkov lietby, ktoré by mohli ovplyvnit fyzicky stav pacientov, sa podiela dizka
a toxicita pripravného rezimu, druh transplantacie, stupenn neutropénie a mnohé d’alSie.
Respondenti, ktori popisovali zmenu vo fyzickom stave, boli dlhSie ¢asové obdobie od
prevodu $tepu (D+21, D+8, D+12, D+12) aich tazkosti sa v priebehu tohto obdobia
menili, v ¢ase rozhovoru boli ich tazkosti mensie ako v kratkom obdobi po prevode
buniek. Respondent, ktory zmenu fyzického stavu nepopisoval, bol D+2 po transplantacii
a zmenu svojho stavu este len oc¢akaval.

Napriek fyzickej tnave respondenti, ktori sa stretavali s fyzioterapeutom, hodnotili
toto cviCenie ako pozitivne, bolo pre nich rozptylenim a povzbudenim. Z naSho
pozorovania mozeme tiez skonStatovat, ze sestry vedeli odhadnit’ potreby a tazkosti
respondentov, videli a posudzovali ich zdravotny stav rovnako, ¢o sme si mohli v§imnut
v uvedenych oSetrovatel'skych diagnoézach, ktoré odrazali aktudlny stav respondentov.

Vyplyva to z ich sktsenosti a takisto z kazdodenného blizkeho kontaktu s pacientmi.

5.2 Vplyv transplantacie na psychicky stav respondentov

DalSou oblastou nasho zaujmu bolo vnimanie psychického stavu a jeho zmien
Vv suvislosti s transplantaciou. Kazdy clovek preziva svoje ochorenie jedine¢ne a zaroven
aj sposob vyrovnania sa s dosledkami ochorenia je u kazdého pacienta jedine¢ny. Harder
opisuje, Ze najCastejSimi zmenami psychického stavu pacientov po transplantdcii su
socialna izolacia, strata motivacie, depresie, anxieta, Souza dopifla, ze vSetky st
dosledkom fyzického a mentdlneho vyc€erpania v priebehu naro¢nej procesu SCT
(Slovacek, 2008, s. 41). Tschuschke (2004, s. 91-92) vysvetluje, ze ak pacient trpi
ochorenim ohrozujucim jeho Zivot, je to pre neho a pre jeho okolie potencidlna katastrofa,
pacient je bezprostredne konfrontovany so svojou vlastnou smrtel'nostou, o takmer pre
kazdého znamena akutny psychicky stres.

Nasi respondenti uvadzali, Ze ochorenie je pre nich neprijemnou sucastou Zivota,

faktom, ktory nemohli ovplyvnit, akousi Zivotnou skuskou, s ktorou su odhodlani
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bojovat. Takyto postoj, rozhodnutie bojovat’ s ochorenim, aktivne proti nemu zakrocit, je
vhodnou kognitivnou sebaobranou, ktorti aj oSetrujuci personal hodnoti pozitivne. Je to
omnoho lepsia stratégia zvladania a adaptacie sa na novy stav, ako odovzdanie sa do rik
»osudu“ a len pasivne prijimanie starostlivosti. Vyplyva uréite z tuzby po zivote, ktort
vsetci respondenti vnimali vel'mi intenzivne (vSetci vyjadrovali radost z toho, zZe Zziju
a pozitivny zmysel ich Zivota aj napriek tazkostiam, ktoré prave prezivaju) a z velkej
nadeje, ktoru vkladali do transplantacie. Velky vplyv na zvladanie obdobia
transplanticie ma aj pritomnost’ a podpora Zivotnych partnerov, rodiny a tiez
vedomie, Ze st v starostlivosti odbornikov, a Ze existuju prostriedky ako ich zdravotny
stav riesit. Mesanyové a Simek (2004, s. 539) uvadzaji, Ze tloha lekara je v tomto smere
nezastupitelnd, pretoZze je pre pacientov autoritou, ktora ma schopnost’ empatickym
priblizenim sa dodat’ doveru, posilnit’ nadej a mobilizovat’ sily chorého. Sestra ma za
ulohu sprostredkovat’ kontakt s lekarom, povzbudit a rozptylit’ chorého.

Napriek odhodlaniu bojovat a zvitazit nad ochorenim, sme sa stretli u naSich
respondentov aj s pocitmi strachu, neistoty, pritomnostou obav, smitkom a hnevom, ktoré
prezivali najmi na za¢iatku ochorenia, v obdobi po oznameni diagnézy, kym bolo pre
nich vSetko nezname a nevedeli, co mo6zu od liecby oCakavat. Ako postupovala liecba,
zmiernovali sa pocity strachu z neznameho a respondenti si zacali viac uvedomovat
a prezivat’ fyzické tazkosti (bolesti, neschopnost’ perordlneho prijmu) a tazkosti suvisiace
S hospitalizaciou (zavislost na infuziach, obmedzenie pohybu, nutnost izoldcie), ktoré ich
psychicky unavovali a zhorsovali ich naladu (respondent ¢. 1 popisoval vyrazny smitok
az depresiu z dlhotrvajucej hospitalizicie, respondent ¢ 4 sa na dizku svojej
hospitalizacie eSte nestazoval). VSetci netrpezlivo ocakavali zmenu, zlepSenie svojho
stavu. Ako psychicky najnaro¢nejsie v tomto obdobi opisovali nasi respondenti nutnost
izolacie, odlucenie od rodiny, strach, Ze by sa o nu nemohli postarat, oddelenie od sveta,
samotu, nedostatok informacii, zistenie moznych trvalych nasledkov liecby (neplodnost).
Zmenu vlastného vzhladu respondenti nepocituji ako podstatni, dolezitd je pre nich
nadej na uzdravenie sa a Casté stretnutia s blizkymi osobami, ako aj vlIudny a ochotny
pristup oSetrujliceho persondlu. ZvIast' tazké modze byt pre mladych l'udi vyrovnat’ sa
S predstavou, ze uz mozno nebudi mat’ schopnost’ mat’ vlastné deti (respondentka ¢. 3). Je
potrebné prekonat’ vSetky obavy a so svojim lekarom a d’al§imi zdravotnikmi sa 0 svojich
starostiach otvorene rozpravat'.

K d’al§$im obrannym stratégidam zvladdania stresu v suvislosti s lie€bou patri aj
odputavanie pozornosti, 0 ¢o sa pokusali aj nasi respondenti, vSetci sa snazili udrziavat
kontakt so svetom, doniesli si svoje obl'ibené knihy, niektori pocitac, vSetci mali mobilny

telefon.
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5.3 Vplyv transplanticie na rodinny a spolocensky Zivot, socidlna podpora
respondentov

Transplantacia ovplyviiuje nie len fyzicky stav a psychicki pohodu, ale ma vyrazny
vplyv aj na rodinny a spolocensky Zivot, ako to potvrdzuju nasi respondenti. VSetci sa
zhodli v tom, ze transplantacia zasiahla do ich rodinného Zivota najméa tym, ze ich z neho
vytrhla a oddelila, citia sa znacne obmedzeni vo svojich spolocenskych a rodinnych
aktivitach, nie su schopni plnit si svoje povinnosti (rodi¢ovské, partnerské), o opat’ izko
suvisi najmé S nutnostou izolacie V peritransplantanom obdobi a tiez s pocitmi celkove;j
inavy a slabosti. Mesanyova a Simek (2004, s. 539) uvadzaju, Ze socialna izolacia znizuje
kvalitu Zivota aj zdravym l'udom s jasnou perspektivou buducnosti, z ¢oho vyplyva, ze
pre chorych mad neporovnatelne vicSie nasledky, ¢o potvrdzujii aj vypovede naSich
respondentov. Velkou oporou respondentov pri liecbe st ich rodinni prislusnici, ani
jeden z nich neudaval zhorSenie vzt'ahov v stvislosti s liebou, skor naopak, aj ked
pochopitelne aj rodinni prisluSnici museli tato ¢ast’ ich zivota spracovat’ a adaptovat’ sa
na zmenené¢ podmienky. Zaujimavym sa nam zda pripad respondenta ¢. 1, ktory
najvyraznejiie prezival pocit izolacie a osamelosti, o modze stvisiet s dizkou jeho
hospitalizacie (31. den), ale aj prave s tym, Ze jeho rodi¢ia ani priatelia o jeho ochoreni
a transplantacii nevedia a nenavsStevuji ho (zddvodnoval to vzdialenostou a vysSSim
vekom rodic¢ov, priatelom o svojej chorobe nechcel povedat). Jedinou oporou mu je
priatel’ka, s ¢im sice vyjadroval spokojnost’, ale neprezival ju, vyjadroval napriek tomu
osamelost’. Bol jednym ztych, ktori otvorene uvitali moznost dozvediet sa viac
0 transplantacii v rozhovore s niekym, kto lieCbu tspesne prekonal.

Naproti tomu je vyrazny postoj respondenta ¢. 4, ktory napriek tomu, Ze nie je denne
so svojimi rodinnymi prislusnikmi (pre vzdialenost' od nemocnice), citi ich podporu
a zdiel'anie svojho stavu so svojimi blizkymi aj priateI'mi povaZzuje za vel’mi potrebné.

Velkou vyhodou bola podla respondentky ¢. 3 vuvode liecby aj spolocna
hospitalizacia so sirodencom - darcom, ktory sa pripravoval na separaciu buniek,
a ktory jej bol velkou oporou. Tiez pozitivne hodnotila moznost’ rozpravat sa
0 transplantacii s pacientkou, ktord sifiou uz mala sklsenost. Predpokladali sme, Ze
viaceri budii mat’ zdujem o takéto stretnutie, o potvrdilo len Ciastocne (traja respondenti
by mali zdujem, dvaja nie). Respondenti nepoznali Ziadne pacientske skupiny ani
obcianske zdruzenia zaoberajice sa pomocou pacientom a K spolupraci s nimi sa stavali
opatrne - mozno prave preto, Ze sa s nie¢im podobnym este nestretli, odvolavali sa aj na
fungujuce vztahy v rodine a vlastny spdsob zvladania ochorenia. Z vlastnej skusenosti
viem, ze takéto skupiny mézu pomdcet’ pri zvladani psychologického stresu, ziskavani

informécii a zvladani ochorenia a liecby nie len pacientom, ale aj ich rodinnym
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prislusnikom. Tschuschke (2004, s. 93) napokon hovori, Ze socialna opora zlepsuje stav

pacienta.

5.4 Vplyv transplantacie na sebestacnost’ a pracovni schopnost’
respondentov

Transplantacia na viac alebo menej dlhi dobu vyradi pacientov z bezného sposobu
zivota. Nasi respondenti uvadzali, Ze st obmedzeni vo svojej pracovnej schopnosti
(vSetci su prdceneschopni) anie su s tym spokojni. St samostatni tak, Ze nepotrebuju
pomoc pri dennych sebaobsluznych ¢innostiach (hygiena, obliekanie a pod.), ale nie su
schopni plnit si svoje bezné povinnosti a postarat’ sa o rodinu. NemodZu sa venovat® ani
svojim zal’'ubam, pretoZe su hospitalizovani a izolovani, nedokazu sa sustredit’ a maja aj
fyzické tazkosti. Takyto stav mdze byt zdrojom pocitu nespokojnosti, nepotrebnosti,
nudy, atak dalSicho smutku a frustracie, co sme pozorovali najmé u respondenta ¢. 1,
ktory sa stazoval, Ze na toto nebol dostato¢ne pripraveny. ESte v pripravnej faze liecby je
namieste vysvetlit' pacientom dostatocne zrozumitel'ne, ze ich lieCba sa nekon¢i podanim
Stepu, a ze doCasne nebudi moct’ robit’ veci, na ktoré boli zvyknuti a ktoré pokladali za
samozrejmé. Mesanyova a Simek (2004, s. 539) uvadzaj(, Ze snaha udrZat’ si kontrolu
nad situaciou je povazovana za vyhodny mechanizmus zvladania naro¢nej zivotnej
situdcie. Z ich vyskumu tiez vyplyva, ze pri oakavani dlhej lieCby pomaha chorym, ak si
ju rozdelia na kratSie ohranicené iseky, ktorymi je potrebné postupovat’ pomaly, krok za
krokom. U nas$ich respondentov sme sa stretli s rozhodnutim zvladnut’ liecbu za 2 tyzdne
(respondent ¢. 4), 6-8 tyzdnov (respondentka ¢. 5) avratit sa spdt’ do obvyklych
pracovnych povinnosti, ale aj s odhodlanim do konca roka sa praci nevenovat’ a nechat’ si
¢as na potrebnu regeneraciu (respondentka €. 2).

Praceneschopnost’ (najma dlhotrvajiica) méze byt pri¢inou aj finanénych tazkosti,
s ktorymi zatial na$i respondenti problémy neudavali, ale takmer vSetci im chceli
predchadzat’ skorym navratom do prace. Ani jeden z naSich respondentov neudaval, Ze by
sa pocas stretol svojej liecby so socidlnym pracovnikom, ktory by mu pomohol
zorientovat’ v socialnej oblasti (na poli socidlnych vyhod ako napr. preukaz zdravotne
tazko postihnutého, na ktory maju pacienti po transplantacii narok, pripadne invalidny
dochodok a pod.).

Transplantacné jednotka so svojimi reZimovymi opatreniami a obdobie hospitalizacie
je chapané ako nevyhnutnost, jedina mozZnost, ako byt znovu zdravy, a preto aj
neprijemnd zavislost na liekoch a pomoci zdravotnikov bola naSimi respondentmi

tolerovana.
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5.5 Informovanost’, spokojnost’ respondentov so starostlivost’ou

Vela l'udi trpi pocitom bezmocnosti, ked’ sa dozvedia, ze maji zavazné ochorenie
a myslia si, ze nemdzu urobit’ ni¢ iného, ako sa zverit’ do starostlivosti lekarov a sestier.
S takymto postojom sme sa stretli aj u nasej vzorky respondentov. Vsetci vyjadrovali
odovzdanost do ruk odbornikov a velku déoveru v ich schopnosti. To, ze svojim lekarom
a sestram doveruju je pre zdravotnikov znamkou odbornej a kvalitnej starostlivosti,
neznamena to vsak, ze doverou sa konc¢i moznost’ pacientov aktivne sa zapojit’ do svojej
terapie. Je potrebné, aby pacienti a tiez ich rodiny pochopili svoje ochorenie a jeho liecbu
— transplantaciu, vtedy sa s touto situdciou budi moct lepSie vyrovnat. Nemali by
zabudat’, ze prave oni — pacienti su tym najdolezitejSim ¢lenom timu bojujuceho s ich
ochorenim, a ze pri liecbe ich ochorenia zalezi na mnohych detailoch, v ktorych je
potrebné vzdjomne si s oSetrujucim persondlom porozumiet. Je potrebné, aby mali
predstavu o tom, ¢o ich ¢aka a prave tu sa vytvara priestor pre poskytovanie informacii.

(Svojgrova, Koza, Hamplova, 2006, s. 39)

Pravo na informacie, poucenie, informovany suhlas, a ochranu sukromia patri medzi
zakladné prava pacientov, ktoré vychadzaji z Ustavy a Listiny zakladnych prav a slobod.
Kazdy pacient je opravneny poznat vSetky informacie zhromazdované o jeho
zdravotnom stave. Toto poznanie a uvedomovanie si svojich prav zaroven napomaha aj
pri komunikacii so zdravotnickym personalom. Ako sme sa presvedcili aj na naSej vzorke
respondentov, potreba informacii je prezivana rdzne a je na citlivosti a vnimavosti
oSetrujuceho personalu odhadnit’ hranicu. Vsetci respondenti vyjadrovali zdujem
0 informacie, niektorym vsak stacili zakladné informacie o ochoreni a liecbe ziskané od
lekarov (respondentka ¢. 2, €. 5), ini hladali aj d’alSie informacie na internete alebo
v knihach (respondent €. 1, €. 3, €. 4). S informaciami, ktoré nasi respondenti mali, boli
spokojni, lekari a sestry boli podl'a nich ochotni vzdy odpovedat’ na ich otdzky, informuja
ich o vSetkych zmenach, nestretli sa s odmietnutim rozhovoru, len respondentka ¢. 3
udavala, ze vnimala ako naro¢né komunikovat o neprijemnych nasledkoch liecby
(neplodnost)), ini respondenti tuto problematiku nekomentovali. Ako vhodnu formu
informovania oznacili respondenti, ktori sa s nimi stretli, aj informacné brozury, pisané
letaky, ktoré im boli k dispozicii a mohli sa k nim vracat,, niektori by uvitali moznost’
stretnutia sa s pacientmi, ktori s uz po transplantacii, ini sa vyjadrili, Ze takato moznost’
by urc¢ite nevyuzili. Medzery vidia respondenti v informovanosti 0 naslednom Zivote po
transplantacii po odchode do domaceho prostredia, nepoznali Ziadne zdruZenia ani
pacientske skupiny, ktoré by im mohli pomdct, €o vytvara priestor prave pre vysSie

zmienené zaujmové zdruZenia pacientov.
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S poskytovanou zdravotnou starostlivostou boli naSi respondenti spokojni, ¢o
suviselo zich hodnoteni najmi s pristupom a ochotou oSetrujiiceho persondlu,
spokojnost’ vyjadrovali aj s vybavenim izby (pristup na internet, televizia, moznostou
mat’ pri sebe osobné veci) a v neposlednom rade bola ich spokojnost’ ovplyvnend aj

moznost'ou udrziavat’ ¢asty kontakt s rodinnymi prislusnikmi.

5.6 Vplyv transplanticie na kvalitu Zivota

Pri hodnoteni kvality Zivota uvadza Slovacek (2008, s. 22), Ze ide o individualne,
subjektivne vnimanie svojej pozicie v zZivote v kontexte tej kultary a toho systému
hodndt, v ktorych jedinec zije. Kvalita Zivota vyjadruje jedincov vztah k vlastnym
cielom, ocakavaniam, hodnotdm a ziujmom a zahfia komplexnym spdsobom jeho
somatické zdravie, psychicky stav, iroven nezavislosti na okoli, socidlne vztahy, osobné
presvedcenie, vieru, a to vSetko vo vzt'ahu k charakteristikam prostredia. Podl'a Kolafove;j
(2004, s. 183) je to stav pohody, ktory sa sklada zo schopnosti vykonavat’ kazdodenné
aktivity a z uspokojenia sa pacienta s kontrolou symptomov spojenych s jeho ochorenim
alebo s lie¢bou.

Zda sa samozrejmostou, ze ludia v ohrozeni Zivota prehodnocuju svoje Zivotné
priority, ¢o ¢iasto¢ne potvrdili aj nasi respondenti. Vnimali, Ze do popredia vystapili tie
hodnoty, ktoré si dostatocne neuvedomovali alebo nevazili (respondentka €. 2, ¢. 3, €. 4,
¢. 5), ako napr. zdravie, laska, alebo sa len uistili v tom, ¢o povazovali za najddlezitejSie
ateraz im to najviac chyba (respondent ¢. 1) — nezavislost. Jeho snahou je vratit’ sa k
praci, spat’ do ,,normalneho* zZivota a nebyt’ odkazany na pomoc druhych, ¢o najrychlejsie
na vSetko zabudnut. Vel'mi intenzivne prezivali respondenti aj SVoje socidlne vztahy. AK
mali pocit, ze rodina je v poriadku, ze je o fiu postarané, boli spokojnej$i a mohli sa
zaoberat’ aj vlastnou lie¢bou (respondent ¢. 4, ¢. 5). Niektori boli veriaci (respondentka ¢.

3, €. 4) a uvadzali, Ze viera im pomaha zvladat’ aj toto ndro¢né Zivotné obdobie.

Kvalitu svojho Zivota hodnotili nasi respondenti ako zniZenu vV porovnani s tym, aké
bola kvalita ich Zivota pred liecbou. Zhodli sa, Ze ju negativne ovplyviiuje ich zhorseny
fyzicky stav - pritomnost’ bolesti, neziaducich u¢inkov lie¢by, tinava, zmeneny psychicky
stav - strach, napitie, neistota, odcudzenie od rodiny, prdace, narusend sebestacnost
a v neposlednom rade nutnost izolacie a zavislost na liekoch. Napriek mnohym
obmedzeniam (rezimovym, diétnym ai.) vSak vyjadrovali nddej, ze aj to, co teraz
prezivaju ma zmysel, azZe ich buducnost aj vdaka transplantdcii bude dobra. Boli
odhodlani zvladnut’ aj vécsie tazkosti, aby mohli zit’ (respondentka ¢€.3, ¢.5). Vyznamnym

pre udrZzanie nadeje sa zda popri osobnom presvedceni aj uloha zdravotnickeho personadlu
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(najmi vhodnym pristupom, informovanim o krokoch lie¢by, edukaciou, ktora podporuje
samostatnost’ pacienta) a rodiny pacienta (uspokojovanie socialnych potrieb, potreby
lasky a istoty).

Hodnotenie kvality zivota zatial’ nie je beznou sucastou lie¢ebného programu, preto
vsetky informacie, ktoré v suvislosti s kvalitou Zivota pacienti uvadzaj, obohacuju nase

poznanie o ich potrebach a mézu tak prispiet’ ku skvalitneniu poskytovanej starostlivosti.

6 NAVRHY PRE PRAX

Na zéklade S$tudia odbornej literatury, vysledkov nasho prieskumu a osobnych

skusenosti by sme chceli predstavit’ niekol’ko podnetov, navrhov pre prax.

Domnievame sa, ze vel'mi dolezitou, ak nie kI'a€Covou pri liecbe, je psychickd pohoda
a dusevna vyrovnanost pacienta. Radi by sme preto zacali prdve navrhmi opatreni
zameranymi na zlepSenie psychického stavu pacienta, pretoZe tilohou zdravotnikov nie je

len lieCenie ochorenia, ale najma uzdravenie pacienta.

Uplne zasadnou a potrebnou vo vietkych fazach lieSby je komunikdcia a empaticky
pristup K pacientom. Sthlasime s GulaSovou (2005, s. 56), ze terapia choroby méze byt
neosobna, ale starostlivost o pacienta musi byt plne osobnd. Ak sa nauCime spravne
nacuvat’ pacientom a vcitit’ sa do ich potrieb a hovorit’ s nimi vtedy, ked’ to potrebuju,
mdzeme im pomoct pomenovat’ a nasledne riesit’ problémy, ktoré vnimaju, a ktoré mézu
ovplyviiovat aj kvalitu ich Zivota. Tejto poziadavke predchadza potreba vzdeldvania
oSetrujuceho personalu v tejto oblasti a ochota nadriadenych, zamestnavatel’a, ich v tomto

smere podporovat’.

Existencia zdvazného ochorenia, jeho liecba a eventualne komplikacie mozu viditelne
a citel'ne zasiahnut' do psychiky chorého a jeho blizkych. Nezriedka je preto nutna
intervencia psychologa, pripadne farmakologicka terapia (Adam, Vorlicek, Vanic¢ek
a kol., 2004, s. 655). Pritomnost’ klinického psychologa povazujeme za vel'mi Ziaducu na
vSetkych transplantacnych jednotkach. Psycholog by mal byt dostupny najmd pre
pacientov, ale aj pre persondl (vhodnymi intervenciami v spolupraci s vedenim pdsobit’
napr. v prevencii syndromu vyhorenia). Je dolezité, aby bol vySkoleny a poznal
problematiku onkologickych/hematologickych ochoreni aich liecby, aby dokazal
sprevadzat’ pacienta, pripadne jeho rodinu vSetkymi fdzami ochorenia a terapie. Klinicky
psycholog by mohol pacienta aktivne navStevovat na oddeleni, a byt mu vzdy

K dispozicii. Z vlastnych skusenosti vSak moézeme povedat, ze Castym nedostatkom
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psycholéga je prave jeho neznalost Specifickych problémov  a tazkosti
hematoonkologickych pacientov, v takom pripade nie je jeho poOsobenie pacientmi
pozitivne vnimané, preto je dolezité, aby mal zaujem o problematiku a presiel pred

pOsobenim na transplantacnej jednotke vhodnou pripravou a vycvikom.

Dal$ou osobou, ktord moze pomdct’ pacientom po transplantacii krvotvornych buniek
najmd s orientdciou sa v socidlnej a pravnej oblasti v stvislosti so zmenenymi
pracovnymi schopnostami a finan¢nou situaciou je socidlny pracovnik. Poskytoval by
informacie a rady ohl'adom moZnosti ziskania réznych zakonnych ulav (napr. preukaz
tazko zdravotne postihnutého, kompenzacné a rehabilitacné pomocky), pomoc pri

vybavovani invalidného déchodku a pod.

Existuje tiez mnozstvo klubov zdruzujucich pacientov SurCitym typom diagnézy,
ktoré sluzia ako informacné centrum pre pacientov aich blizkych aich ¢innost’ je
hodnotend vel'mi kladne. Blizke naSim pacientom mozu byt napr. Klub pacienti
mnohocetny myelom Ceskej myelomovej skupiny, ktora uzko spolupracuje so Slovenskou
myelomovou spolo¢nostou, projekt Doprovazeni pacientii s lymfomem, obcianske
zdruzenie Lymfom help, Zdruzeni pacientii s diagnéozou CML, Obcanské sdruzeni MDS.
Tieto skupiny organizuju pre svojich pacientov a ich pribuznych seminare a r6zne akcie,
kde sa modzu stretnut’ a zdielat’ svoje skusenosti v prijemnejSich priestoroch, ako
v ¢akarnach nemocnic alebo na oddeleniach. Podobnym smerom by sa chcel uberat’ Klub
pacientov po transplantdcii krvotvornych buniek — EBMT.SK, ktory vznikol na Slovensku
len pred nedavnou dobou. Prinos pacientskych klubov méze byt vyznamny z niekol’kych
dovodov. Tym, zZe takéto zdruZzenia vznikaju Casto prave pri onko- a hematologickych
oddeleniach, st do nich zapojeni nie len byvali pacienti, ale maji za sebou hlavne
podporu oficidlnej autority, Specialistov daného odboru, a preto moézu byt zarukou
pravdivych a aktualnych informacii. Pdsobit moézu nie len V prospech zlepSovania
informovanosti pacientov a ich pribuznych, ale pomahaja §irit’ osvetu aj medzi $irokou
verejnostou (otdzky dobrovolného darovania KD, pupoénikovej krvi, prdvna
a psychosocialna podpora ai.). Vramci spolo¢nosti ma takéto zdruzenie potencial
presadzovat’ zaujmy pacientov aj vo¢i organom ako su napr. farmaceutické spolocnosti,
poistovne, a tak moZnost' ziskavat' aj financné prostriedky pre zlepSenie poskytovanej
starostlivosti, alebo byt zaujimavym partnerom pre rézne grantové programy, a tak este
viac pdsobit’ v prospech pacientov. Z hl'adiska naSej prace su pre pacienta zaujimavé
vnatorné prinosy takéhoto zdruzenia, moznost zdiel'ania skusenosti a pocitov s l'ud’mi,
ktori prezili podobné aich vzijomne podporovanie sa, zvySovanie informovanosti,
vydavanim vzdelavacich materidlov — brozur, ktoré by mali byt’ k dispozicii na vSetkych
TJ.
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Pri zlepSovani fyzického stavu pacienta je velky priestor pre sestry. Ich
najddlezitejSou ulohou ostava oSetrovatel'stvo a jeho kvalita zavisi od mnohych faktorov,
ktorymi sa vytvaraji vhodné podmienky pre vykon ich povolania. Je pravdou, Ze
fluktuacia sestier na oddeleniach intenzivnej starostlivosti, transplantacnych jednotkach je
vysoka, pretoze sa jednd o naro¢né (najmi psychicky) oddelenia, s malym finan¢nym,
nefinanénym a spoloCenskym ohodnotenim. V tychto podmienkach by kvalitu

poskytovanej starostlivosti mohol zvysil aj dostatocny pocet persondlu.

Nemenej dolezitou ulohou sestier s podl'a ndsho nazoru vhodné intervencie, ktoré by
mali v kazdom obdobi lieCby usmernit’ pacienta, ¢i jeho rodinu. Jedna sa najma o vhodna
edukdciu, ktorou sestra pripomina napr. dodrziavanie rezimovych opatreni ako su
podmienky reverznej izolacie, dostato¢nd hygiena ruk, rehabilitacia, ¢i starostlivost

0 vyzivu, vhodnu stravu a pod.

Vyznamnou v starostlivosti 0 transplantovanych pacientov je tiez spoluprdca
odbornikov z inych odborov. Standardom na transplantaénych jednotkach by malo byt
aktivne zapajanie fyzioterapeutov do starostlivosti o transplantovanych pacientov, pretoze
spravne postupy a cvi¢enie mézu pomoct’ nielen zmensit’ inavu a pozitivne ovplyviiovat
poruchy spanku, ale aj povzbudit’ a zlepS$it’ naladu pacientov. V prevencii tinavy a slabosti
je vhodné planovanie dennych aktivit pacientov tak, aby mali dostatok ¢asu na odpocinok.
Je mozné zaviest’ dennik inavy, kde si bude pacient zaznacovat’ ¢innosti, ktoré vykonaval
a pocity, ktoré pri nich stviseli s inavou. Urcite vhodnym opatrenim je zabezpecenie
kvalitnej klimatizacie a filtracie vzduchu. Ako prevencia rozvoja a prehlbovania tazkosti

S prijmom potravy je odporacame spolupracu s nutricnym terapeutom.

Vel'mi dolezitou pomocou je pritomnost rodinnych prislusnikov pacientov na
transplantacnych jednotkach, pokial’ si to sami pacienti zelaju. Oni su ti, ktori im mézu
najlepsie pomoct’ zvladat' psychicku naro¢nost’ lieCby, izolaciu a strach. Velmi preto
odporucame umoznit’ tak casty kontakt s rodinnymi prislusnikmi a priate'mi, ako je to len
mozné, pri dodrziavani pravidiel reverznej izolacie. Trend humanizicie starostlivosti
Vv zahrani¢i umoznuje blizkym pacienta prebyvat’ s nim priamo v nemocnici v $pecialnych
hostovskych izbach. V tychto priestoroch sa navSteva méZe pohodlne zdrziavat’ aj dlhsiu
dobu, pripadne aj cez noc a byt’ tak blizko pacientovi. Takyto sposob riesenia problému
samoty pacienta sa javi ako vel'mi prirodzeny a u¢inny. O pripadnych ekonomickych
profitoch pre nemocnicu ani nehovoriac.
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ZAVER

Touto pracou sme sa snazili priblizit’ problematiku transplantacii krvotvornych buniek
pohl'adom sestry intenzivnej starostlivosti a pohl'adom pacienta, ktory tiito ndro¢nu liecbu
podstupuje. Zamerali sme sa na poznatky a sktisenosti skupiny pacientov po autolognej
i alogénnej transplantacii krvotvornych buniek. Zistovali sme, ako pacienti vnimaji
transplantaciu a prezivaju celé obdobie hospitalizacie. Pytali sme sa, ¢o im Vv priebehu
naro¢nej lie¢by sposobuje najvacsie tazkosti vo fyzickej, psychickej a socialnej oblasti,
ako vnimaju uspokojovanie ich potrieb, kto, pripadne ¢o, im je oporou a pomaha im
zvladat’ narocnu liecbu a hospitalizaciu, chceli sme ndjst’ okruh problémov, ktorych
rieSenie pocituji pacienti podstupujuci transplantaciu krvotvornych buniek ako najviac
potrebné. Sledovali sme moZnosti vzdjomnej komunikicie so zdravotnickymi
pracovnikmi. Vyuzivali sme pri tom kvalitativne metddy, CiastoCne Strukturovany

rozhovor, pozorovanie a stidium dokumentacie.

Uloha sestry v starostlivosti o transplantovanych pacientov je mimoriadne dolezita.
Kazdy den sa sestry stretavaju s pacientmi, ktori maju vel'mi tazké ochorenie. Prezivaju
s nimi vSetku bolest’ a strach a tiez nadej a radostné oCakavania. Preto je snahou sestier
pracujucich na transplanta¢nych jednotkach zabezpe€it nie len odborné oSetrovanie, ale aj
vel'mi 'udska a empaticka pritomnost’ pri starostlivosti o konkrétneho transplantovaného

pacienta a jeho rodinnych prislusnikov.

Starostlivost’ 0 transplantovanych pacientov je V sucasnosti uz na vysokej urovni,
ZlepSenie poskytovanej starostlivosti vSak nad’alej ostava prvoradou ulohou celého
oSetrujuceho timu a vSetkych ¢lenov persondlu. Zdravotnici sa musia pri poskytovani
naucit’ reSpektovat’ jedine¢nost’ kazdého Cloveka - pacienta, vnimat’ a podporovat’ jeho
prirodzené vizby (na rodinu, priatelov) aj zdroje nadeje a poteSenia (zaluby, umenie,
vieru). KI'i¢om k tspechu moze byt prave zmysel pre detaily.

Ziskané poznatky a vysledky prace mozu prispiet’ k priblizeniu sa svetu pacientov
podstupujticich transplantaciu krvotvornych buniek a pomdct’ pri prekondvani tazkosti
spojenych s hospitalizaciou ¢i komunikaénych bariér. Zaroven mézu byt podnetom pre

realizaciu d’alsiecho vyskumu tejto problematiky.
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ZOZNAM SKRATIEK POUZITYCH V PRACI

AA

a pod.
ABO
alloSCT
ASCT
CB
CML
CMV
CVK
CR
DMSO
DU
D+8
FN
G-CSF

GM-CSF

GvHD
GVL
HLA
V.

KD

KS
MDS
MODS

PBSC
p.p.

aplastickd anémia

a podobne

systém krvnych skupin A, B, 0
alogénna transplantacia
autologna transplantacia
pupocnikova krv (cord blood)
chronickd myeloidna leukémia
cytomegalovirus

centrdlny ven6zny katéter
¢islo

Ceska republika
dimetylsulfoxid

dutina ustna

0smy den po prevode krvotvornych buniek
Fakultna nemocnica

faktor stimulujuci granulocytarne kolonie (Granulocyte Colony
Stimulating Factor)

faktor stimulujuci granulocytarne a makrofagové kolonie (Granulocyte
Macrophage Colony Stimulating Factor)

reakcia Stepu proti hostitel'ovi (Graft versus Host Disease)

reakcia Stepu proti leukemickym bunkam (Graft versus Leukemiae)
systém l'udskej histokompatibility (Human Leucocyte Antigens)
intravenozne

kostna dren

krvna skupina

myelodysplasticky syndrom

syndroém multiorganového zlyhavania (Multiple-Organ Dysfunction
Syndrome)

periférne krvotvorné bunky (periferal blood stem cells)

podla potreby
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S. strana

RAEB refraktérna anémia s excesom blastov

SC krvotvorné bunky (stem cells)

SCT transplantacia krvotvornych buniek (stem cells transplantation)
TBI celotelové oziarenie (total body irradiation)

tj. to jest

TT telesna teplota

tzn. to znamena

UHKT Ustav hematologie a krevni transfuze

VEN Vseobecna fakultna nemocnica

WHO World Health Organization (SZO - Svetova zdravotnicka organizacia)
WHOQOL-BREF Dotaznik kvality zivota WHO, skratena verzia
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Priloha ¢. 1

Obrazky

Obr. 1 — odber kostnej drene

Obr. 2 — odber periférnych
kmenovych buniek

, Obr. 3—odobratd
pupocnikova krv

(http://hematopoiesis.info/wp-

content/uploads/2008/10/cb.jpg)




Priloha ¢. 2

Ciasto¢ne $truktirovany rozhovor pre pacientov po SCT

Kategoriza¢né udaje:
- pohlavie: M/ Z - vek:
- diagnodza: - transplantacia — druh, den po:

- rodinny stav:

Zaciatok ochorenia

Ako si spominate na zaciatok vasho ochorenia?

FYZICKY STAV

Ako sa citite? Aky je teraz podla vas vas zdravotny stav?

Energia, inava

Citite inavu alebo slabost’?

Mate dost energie pre svoj kazdodenny Zivot?

Ste pri vykonavani beznych dennych aktivit (jednoduchych - napr. ¢itanie, pozeranie TV,
prijimanie potravy, hygiena) obmedzeny vasou tinavou?

Ako vel'mi vdm prekaza tato inava?

Co vas najviac unavuje?

Spanok, odpo¢inok

Mate nejaké problémy so spankom alebo zaspavanim? Aka je kvalita vasho spanku?
Prespite celi noc?

Ovplyviiuje okolité prostredie vas spanok (napr. svetlo, hluk, no¢né podéavanie lickov)?
Ako ste spokojny so svojim spankom?

Citite sa po spanku oddychnuty a pripraveny vykonavat’ denné aktivity?

Pouzivate pomocky na podporu spanku (lieky, caje..)?

Spite aj pocas dila? Kol'ko ¢asu prespite pocas dna? Citite sa odpocinuty, ked’ si
zdriemnete v priebehu dia?

Akym spdsobom relaxujete?

Bolest’

Boli vas nie¢o? Ako to boli, kde vas to boli? VAS (1 najmenej — 10 najviac)?

Ako vel'mi vas obt'azuje tato bolest’ a brani vam robit’, ¢o by ste chceli (napr. na Citanie,
pozeranie TV)? (1 vobec nie — 5 vel'mi)

Hovorite o svojej bolesti lekarom, sestram?



Priloha €. 2 - pokracovanie

Zmierfiuje nie¢o vase bolesti (al'avova poloha, pritomnost’ nickoho, lieky- uzivate ich
pravidelne alebo len obcas, podl'a potreby)?

VyZiva

Akd je vaSa momentalna hmotnost’?

KoTlko centimetrov meriate?

Schudli ste/ pribrali ste - za aké obdobie?

Ako hodnotite svoju chut’ do jedla?

Zmenila sa nejako vasa chut’ do jedla v priebehu lieCby?
Mate nejaké problémy s prijmom potravy?

Ak stravu preferujete — moZzete si vybrat’ ¢o budete jest’? Chceli by ste si vybrat’ —

chutilo by vam potom viac?

.....

Vylucovanie

Mate nejaké tazkosti s vylu¢ovanim (mocenie, stolica)?

Komplikacie a vedl’ajSie ucinky liecby

Vyskytli sa u vas nejaké komplikacie lieCby?

Co je pre vas fyzicky najnaroénejsie, ¢o vam spdsobuje najvicsie tazkosti pri lie¢be?

.....

Do akej miery ovplyviiuju tazkosti stvisiace s vasim fyzickym stavom kvalitu vasho

zivota? (1 vobec nie — 2 trochu — 3 stredne — 4 vel'mi — 5 maximalne)

PSYCHICKY STAV

Orientacia v osobe, mieste, ¢ase?

Ako by ste zhodnotili vasu pamit’, koncentraciu? zmenili sa odkedy sa lieCite?
Dokazete sa sustredit’? Pamaitate si informacie, ktoré dostavate o chorobe, lieCbe?
Aké je vase vzdelanie?

Vnimanie ochorenia, transplantacie

Ako vnimate svoje ochorenie? Ako vnimate transplantaciu?

Ste spokojny so svojim zdravim?

Ako vnimate svoje telo? Ako vnimate, ze nemate vlasy?

Je na vasom vzhl'ade nieco, kvoli Comu sa necitite dobre?

Zmenil sa nejako vas pohlad na vase telo odkedy sa lieCite?

Ste spokojny so svojim telesnym vzhladom?



Priloha €. 2 - pokracovanie

Pozitivne emocie

Co vas tesi?

Tesi vas zZivot? (1 vobec nie- 5 maximdlne)

Strach, obavy?

Co vam robi najvicsie starosti?

Citite uzkost, neistotu, smatok, podrazdenie, napitie? Co je zdrojom tychto pocitov?
Menia sa v priebehu vasej lie¢by?

Citite sa osamely? Hovorite nickomu o svojich obavach?

Sebahodnotenie

Ste spokojny s tym, ako zvladate lieCbu?

Nakolko sa vam zda, Ze vas Zivot ma zmysel?

Co bolo pre vas po¢as transplantacie/lie¢by doteraz psychicky najnaroénejsie?
Do akej miery ovplyviiuje vas psychicky stav kvalitu vasho zivota? (1 vobec nie — 2

trochu — 3 stredne — 4 vel'mi — 5 maximalne)
SEBESTACNOST
Mobilita

Ako sa dokazete pohybovat’? Mate nejaké t'azkosti s pohybom, s chédzou?

Ako (kde) stravite cely den?

Potrebujete nejaka pomoc pri jedle, obliekani, pozivani WC?

Ste spokojny so svojou schopnostou vykonavat’ bezné denné aktivity?

Mate zaujem o cvicenie? Ako vnimate spolupracu s fyzioterapeutom? Paci sa vam to?
Aktivity kazdodenného Zivota

Aké st vase zaujmy, zal'uby? Mate moznost’ aj teraz sa venovat’ svojim zal'ubam?
Pracovna kapacita

Ak¢ je vaSe zamestnanie?

Ste schopny pracovat’? Mate pocit, Ze dokdzete plnit’ svoje povinnosti?

Ste na PN alebo na invalidnom d6échodku?

Dokedy (v priebehu ochorenia) ste boli schopni pracovat’?

Ste spokojny so svojim pracovnym vykonom?

Finanéné zdroje

Mate nejaké financné tazkosti, ktoré vam nastali v stivislosti s lie€bou?

Robite si starosti kvoli peniazom?

Zavislost’ na liekoch a zdravotnickych poméckach

Potrebujete lekarsku starostlivost na to, aby ste mohli fungovat' v svojom kazdodennom

Zivote?



Priloha €. 2 - pokracovanie

Citite sa zavisly na liekoch alebo inych zdravotnickych pomockach? ako prezivate

a znasate tuto zavislost’?

Do akej miery ovplyviiuje vasa sebestac¢nost’ kvalitu vasho zivota? (1 vobec nie — 2 trochu

— 3 stredne — 4 vel'mi — 5 maximalne)
SOCIALNE VZTAHY

Ako zasiahla lie¢ba vasho ochorenia a transplantacia do vasho rodinného Zivota?
Ako zareagovala na vasu liecbu vasa rodina?

Kto vam je v tomto obdobi najviacSou oporou, kto vas podporuje?

Chodia vas navstevovat pribuzni, ako casto?

Ste spokojny so svojimi osobnymi vztahmi?

Ako ste spokojny s podporou priatelov?

Socialna podpora

Poznate, stretli ste sa v priebehu liecby s niekym s podobnou diagn6zou, s niekym po
transplantacii?

Ste v kontakte s nejakymi pacientskymi skupinami, zdruzeniami?

Mali by ste zaujem o takého kontakty (pocas liecby alebo ked’ odidete z nemocnice)?
Stretli ste sa so socidlnym pracovnikom, socidlnou sestrou, informoval vas niekto

0 kompenza¢nych moZnostiach (socialnych, pravnych.. ZTP, ID)?

Do akej miery ovplyviiuju vase socialne vztahy kvalitu vasho zivota? (1 vobec nie — 2

trochu — 3 stredne — 4 vel'mi — 5 maximalne)
PROSTREDIE

Informovanost’

Mate zaujem o informdacie? Kde vyhl'adavate informacie?

Ste informovany o vaSej diagndze, prognoze, jednotlivych krokoch liecby, reZimovych
opatreniach (o hygiene, oSetrovani i.v. vstupov, $pecialnych poziadavkach na stravu),
komplikaciach terapie, liekoch, ktoré uzivate a ich NU, o rezime po prepusteni?

Kto, kedy a ako vas informuje o jednotlivych krokoch liecby?

Dostali ste nejaké informa¢né brozirky?

Rozumiete informaciam, ktoré sti vim podavané ? mate moznost’ sa pytat’, ak
nerozumiete?

Ste spokojny s informaciami, ktoré mate? (1 vobec nie — 5 uplne)

Myslite si, Ze mate dostatok informacii?

Vnimate nejaké negativne faktory pri komunikacii s oSetrujicim personialom?

Liecite sa dobrovol’ne?
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Moézete rozhodovat’ o svojej lieCbe - mate moznost’ aktivne sa podiel’at’ na liecbe a 0 nej
aj rozhodovat’?

Co robite aktivne vy pre svoje zdravie - uzdravenie sa?

Diskomfort

Ako sa citite vo vasej izbe? Ste spokojny s izbou, postel'ou, vybavenim? mate pohodlie?
Mate pri sebe vsetko, o potrebujete — svoje osobné veci?

Mozete nosit’ svoje obleCenie?

Citite sa izolovany?

Co vam chyba/ prekaza najviac v tom prostredi, kde sa nachadzate?

Citite sa bezpe¢ne? déverujete 'ud’om, ktori sa o vas staraju?

Ste spokojny s poskytovanou starostlivostou?

Do akej miery ovplyviiuje prostredie, v ktorom sa nachadzate a mnozstvo informacii,
ktoré mate, kvalitu vasho zivota? (1 vobec nie — 2 trochu — 3 stredne — 4 velmi — 5

maximalne)

HODNOTY, OSOBNE PRESVEDCENIE

Co povazujete za ddlezité vo svojom Zivote? Najddlezitejsie hodnoty?

Zmenili sa nejako vase postoje k zivotu v priebehu ochorenia a lieCby?

Ste veriaci? Pomdha vam viera a vase zivotné presvedcenie pri lieCbe?

Ako by ste zhodnotili kvalitu svojho Zivota? (pred/ teraz/ aka bude po transplantacii)?
Co ovplyviiuje kvalitu vasho Zivota? (srover nezavislosti, pritomnost bolesti, neziaducich
ucinkov liecby, unava, neschopnost sa o seba postarat, odcudzenie od rodiny, prace, SOC.
izolacia, PN, strata financnych istot, strach, napditie, neistota)?

Ako vnimate svoju budicnost’?

Do akej miery ovplyviiuje vase osobné presvedcenie kvalitu vasho zivota? (1 vobec nie -

5 maximalne)
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Dotaznik Svetovej zdravotnickej organizacie WHOQOL-BREF

Kvalita Zivota

velmi $patna Spatna ani $patna ani dobra velmi
dobra dobra
1. Jak byste hodnotil/a 1 2 3 4 5
kvalitu svého Zivota?
velmi nespokojen/a  ani spokojen/a spokojen/a velmi
nespokojen/a ani nespokojen/a spokojen/a
2. Jak jste spokojen/a 1 2 3 4 5
se svym zdravim?

Nasledujici otazky zjist'uji, jak moc jste béhem poslednich dvou tydnt prozival/a ur¢ité véci.

vibec ne trochu stfedné hodné maximalné

3. Do jaké miry Vam bolest 1 2 3 4 5
brani v tom, co potiebujete

délat?

4. Jak moc potiebujete 1 2 3 4 5
1ékai'skou péci, abyste mohl/a

fungovat v kazdodennim

Zivot&?

6. Nakolik se Vam zd4, ze Vas 1 2 3
zivot ma smysl?
7. Jak se dokazete soustredit?

8. Jak bezpecné se citite ve
svém kazdodennim zivoté?

9. Jak zdravé je prostiedi, ve 1 2 3 4 5
kterém zijete?

Nasledujici otazky zjist'uji, v jakém rozsahu jste délal/a nebo mohl/a provadét urcité cinnosti
Vv poslednich dvou tydnech.

vibec  spiSe ne stfedné  vétSinou zcela
ne ano
10. Mate dost energie pro kazdodenni 1 2 3 4 5
zivot?
11. Dokazete akceptovat sviij t€lesny 1 2 3 4 5
vzhled?
12. Mate dost penéz k uspokojeni svych 1 2 3 4 5
potieb?
13. Mate ptistup k informacim, které 1 2 3 4 5
pottebujete pro sviij kazdodenni zivot?
14. Mate moznost vénovat se svym 1 2 3 4 5
zalibam?
velmi Spatné  aniSpatné  dobie velmi
Spatné ani dobie dobie
15. Jak se dokézete pohybovat? 1 2 3 4 5
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Dalsi otazky se zamétuji na to, jak jste byl/a §tastny/a nebo spokojeny/a s riznymi oblastmi
svého zivota v poslednich dvou tydnech

velmi nespokojen  ani spokojen/a  spokojen velmi
nespokojen /a ani /a spokojen/a
/a nespokojen/a
16. Jak jste spokojen/a se 1 2 3 4 5
svym spankem?
17. Jak jste spokojen/a se svou 1 2 3 4 5
schopnosti provadet
kazdodenni ¢innosti?
18. Jak jste spokojen/a se 1 2 3 4 5
svym pracovnim vykonem?
19. Jak jste spokojen/a 1 2 3 4 5
sam/sama se sebou?
20. Jak jste spokojen/a se 1 2 3 4 5
svymi osobnimi vztahy?
21. Jak jste spokojen/a se 1 2 3 4 5
svym sexualnim Zivotem?
22. Jak jste spokojen/a s 1 2 3 4 5
podporou, kterou Vam
poskytuji pratelé?
23. Jak jste spokojen/a s pod- 1 2 3 4 5
minkami v misté, kde Zijete?
24. Jak jste spokojen/a s 1 2 3 4 5
dostupnosti zdravotni péce?
25. Jak jste spokojen/a s 1 2 3 4 5
dopravou?

Nasledujici otazka se tyka toho, jak €asto jste prozival/a urcité véci béhem poslednich dvou
tydnda.

velmi  $patné aniSpatné¢ dobie velmi

Spatné ani dobie dobre
26. Jak Gasto prozivate negativni pocity, jako je 1 2 3 4 5
napt. rozmrzelost, beznadéj, uzkost nebo deprese?
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Pravidla reverzného (ochranného) izola¢ného rezimu

Reverzny izolacny rezim ma zabezpecit ochranu imunitne oslabenym pacientom
pred exogénnymi infekciami, mikroorganizmami, ktoré sa bezne v okolitom prostredi
vyskytuju. Rozhodnutie o tom, ¢i a ako prisnu reverznu izolaciu bude potrebné pre
konkrétneho imunitne oslabeného pacienta zvolit’ je v kompetencii oSetrujuceho lekara
a daného pracoviska. Vol'ba zavisi od mnohych okolnosti, stupfia imunitného oslabenia
pacienta, hygienickej situdcie azazemia na danom pracovisku, skusenosti

a zodpovednosti personalu. (Vokurka et al., 2005, s. 33)

K v§eobecnym pravidlam patri:

1. Jednolozkova izba s vlastnym WC zariadenim a sprchou, ktora pacienti
neopustajl.

2. Zéakaz vstupu personalu a navstevam s prejavmi infek¢ného ochorenia (nadcha,
kaSel’, teploty, hnacky a i.). Obmedzenie Castych a detskych navstev, ktoré mézu
byt’ zdrojom infekcie s dlhSou inkuba¢nou dobou.

3. Vstup na izbu pacienta po ddokladnej dezinfekcii rak, s rukavicami (pripadne

odezinfikovanymi), S Gistenkou a v empire.

Pravidelné vlhké stieranie dlazky a vSetkych povrchov v izbe, WC a v sprche.

Pravidelné vymeny lozného pradla a pyzama pacienta (denne).

Rezim pravidelnej a dokladnej hygieny pacienta (umyvanie ruk, sprchovanie).

Pravidelna starostlivost’ o ustnu dutinu pacienta (vyplachy).

© N o g &

Pomdcky na oSetrovanie st jednorazové a sterilné, predmety kazdodennej potreby,
osobné veci chorého a vSetko, s ¢im transplantovany prichddza do kontaktu sa
dezinfikuje a sterilizuje.

9. V izbe sa neotvaraji okna, vzduch sa filtruje cez HEPA filtre a izba sa pravidelne
vyzaruje ultrafialovym svetlom.

10. Strava transplantovanych prechdadza Specidlnou Upravou, bali sa a podava
Vv sterilnych nadobach. Plati zdkaz konzumdcie tepelne neupravenych pokrmov,
ovocia, zeleniny, ktoré sa nedaju olupat, Saldtov, majonéz, Sl'ahacky a vSetkych
rychlo sa kaziacich potravin. Zakaz konzumacie vody z vodovodu.

11. V¢asnd konzumadcia potravin, najviac 24 hodin po otvoreni originalneho balenia.

12. Zékaz Cerstvych a susenych kvetin, ktoré byvaju zdrojom plesni a baktérii.
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Diétne opatrenia

NeoddeliteI'nou sucastou lieCby je aj vyziva pacienta. PocCas hospitalizacie sa o fu
stard nutri¢ny terapeut. PoCas pobytu na transplantacnej jednotke plati niekol’ko zdsad
(Bestova, 2005, s. 14-15): stav pacienta sa hodnoti denne, ak je schopny prijimat’ potravu,
prijima nizkobakterialnu stravu, vSetko jedlo pred podanim pacientovi prechadza tepelnou
Gpravou v rare (20 min. pri 200°C). Uprednostiiuji sa potraviny s predizenou dobou
trvanlivosti, men$ie balenia, vakuové balenia, sterilizované, hlboko zamrazené. Balené
potraviny sa dezinfikujii a po otvoreni ihned’ spotrebuvaji. V obdobi, kedy enteralny

prijem nie je moZny, je energeticky prijem pacienta zabezpeceny parenteralnou vyzivou.

Doporucéené potraviny pre pacientov po transplantacii (az do D+100) uvadzame v

tabulke:

Potravina

Vhodné — povolené

Nevhodné — zakazané

Mlieko, mlie¢ne

vyrobky, vajcia

- vSetko pasterizované mlieko a mlie¢ne

vyrobky, kondenzované mlieko, tvaroh

- vSetky druhy tavenych syrov okrem
syrov vyrobenych z plesiiovych

a zrejucich kultar
- tvrdé syry len vakuovo balené

- jogurty bez zivych alebo probiotickych
kultdr, termizované vyrobky, termix,

susené mlieko
- nutridrinky, nutri¢né vyziva

- dobre tepelne spracované vajcia

- nepasterizované ¢erstvé mlieko,

acidofilné mlieko

- plestiové a zrejuce syry (napr. niva,
gorgondzola, rokfor, hermelin), krajané
syry z lahodok, kozi syr, feta syr

- jogurty so zivymi kultarami, kefir,
zakysané mliecne vyrobky, kysla
smotana, ¢erstva smotana

- vajcia surové, namékko, smazené

(miesané) vajcia

Miiso a misové

- dobre tepelne upravené alebo

- surové, susené, tepelne neupravované

vyrobky konzervované miso (plati to o vSetkych | tidené médso
druhoch misa, ideninach, rybach) - polotovary (napr. tlagenka),
- Sunka, diétne salamy, vakuovo balené hamburgery, fast food
salamy - surové, marinované ryby
- salamy s plesiiou na povrchu, krajané
salamy
Ovocie - akékol'vek ovocie, konzervované alebo | - neumyté, surové ovocie, susené

dobre umyté a ocistené, oltpané (1),
cerstva ovocna §tava, pasterizované

dzusy, kompoty, presnidavky, dzemy

ovocie, orechy

- nepasterizované ovocné dzisy
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Zelenina - riadne umyta a o€istena zelenina - surova koretiova zelenina

akakol'vek (surova, chladena, mrazena, - zeleninové 3alaty

sterilizovana, tepelne upravena) . . )
- kvasena zelenina (napr. kysla kapusta)

Pecivo - vSetky druhy Eerstvého peciva - zle skladované pecivo

a obilniny - pSeni¢na a Zitna muka - pecivo s obsahom semien (celozrnné -

riziko plesni)

Napoje - vSetky priemyselne vyrabané a balené - voda zo studne, neprevarena voda
napoje (odporucaju sa malé balenia, po z vodovodu

otvoreni v ¢o najkratej dobe - sypané bylinkové ¢aje, turecka kava,

spotrebovat), instantna kava, baleny ¢aj, nepasterizované dzsy, sirupy
nealkoholické pivo, pivo, vino (max. 1 ) . )
- tvrdy alkohol, va¢S$ie mnozstvo piva,
pohar denne)

vina
Rézne - dobre tepelne spracované zemiaky, - grilované potraviny, tatarska omacka,
ryZa, cestoviny, med v jednotlivych torty so zitkovymi krémami
baleniach, piskoty a Slahackou, nanuky, zmrzlina,

nebalené cukriky, instantné polievky,
huby

Plati pravidlo, Ze otvorené balenie potravin ¢i ndpojov je potrebné do 24 hod.

spotrebovat’!
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