Uvod

Tato informacni brozura je uréena pro vsechny nemocné s mnohocetnym

myelomem, jejich rodiny, pratele a ostatni, ktefi o nemocné pecuji. Snazi se

dotknout mnohych situaci, s nimiz se lidé, kterym do Zivota zasdhl mnohocetny

myelom, potykaji. Domnivame se totiz, Ze pokud jste rdmcové piipraveni na

véci a situace, které se ve vasich zivotech mohou objevit, potom jste také vice

pfipraveni tyto situaci pfijmout a fesit je.

BroZura nabizi pohled na zmény, které se mohou odehravat ve vasi psychice ¢i

psychice vasich blizkych, upozornuje na dulezitost péce sama o sebe, cdstecné se

zminuje 0lé¢bé azaméiuje se na vztah se zdravotnickym personalem. Popisuje také

dal$i moznosti jako je naptiklad dopliikova lécba nebo socidlni problematika.

BroZura nezapomind ani na vase blizké — rodinu ¢i pratelé, ktefi vam ve

vasi nemoci stoji nablizku. Naleznou zde nékolik doporuceni, se kterymi se

mozna potykaji a kterd jim mohou pomoci tuto obtiZnou situaci spolu s vami

zvladnout.

V zavéru brozury najdete informace o spolecnostech, které tyto texty piipravily

a na které se mtizete v piipadé potfeby bez obav obratit.

Jednotlivé kapitoly jsou zdmérné psany jako zcela samostatné oddily, proto si

miZete precist pouze ty ¢asti, které vas zajimaji nebo se vas osobné tykaji.

Pii piipravé této broZury jsme méli na mysli predevsim tyto cile:

¢ Prispét ke komplexnimu porozuméni nemoci mnohocetny myelom a jejimu
vlivu na vas Zivotni styl.

* PribliZit vdm problémové Zivotni situace, které vas moznad v souvislosti
s nemoci Cekaji.

* Nabidnout postupy feseni, které by vam a vasim blizkym mohly v obtizné
situaci napomoci.

* Upozornit na to, jak mlizete zatézové okamziky vnimat vy, vasi blizci nebo
oSetfujici personal a pokusit se tak pfedejit potencidlnim krizovym situacim.

Doporucujeme:

Chcete-li se dozvédét vice o myelomu a jeho 1écbé€, navstivte internetové stranky

Ceské myelomové skupiny www.myeloma.cz nebo volejte na horkou linku:

+420 532 233 551.

Prohlaseni:

Informace v této broZufe nemaji nahradit doporuceni vaseho osetfovatelského

tymu. Pravé oni jsou nejlep$imi osobami, kterym miiZete polozit jakékoli otazky

tykajici se vaseho stavu.
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CAST I. - PRO NEMOCNE

1. Co je to mnohocetny myelom?

Mnohocetny myelom, v béZném hovoru zkracovany pouze na myelom, je znamy
také pod starsim nazvem Kahlerova nemoc. Jde o typ nddorového onemocnéni
vznikajici z plazmatickych bunék, které se bézné vyskytuji v kostni dfeni.
Normalni plazmatické burky jsou druhem bilych krvinek tvofici protilatky
(nazyvané imunoglobuliny), které pomahaji télu bojovat s infekci. Kostni dfer je
mékkd houbovita tkan nachazejici se uvniti dlouhych kosti a produkuje vétsinu
krevnich bunék (cervené a bilé krvinky a krevni desticky).

Abnormalni (zménéné) plazmatické burky, které zptisobuji myelom, se nazyvaji
myelomové buriky. Na rozdil od mnoha nadorti myelom neexistuje ve formé
nadorové masy, ale plazmatické burky jsou rozsifeny v kostni dfeni. Zaroven
muze byt zasazena dfen nékolika kosti, coz je dtivod, pro¢ je myelom casto
oznacovan jako mnohocetny. Protoze se plazmatické buriky nachézeji v kostni
dfeni, je povazovan za nador kostni dfené.

Myelom je druhy nejcastéjsi nddor kostni dfené (krevni nador). Nejcastéji se
objevuje po 50. roce Zivota a vyskytuje se castéji u muzi nez u zen. Existuje
mnoho dalsich stavii, které jsou podobné myelomu. Zahrnuji monoklonalni
gamapatii nejasného ptvodu (MGUS) a plazmocytom. Pfi¢iny vzniku myelomu
jsou stale neznamé. Vliv urcitych chemikalii, radiacniho zafeni, virti a oslabeny
imunitni systém mohou byt urcitym spoustécim faktorem.

Velmi vzacné se myelom vyskytuje u nékolika clentt v rodiné, ale
pravdépodobnost dédicného pienosu je velmi mald a prozatim neexistuiji testy,
které by to dokazaly. I v pfipadé, Ze se myelom vyskytne u vice nez jednoho
clena rodiny, mtze to byt zptsobeno vlivem stejnych faktort ze Zivotniho
prostredi.

Soucasna lécba miZze myelom Gcinné zpomalit, vyznamné zmirnit obtize
a zlepdit kvalitu Zivota. V posledni dobé mnozi lékafi zacinaji myelom
charakterizovat jako chronické onemocnéni. Nejnové€jsi poznatky dokazuji,
ze u velmi malého procenta nové diagnostikovanych pacienttt mtze dojit
k tplnému vyléceni. I v pfipadé, Ze neni nemoc aktivni, jsou vSak nutné
pravidelné kontroly pro pfipad, Ze by se nemoc vratila.

Pokud chcete znat vice podrobnosti o diagnostice a 1écbé mnohocetného
myelomu, pozadejte svého lékate o dalsi dostupné brozury, napt.:

* Mnohocetny myelom, stru¢ny pravodce pro pacienty a jejich blizké.

* Mnohocetny myelom, jak vcas rozpoznat tuto nemoc a jak s ni Zit.



Obé brozury pipravili 1ékati Ceské myelomové skupiny a jsou v tisténé
podobé k dispozici ve viech specializovanych lééebnych centrech CR,
nebo v elektronické podobé na adresach: www.myeloma.cz nebo www.
mnohocetnymyelom.cz.

2. Jak mohu napomoci uspésné 1écbé?
Mnoho pacientti s mnohodetnym myelomem a jejich blizkych stale castéji
pfemysli nad tim, co mohou oni sami udélat pro své zdravi. Co a jak mohou
zménit ve svych kazdodennich zvyklostech, aby 1écba byla co nejlisp€snéjsi,
jak podpofit probihajici 1écbu, aby byla co nejefektivnéjsi. Proto také premysli,
kde najit nejvhodnéjsi, objektivni a ovéfené informace. Zde bychom radi
nabidli par doporucenti:

* Zarucenym zdrojem ovéfenych informaci je vas oSettujici lékat, prakticky
lékat nebo dalsi clenové oSetfovatelského personalu (sestry, fyzioterapeuti,
nutriéni terapeuti, psychologové, socidlni pracovnici).

* Dobrym zdrojem informaci jsou samotni nemocni, ktefi se 1é¢i se stejnou
chorobou. Nebojte se promluvit si s nimi na ambulanci nebo promyslete
moznost stat se ¢lenem pacientské organizace.

* Pokud davate prednost elektronickym zdrojim, doporucujeme ovérené
zdroje jako jsou webové stranky Ceské myelomové skupiny (www.myeloma.
cz) nebo webové stranky Klubu pacientli mnohocetny myelom (www.
mnohocetnymyelom.cz). Na obou webech rovnéZ najdete mnoho dalsich
ovéfenych odkazii.

e Zarovenn bychom chtéli varovat pfed hledanim informaci na
nedtvéryhodnych webech. Jisté zde mtZete najit mnoho ,zajimavych”
informaci, ale jejich dtivéryhodnost je mnohdy pochybna a mtiZe negativné
ovlivnit vasi vnitfni pohodu. Pokud vSak hledat chcete, rozhodné bychom
doporucili takto ziskané informace konzultovat se svym oSetfujicim
lékatem nebo jinym odbornikem.

Abyste méli hledani jednodussi, vybrali jsme nékolik oblasti, které bychom
doporucili vasi pozornosti a pfidali jsme i par ovéfenych rad.

Stravovdni

Po sdéleni diagndzy nadorového onemocnéni maji néktefi lidé pocit, Ze musi
zasadné zménit styl stravovani, Ze by jim tato zména mohla pomoci nemoc

prekonat. Bohuzel, zatim neexistuji Zadné diikazy, Ze by strava mohla zménit
prognézu nemocnych s myelomem. Také proto vam neni doporucovana



z4dna specialni dieta, neni tedy ani zapotfebi néjak zdsadné ménit dosavadni

stravovaci navyky, pokud si to sami nepfejete.

Mnohdy jde spiSe o pfani vaseho okoli. Rodina a blizci se o vas obavaji

a chtéji pro vas to nejlepsi. V prvnich mésicich, kdy se vyrovnavate s nemoci,

lécbou a mnoha dal$imi zménami ve vasem zivoté, bychom zasadni zmény

jidelni¢ku nedoporucovali - znovu zdiiraznujeme, pokud si to sami neptejete.

Co bychom naopak doporucoval, je sledovat, jak na jidlo, které konzumujete

vase télo reaguje. Pokud zjistite, Ze vdm néktera potravina nevyhovuje nebo

vam dokonce zptlisobuje zaZivaci obtiZe, vyfadte ji ze svého jidelnicku.

Pokud se pro zménu jidelnicku rozhodnete, potom bychom doporucili

stravovat se podle zdsad zdravé vyzivy. Co toto doporuceni obndsi, vam jisté

ochotné rad vysvétli nutricéni terapeut. Obecné vsak lze konstatovat, Ze se
jedna o tato doporucenti:

* Zdrava strava rovnd se pestra strava, vyvazena strava, tedy strava, ktera
obsahuje vSechny slozky potravin v pfiméfené mife a pfiméfenych
porcich.

¢ Vzdy je vhodné konzumovat radéji potraviny cerstvé, nejlépe pochazejici
z daného regionu nebo dané zemé, podle roc¢nich obdobi.

* Neni dobré zapominat na zeleninu a ovoce, pokud neni k dispozici cerstvé,
je mozné sahnout po kompotovaném ovoci nebo naklddané zeleniné.

* Pfi konzumaci masa volit spiSe maso rybi, libové, pokud mate radi cervené
maso, vybirejte kvalitni, volte spiSe méné tu¢né a nesmazené pokrmy.

* Nemusite se vyhybat potravindm obsahujici vapnik, protoze neovlivni jeho
hladinu v krvi a bilkoviny pfijaté ve stravé neovlivni hladinu paraproteinu
v krvi.

* Neni nutné se vyhybat kavé, zelenému caji nebo alkoholu, je vSak nutné vse
pfijimat v pfiméfeném mnozstvi.

* Kofeni a stil mlizete pouzivat, ale pokud vam nékteré kofeni nevyhovuije,
vynechejte jej a jidla zbyteéné nedosoluijte.

Zdravy zptisob stravovani vdm miiZe napomoct zlepsit zadsobovani téla energii,

posilit jej a prispét k rekonvalescenci po prodélané lécbeé.

Dopliiky stravy

Potravinové dopliky stravy pofidite v Iékarnach nebo v drogeriich. Patii k nim

jak rizné vitaminy a minerdly, tak prepardty povzbuzujici imunitni systém.

Pokud jste zvykli néjaké potravinové dopliiky uzivat, diirazné doporucujeme

vzdy konzultovat se svym osetfujicim lékafem. Nejlépe jesté predtim, nez
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zacnete tento doplnék stravy uzivat. Mohl by negativné ovlivnit vasi 1écbu.
Preferujte nakup téchto pfipravki v 1ékarnach.

V kazdém piipadé byste se méli vyhnout pfijimani vitaminu C ve vysokych
davkach (vice nez 500 mg denné), protoze muze zpuUsobit prekyseleni
modi, coz muze poskozovat ledviny. Stejné tak pfipravky, které napomahaji
posilovat imunitni systém (napf. Echinacea) mohou mit nezadouci ucinky. Na
zvazenou se také nabizi fakt uvddény v mnoha studiich, které hovofi o tom,
ze vyuZzitelnost umélych vitamind pro nas organismus je minimalni a vétsina
preparati se z organismu vylouéi moci.

Byliny

V posledni dobé se mnoho lidi obraci na pomoc k bylindm a bylinnym
cajum, které povazuji za prirozenou lécbu, vyuzivanou po staleti. Mnohdy
je k tomuto rozhodnuti vede také presvédceni, Ze jde o pfirozeny zpiisob
pomoci organismu. Coz je samoziejmé pravda, nebezpecny je vSak dalsi
z pretrvavajicich nazort a to, Ze bylinky nikomu neublizi.

To je jeden z nejzdsadnéjSich omyli. Kazda bylina obsahuje mnoho latek, které
zptsobuji zadouci i nezddouci ucinky. Mnozstvi latek piitomnych v bylinach
se méni podle toho, kde bylina vyrostla, za jakych podminek, jak byla susena
a skladovana. A méni se také v zavislosti na tom, v jakém mnozstvi a jakym
zplsobem se pouzije. Jednoduse feceno, je velmi tézké presné urcit, kolik
a jaké ucinné latky pfijmete, kdyz s bylinami zachazite bez odpovidajicich
znalosti a zkuSenosti. Samoziejmé nebude problém, pokud si obcas pred
spanim uvafite ¢aj z medurky nebo si pfi nachlazeni uvafite zdzvorovy caj
nebo pii kasli ¢aj z jitrocele, lipy a c¢erného bezu. Pokud ovSem uvaZzujete
o vyuziti jakékoliv bylinné kiiry (Cistici, posilujici imunitu apod.), opét velmi
diirazné doporucujeme, abyste o svém zaméru informovali svého oSettujictho
lékate. Predevsim v dobé, kdy prochazite 1écbou, protoze mize dochazet
k ne¢ekanym a zdvaznym interakcim.

Pohybovd aktivita

Pohyb je kazdodenni soucasti zivotniho stylu mnoha lidi. Pravidelny pohyb
napomaha udrzovat vase télo v kondici a silné, zaroven mutize posilovat vasi
psychickou i fyzickou pohodu. Zlepsovani svalové sily je také dulezité pro
snizovani tlaku na kosti.

Zasadnim doporucenim pro nemocné s myelomem je planovat fyzickou
aktivitu s ohledem na stav kostniho aparatu. Vase obratle a kosti jsou ¢asto slabé
¢i poskozené, proto byste se méli vyhybat kontaktnim sportiim a sportovnim
disciplindm, kde hrozi riziko trazu. Pokud si nejste jisti, je dobré vybrany typ
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cviceni konzultovat se svym lékafem nebo fyzioterapeutem, ktery zna specifika

myelomu. Nékolik dalsich doporucent:

* Vzdy, kdyz se rozhodnete navstévovat jakékoliv skupinové cviceni, feknéte
svému cviciteli, Ze se 1é¢ite s myelomem a prodiskutujte s nim své moznosti.

* Stejnd rada plati, pokud radi navstévujete posilovnu, vas instruktor by mél
veédét, Ze mate jista pohybova omezeni.

* Nezapominejte, Ze kdyzZ se cvi¢enim zacinate po delsi dobé, télo neni zvyklé
na vyssi zatéz. Stejnd situace nastava v obdobi po ukoncené 1écbé, kdy vase
télo proslo velmi tézkou zkouskou a je nutné jej zatéZovat postupné.

* Nikdy necvicte pfes bolest, vyhybejte se rota¢nim pohybtim a poskoktm,
dbejte na to, abyste pfi cviceni neprochladli. Pfed cvicenim nezapominejte na
rozehtati téla a po ukonceni cviceni na protaZeni svalii.

¢ Lehké, nekontaktni druhy cviceni jako je chtize, plavani, cyklistika, mirna
forma aqua-aerobiku, upravend forma jogy ¢i tai-¢i pro vds mohou byt
pfinosné.

* Pokud mate radi chiizi, nebojte se pouzit nordické hole. Pokud se je naucite
spravné pouZivat, méné se unavite a bude se vam lépe dychat.

* Po celou dobu cviceni sleduijte, jak se citite a cvicte jen do té miry, aby vam to
bylo pfijemné.

* Sledujte také, jak vase télo reaguje a jak se citite tésné po cviceni, nebo o den
pozdéji. Pokud se necitite dobfe nebo mate bolesti, potom je dobré zmirnit,
zménit nebo cviceni na néjakou dobu tipIné vynechat.

Béhem lécby budete mit méné energie i sily a mtiZete se citit frustrovani tim, Ze
nezvladate vSechno, co dfive. Tento stav je normalni. Nékdy miiZe pomoct vice
spanku, ale nejdtlezitéjsi je vzdy prestat se cvicenim, jakmile citite jakoukoli
bolest.

Bolest

Bolest je typickym doprovodnym projevem myelomu. Ne u kazdého dojde

k poskozeni kosti, ale bolestmi v rtizné mife trpi prakticky vSichni. Bolesti

se nejcastéji objevuji v oblasti zad (v kfizi), dale v oblasti ky¢li a Zeber. Nize

uvedené rady vdam mohou pomoci bolest zvladnout:

* Léky proti bolesti uZivejte presné podle doporuceni lékare.

* UZivejte léky vcas, nedovolte, aby bolest dosahla vysoké intenzity. Pokud
uziti Iéku oddalujete, nakonec pravdépodobné musite uZzit vyssi davku léku.

¢ Uzivejte jen 1éky predepsané vasim lékatem, nekombinujte léky proti bolesti
podle vlastniho uvazeni nebo na radu jinych, bez védomi svého lékare.
MiiZete si zptisobit mnohé komplikace.



* Naucte se odpocivat — zafadit do bézného dne pravidelnou odpoledni siestu.
Pokud jste zvykli na jakykoliv druh relaxace, vyuzivejte ji.

e Strach, obavy, uzkost a nervozita mohou bolesti zvyraznit. Je-li to mozné,
vyteste situaci, kterd vam tento stav zptisobuje. Neni-li to mozné, pokuste se
naucit rizné techniky nebo pozadejte o pomoc psychologa. MiiZe vas uzitecné
techniky naucit.

* Najdéte si ¢innost, kterd mlize zaméstnat vasi mysl — sledovani televize,
oblibeny film, poslech hudby nebo povidani si s pfateli — pravdépodobné tyto
¢innosti bolest neodstrani, ale vy od ni odpoutate svoji pozornost.

¢ Teplo a chlad -1ahev s horkou vodou nebo kostky ledu mohou byt ti¢inné pro
zmirnéni bolesti. Pfed pfiloZzenim na ktzi je vzdy zabalte do ruéniku nebo
tkaniny. Vétsinou ale poskytnou tlevu jen na kratkou dobu a u¢innéjsi mtze
byt stiidani tepla a chladu (pfi neuropatiich).

* Vzdy dbejte na to, abyste sedéli pohodIné — zptisob, jakym sedite nebo leZite,
miiZe bolest ovlivnit. Ke stabilizaci polohy pouZivejte pomicky (polstafe,
balony apod.).

Pokud se chcete o bolesti dozvédét vice, pozadejte svého lékafe o brozuru

s nazvem Bolest a mnohocetny myelom. V elektronické podobé ji najdete na

webu Klubu pacienttt MM.

Unava

Také tinava je zcela béznou soucasti zivota vSech nemocnych s myelomem.
Unava je ¢isté subjektivni proZitek, ktery neni mozné zméfit ani nijak prokézat.
Pouze pti déletrvajici, hluboké tinavé 1ze pozorovat zmény vzhledu ¢lovéka, ale
ity jsou vysoce nespecifické. Z toho divodu také ¢asto okoli inavu nepovazuje
za nic zdsadniho a mnohdy ma tendenci postizenému clovéku nevéfit.

Pokud se citite unaveni, trvejte na tom, Ze si potfebujete odpocinout
a odpocivejte. Dle zkuSenosti pacientli uvadime, Ze se muZzete citit natolik
vycerpani, Ze nemate silu d€lat nic, co vas zajima. Nejste schopni provadét bézné
denni ¢innosti. MiiZete se citit natolik unaveni, Ze nejste schopni ani pfemyslet
a mate pocit, Ze uz to nebude nikdy lepsi. Nepodléhejte tomuto pocitu, jakmile
projdete lé¢bou a télo se postupné regeneruje, tak i vy budete postupné nabirat
na sile. Musime vSak upozornit, Ze doba tstupu takto hluboké tnavy mitize
byt rtizné dlouha. Unavu vsak budete s vysokou pravdépodobnosti v rizné
sile zazivat po celou dobu nemoci. Nabizime nékolik doporuceni, jak inavu
zmirnit:
* Dbejte na to, abyste v potravé pfijimali dostatek energie. Organismus
potfebuje napf. dostatek Zeleza, aby cervené krvinky mohly zdsobovat
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vsechny bunky kyslikem. Zafadte proto do svého jidelnicku potraviny
bohaté na Zelezo, jako je napt. ¢ocka, fazole, teleci jatra, kakao, mak, zelené
bylinky (pazitka, pdrek), ofechy (sdja, pistacie, kesu, arasidy) nebo ceredlie.

* V dobé hluboké tinavy je dobré jist potraviny bohaté na sacharidy, protoze
jsou zdrojem ,rychlé” energie. Napfiklad susené ovoce, téstoviny, cocka,
fazole, hrach, brambory, fiky, banany, pecivo. Jezte po malych davkach, ale
velmi casto a v pribéhu celého dne. V dobé, kdy se necitite tolik unaveni si
uvarite jidlo do zdsoby a dejte si ho do mrazaku.

* Kazdy den se protahnéte, udélejte tfeba jen par zakladnich cvikii. MiiZete
cvicit i v sedé na zidli (zvedani rukou a nohou, krouzeni kotniky apod.). Kdyz
cvicite, myslete pouze na cviceni, kazdy cvik v duchu prozivejte, tak bude
cviceni intenzivnéjsi, i kdyz provedete pouze par jednoduchych cvikiti. Kazdou
praci podrobné promyslete, abyste si co nejucelnéji pripravili véci, které budete
potfebovat a nemuseli zbytecné pfechazet. Planujte kazdou aktivitu.

* To, co musite kazdy den udélat si ¢asové rozlozte, nesnazte se délat vse
najednou a uvédomte si, Ze v této fazi nezvladnete véechno. Nebojte se Fict
nahlas, Ze nejste schopni zvladnout vse, co jste délali predtim a pozadejte
rodinu ¢i piatele o pomoc. Netrapte se tim, Ze nezvladnete tolik, timto stavem
proslo mnoho dalsich lidi pfed vami. Po jidle klidné nechejte nadobi ve dfezu
a vratte se k nému az po néjaké dobé. Volte odévy, které se snadno oblékajt
a pii oblékani klidné sedte. Mtizete sedét napf. i pfi Zehleni nebo pfipravé
jidla.

* Pokuste se upravit své spankové ndvyky. Dostatek kvalitniho spanku je
pro zmirnéni unavy velmi dilezity. Spéte v zatemnéné, vyvétrané a klidné
mistnosti, pokud je to mozné usinejte a vstavejte ve stejnou dobu. Pfed
spankem nepijte povzbuzujici ndpoje (kdvu, kakao, kolu) ani alkohol,
neusinejte u televize. Mate-li v noci hlad, snézte pfed spanim néco lehkého.
Naucte se a vyuzivejte k navozeni spanku relaxa¢ni techniky. Pokud vdm
kvalitu noéniho spanku narusuje odpoledni siesta, pokuste se ji z denniho
programu vyftadit.

Predchdzeni infekcim

Vyskyt infekci je u nemocnych s myelomem bézngjsi, protoZe nemoc sama

a také lécba (chemoterapie) muize snizovat pocet bilych krvinek a tim vyrazné

ovlivnit schopnost organismu bojovat s infekci. Pokuste se do svého Zivota
zabudovat nékolik zdsad, které vdm pomohou sniZzit riziko rozvoje infekce:

* Pozadejte pratele, aby vas nenavstévovali, kdyZz jsou sami nemocni nebo se
u nich v rodiné vyskytuje néjaké infekéni onemocnéni, predevsim détské
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infekce jsou velmi agresivni. Peclivé se vyhybejte tomu, abyste se nenakazili
herpesem (velmi nebezpecny je pasovy opar). V rizikovych obdobich chiipek
se vyhybejte vefejnym prostranstvim, kde se pohybuje vétsi mnozstvi lidi -
vcetné nakupnich center. Pokud je to mozné, necestujte vefejnymi dopravnimi
prostiedky v ,dopravni $picce”.

* Nebojte se pouzivat tstenku. V nasich zemich zatim nejsme na tento zptisob
ochrany zvykli, ale vase zdravi je na prvnim misté. Pouzit ji mtiZete na svou
vlastni ochranu (napfiklad pokud se v obdobi chiipek pohybujete v mistech,
kde hrozi riziko infekce), ale také na ochranu ostatnich. Pokud jste nemocni
amusite na kontrolu k Iékafi, potom je pouziti tstenky ohleduplné k ostatnim,
tfeba i stejné ohrozenym lidem jako jste vy.

* Jestlize se vaSe télesnd teplota zvysi na 38°C a vice, je namisté kontaktovat
svého praktického lékate nebo hematoonkologa. Podobné byste méli reagovat,
pokud se objevi bolesti v krku, kasSel, bolesti kloubti, priijem nebo tfesavka.

* V piipadé, Ze mate zaveden zilni katetr doporucujeme sledovat okoli vpichu.
Zarudnuti kiize nebo bolestivost miize signalizovat pocinajici zanét a je
potteba kontaktovat zdravotniky. Také jakékoliv jiné zmény na kiizi nahlaste
svému lékafi. Lépe zabyvat se banalitou nez prehlédnout zdvazny signal
(napf. drobné pupinky v prvni chvili nebolestivé, mohu byt rozvijejicim se
pasovym oparem).

Predepsané léky uzivejte ve stanovenych casovych intervalech, dodrzujte
doporuceny rezim a v pfipadé, Ze se pfiznaky za nékolik dni nezlepsi nebo se
naopak zhorsuji, kontaktujte svého lékafte.
Ledviny a pitny reZim
PotiZe s ledvinami se u nemocnych s myelomem mohou projevit z nékolika
ditvodii. K zasadnim patii samotné onemocnéni a nékteré léky, pouzivané pfi
lécbé myelomu. Nékterym potizim miZete piedejit tim, Ze budete dostatecné
pit. V piipadé uzivani nékterych 1éki vas na dodrzovani pitného rezimu
upozorni i vas oSetfujici Iékat. I kdyz je to nékdy tézké, nepodceniujte jeho
doporuceni. Dostatek tekutin zajistuje nejen latkovou vyménu v organismu,
ale také vylucovani skodlivych latek z téla. Naopak jejich nedostatek muize
zvySovat vasi tnavu, pokles fyzické vykonnosti nebo dokonce poruchy
koncentrace. Jak se tedy chovat?

* Denné byste méli pfijmout 2-3 litry tekutin (s ohledem na rocni obdobj,
v zimé méné, v 1été vice, pfi minimalni fyzické zatézi méné, pri vyssi zatézi
vice apod.). Mnozstvi tekutin se také odviji podle skladby potravy, pokud
jite hodné ovoce a zeleniny, miizete pit méné¢, pokud jite pfili$ slanou stravu
s malym obsahem tekutin, potom byste méli pit vice.
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Nejvhodnéjsi tekutinou je ¢ista voda nebo voda s pfirodnimi ovocnymi
stavami nebo sirupy, ovocné ¢aje nebo jemné bylinné caje (z Sipkii, jahodového
nebo ostruzinového listi, suseného ovoce). V 1été€ se doporucuje také zarazovat
mineralni vody pro doplnéni minerald, které vypotite.

Knapojiim, u kterych je dobré zvazit, kdy je pit a jestli viibec, patti rtizné , soft
drinky”, limondady, kolové napoje, ochucené mineralni vody a energetické
napoje. Kofein, ktery je v kolovych i mnohych dalsich napojich obsazen
odvede z téla vic tekutin, nez jich pfijme.

Kéva a alkohol nejsou soucasti pitného rezimu, jsou pouze chufovym
doplikem stravy.

Pijte v pribéhu celého dne, vice v dopolednich hodindch, méné ve
vecernich.

Dopliikové metody lécby

Dopliikové metody lécby nesmi byt zaménovany za lécbu protinadorovou
(tedy tu, kterou predepisuje a za kterou je zodpovédny vas oSettujici lékar).
Doplnikové metody v nékterych piipadech mohou zlepsit vas dusevni komfort
a tim pozitivné podpofit protinadorovou lécbu. V kazdém pfipadé opét
doporucujeme, abyste ve konzultovali se svym lékafem.
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Akupunktura: patfi k technikdm tradi¢ni ¢inské mediciny, kdy se do
tzv. akupunkturnich bodt zavadéji specidlni jehly. Tradi¢ni ¢inska medicina
vychazi z pfesvédceni, ze v téle funguje systém drah (meridianti), kterymi
proudi energie (zivotni sila). Velmi jednoduse feceno jsou jehly zavadény
do mist, kde dochazi k nerovnovaze nebo zablokovani energetickych tok.
Akupunktura je nejcastéji pouzivana ke zmirnéni bolesti a nevolnosti nebo
k uvolnéni svalstva.

Aroma-lécba: vyuziva koncentrovanych pfirodnich olejii a jemné masaze
k uvolnéni stresu a snizeni napéti. V obdobi, kdy podstupujete ozafovani
nedoporucujeme pouziti téchto olejti, protoze kiiZe je velmi citliva a mohlo by
dojit k nepfijemnému podrazdéni az zavaznym zméndm na ktzi. Pokud mate
oblibenou viini, mtzete ji pouzit formou vonného oleje v aroma lampé nebo
vonné tycinky. V dobé, kdy prochdzite chemoterapii, pro vas ovSéem mohou
byt nékteré viiné velmi nepiijemné.

Masaze: mohou napomoci k odstranéni svalové bolesti a napéti, coz navozuje
relaxacniilééebné ucinky (jemné uvolnéni napéti ve svalech, zmirnéni bolesti).
Na misté je vSak dtirazné varovani. Nikdy byste neméli podstoupit klasickou
masaz, kde se vyuziva vyssich tlakti (mohlo by dojit k poskozeni obratli nebo
zeber). Pokud se pro masaz rozhodnete, vzdy maséra pfedem upozornéte,



s jakou chorobou se 1é¢ite a pokud ji neznd, upozornéte jej na mozna rizika.
Must ptizptisobit tlak a silu masaze vasim moznostem.

* Imaginace: jde o zrakové predstavy, které vam mohou pomoci zmirnit stres
a uzkost. Miizete se v duchu pfenést k mofi a chodit bosyma nohama v pisku,
prochdzet se lesem, vyhtivat se na slunicku nebo byt na svém oblibeném
misté. V zacatku to miize byt pro nékoho obtiznéjsi, ale pokud se je naucite,
miizete tuto metodu vyuzit i v nepifjemnych chvilich, napf. pfi dlouhém
¢ekani na ambulanci nebo pfi poddvani chemoterapie. Néktefi pacienti si
naopak predstavuji sviij imunitni systém, jak nici jejich myelomové buriky.

* Meditace:1ze jednoduse popsat jako uvoliiovaci dusevni cviceni, napomahajici
zmirnit stres a bolesti. Meditace vam mtize pomoci prozit chvile ,klidu”
v kazdodennim shonu.

Doplnkovych metod tohoto typu existuje celd fada. Pokud budete o vyuziti
nékteré z nich uvazovat, potom bychom doporucovali, abyste vzdy peclivé
zvazilivysledny uZitek a pfipadna rizika, ktera vam vami zvolena metoda mize
pfinést. Také je dobré zjistit si reference o ¢lovéku, ktery danou metodu nabizi,
osobnost a zkuSenosti terapeuta jsou mnohdy stéZejni. A znovu pfipominame,
Ze je vzdy namisté vSe konzultovat s vasim oSetfujicim lékafem.

3. Nezadouci ucinky a jak je zvladnout?

Tato kapitola je zaméfend na nejbéznéjsi nezadouct tcinky chemoterapie a na
to, jak je mozné je zmirnit a zit kvalitni Zivot.

Nevolnost a zvraceni

Nevolnost a zvraceni patii ke dvéma neZadoucim ucinkiim nejcastéji

spojovanym s chemoterapii. Mnoho nemocnych je povazuje za velmi

nepifjemné, ale existuje fada metod, jak je zmirnit. Léky proti zvraceni

(antiemetika), které se podavaji pfed uzitim chemoterapie, mohou zmirnit

¢i odstranit jak nevolnost, tak zvraceni. Existuje mnoho druhii antiemetik

a v pfipadé, Ze pro vas nékteré z nich neni dostate¢né ucinné, pozadejte Iékate

o jiné. Nabizime jesté par dalsich doporucent:

* Nevolnost se muze dostavit uz pred tim, neZ chemoterapii dostanete
(psychicky vyvoland; pfedem ocekavate nepiijemny zaZitek), obzvlasté, kdyz
vam jiz dfive zptisobila obtiZe. Pozadejte proto o léky proti zvraceni jesté pred
uzitim chemoterapie, abyste témto potiZim predesli.

* Nevolnost mohou pfivodit i silné pachy nebo viiné. Néktera jidla se pro
vas pravdépodobné stanou diky jejich viini téZce snesitelna. Pokud to jde,
vyhybejte se jejich konzumaci, ale nesnazte se jist pouze jidla, kterd mate
hodné radi, miiZe se stat, Ze casem nebudete moci jist ani je.

13



* Nékomu miize nevolnost zptsobovat i typicky nemocni¢ni pach - pokud
mate svou oblibenou viini, vyzkousejte nakapat par kapek viiné na kapesnik
a pouzivejte jej jako masku.

¢ Je dobré zaméstnat svou mysl, abyste stale nemysleli na to, Ze vam bude
Spatné. Zde mtizete vyuzit imaginace, poslouchat hudbu nebo radio pres
sluchatka, hovotte s lidmi, ¢téte nebo se podivejte na néjaky pifjemny film.

¢ Také vdm muZe pomoci pobyt na cerstvém, spiSe chladnéj$im vzduchu (zde
pozor nanachlazeni, ne dlouhodoby pobyt). Také dechova cviceni vdm mohou
pomoci pocit nevolnosti zmirnit.

* Pokud zvracite, nezapominejte na doplnéni tekutin, protoze dlouhodobé
zvraceni vas miize dehydratovat (odvodnit). Jakmile se Zaludek po zvraceni
uklidni, pokuste se polknout dousek chladného napoje (nejvhodnéjsi je koka
kola nebo studeny caj). Tento ndpoj vam osvézi tsta. V pripadé, Ze zvracite
casto a nejste schopni pfijimat zadné tekutiny, je nutné informovat lékafe
a tekutiny podavat za hospitalizace.

Ztrata chuti k jidlu

Chut k jidlu se mize v priibéhu 1écby ménit. Nékdy mizete mit pocit, Ze se
na jidlo nemtzete ani podivat. Netrapte se a pockejte, az budete mit hlad.
Vyzkousejte jist Casto a malé davky jidla. Méjte po ruce susené ovoce, ofisky,
susenky, oblibené bonbdny nebo néco, co radi mlsate. Jidlo si rozdélte podle
toho, kdy obvykle pocitujete nejvétsi hlad a pokuste se vzdy snist aspon par
soust. V kazdém pfipadé se snazte hodné pit.

Jestli se ztrata chuti k jidlu nezlepsi a jestlize hubnete, upozornéte vzdy lékate
nebo sestru. Lékai vam miiZe zajistit konzultaci s nutri¢nim terapeutem nebo
jinym specialistou, ktefi vdm poradi, jak podpofit chut k jidlu a doporuci vdam
specialni vyzivné produkty.

Problémy v dutiné tistni

Néktera chemoterapeutika mohou zpiisobit bolestivost v dutiné tstni, nékdy
zde mohou vzniknout malé povlaky ¢i viidky. Stejné jak mohou byt tyto zmény
v ustech bolestivé, mohou byt i infekéni. Upozornéte vzdy lékare, ktery vam
miize vcas nasadit 1éky nebo vam poradit, jak pfedchdzet zhorsovani stavu
a doporudi vam specidlni hygienu dutiny ustni. Sami dbejte na to, Ze si budete
Cistit zuby mékkym kartackem a pravidelné se vyvarujte drazdivych jidel jako
jsou ostré, kofenéné, slané nebo pélivé pokrmy. Nabizime nékolik doporuceni
pro piipad, Ze trpite bolestivosti a suchosti dutiny tstni:

* Vyvarujte se pokrmi, které ulpivaji na hornim patte, jako je napf. cokolada,

tavené syry nebo nékteré druhy sladkého peciva.
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* Nepouzivejte ustni vodu s obsahem alkoholu.

¢ Studené napoje nebo cumlani kostek zmrazené tekutiny ¢i zmrzlina mohou
bolestivost zmirnit.

* Volte potravu, kterd je mékkd, nedrazdiva (napf. omacky, polévky, kase,
domékka vatena jidla), pfijidle pijte. Budte opatrni na tvrdsi potravu (kiirka
chleba nebojiné cerstvé pecivo, nékteré druhy zeleniny), miize dojit k poranéni
v ustech.

¢ Je-li to mozné, pouzivejte Zvykacku nebo stavnaté bonbony ke zvyseni tvorby
slin.

* Pecujte o rty, pouzivejte pomady na rty.

MuiZete také zaznamenat zmény ve vnimani chuti a nékteré potraviny mohou

netypicky chutnat sladce, slané nebo , kovové” — to se miiZe pfihodit zejména

po transplantaci kostni dfené. Vnimani chuti by se mélo upravit po ukonceni
lécby. Pokud problémy pretrvavaji, snaZte se pripravovat si a jist jidla, ktera
maji pfitaZlivou viini. PouZivejte nedrazdivé koteni, bylinky nebo marinady.

Béhem dne cumlejte osvéZujici bonbony.

Vypaddvani vlasi

Vypadavani vlasti (alopecie) je bézny nezadouci ucinek nékterych druhii
chemoterapie. Ne vsechny léky zpusobuji vypaddvani vlasti, a ne vSichni
nemocni reaguji stejné na stejné léky. I v piipadé, ze vam vlasy vypadajt
castetné nebo uplné, narostou zpét, jakmile je 1écba ukoncena. Je vyhodné
hned od zacatku lé¢by udrzovat vlasy kratké. Mnoho pacient(i nosi mékké
Cepice, Satky nebo paruku. Rozhodnete-li se pofidit si paruku, poradte se se
sestrou na oddéleni nebo na ambulanci, kterd vam pomiZze zajistit paruku
béhem doby, kterou travite v nemocnici.

4. Jak se muze zménit psychika?

Vyrovndni se s diagnézou

Sdéleni diagnézy mnohocetny myelom ovlivni kazdého jinym zptisobem.
Zpocatku miizete byt zaskoceni, v Soku nebo se citit paralyzovani. Mohou se
objevit silné neznamé pocity, které jste nikdy pfedtim neprozivali. Je dilezité
chdpat, Ze je to pfirozend reakce a je soucasti uvédoméni si zmény vaseho
zdravotntho stavu a vysloveni zdvazné diagndzy lékarem. Neékteti lidé
paradoxné prozivaji pocit tlevy, protoze zjisténd diagndza jim razem vysvétli
vSechny pfiznaky, které je trapily.

Mnozi lidé se ptaji: ,Pro¢ pravé ja?” a hledaji néco nebo nékoho, koho mohou
ze soucasné situace vinit. Zde neexistuje zadna odpovéd a pravdépodobné je
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lepsi myslet na budoucnost nez se dokola zaobirat otazkou, co a pro¢ se vam
pfihodilo. Zpocatku se miize zdat, ze vam tato nemoc zméni uplné vsechno.
Pokuste se tyto zmény piijmout, pokud to neudélate, bude pro vés zivot s nemoci
o mnoho obtiznéjsi. Je totiz mozné, Ze mnoho véci ziistane stejnych. A je mozné,
ze mnohé véci, které se zméni a které pfijmete, se casem stanou pfirozenou
soucasti vaseho zivota a mozna se vam budou i libit. Mnoho pacientt tika, ze
maji vice casu pro své blizké, citi se jim blize, upevnily se jejich rodinné nebo
pratelské vztahy. Mnoho z nich pfehodnoti své priority, maji cas na své konicky,
mohou délat to, co pfedtim nemohli. Nékdo dokonce hovoii o tom, Ze se jim
nemoc stala kamaradkou, Ze ji pfijali jako soucast svého téla a domlouvaji se
s ni co zvladnou a co ne. A pfedevsim, ne vSechny zmény jsou trvalého razu,
vypadané vlasy dorostou, casem muzete zase zacit sportovat, pracovat nebo
cestovat.

Je pfirozené, Ze muzete pocitovat velky strach, zlost nebo zklamani. Mnozi se
pusti do vyhledavani informaci o nemoci, o moznostech lé¢by o zméné zptisobu
Zivota, coz jim muliZe pfinést pocit ulevy. Nékdo naopak nechce védét nic nebo
jen malo. Vasi blizci budou mit pravdépodobné stejné pocity. Pokud si dokazete
o vsech svych pocitech oteviené promluvit, mtize to pomoci obéma stranam.
Nékdy maji partnefi pocit, ze musi toho druhého chranit, ne vzdy je to dobra
cesta.

K prvnim otdzkdm nékterych nemocnych patii otdzka: ,Umirdm?”. Je velmi
obtizné jednoduse odpovédét, a jesté obtiznéjsi je odpovéd prijmout. Kazdy,
kdo si pfeje takto tézkou otdzku polozit, by mél nejdiive zvazit, zda opravdu
chce znat odpovéd a zda je schopen se s odpovédi vyrovnat. Obecné lze Fici,
ze myelom je velmi dobfe 1é¢itelné onemocnéni, néktefi lékaii zacinaji hovofit
o tom, Ze se jednd o chronické onemocnéni a nékteti dokonce uvadéji, Ze urcité
procento nové diagnostikovanych pacientti 1ze trvale vylécit.

Pokud si se vSemi novymi informacemi, pocity a ndladami nevite rady, nebojte
se zeptat odbornikii. Nebo miiZete zacit psat denik, pro nékoho je to dobra
pomticka, jak si ujasnit a utfidit myslenky a pocity. A zaroven je denik dobrym
pomocnikem v okamziku, kdy mate svému lékati presné fict, co se v obdobi
mezi jednotlivymi ndvstévami v nemocnici udalo.

Ja uz svou diagnézu znam, ale moji blizci zatim ne

Informovat rodinné piislusniky a pratele o tom, Ze mate zadvazné onemocnéni,
muiZe byt velmi obtizné a sklicujici. Méjte vSak na paméti, Ze jde o vase nejblizsi,
ktefi by s vami urcité radi sdileli vase narocné Zivotni obdobi. Nékdy pomtize,
kdyz si naplanujete, komu, kdy a jak tuto zpravu feknete.
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Mnohdy je nejlepsi v prvni fazi fict vSe svému zivotnimu partnerovi, muze byt
tou nejlepsi oporou, az budete mluvit s dal$imi lidmi. Je dobré, kdyz potom
svého partnera vezmete s sebou k lékafi, ktery mu mtize vse dovysvétlit. Vas
partner vam tak mutZe lépe pomoci napt. v pfipadé, kdy vy sami nebudete mit
silu o své nemoci hovofit s dalsimi pfibuznymi nebo prételi.

Se svymi nejblizSimi se snazte mluvit co nejjednoduseji. Misto slozitého
vysvétlovani jim miizete dat k pfecteni informacni brozuru o myelomu. I své
blizké miizete vzit s sebou na navstévu k lékafi, pokud si to budete prat.

Jak oteviené mluvit o své nemoci s jinymi lidmi

Slovo nador vyvoldva silné pocity a piedstavy. Zpocatku je pro mnohé lidi
(jak pro nemocné, tak pro jejich blizké) o diagnéze myelomu oteviené hovorit
s ostatnimi lidmi velmi obtizné, ale pravé ,vypovidani se” muize pfispét ke
zmenseni strachu a pocitti izolovanosti. Mluvit o nemoci s ostatnimi lidmi vam
miiZze pomoci ujasnit si vlastni myslenky. Také lidé ve vasem okoli casto nevi, jak
s vami hovofit a chovaji se z vaseho pohledu nelogicky. Pokud vy sami toto téma
oteviete, miize to byt tleva pro obé strany. Nezapominejte ovSem na ostatni
bézné véci, o kterych mtizete s druhymi hovofit, nemluvte jen o své nemoci. Dale
uvadime nejcastéjsi zabrany, které vas mohou od rozhovoru o nemoci odradit.
U kazdé je uveden zpfisob, jak se s nimi vypotadat.

»Stydim se o tom mluvit, bojim se své reakce”

Mize byt velmi slozité hovofit o néem, co vnimate jako trapné nebo za co se
stydite nebo o ¢em si myslite, Ze nezvladnete a projevi se vase city (napf. zac¢nete
plakat). Pokuste se fict, jak se citite (napf. stydim se, ale rad bych ti fekl ...),
nasledujicimu rozhovoru to miize vyrazné ulehcit. Postupem casu se pro vas
tato témata stanou méné obtizna.

»~Rozhovor na toto t¢éma mého posluchace rozrusi”

Mnozi lidé maji potfebu chranit toho druhého pied rozhovorem, ktery oni sami
povazuji za nepifjemny nebo si mysli, Ze by druhou stranu uvedli do rozpaki.
Mnohdy jde pouze o zbytecné obavy, lidé jsou obycejné daleko silnéjsi, nez je my
sami vidime. KdyZ budete blizkym lidem dlouhodobé zatajovat informace, vase
blizkost se narusi. Vy se totiz zacnete z jejich pohledu chovat nelogicky a oni stejné
vytusi, Ze néco neni v poradku. Mohou se zacit citit zmateni, mtize dojit k nartistu
napéti az zloby a v kone¢ném vysledku mohou bohuzel ztratit obé strany.

»Zda se mi, ze nikdy neni ten spravny cas”

Pro obtizny rozhovor se malokdy najde ,spravny” cas. Jenze kdyZz budete
dalezité rozhovory odkladat, budete se citit nekomfortné predevsim vy sami.
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Téma vas zacne pohlcovat a postupné vam znemozni citit se volné. Pokud to jde,
predem si domluvte cas pro obtizny rozhovor a vyberte misto, kde se budete
citit pfijemné.

Uzkost a deprese

V takto tézké Zivotni situaci je pfirozené, Ze néktefi nemocni a také jejich
blizci zaZivaji stavy tzkosti, obav a strachu, které mohou prertist do deprese.
Zvladnout vSechny zmény souvisejici s myelomem, jak fyzické, tak psychické,
je velmi obtiZné jak pro nemocného, tak pro jeho blizké. Hovoite se zdravotniky
nebo prateli o svych pocitech. Je dtlezité vcas rozpoznat pocinajici priznaky
deprese, ktera se v zacatku miiZe projevovat ,jen” jako smutna nalada, obcasna
nervozita ¢i obavy. Jakmile se pridaji potiZe se spanim, zachvaty tzkosti,
podrazdénost nebo ztrata zajmu o okoli a vSe trva tydny, je nutné vyhledat
odbornika.

I kdyz jsou chvile, kdy se citite dostatecné optimisticky, mtize dojit k nahlé,
neocekavané a vyrazné zméné. Neméli byste se za své pocity stydét nebo se
citit provinile. Lékat vdm muize s tizkostmi nebo depresemi pomoci pouze
tehdy, kdyz o nich vi. Existuje mnoho zptisobt, jak tyto stavy zvladnout. Mtze
jit o rozhovor, rizné doplnkové metody (napf. relaxace, meditace apod.), nebo
vam mohou byt na rtizné dlouhou dobu ordinovany léky. V nékterych pfipadech
staci pouze kratkodobé uzivani Iékii na zvladnuti nejsiln€jsi emocni reakce a po
jejim ustoupeni neni potieba léky dale uzivat.

Sexualita

Obcas se v obdobi zjisténi diagndzy mohou zménit i vase intimni vztahy. Vy
nebo vas partner miiZete citit mensi potéSeni z milostného Zivota. Jednim
z divodti mtize byt silnd fyzickd inava a potom samoziejmé nejste schopni po
néjaky cas intimitu fyzicky prozivat. Stres a izkost mohou takeé zptisobit snizeni

sexualni touhy nebo diky témto projeviim zacnete na sex nahliZet jako na zcela
neddlezity v dobé, kdy se necitite dobfe.

Také nékteré léky mohou tlumit sexudlni touhu. Jestli je pro vas milostny Zivot
velmi dilezity, mluvte se svym partnerem o tom, jak se citite, i kdyz je to pro
vas obtiZné. Je velmi snadné, aby se jeden z vas (nebo oba) citil odmitnut, kdyz
se milostny Zivot zméni nebo prerusi. Je diileZité, aby ziistala zachovana vase
vzajemna blizkost. Domluvte se se svym partnerem, jaka Groven intimity je pro
vas oba v danou dobu vyhovujici.

Nestydte se o svych problémech hovofit se svym lékafem, sestrou nebo
psychologem. Zdravotni¢ti pracovnici jsou o téchto problémech zvykli
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mluvit, i kdyz vam to mtize zpocatku ¢init potize. Nékdy mitize pomoci
i medikamentozni lécba.

Informovdni malijch déti/lvnoucat

Rozhodnuti, co a kdy fict détem nebo vnoucatiim o vasi nemoci, je velmi
osobni zaleZitost. MtiZe to zaleZet na véku déti, vzajemnych vztazich v rodiné
a nasledcich predpokladané lécby. Nékdy rodina povazuje za lepsi déti
neznepokojovat, pokud se lécba na nemocném néjak viditelné neprojevuje
(napft. vypadavani vlast). Z mnohych zkuSenosti véak vyplyva, Ze je vZdy lepsi
déti informovat, protoZe jsou velmi vnimavé ke zméndm v okoli a mohou si je
zaclit samy vysvétlovat, ¢asto nepfesné.

Informace miizete détem fikat postupné. Pokud z vas neciti piiliSnou tizkost,
jsou casto schopné informaci o nemoci pfijmout jako bézny fakt a postupné se
s nimi vyrovnat. Maji-li déti zajem dozvédét se vice, mluvte s nimi oteviené
nebo jim dejte informacni materidly pfiméfené jejich véku. Pokud se obavate
toho, jak détem tuto zdvaznou véc sdélit, mizete se obratit s zaddosti o pomoc
na klinického psychologa. V piipadé, kdy jsou nemocni rodice déti Skolou
povinnych, je dobré také informovat ucitele.

Podpora ze strany odbornikii nebo laikil, kterym myelom vstoupil
do Zivota

Podpora okoli nemocného je velmi dileZita v boji s jakoukoli nemoci. Casto se
stava, Ze se nemocny a rodina citi izolovani, mysli si, Ze jsou na vSechno sami,
Ze se nemaji na koho obratit a silné rozruseni jim nedovoluje o jejich pocitech
hovotit. Pokud se takto citite, pravdépodobné se domnivate, Ze vam stejné
nikdo nepomiize. Mate pravdu, Ze nikdo neni schopen zafidit, aby se vase
situace rychle vratila do normalu, ale pokud budete chtit, najdete mnoho lidi,
ktefi vds mohou podpofit. Nabidnout vam cestu, kterou jste pfes sviij smutek
mozna nevidéli.

Pfirozenym partnerem pfi vaSich zdravotnich problémech jsou vasi osetfujici
lékafi, sestry nebo klinicti psychologové. Klinicky psycholog si s vami muze
o vasich pocitech a zkuSenostech promluvit v dtivérném prostiedi. Urcité vam
pfimo neodpovi na vSechny otdzky a nevyftesi vSechny problémy, ale pomtize
najit cestu, jak tyto odpovédi hledat a jak své problémy fesit. Bohuzel, kazdé
onkologické oddéleni nemd svého klinického psychologa, ale lékai nebo
zdravotni sestra vam mohou poradit, kde takového odbornika najit. Pokud
hledate nezavisly ndzor, je mozné vyuzit nabidky poradenskych sluzeb (napf.
horka linka CMG: 532 233 551 nebo elektronickd poradna na strankach Klubu
pacientd MM: www.mnohocetnymyelom.cz).
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Jestlize hledate spiSe pfimou zivotni zkuSenost, informace o prozitcich lidi, ktefi
s myelomem ziji, je namisté zamyslet se nad moznosti vyhledat pacientskou
organizaci. Tyto organizace poskytuji neformalni a pfijemnou atmostéru, kde se
clenové mohou podélit o své ptibéhy a vymeénit si informace, ale také se mohou
dozvédét mnoho odbornych informaci, na které neni pfi navstévé lékate na
ambulanci dostatek casu. Mnoho lidi se domniva, Ze kdyz jsou nemoci, tak musi
byt plni smutku a sklicenosti, ale zde rychle zjisti, Ze tomu tak neni.

Cleny téchto organizaci se mohou stat jak samotni nemocn, tak jejich blizci nebo
odbornici. V Ceské republice ptisobi Klub pacientti mnohocetny myelom (www.
mnohocetnymyelom.cz).

5. Jak je zajisténa odborna péce?

Mnohodetny myelom je velmi dobre léCitelné hematoonkologické onemocnéni
a v Ceské republice ]sou v soucasnosti dostupne téméf vsechny druhy
nejmodernéjsich 1éki. V nasi zemi jsou nemoci Iéceni podle platnych guidelines
(doporuceni), ktera se pravidelné doplfiuji, aby lécba probihala podle
nejnovéjsich svétovych poznatkli vyzkumu. Jsou tak vybornym pomocnikem
pro vSechny lékafre, ale pfedevsim pro ty, ktefi s lécbou myelomu nemaji takové
zkuSenosti. Doporuceni byla vypracovana Ceskou _myelomovou skupinou,
Myelomovou sekci Ceské hematologické spolecnos’a Ceské lékatské spolecnosti
Jana Evangelisty Purkyné (CHS CLSJEP). PIné znéni téchto doporuceni najdete
na strankdch Ceské myelomové skupiny (www.myeloma.cz) spolu s dal$imi
uzitecnymi informacemi vcetné adres specializovanych lécebnych center pro
16¢bu mnohocetného myelomu v Ceské republice.

Vasi 1écbu by mél fidit specialista — hematoonkolog. Vas oSetfujici lékat
(hematoonkolog) spolupracuje s celou fadou dalsich odbornikti, které vybira
podle toho, co vase lécba aktualné vyzaduje. Z fad 1ékaft to mtize byt radiolog
(pokud podstupujete ozafovani), nefrolog (pokud mate problémy s ledvinami),
ortoped (pokud mate problémy s patefi), diabetolog (pokud je diagnostikovana
i cukrovka), stomatolog (pokud mate problémy se zuby), odbornik na lécbu
bolesti a vas prakticky lékai (obvodni lékaf). Nejbliz§imi spolupracovniky
vaseho oSetfujictho lékate jsou sestry a datamanazerky (pokud jste zafazeni
do klinické studie), dale klinicky psycholog, nutri¢ni terapeut, fyzioterapeut
a také socidlni pracovnik. Bohuzel ne vsechny nemocnice mohou nabidnout
takto komplexni péci.

Co mohu jako nemocniyj s myelomem ocekdvat

* Diagnoza vam bude sdélena a vysvétlena pravdivé, v klidu a soukromi. Je-li
na oddéleni k dispozici sestra specidlné urcena pro nemocné s myelomem
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(edukacni sestra), mtize vam dodatecné vysvétlit véci, které vam nejsou tiplné
jasné.

* Vsechny informace budou pfedavany tak, abyste jim zcela rozuméli. Pokud
pro vas bude néco nesrozumitelné, hned se ptejte.

* Pokud mate dotazti vice a napadaji vas pfedevsim doma, sepiSte si je na papir.
A pfi prvni navstévé ambulance se zeptejte.

* Na ndvstévy ambulance si s sebou muiZete kdykoliv vzit blizkou osobu. Vzdy
je lepsi, kdyz informace poslouchaji dva lidé, mohou se vice ptat nebo si délat
poznamky. Také si po ukonceni schtizky s Iékafem miZete vSechny informace
v klidu domova prodiskutovat. To vSe vam mtize pomoci néktera fakta lépe
pochopit a snaze prijmout.

* Na vsech specializovanych ambulancich jsou k dispozici tisténé informacni
materidly, neobavejte se o né pozadat.

¢ Dostanete kontakt na ambulanci nebo na oddéleni, které muazete kontaktovat
v piipadé, Ze se vyskytnou néjaké obtize.

* Pokud budete mit z4jem, budete informovani i o dalsich aktivitach souvisejici
s 16¢bou - napt. vzdélavaci semindfe pro nemocné s myelomem (Ceska
myelomova skupina a Klub pacientt mnohocetny myelom).

Odbornici, ktefi o vds budou pecovat

Nasledujici ptehled odbornikii, se kterymi se mfizete ve zdravotnickych
zafizenich setkat, nabizi kratky vhled do jejich kompetenci a miize vam tak
pomoci zorientovat se v tom, jaké je jejich odborné zaméfeni a v jaké oblasti
vam mohou konkrétné pomoci.

Obvodni 1ékar (prakticky lékat, nékdy se oznacuje zkratkou GP) je 1ékaf, tzv.
prvniho kontaktu, coz znamena, Ze v okamziku, kdy mate jakékoliv zdravotni
potiZe, jako prvni byste méli zajit k tomuto lékafi. On vas potom odesle
k dal$im specialistiim. I kdyz se 1é¢ite u specialisty, mél by od vas obvodni
lékaf pravidelné dostavat informace o pribéhu lécby. Bude je potfebovat napt.
v okamziku, kdy si zazadate o lazeniskou lé¢bu, invalidni dtichod apod.

Hematoonkolog je Iékat specializujici se na 1é¢bu onkologickych (nadorovych)
onemocnéni krve, mezi néZ patfi i mnohocetny myelom. Vede a je zodpovédny
za lécbu myelomu, navrhuje specializovand vySetfeni a postup 1écby.
V nemocnicich zpravidla pracuje vice hematoonkologti, ktefi mezi sebou
uzce spolupracuji a radi se o postupech lé¢by svych pacientti. MtiZe se stat,
Ze o vas v prubéhu lécby bude pecovat vice hematoonkologti v rdmci jednoho
pracoviste.
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Zdravotni sestra je nejbliz§im spolupracovnikem lékafe v pribéhu vasi
1écby. Pokud je sestrou specialistkou (nebo edukacni sestrou), potom prosla
specializovanym vzdélavanim zaméfenym na uréitou oblast nemoci (napft.
hematonkologii). Na sestry se muiZete obratit s prosbou o pomoc, radu nebo
dovysvétleni informaci, kterym jste zatim neporozuméli, nebo které potfebujete
zopakovat.

Sestra v domaci péci neni soucasti zdravotnického tymu v nemocnici, pracuje
samostatné v agentufe domadci péce. Jeji pomoc si mtizete zajistit v okamziku,
kdy potiebujete pomoc doma. Vhodnou agenturu domadci péce vadm miize
doporucit sestra na ambulanci.

Klinicky psycholog vdm umozni popovidat si o vaSich pocitech, potiZich,
strachu a obavach v klidu a v soukromi. Podle vaseho stavu mtiZe navrhnout
konzultaci s psychiatrem, ktery je opravnén ordinovat léky. Ty miiZete uzivat
pouze pfechodnou dobu, nez se s nové vzniklou situaci vyrovnate. Nékdy je
vyhodné hovofit s psychologem spolecné s nejbliz§im rodinnym piislusnikem.
Klinicky psycholog je vétsinou k dispozici jen ve vétsich centrech.

Nutric¢ni terapeut (dfive dietni sestra) je vhodnym raddcem v pfipadé, Ze mate
potiZe s pfijimanim potravy béhem nebo po 1écbé myelomu. Zajistit si konzultaci
s timto pracovnikem vam mitiZze navrhnout lékaf nebo si ji miZete vyzadat
sami. Velmi vhodné je to pfedevsim v piipadé, kdy v dobé 1écby neplanované
hubnete. MiZe vam doporucit riizné podptirné prostredky a upravit jidelnicek.
Samoziejmé je moZné navstivit také vyzivového poradce, tato sluzba je vSak
zpoplatnéna a ne vzdy maji vyzivovi poradci tak rozsahlé znalosti a zkuSenosti
jako nutri¢ni terapeuti.

Fyzioterapeut (dfive rehabilitacni pracovnik) vam miize doporucit cviceni
pro udrzeni kondice, které je vhodné pro pacienty s myelomem. Pokud si
vSak vyberete fyzioterapeuta sami nebo se obratite na jiného cvicitele, vzdy
se ujistéte, Ze podstaté nemoci myelom rozumi. Pokud by vam doporucil
nevhodnou aktivitu, muzete si ublizit.

Zdravotnickd zatizeni, ve kterych se miiZete lécit

Nasledujici Efehled vam pomuze utvofit si predstavu o zdravotnickych
zafizenich v CR poskytujicich péci nemocnym s onkologickym onemocnénim.
Hematoonkologicka centra jsou centra specializovand na diagnostiku, lécbu
a komplexni péci o nemocné s rtiznymi krevnimi onemocnénimi. V CR existuje
celkem 13 takovych center, jsou rozdélena na velka (hlavni) a mald (regionalni)
centra. Velka centra jsou soucasti fakultnich nemocnic (Praha, Hradec Kralové,
Plzeni, Brno, Olomouc a Ostrava), mensi centra jsou bud soucasti krajskych
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¢i méstskych nemocnic nebo piisobi samostatné. Aktudlni prehled vsech
center najdete na www.myeloma.cz. Fakultni i méstské nemocnice patfi ke
smluvnim zdravotnickym zafizenim a poskytovana péce je hrazena z vefejného
zdravotniho pojisténi.

Hematologicka pracovisté/ambulance zajiStuji zdkladni pééi pro nemocné
s riznymi krevnimi onemocnénimi véetné nemocnych s myelomem. Nejcastéji
jsou soucasti krajskych nebo méstskych nemocnic. Tato pracovisté nejsou MZ
CR uznana jako specializovana centra (jejich pocet je v rémci CR omezeny)
a proto neposkytuji nékteré z doporucovanych lééebnych postupt. Lékati
téchto zafizeni jsou vSak v uzkém kontaktu s lékafi hematoonkologickych
center. V ptipadé potieby mohou své pacienty kdykoliv doporucit k 1écbé
v piislusném hematoonkologickém centru.

Hospice poskytuji paliativni a podptirnou péci nemocnym, ktefi se zotavuji
po prodélané protinddorové 1écbé a nejsou zatim schopni se o sebe postarat
nebo nemocnym, ktefi jsou v pokrocilém stadiu nemoci. Pobyt v hospici vdm
miize doporucit vas lékaf nebo si v piipadé potieby miiZete tento typ péce
dohodnout sami. Hospicova péce byva zajistovana charitativnimi a neziskovymi
organizacemi.

Nesmluvni zdravotnicka zafizeni patfi zde r@izné privatni (soukromé)
ambulance, kde je nutné si péci kompletné hradit. V nasi zemi prakticky
hematoonkologicka nesmluvni zafizeni neexistuiji.

Vztah se zdravotniky

Jednim z predpokladti vasi uspésné 1écby je vztah se zdravotniky, ktery muze

vyznamnou mérou prispét k vasi vnitini pohodé a také pohodé vasich blizkych.

Pokud z néjakého dtivodu svému lékati nedtivéfujete nebo vam neni piijemny

kontakt s nékym ze zdravotnického persondlu, mize pro vas byt pobyt

na ambulanci nebo ve zdravotnickém zafizeni pfipadnym zdrojem stresu.

Pravdépodobné neexistuje jednoduchy ndvod, jak témto situacim predchazet

a jak je fesit, ale mnoho nedorozuméni mutize vzniknout diky nepochopeni

v komunikaci. A také diky vysoké mife stresu, ktery je casto pfitomen na obou

strandch —jak u nemocnych, tak u zdravotnického personalu.

Tipy pro lepsi komunikaci:

* Zdravotnici obcas zapominaji, Ze mluvi s laiky a pouzivaji odborné vyrazy
nebo zargon. Pokud nerozumite, ihned se ptejte, predejdete tak nepochopeni
a také pfipadnému nedodrzeni doporuceni.

* Neobavejte se pozadat, aby vam zdravotnici nejdiileZitéjsi informace napsali,
abyste je nezapomnéli nebo se nezmylili.
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Znovu doporucujeme, aby s vami (pfedevsim v zacatcich lécby) nékdo na
ambulantni kontroly chodil, mtizete tak poslouchat a diskutovat dva.
Uvédomte si, ze lékat neni schopen zodpovédét s jistotou otazky tykajici
se vasi prognodzy, uc¢innosti lécby a stavu v budoucnosti. Miize vam pouze
fict, jaké jsou stavajici vysledky a jaké jsou zkuSenosti. Ale pfesnou odpovéd
nemtizete dostat, protoze je ovliviiovana mnohymi faktory. Pokud na jasné
odpovédi trvate, stavite lékate do pozice jasnovidce.

Vzdy upozornéte na nezadouci ucinky, které se u vas projevily, na vSechny
reakce organismu mezi jednotlivymi ambulantnimi kontrolami — z tohoto
davodu je dobré vést si denik, kde mate vSe poznamendno a nic podstatného
nezapomenete.

Nikdy svému oSetfujicimu lékafi nic nezatajujte, i kdyz se vam néktera
informace zda pfili$ intimni, méjte na paméti, ze lékat je (stejné jako vSichni
clenové osetfovatelského tymu) vazan povinnosti mlcenlivosti. Aby mohl Iékat
doporucit nejvhodnéjsi postup 1écby, potiebuje znat co nejvice podrobnosti -
jen tak ziska uceleny obraz o vasem aktudlnim zdravotnim stavu.

Pokud se rozhodnete, Ze chcete vyzkouset néjakou ,nemedicinskou” metodu
nebo postup, i zde opakované doporucujeme, abyste o tomto svém rozhodnuti
s 1ékafem hovofili, pfedevsim pokud prochazite lé¢bou.

Maéte pravo na nazor druhého odbornika. Pokud se pro tento postup
rozhodnete, vas lékat musi tomuto vami vybranému odbornikovi poskytnout
veSkerou dokumentaci. Zde ovSem musime upozornit na fakt, Ze druhy
odbornik mtize mit odliSny ndzor na postup ve vasi lécbé. Coz zaroven
neznamena, ze jeden postup je spravny a druhy Spatny, jen je prosté jiny.
Doporucujeme proto, abyste vzdy zvazili, neZ o nazor druhého odbornika
pozadate, protoZe v piipadé rozdilnych nazort pfebirdte odpovédnost za
rozhodnuti o dal$im postupu vasi 1écby.

Stiznosti

Jestli si myslite, ze péce, kterou dostavate je nedostatecna nebo se pfihodilo
néco, co vas poskodilo, prodiskutujte to se svym lékafem. MiiZete se pfitom
citit nepfijemné, ale Iékat nemiiZe fesit to, o cem nevi. Svou stiznost mu mizete
predat i v pisemné podobé (napf. e-mailem nebo dopisem), pokud se na piimy
rozhovor necitite. Doporucovali bychom, abyste se nejdiive ujistili, Ze opravdu
nejde pouze o nedorozumeéni ve vzajemné komunikaci, kterou Ize fesit i jinak
nez stiznosti. Jestli jste s odpovédmi od lékafe nespokojeni a stale mate
diivod k nespokojenosti, potom se obratte na pravni oddéleni zdravotnického
zafizeni. Néktera zdravotnicka zafizeni maji dokonce k dispozici formulaf pro
psani stiznosti.



Existuji prava nemocnych, kterd musi byt dodrzovana ve vsech zdravotnickych
zatizenich poskytujicich zdravotni péci (jejich pIné znéni si miizete vyzadat od
zdravotni sestry).

6. Socialni problematika a jina podpora lécby

Nemoc nepfinasi jen zdravotni problémy, které se tykaji priibéhu a lécby
onemocnéni, ale také zmény v oblasti socidlni a ekonomické. Jsou-li zdravotni
omezeni po ukonceni lécby zdvaznd a vyrazné vas omezuji v pracovnim
vykonu, doporu¢ujeme pozadat o invalidni diichod. Diichodovy systém v CR je
definovan zakonem ¢. 155/1995 Sb. o diichodovém pojisténi. O invalidni diichod
zadate prostfednictvim piislusné okresni zpravy socialniho zabezpeceni (OSSZ)
na oddéleni diichodti dle mista trvalého bydlisté. Pozadat si musite sami bud
pied koncem vyplaty nemocenské, nebo ihned, pokud na nemocenskou nevznikl
narok. Seznam pracovist je uveden na www.cssz.cz.

Invalidni dtichody jsou v soucasné dobé rozdéleny do tii stupnti podle toho,
nakolik poklesla vaSe pracovni schopnost (pracovni schopnost pojisténce):

* Invalidita prvniho stupné: nejméné o 35% avsak nejvice 0 49%

¢ Invalidita druhého stupné: nejméné o 50% avsak nejvice o0 69%

¢ Invalidita tfettho stupné: nejméné o 70%

Pokud jste onemocnéli a byli zaméstndni, potom vdm nemtize byt v pribéhu
trvani pracovni neschopnosti ukonéen pracovni pomér vypovédi. Po roce
pracovni neschopnosti obvykle dochazi k jednani o invalidnim dtchodu.
U vétsiny invalidnich diichod bez ohledu na stupen invalidity je dnes moZzné
pracovat. U lidi pobirajici ID 3. stupné, je tieba jesté vzit v tivahu zbytkovy
pracovni potencidl (tzn. napt. 25 % schopnosti pracovat).

Pritkaz osoby se zdravotnim postiZenim

Priikaz osoby se zdravotnim postizenim mtizete ziskat na zdkladé podané
zadosti u krajské pobocky Utadu prace CR. Pokud Zadéte o piispévek na péci
nebo o ptispévek na mobilitu, je zadost o pritkaz osoby se zdravotnim postizenim
jeho automatickou soucasti. Bohuzel neni samoziejmé, ze ziskate napft. prispévek
na péci a rovnéz pritkaz osoby se zdravotnim postizenim. V takovémto ptipadé
je nutné o pritkaz zazadat samostatné. Jaké pritkazy jsou k dispozici:

* Priikaz osoby TP (tézké zdravotni postizeni) nalezi lidem s tézkym funkcénim
postizenim, pohyblivosti nebo orientace. Priikaz je opraviiuje k naroku na
vyhrazené misto k sezeni ve vefejnych dopravnich prostiedcich a narok na
pfednost pii osobnim projedndvani véci na tfadech. To neplati pfi nakupech,
obstaravani placenych sluzeb, ani pfi osetfeni ve zdravotnickych zafizenich.
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* Prikaz ZTP (zvlast tézké zdravotni postizeni) nalezi lidem s tézkym funkéni
postizenim pohyblivosti nebo orientace. Nalezi jim stejné vyhody jako
drziteldm TP a navic maji narok na bezplatnou MHD; na slevu ve vysi 75 %
obycejného jizdného ve 2. tfidé vlaku a autobusech vnitrostatni dopravy;
bezplatné cestovani po délnici v CR a miiZe byt poskytnuta sleva vstupného
na kulturni a sportovni akce.

* Prtkaz ZTP/P (zvlast tézké zdravotni postizeni s potfebou priivodce) nalezi
osobam se zvlast tézkym funkénim postizenim s pottebou priivodce. Nalezi
jim vSechny vyhody drzitelt TP a ZTP a ndrok na bezplatnou dopravu
pritvodce hromadnymi prostredky.

Parkovaci pritkaz pro osoby se zdravotnim postiZenim

Jako drziteli priikazu ZTP ¢i ZTP/P vam také na socidlnim odboru obce
s rozsifenou piisobnosti (nebo magistratu) bude vydan tzv. parkovaci prikaz
pro osoby se zdravotnim postizenim. Opraviiuje vas stat na vyhrazenych
(oznacenych) mistech a také po dobu nezbytné nutnou parkovat na mistech, kde
je zakaz stani, pokud tim nedojde k ohrozeni bezpecnosti a plynulosti provozu
a je-li to naléhavé nutné.

Pokud jste majitelem vozidla s pfiznanym prikazem ZTP, muzete si také
pozadat o vyhrazené parkovaci misto v misté bydlisté. O to je tfeba zazadat
na obci s rozsifenou piisobnosti — odbor dopravy. K vyhrazenému mistu se
vztahuje vice poplatkii — za povoleni ke zfizeni, za uzivani mista a za vyznaceni
(zamalovani mista), které musite uhradit.

Pecovatelska sluzba

Pokud vdm zdravotni stav nedovoluje zvladdnout zdkladni denni potteby,
a pfitom si prejete zlistat ve svém domé ¢i byté, miizete vyuZzit nabidky
pecovatelskych sluzeb. Na vybér mate mezi sluzbami, které nabizi socidlni
odbor piislusného magistratu (obce s rozsitenou piisobnosti) nebo nabidky
soukromych pecovatelskych sluzeb. V kazdém piipadé jde o sluzby vami
hrazené, vyse thrad se miZe samoziejmé lisit. Sluzby jsou poskytovany na
zékladé pfedem sepsané smlouvy, kterd by méla rovnéz zahrnovat vysi thrad
za jednotlivé vykony.

Pecovatelské sluzby nabizi napf. pomoc s osobni hygienou, piipravou
a podavanim stravy, ndkupy a donaskou nakupii, doprovodem nebo odvozem
autem k Iékafi nebo na ufady, s pranim a Zehlenim pradla a pracemi spojenymi
s udrZovanim domadcnosti. Také je nabizena dovazka obédd.
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Lazeriskd péce

Lazné pro vas predstavuji velmi dobrou moznost, jak uspésné podpofit
rehabilitaci a rekonvalescenci. Jako hematoonkologicky pacient mate po
absolvovani akutni onkologické 1écby ndrok na komplexni lazeniskou péci
obvykle v délce 21 dni, a to do dvandcti mésictt od ukonéeni hematoonkologické
1écby (chemoterapie, ozafovani atd.) Zdravotni pojistovna hradi naklady na
léceni, ubytovani a stravovani. Pacient v 1dznich hradi lazensky poplatek a jeho
vySe je urcena mistni vyhlaskou (pfislusSnym méstskym tradem). Vétsinou se
hradi 15,- K¢ za osobu a den. Ve vétsiné lazni jsou od poplatku osvobozeni lidé
star$i 70 let a majitelé ZTP/P prikazh véetné jejich doprovodu.
Lazenskoupécipiedepisujepraktickylékai(obvodnilékai)auhematoonkologicky
nemocnych ji vZdy musi doporucit hematoonkolog, ktery se musi vyjadfit,
Ze pacient nema piiznaky recidivy, diseminace (rozsifeni chorobnych loZisek
v organismu) a je lazeniské péce schopen. Zadost nésledné schvaluje revizni lékat
pfislusné zdravotni pojistovny. Kompletni Indikacni seznam pro lazeriskou péci
najdete ve Vyhlasce 267/2012 Sb.

Posledni viile

Zavét je néco, co stale predstavuje ve spojeni s onkologickym onemocnénim
urdité spolecenské tabu, ale situace se pomalu méni. Pokud se rozhodnete sepsat
zavét, je tfeba dbat na to, Ze zdkon stanovi pro posledni vili urcitou pravni
formu. MtiZete ji napsat vlastni rukou, nebo ji sepsat v jiné pisemné formé za
ucasti dvou svédku. Lze ji rovnéz poridit ve formé notarského zapisu.

Pokud se rozhodnete posledni viili sepsat, je dobré nahlédnout do obcanského
zékoniku (zakon ¢. 89/2012 Sb.) nebo se poradit s notafem ¢i pravnikem.

Dovolend a cestovni pojisténi

Pfed odjezdem na dovolenou (do zahrani¢i) nikdy nezapomente uzavfit
cestovni pojisténi. O kazdé planované dlouhodobéjsi cesté nebo dovolené
v urcitych oblastech se vzdy poradte se svym lékafem jesté pied tim, nez si
cestu rezervujete.
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CAST IL - PRO RODINU, BLiZKE A PECOVATELE

Rodina a pratelé zastdvaji v Zzivoté vétSsiny nemocnych lidi nelehkou roli
privodctl, radcti, pomocniki, posluchacii a podporovatelit. Casto se musi nauéit
véci, se kterymi se doposud nesetkali, s nemocnym ¢lovékem prozivaji jeho
obavy a strachy, jeho zmény nalad, jsou ¢asto k dispozici 24 hodin denné, znaji
nejintimnéjsi podrobnosti z jeho Zivota. Mnohdy podstupuji obtizné diskuse jak
se samotnym nemocnym, tak se zdravotniky, jsou pfitomni, nebo musi ucinit
zévazna zivotni rozhodnuti.

Nemoc se v zivoté rodiny a pratelskych vztazich objevi necekané. Zasahne
nejblizsiho clovéka. Rodina a pratelé se stavaji automatickou soucasti a mnohdy
svlj vlastni Zivot upozadi a podfidi potiebdm nemocného. Mluvi o tom, Ze
v soucasné dobé je dtlezity jen nemocny. Maji jisté pravdu a v kratkodobé ¢asové
perspektivé je mozné tuto volbu akceptovat. Z dlouhodobého hlediska je vSak
nutné upozornit na to, Ze prehliZzeni vlastnich potfeb vede k rozvoji zasadnich
problémi, jak partnerskych, tak mnohych jinych.

MozZna by se tato situace dala s trochou nadsazky pfirovnat ke krizové situaci
v letadle, kdy je potfeba pouzit dychaci masku. Letusky vas pred startem
upozorni, Ze pokud nastane problém a masku je tfeba pouZit, potom je nutné,
aby si ji nejdfive kazdy nasadil sdm sobé a teprve potom ji nasadil tém, ktefi to
sami nezvladnou (napt. déti). Nejde o sobecky postup. Naopak, jde o postup
vysoce odpovédny. Pokud nemate sami dostatek kysliku, pravdépodobné
nebudete schopni pomoci druhym lidem.

Neni mozné dlouhodobé pomahat, pokud se pomoc odehrava na tkor druhého
clovéka. Rodina, pratelé i pecovatelé by si méli uvédomit, Ze potfebuji byt sami
v psychické i fyzické pohodé, aby mohli byt oporou svym nejblizsim. Méli
by si najit zptiisoby, jak ,dobit své baterky”. Mnohocetny myelom je nemoc,
ktera do Zivota rodinnych a partnerskych vztahti vstoupi a dlouhodobé zde
ztistane. Proto jsme se v této brozute rozhodli zavére¢nou cast vénovat pravé
rodinnym piislusniktim, pfateliim a pecovateliim. Tém, ktefi se svymi partnery
(nemocnymi s mnohocetnym myelomem) Ziji kazdodenni obycejny Zivot.

Mij partner (pfitel) onemocnél myelomem

Kdyz se dozvite, Ze nékdo vam blizky ma myelom, muiZete se citit Sokovani,
rozruseni a muZzete mit obavy o jeho budoucnost. Mate pocit, ze se musite
tvarit statecné a maskovat své pocity, ale pro budouci komunikaci je upfimné
vyjadreni pocitti nejlepsi volbou. Ur¢ité budete mit spoustu otazek, nevahejte se
proto zeptat 1ékafe nebo sestry.
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Béhem lécby a zotavovani se po ni, nemusi vas partner byt schopen délat to,
co predtim. Muzete zjistit, ze musite pfevzit dalsi zodpovédnost nebo Ze nyni
musite délat véci, které jste doposud délali jen ziidka. Nenechejte se tim v$im
zahltit — 1ékafi, sestry, nejblizsi rodina i pfibuzni, pfatelé a rtizné organizace
jsou zde proto, aby vam pomohli. Pozadejte je o pomoc — urcité vam radi
pomohou.

Mam pocitat se zménami ve stravovani?

Nékdy pro vas muze byt velmi frustrujici vidét svého partnera, jak nema
chut k jidlu i pfesto, Ze jste s jeho pfipravou stravili mnoho casu a vybirate
jen to nejlepsi. Neékteré léky mohou zpiisobit zavazné zmény chuti ¢i pfimo
nechutenstvi. Nenutte partnera jist za kazdou cenu, jen ho na dutlezitost
pravidelného stravovani taktné upozormujte. Méjte v zasobé jeho oblibend jidla
a drobnou svacinku pro pfipad, Ze ma zrovna na néco chut.

S lékafem nebo sestrou se domluvte, jestli existuji néjaka jidla, kterym by se mél
vas partner vyhnout (napf. kdyz ma priijem, nebo podstupuje transplantaci).
Neméijte pocit viny, kdyZz vas partner neji jidlo, které uvatite. Neodmita vas
a vasi pédi, jen mu pravdépodobné neni pravé dobte. Také ho nenutte jist
tzv. zdravajidla, pokud mu nechutnaji, s vyjimkou, ze takovou stravu doporucil
oSettujici 1ékar.

VZzdy vSak dbejte na pfijem tekutin a sledujte, jestli nechutenstvi netrva pfilis
dlouho a jestli vas partner nehubne.

Potfebuji néjaké dalsi informace?

I kdyz je vétSina pozornosti lékafii a sester vénovana vasemu nemocnému
partnerovi, nezapomente, Ze i vy jste dileZitou soucasti ,uzdravovaciho”
procesu. Nevahejte se zeptat na to, ¢emu nerozumite, po vzdjemné domluvé
s partnerem pokladejte i otazky, které se on/ona boji vyslovit. Miize byt obtizné
ptat se na nékteré véci ptimo pred vasim partnerem. Pozadejte 1ékate o rozhovor
v jeho/jeji nepfitomnosti, ale pfedtim si vzdy vyZzadejte partnertiv souhlas.
Nesmi mit pocit, Ze se na néj/ni ,,domlouvate za zady”.

Jisté budou existovat i otazky, které vas sice trapi, ale bojite se odpovédi, kterou
byste mohli slySet. Pokuste se o téchto vécech spolecné diskutovat jesté diive,
nez jdete spolecné navstivit lékate, abyste se takovému typu otdzek pfedem
vyhnuli a poloZili je az v okamziku, kdy na odpovédi budete oba pfipraveni.
Vjinych pfipadech se muiZe stat, Ze vas partner naopak viibec nechce, aby nékdo
blizky védél o jeho zdravotnim stavu vice, nez vi on sam/sama. Chce urcovat,
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kolik a co se jeho blizci a okoli o jeho zdravotnim stavu dozvédi. Mnohdy
takto postupuji muzi ve snaze chranit svou manzelku/partnerku pted obavami
a bolesti. Nevnimejte to tak, Ze se vas pokousi vas nemocny partner vyloucit ze
spolecného zivota. Pokuste se jeho rozhodnuti pfijmout, mozna se v pribéhu
nemoci zméni.

Otazky pro lékate

Pecujete-li doma o nemocného clovéka, urcité budete chtit védét, jak mu pomahat
béhem lécby. NiZe najdete nékolik otazek, na které budete pravdépodobné chtit
znat odpovéd:

¢ Jaké testy bude nutné podstoupit, budou pro mého partnera predstavovat
néjakou vétsi zatéz?

¢ Jak dlouho je nutné cekat na vysledky? Mame si pro vysledky zavolat? Kdy je
nejvhodnéjsi volat? Mame si domluvit dal$i navstévu v ambulanci, abychom
se dozvédéli vysledky vysSetteni?

* Doslo k poskozeni kosti? Mame dbat na néjaka rezimova-pohybova opatfeni
nebo omezeni?

* Doslo uz k néjakému zavaznéjSimu poskozeni ledvin? Je potieba tuto situaci
fesit? Jak je to s pitnym rezimem, mame v souvislosti s poskozenim ledvin
néjak upravit pitny rezim?

* Kdo bude oSetfujicim lékafem mého partnera, na koho se mohu obracet
v pfipadé potieby. V jakém case ho mizeme kontaktovat?

* Bude lécba vyzadovat pobyt v nemocnici, jak casto a jak dlouho?

* Bude potteba néjak specialné upravit domadci prostiedi? Bude potteba zajistit
zvysSenou péci nebo dohled?

¢ Kam miiZzeme volat v piipadé, Ze dojde ke zhorSeni zdravotniho stavu?

Otdzky, které vas mohou zajimat v souvislosti s 1écbou

* Musi se opravdu zacit s 1écbou? Jak dlouho bude 1écba trvat? Na co se mame
v souvislosti s lé¢bou piipravit?

¢ Jaké jsou soucasné moznosti lé¢by? Mame moznost vybéru lécby? Existuje
néjaka alternativa?

* Co je cilem 1écby, nakolik se zlepsi ¢i upravi zdravotni stav po ukondeni
lécby?

* Co by se stalo, kdyby partner 1écbu odmitl, kdyby se nelécil?

¢ Jaky je zpiisob 1écby a jak se 1écba podava? Je nutné byt v nemocnici — byt
hospitalizovan?
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¢ Jakou ma zvolend lécba ucinnost (jakou ucinnost méla v minulosti)? Jaké
ma lékaf zkuSenosti s navrhovanou lécbou? Kolik pacienti tuto 1éc¢bu
podstoupilo?

¢ Je navrhovana lécba soucasti klinicke studie?

* Je mozné v dobé 1écby pracovat — miize mtij partner pracovat a nakolik?

Otdzky, které vis mohou zajimat po ukonceni 1écby

* Zajak dlouho po ukonceni lécby se milize partner znovu vratit do prace? Aje
to vlibec mozné a realné? Miizeme jet na dovolenou, miizeme cestovat?

¢ Jak casto bude muset chodit na pravidelné kontroly? Bude potiebovat
doprovod?

* Bude muset brat néjaké Iéky i po ukonceni lécby? Bude tato udrzovaci lécba
spojena s nutnosti hospitalizace nebo ¢astéjsich ambulantnich kontrol?

* Mize se partner vratit ke svym sportovnim aktivitdm? Které aktivity jsou
vhodné? Mtize se vénovat svym konickiim?

* Jemozné, Ze se nemoc vrati? Jak to pozname? Je mozné néjak prodlouzit dobu
do ndvratu nemoci? Existuje zptisob, jak zabranit ndvratu nemoci?

* Je nutné se pfipravit na néjaké omezeni? Bude toto omezeni prechodné,
dlouhotrvajici nebo pfechodné?

Co kdyz se komunikace s partnerem nedafi?

Komunikace s druhym ¢lovékem muze vzdy pfindset rizné nastrahy a pokud
jde o komunikaci ve stresovych situacich, miize byt mnohdy vypjata nebo
nestandardni. Va$ partner se muze zacit projevovat tplné jinak, nez jste byli
doposud zvykli. Pokud se vam komunikaci nedati zvladat spole¢nymi silami,
je dobré pozadat o pomoc odbornika (psychologa). Nebo si mtizete navstévu
odbornika dohodnout jen vy sami, a probrat s nim zmény ve vasi vzdjemné
komunikaci, pokud vas trapi. Odbornik vam muze blize vysvétlit a pomoci
pochopit zmény v chovani a komunikaci vaseho partnera. Obcas staci podivat
se na danou problematiku o¢ima toho druhého, coz oviem nemusite byt v této,
i pro vas vysoce zatézové situaci, schopni sami zvladnout.

Miize také dojit k paradoxni situaci, kdy se upfimné snazite partnerovi pomoci,
a pfitom si viibec nemusite uvédomit, Ze jej z jeho pohledu tlacime tzv. ,do
kouta”. A on potom reaguje jinak, nez jsme zvykli. O jaké situace napiiklad jde?

Nevim, co ¥ict
Pri takto zavazné nemoci se muze velmi Casto stat, Ze nevite, co Fici. Jak
zareagovat, na co se zeptat. Myslite si, Ze ,musite néco fict”. Mnohdy staci, ,jen
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byt”. Chytit toho druhého za ruku, projevit své city (tfeba i placem). V nékterych
situacich pomtize, kdyz svijj pocit vyslovite nahlas: , ted opravdu nevim co fict.”
Tato jednoducha véta mize prolomit ledy. Ulevi se obéma strandm a uvolni se
vzajemnd nejistota.

Jindy se mtizete dostat do situace, kdy partner naopak ocekdva, Ze nic nefeknete,
ze nebudete reagovat, ale pouze poslouchat. Chce si jen ulevit, utfidit myslenky
a potfebuje je slySet nahlas. Nehleda feseni. Pokud vydrzite v téchto situacich
pouze naslouchat, pfipadné reagovat jednoslovné nebo kratkou otazkou, miize
se stat, Ze si vas partner v tomto monologu odpovi na své otazky a obavy sam.
A tato divéra mize vas vzajemny vztah jen prohloubit. Zvlasté pro muze miize
byt obtizné jen poslouchat a nenabizet feSeni. Mivaji pocit, Ze se jim partnerka
svéfuje pravé proto, aby feSeni nabidli. A pokud ho nemohou nabidnout, mtize to
pro né byt velmi frustrujici. Jenze jednoduché feSeni mnohdy prosté neexistuije.

Nechci probouzet emoce

Neobvyklé situace s sebou ¢asto nesou riziko, Ze budete reagovat emocionalné.
Onkologické onemocnéni, k takovym situacim bezesporu patti. Mnoho pacientti
pfiznava, ze se pod tlakem nemoci méni, a mnohdy nejsou schopni, podobné
jako jejich blizci, silu emoci kontrolovat natolik, jako v dobé plného zdravi.

Vzdjemnému vztahu mtze pomoci, pokud si umite o tomto faktu oteviené
a v klidu popovidat. Mate pravo projevit emoce a pokud se tomu budete
vyhybat, stejné se néjakym zptisobem diiv nebo pozdéji projevi. Pokud je to pro
vas zvladatelné, je dobré naucit se nahlas fict, Ze vdm neni dobfe, potfebujete cas
sami pro sebe, chcete byt sami apod. Jestlize se budete snazit emocim vyhybat
a potlacovat je, ublizi to v kone¢ném duisledku vam i vaSemu partnerovi. Silné
pocity je tfeba ventilovat a vzajemné pochopenti je velmi diilezité. Pokud si nevite
rady, urcité hledejte pomoc odbornikil.

Nendvidim, kdyz nic nefika

Zavazna nemoc s sebou také prinasi situace, se kterymi jste se s velkou
pravdépodobnosti predtim nikdy nesetkali a nemuseli je fesit. Pro vaseho
partnera mohou tyto situace predstavovat velkou zatéZ a potfebuje se s ni nejen
vnitiné vyrovnat a pfijmout ji, ale také promyslet, jak postupovat dal, jak se
k novému faktu postavit. A k tomu potiebuje cas a mozna i klid. MiiZe se totiz
citit zaskoceny, bezmocny, mozna nevidi feSeni a logicky se mu nechce mluvit.

Na vas toto chovani ovSem mtiZe plisobit zcela jinak. Dokonce si mtizete myslet,
ze diivodem zamlklosti jste vy sami. Pokud s partnerem celou nemoc diivérné
prozivate, pravdépodobné dokazete odhadnout, kdy potfebuje cas sam pro
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sebe. Nepomtize tu zddné ,rozptylovani”, pravdépodobné nepomtize ani
tzv. , bezdécné kldboseni”, které spise mtize zvysit partnerovu nervozitu. Pokud
vas partner sam pozada o klid a chce byt sdm, neméjte pocit, ze vas odstrkuje.
Pokud to sam nedokaze, Setrné se sami zeptejte, zda potiebuje chvili klidu
a dopfejte mu ji.

Pecujte sami o sebe

Udélejte si obcas volno, uvolnéte se od stresu a odpocirite si, jdéte sami na
prochazku, do kina, popovidat si s kamarady. Nékolik hodin mimo domov
miZe zcela zménit vase pocity a dodat energii. VyuzZivejte cas, kdy vas partner
neni doma jen pro sebe. Prace, které miizete odlozit, odlozte a ctéte, relaxujte,
spéte nebo prosté nedélejte nic. A nevycitejte si to, tento cas potfebujete.

Pokud je to mozné, pokuste se udrzovat svého partnera v ¢innosti — napf. pro
néj planujte navstévy, zapojujte ho do domacich povinnosti. Pokud on sam chce,
nechejte ho, aby travil sviij volny cas sdm nebo se svymi pfateli podle své chuti
a moznosti.

Je snadné se domnivat, Ze musite myslet pozitivné, zakryvat negativni pocity
a hnév pfed svym partnerem a dal$imi rodinnymi pfislusniky. Myslet pozitivné
vam muze pomoct Celit partnerové nemoci, ale nemyslete si, Ze musite byt
»pozitivni” stale. Mnozi psychologové tvrdi, Ze naopak snaha o dlouhodobé
pozitivni mysleni v ¢lovéku vyvolava zdrodky deprese. Myslet pozitivné prosté
clovék nemuze trvale, logicky obcas selhdva. Za toto selhdni se obviniuje a tim
se zacina tocit spirala, ktera miiZe vést misto k pozitivité k negativité. Kdyz
budete jeden den smutni, neznamena to, Ze nad sebou ztracite kontrolu nebo
ze uz nedokazete znovu myslet pozitivné. Dovolte si obcas plakat, zlobit se,
byt smutni nebo prosté bez nalady. A pokud pro vas budou tyto zmény nélad
narocné, neobdvejte se pozadat o pomoc (rodinu, ptatele, pomahajici organizace
nebo psychologa). Soucasny Zivotni styl na nas klade vysoké naroky a zdvazné
onemocnéni ¢lena rodiny predstavuje velmi obtiZznou Zivotni situaci.

Kdykoliv se dostaneme do situace, ve které si nevime rady, béZné se obratime
na odbornika. Nepfemyslime o tom, zda o pomoc pozaddme napf. dafiového
poradce, elektrikafe nebo lékare. Pro¢ by timto odbornikem nemohl byt dobry
psycholog. Neobavejte se vyuzit jejich sluzeb.

Mate-li pocit, ze mate vseho nad hlavu a tézko danou situaci zvladate, promluvte
si 0 svych pocitech s vasSim partnerem, s ostatnimi cleny rodiny, s Iékafem nebo
se sestrou. Neodkladejte tento rozhovor, protoZe se napf. domnivate, Ze jste
selhali. Tak to neni, naopak hrozi, Ze potlacovani téchto pocitt miiZe postupné
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prertist v pocit viny a vy se zacnete zlobit na okoli nebo sami na sebe. Pokud
nebudete tyto pocity ventilovat, miize se stat, Ze se za¢nete v béznych situacich
chovat neobvykle (mfizete byt podrazdéni, pfecitlivéli, jednat prehnané,
neocekavané a muze dojit az rozvoji tzkostnych stavii nebo deprese). Vase
pocity nejsou sobecké nebo nevyznamné, jsou pravé tak dtlezité jako pocity
vaseho nemocného partnera.

Dobré tipy

* Dovolte jinym, aby vdm pomohli, pozadejte o pomoc, kdyZ ji potiebujete.

* Snazte se védét o myelomu a jeho 1é¢bé co nejvice. Pokud to povazujete za
dilezité, nebojte se, se svolenim vaseho partnera, pozadat jeho osetfujictho
lékate o soukromy rozhovor a proberte s nim vSechny své obavy
a nezodpovézené otazky.

¢ Pottebujete-li doma odbornou pomoc, zeptejte se na moznost domaci péce,
neobavejte se obratit na socialni pracovniky.

¢ K ziskavani informaci vyhledavejte jen ovéfené zdroje — na internetu najdete
mnoho zavadéjicich informaci, které mohou zvysit vasi tizkost.

* Ovéfené informace a zivotni zkuSenosti muzete také ziskat od clent
pacientskych organizaci, na setkanich a semindfich urcenych pro pacienty
a jejich blizké (Ceska myelomova skupina, Klub pacienti mnoholetny
myelom).

* V ptipadé potteby vyuzijte informacni linky nebo elektronické dotaznikové
formuléte na webech ovéfenych organizaci (napf. Ceské myelomové skupiny
nebo Klubu pacientti mnohocetny myelom).

* Pecujte o své zdravi - jezte pravidelné a vyvazenou stravu, nejezte ve spéchu,
neodbyvejte se, nezapominejte dostatecné pit.

* Nezapominejte na pravidelny pohyb, nemusite nutné cvicit, ale 20 minut
svizné chiize denné predstavuje vhodnou formu pohybu.

* Udélejte si par hodin volno nebo cely den, pokud se citite unaveni, tento ¢as
vénujte jen sobé€ a délejte jen to, co opravdu chcete - i vy potiebujete pomysiné
,dobit baterky”.

* Nezanedbavejte své konicky, pravdépodobné na né budete mit méné casu, ale
nevzdavejte se jich uplné.

* Nezanedbavejte své pratele, svourodinu—nevyhybejte se spolecnym setkanim,
pokud jste spolu radi travili ¢as pfed tim, nez vas partner onemocnél, neni
davod to ménit. Mluvte s nimi otevené, mize to usnadnit mnoho situaci.
Nepfebirejte za né pomyslnou odpovédnost tim, Ze jim budete zatajovat
néktera fakta.
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Kazdy den si najdéte asponl pil hodiny jen pro sebe a relaxujte. Mtzete si
napt. ¢ist, vypit v klidu ¢aj nebo kavu, ponofit se do vlastnich myslenek,
vénovat se né¢emu, co mate radi.

Psani deniku miize mit pfinos jak pro vas, tak pro vaseho partnera, ale také
pro lékafe. Pomtze utfidit myslenky a také miize pfinést jiny pohled na
udalosti daného dne nebo pfinést urcitou formu relaxace.

Nenabizejte svému partnerovi ,zdravy zputsob Zivota” pokud o néj sam
nejevi zdjem. Promluvte si s jeho oSetfujicim lékatem o tom, co je opravdu
nutné v dosavadnim zptisobu Zivota zménit a co by bylo vhodné zménit. To,
co je nutné zménit - to zménte. Co by bylo vhodné zménit o tom diskutujte
a ménte postupné nebo neménte viibec. Pokud budete naléhat, mtize to
pfivodit mnoho zbyte¢nych nedorozumeéni a zvysovat miru napéti mezi vami
a partnerem.

Pokuste se naucit mluvit a popisovat vSe vystizné a pfesné, divat se na véci
a udalosti s nadhledem, vyhybejte se zbyte¢nému hodnoceni, pokud nemate
k dispozici dostatek objektivnich informaci — tento postup vas mutize usetfit
mnoha zatézujicich situaci.

Dodrzujte spankovy rezim, chodte spat pfed ptlnoci, ve zvlast obtiznych
obdobich se poradte o moznosti brat kratkodobé léky na spani. Také
muZete vyuZit nastaveni pfedspankového ritualu — napf. pred spanim vypit
medurnkovy ¢aj nebo teplé mléko s medem, ptil hodiny pfed spanim vypnout
televizi a ¢ist si, poslouchat pifjemnou hudbu apod.

Snazte se divat na véechny véci a udalosti z té prijemnéjsi strany a kdyz se
vam to nepodafri, tak se na sebe nezlobte — ne vZdy je to mozné.
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Ceska myelomova skupina, nadac¢ni fond CPSEEMYELONOVA SEUFIN)

Ceska myelomova skupina (CMG) pisobi od roku NADACNI FOND

CMG

CZECH
GROUP

1996. V ramci svého poslani se snazi v CR organizovat

u vybrané skupiny onemocnéni — monoklonalni gamapatie — klinické aktivity
na standardni svétové trovni, a poskytnout tak nemocnym optimalni péci
a rychlou dostupnost nejperspektivnéjsich postupt.

Pro urychleni svych cilti se CMG rozhodla zalozit nadacni fond (2001).

Zakladni cile nadacniho fondu jsou:

Podpora vyzkumu v oblasti mnohocetného myelomu - preklinického
i klinického.

Vytvateni podminek pro spolupraci vyzkumnikii a lékaiti Ceské republiky
v oblasti mnohocetného myelomu.

Vytvafeni podminek pro profesionalni poskytovani informaci nemocnym
a jejich blizkym.

Zkvalitnéni péce o nemocné se zhoubnymi hematologickymi chorobami.
Ziskavani financnich prostfedki z darti a vytézkt dobrocinnych akci.

Informacéni servis CMG NF
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Brozury (ucelené informace o jednotlivych diagnozach, lécebnych
postupech, ...).

Informacni letaky (informace o lécich, provadénych vysetienich, ptiznacich
nemoci, ...).

Pouceni kvalifikovanym persondlem (osobni rozhovory s nemocnym,
rodinou).

Bulletin (aktuality, dotazy, odborné informace) ve spolupraci s Klubem
pacientti mnohocetny myelom.

Odborné konzultace (psycholog, ortoped, ...).

Informace na internetu (stranky jsou pribézné aktualizovany, moZnost
registrace do CMG, moznost pfimého dotazovani).

Horka linka +420 532 233 551 nebo e-mail: cmg@myeloma.cz (v pfipadé, ze
potfebujete ziskat dalsi pfesné informace o mnohocetném myelomu nebo
chcete konzultovat lécebné moZnosti ¢i jiné souvisejici problémy).

Informace o nejnovéjsich lécebnych metodach s moZnosti zapojeni do
klinickych studii.

Seminafe pro nemocné a jejich rodiny.



CMG NF

Snadny pfistup k informacim a praktickym raddm, tykajicich se lécby

mnohocetného myelomu.

www.myeloma.cz

* CMG spolek

* CMG Nadacni fond

* RMG registr

* Mnohocetny myelom

* Studie/vyzkum

* Aktivity & udalosti

* Informace pro nemocné

* Informace pro sponzory

* Tiskové zpravy

Kontakt

Kamenice 753/5, 625 00 Brno
IC 26266148

Tel.: 532 233 551, fax: 532 232 413
http://www.myeloma.cz
e-mail: roman.hajek@fno.cz
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Klub pacientti mnohocetny myelom O e ol

MYELOM

Klub pacientti mnohocetny myelom je nestatni KLUB PACIENTU

neziskova organizace pacientli s mnohocetnym myelomem a jejich blizkych.
Oficialné byl zaloZen z iniciativy pacienti 19. bfezna 2007. Jeho poslanim je
nabizet plnohodnotné informace lidem s mnohocetnym myelomem a jejich
blizkym, zprostiedkovévat setkani s odborniky z riznych oblasti a pomahat jim
orientovat se v tizivé Zivotni situaci.

K zdkladnim ciliim Klubu pacientii MM patvi:

» Sdruzit pacienty s diagnézou mnohocetny myelom, jejich blizké
a zdravotniky.

* Zprosttedkovavat dostupnost informaci o onemocnéni, moznostech lécby
anasledné péce a také v dalSich otazkach, se kterymi se pacienti setkavaji.

= Vytvotit komunikac¢ni prostfedek pro sdileni zkuSenosti mezi pacienty, jejich
rodinami, prateli a okolim.

» Zviditelnit pojem mnohocetny myelom, ktery je malo se vyskytujici
onkologickou diagndzou mezi ¢eskou vefejnosti.

Zikladni aktivity Klubu pacientii MM:

* Informacni odpoledne regionalnich Klubti — odpoledni setkani s odbornym
a spolecenskym programem pro pacienty s myelomem. Setkani se porfadajt
2x rocné v Brné, Hradci Krdlové, Olomouci, Plzni a Praze. Odborny program
je pfipravovan s ohledem na potfeby pacienttt v daném regionu - vystupuiji
zde hematoonkologové, experti na lécbu bolesti, neurologové, ortopedi,
nefrologové, stomatologové, nutriéni terapeuti, fyzioterapeuti a dalsi
odbornici.

* Bulletin-klubovy casopis — vychazi 3x rocné a je distribuovan do vsech
specializovanych 1é¢enych center v CR. Clenové Klubu jej dostavaji postou.
Jsou zde uvefejiiovany informace o déni v Klubu, zpravy z Informacnich
odpoledni a vzdélavacich seminait, Zivotni piibéhy pacientt a dalsi.

* Vzdélavaci semindfe — ve spolupraci s Ceskou myelomovou skupinou,
nadacnim fondem pofadame 2 celorepublikové seminare. Na jafe jednodenni
semindf s ndzvem Zivot s mnohocetnym myelomem. Na podzim dvoudenni
vzdélavaci seminaf pro nemocné s mnohocetnym myelomem, jejich rodinu
a pratele.

Klub pacientt MM provozuje webové stranky — www.mnohocetnymyelom.cz

— a FB, vSechny zde uvadéné odborné informace jsou garantovany odborniky
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Ceské myelomové skupiny. Nabizime on-line elektronickou poradnu. Na
odborné dotazy rovnéz odpovidaji odbornici CMG, spolupracujici psycholog,
fyzioterapeut, nutri¢ni terapeut a socialni pracovnik.

Na webu jsou také k dispozici veskeré informace o aktivitach Klubu pacientti
MM a mnohé dalsi zajimavé zpravy.

Kontakt:

* Klub pacienti mnohocetny myelom, Kamenice 753/5, 625 00 Brno

= tel.: + 420 603 310 523; e-mail: koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz

* web: www.mnohocetnymyelom.cz
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International Myeloma Foundation® & [nternational

Myeloma

International Myeloma Foundation (Mezinarodni Foundation

myelomova nadace, IMF), zaloZend roku 1990, je nejstarsi a nejvétsi svétovou
charitativni organizaci, zabyvajici se myelomem. IMF nabizi pomoc pacientim
s myelomem, rodinnym pfislusnikiim i zdravotnické komunité celkem ve 140
zemich a jeji clenskou zakladnu tvofi 350 tisic clentl. IMF poskytuje Siroky rozsah
programi v oblasti vyzkumu, vzdélavani, podpory a lobbingu:

VYZKUM IMF stoji v &ele spoleéného celosvétového vyzkumu v oblasti
myelomu. IMF podporuje laboratorni vyzkum a od roku 1995 pfidélila pfednim
vyzkumnym pracovnikiim z fad mladych i zkuSenych védcii vice nez 100 grantt.
IMF mimo jiné spojuje velmi tuspéSnym a jedine¢nym zptsobem piedni
odborniky z celého svéta prostrednictvim International Myeloma Working
Group (IMWG). Tito odbornici publikuji v prestiznich lékatskych casopisech,
zaznamenavaji pribéh nemoci az do vyléceni, radi dalsi generaci inovativnich
vyzkumnych pracovnikt a zlepsuji Zivot nemocnym diky lepsi péci.
VZDELAVANI Vzdélavaci seminate IMF pro pacienty a rodinné ptislusniky,
semindfe zdravotnich center a seminafe regiondlnich komunit se konaji na
celém svété. Tato zasedani poskytuji aktualni informace, prezentované prednimi
odborniky a vyzkumnymi pracovniky v oblasti myelomu pfimo pacientliim
s myelomem a jejich rodindm. Knihovna s vice nez 100 publikacemi pro pacienty
a poskytovatele péce i pro zdravotnické pracovniky je kazdoro¢né aktualizovana
a je bezplatné k dispozici. Publikace jsou dostupné ve vice nez 20 jazycich.

PODPORA Na bezplatné informacni lince 800-452-CURE (2873) zodpovidaji
dotazy koordinatofi, ktefi kazdy rok poskytnou po telefonu a e-mailu podporu
a informace tisicim rodin. IMF udrZuje sit vice neZ 150 podptirnych skupin
anabiziSkoleni pro stovky obétavych pacientti, poskytovatelii péce a zdravotnich
sester, ptisobicich jako dobrovolnici pfi vedeni téchto skupin.

LOBBING Program lobbingu IMF Skoli a podporuje zainteresované jedince,
aby lobbovali ve zdravotnich otazkach, jez se tykaji spolecenstvi, spojeného
s myelomem. IMF piisobi na statni i federalni urovni a vede dvé koalice pro
lobbing za rovnost v pojistném kryti. Tisice lobbistt, vyskolenych IMF, ma kazdy
rok pozitivni dopad na otazky, jez jsou pro komunitu spojenou s myelomem
dtlezité.

ZlepSujeme zivoty. Nachazime lécbu®
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