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Vazené damy a panové, mili pratelé,

v dobé adventu se Vam dostava do rukou tfeti ¢is-
lo Bulletinu-klubového ¢asopisu a tak v zavéru roku
mlZeme zhodnotit praci za uplynulé obdobi, které
pfineslo hodné zmén, jak ve Vykonném vyboru
Klubu, tak v obsazeni predstaviteld jednotlivych
regionalnich skupin. Zménilo se vedeni regionalni
skupiny v Praze a v Brné, doslo ke zméné jak ve
vedeni Klubu pacientt, tak ve slozeni Dozor¢i rady.
Domnivame se, Ze je na misté podékovat za praci
vedoucim predstavitelim Klubu, predevsim diky
nim byly i v letoSnim roce zorganizovany viemi
regionalnimi skupinami dvé setkani pacientti s pro-
gramem odbornych pfednasek a kulturnich vystou-
peni. Atmosféra vSech deseti setkani byla velice
pratelskd a na vysoké urovni, coz svéd¢i o jejich
vyborné praci. Na viech péti regionech se dafi za-
pojit do fidici prace stéle vice ¢lend, coz vyznamné
pispiva k zastupitelnosti jednotlivych organizatori
¢innosti Klubu. Také zafazovani kulturnich vystou-
peni se setkdva se stale vétsim zajmen a jsou pfi-
jemnym zpestfenim vSech setkani. Velice jsme pfivi-
tali novy jev na vétsiné setkani, a to vytvofeni ,pfa-
telskych skupin®, které dnes dovedou mezi sebou
diskutovat a to nejen o zdravotnich problémech,
ale i tom jak kdo proZil napf. dovolenou, pobyt
v laznich nebo rehabilitaci a jsou ochotni podélit se
o své zkuSenosti z jednani na Gradech socidlniho
a zdravotniho zabezpeceni nebo dal3ich instituci.
Tyto diskuse se stavaji zdrojem napad pro pfipra-
vu programu dalSich setkani a jejich postupné roz-
Sifovani mezi pacienty by mély do budoucna pred-
stavovat jeden z hlavnich cild klubovych setkani, na
jejichZ podkladé by bylo mozné pfipravovat témata
programu vychdzejici z potfeb pacientd.

V neposledni fadé je nutné se zminit o clenské
zakladné Klubu pacientd, ktera se stdle rozsifuje.
K 1. 11. 2010 registruje Klub pacientti 212 fadnych
¢lend, coZ predstavuje z predpokladanych zhruba
1700 diagnostikovanych pacientli 12,5 %. V letos-
nim roce se klubové ¢innosti aktivné zdcastnilo 138
pacientil a jejich blizkych, coz je 65 %. Tato isla
jsou vice nez pfizniva a jednoznacné svédci o zajmu

pacientti a jejich blizkych o nabizené aktivity. Klub
se podili na pfipominkovani podkladii SUKL,
Koalice pro zdravi, MZ CR nebo Ufadu pro ochranu
osobnich tdajd. V pribéhu roku jsme se zdcastnili
nékolika nadnarodnich akci, o kterych jsme Vas jiz
informovali v minulych ¢islech ¢asopisu, posledni
se konala v zafi v Tatranské Lomnici, vice se muize-
te dozvédét v rubrice ,Info KPMM". Se slovenskymi
kolegy spolupracujeme dlouhodobé a vysledkem
Uspésné vymény zkusenosti je i vzdélavaci CD s na-
zvem ,Mnohocetny myelom" (viz ,Info KPMM").
Vyznamnou akci letodniho podzimu byl VI. vzdéla-
vaci seminaf v Podébradech, na jehoZ organizaci se
Klub kaZdoro¢né podili ve spolupraci s odbornou
lékarskou spolecnosti CMG. Stala podpora CMG,
zastoupena prof. MUDr. Romanem Hajkem, CSc.,
pfinasi nasemu Klubu pomoc zejména pfi zajistova-
ni odbornych informaci. Letos byla poprvé pfi pfile-
Zitosti vzdélavaciho seminafe organizovana Valnd
hromada ,Klubu pacientd MM". Ukazalo se, Ze je to
vhodné spojeni a proto bylo dohodnuto, Ze i pfisti
rok bude Valna hromada uspofadana pfi pfilezitos-
ti vzdélavaciho semindre. Nedilnou soucasti vza-
jemné spoluprace je i pfiprava informacnich mate-
riald, v tomto roce vzniklo DVD s nazvem
LInformace pro pacienty a jejich blizké", které ma-
Zete ziskat ve svych specializovanych ambulancich a
druha ¢ast publikace v rdmci Projektu Psychologové
s nazvem , Aktivni zvladani nové situace".
Podékovani také patfi vSem partnerdm a sponzo-
rGim Klubu a to nejen pravidelnym podporovatel(im,
bez jejichZ trvalé pfizné by bylo zajisténi Cinnosti
Klubu velmi obtizné, ale také mnoha drobnym dar-
clim z fad pacientl nebo jejich blizkych. Bez Vasi
podpory by nase ¢innost nebyla mozna.
Vézeni pratelé, rad bych Vam popfal, abyste v klidu
a zdravi prozili zavér roku 2010 a tésim se na set-
kavani a spolupraci s Vami v roce 2011. Pfeji Vam
viem mnoho Uspéchli v osobnim Zivoté, pohodu
v rodinném kruhu a tém co jeSté pracuji i mnoho
dobrych pracovnich vysledkd.
Ing. Josef Hajek
predseda Klubu pacientd mnohocetny myelom
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KLUBOVY ZIVOT

PRIBEH PANA ZDENKA

Jiz ve 3kole jsem mél potiZe se psanim slohovych
Uloh, se kterymi mi velmi ¢asto musela poméhat
maminka. Je mné jiz bezméla 72 let, maminku
nemam, a tak se pokusim vyli¢it vam svij pfibéh
sam. Pfedem se proto omlouvam v3em, ktefi si jej
pfe¢tou, za neumély sloh, kostrbatou cestinu
a moznd i nesrozumitelnost a nezaZivnost.

Patfim mezi ty pacienty, ktefi pIné davéfuji |ékaFiim
a moc se nevyptavaiji. Proto i nékteré mé postfehy
a nazory jsou velice laické, vychazejici jen ze vieo-
becné informovanosti a mozna i ne zcela presné,
coZ mné prosim, promiiite a velkoryse pfehlédnéte.
Jsem prikladem toho, Ze nikdo neni zcela zdrav.
Za svého Zivota jsem prosel mnoha vy3etfenimi,
a tak jsem se dozvédél o pékné fadce svych nedu-
hd, z nichZ mnohé mné Zivot znesnadriuji a nékteré
dokonce vazné ohrozuji. Snad pravé z divodu jejich
Cetnosti je z pocatku zlehCuji a teprve kdyz se pro-
jevi ve své pravé sile, je zacnu brat vazné. Tak je to
i s mymi krevnimi chorobami.

Asi tak pred tficeti léty jsem béhem nékolika malo
mésict opakované silné krvacel z nosu. Prvni pfipa-
dy zastavili [ékafi z ORL tamponadou ambulantné,
pozdéji byla nutnd hospitalizace. Po ,uzdraveni"
jsem byl ke svému pfekvapeni odeslan na vysetfeni
na oddéleni hematologie. Prekvapeni vyplynulo
z mé naivni pfedstavy, Ze kdyZ tece hrnec, je tfeba
zaletovat diry a ne zahustovat polévku. Na hema-
tologii mné zjistili snizenou srazlivost krve a ja se
spokojil s jednoduchym vysvétlenim, Ze povrch
mych krevnich desti¢ek je malo ,drsny", a proto ob-
tizné zastavuji krvaceni. Od té doby jsem se stal pa-
cientem hematologie s pravidelnymi pdlro¢nimi
kontrolami. Béhem nich jsem se dozvédél, ze mné
v krvi chybi ,jakysi" faktor €. 7 a Ze onemocnéni mé

krve se nazyva Willebrandova choroba. Déle i to, ze
bez hematologické pfipravy, to je dodani tohoto
faktoru, nesmim absolvovat Zadnou operaci.
Ja bych jich ale potfeboval hned nékolik - kamen
v ledving, kyla, prostata, karpalni tunel, artroskopie
kolena a aktudlné i odbér kostni dfené. Nesmim si
dat vytrhnout zub a musim se vyvarovat vétsich
krvacivych poranéni. ProtoZe mné nebyla predepsa-
na Zadna lécba, bral jsem tuto zavaznou skutecnost
na lehkou vahu, zvlasté kdyz jsem jiz v mladi jednu
operaci bez komplikaci prodélal. A to aZ do doby,
kdy jsem si dal neuvazené chirurgicky odstranit ma-
lou tukovou bulku na rameni. Skon¢il jsem na [0Z-
kovém oddéleni hematologie a od vykrvaceni mé
zachranila oSetfujici 1ékarka diky pravé ovéfované-
mu léku. Naklady nékolika set tisic korun byly
uhrazeny v ramci klinického vyzkumu a ja se stal
znadmym celému oddéleni jako sebevrah. Teprve
potom jsem si pIné uvédomil vaZnost tohoto one-
mocnéni a pfi kazdé cinnosti se snazim byt co nej-
vice opatrny. Sebemensi ,tuknuti* mné zplsobuje
hematomy, na to jsem si jiz zvykl. TéméF denné pou-
Zivam automobil a radéji nemyslim na to, co by
mohlo nasledovat v pfipadé vétsi havarie.

Nadale jsem chodil na pilro¢ni kontroly a v roce
1988 se v mé krvi objevil, pro mé opét ,jakysi" pa-
raprotein a do diagndzy po mnoho let psala pani
doktorka ,monoklonalni gamapatie nejasného vy-
znamu". Jak jsem jiz v Uvodu uvedl, nevyptaval
jsem se a také jsem tomu valny vyznam nepfisuzo-
val. To trvalo az do zafi 2005. Tehdy asi pfestala mit
gamapatie nejasny vyznam. Pani doktorka na he-
matologii se se mnou rozloucila a odeslala mé do
péce své kolegyné, ale na oddéleni, jehoZ nazev je
rozsifen o slovicko onkologie. Tam jsem se dozvédél
o dalsi své, doposud mné neznamé nemoci, ktera
se jmenuje mnohocetny myelom. Tfi roky pfed tim



mné zemfela manZelka. Domnival jsem se, ale zfej-
mé asi mylné, Ze jsem se s touto skutecnosti psy-
chicky vyrovnal bez potizi. Zhubl jsem ale o 15kg
a mozna i to pfispélo k propuknuti MM.

Ze tentokrat nemohu svoje nové onemocnéni brat
na lehkou véhu, jsem se docetl hned v uvodni kapi-
tole brozurky, kterou jsem dostal pfi prvni navstévé
ambulance. Mou urcitou vyhodou je snad to, Ze
MM u mé byl diagnostikovan jesté dfive, nez se sta-
¢il pfihlasit sdm néjakymi negativnimi projevy.
Nasledujici dva roky jsem podstoupil chemoterapii
a to tak, Ze jsem kazdy mésic, vidy po pfedchazeji-
cim vysetfeni, polykal ctyfi dny v3elijaké pilulky.
Bohudik léceni probéhlo ispésné a uZ jsem tedy tfi
roky v remisi, bohuZel ale s vedlejSimi polékovymi
Gcinky a to neuropatii. Ta mé v kombinaci s dalsim
mym neduhem, ztZenim patefniho kandlu, zna¢né
omezuje v pohyblivosti. Od lofiskych Vénoc potfe-
buji k chizi tfeti nohu a to dfevénou a nékdy mne
ty z masa a kosti zdfevéni tak, Ze bych k udrZeni se
na nich a k chdzi potreboval i ¢tvrtou.

V3echny potiZe se snazim ignorovat, citim se vlast-
né jako vcelku zdravy clovék, protoze jsem zatim
nemusel zdsadné omezit Zadné své dosavadni akti-
vity. Jen mné jde v3e tak trochu pomaleji. Udrzuji se
v Cistoté, a abych mohl obcas pfijimat navstévy,
udrZuji v pfijatelném pofadku i svij tfipokojovy byt.
Také si sam obstaravam Zivobyti. Dbam na pestrost
stravy, dodrZuji pitny rezim, ale stra3né nerad myji
nadobi. Také vlastnim rekreacni chaloupku. Je na
samoté v lese, necelych dvacet kilometrd od mého
bydlisté. Udrzuji ji v fizeném chatrani, pfesto se ale
snazim sem tam néco vylepsit. K tomu mé motivu-
je snaha vzdy nécim novym prekvapit svoji pfitelky-
ni, kterou tam v posledni dobé s nebyvalou ochotou
vozim. Od jara do podzimu tam travim hodné ¢asu,
protoze jak znamo, kdo ma chalupu, ma ........ v ka-
lupu. Na malé zahradce péstuji jahody, okurky, cu-
kety a raj¢ata. Asi na deseti arech pfilehlé zahrady
sekam nejméné dvakrat do roka travu a ¢asto na ni
musim zahrnovat brazdy vyryté divocaky. Také se

stardm o dvé kocky, jednoho kocoura a v zimé
o hejno sykorek a asi dva datly. Hodné ¢asu mné
zabere prace se vlelstvy, kterych obhospodafuji
osmero.

Véfim, Ze jakakoliv Cinnost, kterou jsme schopni
vykondvat, ztéZuje tomu ,previtovi", co se v nas
zadrdpl, jeho pozici a brani tomu, aby zacal pfilis
kousat. Oblibil jsem si optimistické motto odpo-
slechnuté na jedné rozhlasové stanici, kterym svou
zpovéd koncim: ,Hlavu vzhiru, slunce je nahote.”

SETKANi PACIENTU A PRATEL KLUBU
PACIENTU MM V HRADCI KRALOVE

Podzimni setkani kralovéhradecké regionalni organi-
zacni skupiny Klubu pacientd mnohocetny myelom
se konalo dne 8. 10. 2010, tentokrat opét mimo
Hradec Kralové a to na misté zajimavé svoji polohou.
Dominantu polabské niZiny vytvafi hrad Kunéticka
hora. Hradni véZ je nejvy3Sim mistem v okoli a nabi-
zi nddherné pohledy do v3ech stran. Pod hradem se
nachazi Utulnd, hojné navstévovana restaurace, kte-
rd nam poskytla k naSemu setkani spolecenskou
mistnost a dobré pohosténi. K pfijemné naladé pfi-
spélo i pékné slunecné pocasi.

Program setkani byl nastinén a sdélen vsem ¢lendim
na rozeslanych pozvankach. Jednani opét zahjil
a vedl mistopfedseda nasi regiondini skupiny pan
Petr Hylena. V Gvodu pfivital vSechny pfitomné ¢leny
Klubu a nase milé hosty, pfedsedu Klubu pana
ing. Josefa Hajka a Mgr. Alici Onderkovou, koordina-
torku Klubu. Milou tradici se stdva ucast hostii
z FN Hradec Krélové, tentokrat pozvani pfijali
doc. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D. a pani Renata
Rybérova.

Predseda Klubu ing. Hajek nas informoval o priibéhu
mimoradné valné hromady, ktera se konala v zafi na
seminafi v Podébradech. Informoval nas o volbé no-
vych ¢lend vykonného vyboru a nové ¢lenky dozorci
rady, kterou se stala zastupkyné hradecké regionalni
skupiny, pani ing. Ludmila Gulyasova, ktera byla za-



roven jednohlasné zvolena predsedkyni dozor¢i rady.
Na jeho sdéleni navazala koordinatorka Klubu, infor-
movala nds mimo jiné o své ucasti na vzdélavacim
seminéfi na Slovensku pod ndzvem Skola myelomu.
Setkani probihalo v Tatranské Lomnici a svym zamé-
fenim se vzdélavaci seminaf hodné podobal nasemu
celorepublikovému setkani pacienti a jejich blizkych
v Podébradech.

Z pohledu nas pacientd byl VI. Vzdélavaci seminaf
pro nemocné s mnohocetnym myelomem, jejich
rodiny a pratele konany v Podébradech ve dnech
10. — 11. zafi 2010 pfinosny nejen pro mnozstvi
novych informaci pro nds pacienty. Je jiz samoziej-
mosti a velice si toho vazime, Ze se setkavame v pfi-
jemném prostfedi s milou spolecnosti bez bilych
plasti. Diky perfektni piipravé a vlastni organizaci
celé akce probiha vse klidné a bez problémi. Na na-
3e setkani dovezl doc. MUDr. Maisnar CD s multime-
didInim vzdélavacim programem pro pacienty s mno-
hocetnym myelomem. VSem zicastnénym clenlim
Klubu bylo CD predéno jako darek.

Soucasné s pozvankou na Klubové setkani rozeslala
pani Hana Kutalova Klubovy ¢asopis vydany v zafi

2010 a publikaci ,Aktivni zvladani nové situace" od
PhDr. Ludmily Malinové. Tato brozura je pro nas
svym obsahem velice uZite¢na a potfebnad. Pfi roz-
pravé pan Petr Hylena navrhl pozvat na pfisti setka-
ni Klubu Iékafe-stomatologa, ktery by zaméfil pfed-
nasku na pfipady onemocnéni v Ustni dutiné a fese-
ni vSech pfipadnych komplikaci. V rdmci diskuse pfi-
$la fec i na lazefiskou lécbu. Dle osobnich zkusenos-
ti pacientt v laznich Luhacovice a Karlova Studanka
nespliiuje navrZend sestava lécebnych procedur citli-
vou dopliikovou lécbu pro pacienty s mnohocetnym
myelomem.

Do nadeho relaxa¢niho a odpocinkového programu
jsme zaradili spolecnou navstévu ,Pernikového hejt-
manstvi". To se podle priivodkyné nachazi za sedme-
ro horami a devatero fekami ve sladkém srdci
Evropy, coZ je pravé dpati Kunétické hory, na kterém
stoji Pernikova chaloupka. Tam Zije pani JeZibaba,
Zena mnoha tvafi a rGizné délky vousi. A kdy je nej-
hodnéjsi? No prece, kdyZ pece pernicky! Lahodné,
vofavé — z mouky, medu a kofeni. Mate radi perni-
¢ek? Tak mate moznost Pernikovou chaloupku nav-
Stivit. Kdo zaklepe, pozdravi a poprosi, ten pernicky




dostane, ale ti, co to neudélaji, odejdou odtud

s prazdnou. My pernicky dostali a po kratké, ale pfi-

jemné prochdzce jsme se vratili zpét do restaurace.

Pfed ukoncenim setkani bylo dohodnuto jarni setka-
ni hradecké skupiny v Ceské Trebové.

Jitka Jablonska

ROS Hradec Kralové

SETKANi PACIENTU A PRATEL KLUBU
PACIENTU MM V PRAZE

PraZské podzimni setkani Klubu pacientli s mnohocet-
nym myelomem (KPMM) - ROS Praha probihalo
v (tery 19. fijna 2010 opét v prostorach zapdijcenych nam
Uradem méstské ¢asti Praha 5. Zd4 se, Ze letoni podzim
svou barevnosti, ale i svym chladem tak trochu pfedzna-
menal pribéh naseho programu. Zprvu chladem — to
kdyz mraz béhal po zadech organizatoriim akce, nebot
dva ze tfi pozvanych lektoril svou ucast na nasem semi-
nafi odvolali. MoZna v3ak, Ze pravé nezbytnost improvi-
zace byla tim, co ucastniky naladilo k barvitéj$imu uva-
Zovani o programoveé strukture nasich budoucich setkani
— odtud mUj pfimér barevnosti. O tom vak bude fe¢ az
dale v textu.

Vlastni program setkani zacal tradi¢né informacemi
z klubového Zivota. Osobné se plénu ROS Praha
predstavil nékolika vétami i nové zvoleny pfedseda
KPMM, pan Ing. Josef Hajek. Koordindtorka Klubu,
pani Mgr. Alice Onderkovd, zase pfedstavila novy
produkt pfichystany pacientlim - multimedialni pro-
gram zpracovany jako ,Vzdélavaci CD pro pacienty
a jejich blizké". Demonstrovala pfitomnym Ucastni-
kiim naseho setkani i prakticky zplsob ovladani to-
hoto CéDécka. Pozdéji pak pani koordinatorka infor-
movala i o dalsich aktivitach Klubu, jako byl napf.
kontakt se Slovenskou myelémovou spolo¢nostou
a ucast na jejich akci v Tatranské Lomnici.

0dborna ¢ast naseho podzimniho setkani méla byt
naplnéna seminafem v netradi¢ni podobé panelové
diskuse nékolika rizné zaméfenych Iékafd na téma
«Vyznam bisfosfonatl pfi [écbé MM a jejich vliv na

stomatologické problémy pacienta”. Re¢eno slovni-
kem laiki ndm 3lo o ziskani informaci ze zakulisi ved-
lejSich acinkd léciv, které kazdodenné (mnozi z nas
cela 1éta) polykame jako ochranu proti kostnimu po-
stizeni, provazejicimu nasi chorobu. Podle piivodni
predstavy ¢lend naseho prazského vyboru mélo jit
o dvoji pohled na tento problém a to jednak z pozi-
ce hematologa a jednak stomatologa. Pfednasky v té
véci se ujal pan MUDr. Jan Straub z kliniky hemato-
logie Véeobecné fakultni nemocnice v Praze. Uvo-
dem se nas pokusil zasvétit do problému samotnych
kostnich zmén, vykladem o nevyrovnaném poméru
mezi odbourdvanim kostni hmoty a jeji novotvorbou
u pacientd MM. Jak Fekl, je tato nevyrovnanost vy-
slednici sloZitych vzajemnych vztah( latek, produko-
vanych plazmatickymi bufikami - praktickym proje-
vem jsou pak ony kostni zmény, které dfive ¢i pozdé-
ji a vice ¢i méné zasahuji snad kazdého z nas, paci-
entli MM. PrestoZe se pfednasejici snazil vyhybat od-
bornym lékafskym termindm, aby jeho vysvétlovani
bylo sdéIné pro nas, pro laiky, pojem osteolyza (ono
odbouravani kostni hmoty) byl dost frekventovanym
slovem pfednasky. Neni divu — osteolyza, jak jsem to
pochopil j4, stoji za v3im: na rentgenu patraji lékafi
po osteolytickych lézich, nase bolesti pfinasi osteoly-
za a ta stoji i za pfipadnou patologickou frakturou.
Velmi ndzornym doplitkem mluveného slova byly
predvadéné ukazky toho, jak se léze a fraktury zo-
brazuji na RTG snimcich lebky, resp. dlouhych kosti
nebo na zaznamu magnetické rezonance obratld.
Mezi lé¢ebné moZnosti kostniho postiZeni, vedle ze-
vnich ortéz (nam znamé , korzety"), chirurgické léchy,
atd., zafadil prednasejici také bisfosfonaty, coby pro-
stfedky Ié¢by a prevence kostnich komplikaci. A tim
se dostal k ,zlatému hrebu" vecera. Tedy
k Bonefosdm, Lodronatim apod. Iékdm s moznym
vlivem na zuby, ¢i spiSe na to, v ¢em nase zuby drZi -
tedy s vlivem na na3e Celisti. Jak jsme se dozvédéli,
bisfosfonatli je mnoho a lékafi z nich voli podle fady
kritérii jako je rychlost nastupu jejich acinku, vyskyt
dalSich chorob u konkrétniho pacienta (napf. ledvin),



osobni preference pacienta ve formé podavani
(v tabletach nebo injek¢éné) a s tim souvisejici pod-
minka dostupnosti konkrétniho pacienta. Zda se, Ze
jistym kritériem mdze byt i cena toho kterého prepa-
ratu. A pak uZ se prednasejici pustil do vykladu s po-
drobnostmi, na které jsme cekali, protoZze na né
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zbyva Cas. Bylo to nadmiru poucné, at uz 3lo o Sirsi
pohled na vedlejsi icinky vSech téch Bonefosd, nebo
0 zaostfeni na ,osteonekrozu celisti”, jak pfedmét
nasich obav ze stomatologickych problém( oznacuji
odbornici. Neni mym cilem pfevypravét zde slovy la-
ika to, co nam vyloZil lékaf; navic lékar - hematolog,
ktery musel prevzit i ¢ast vykladu za chybégjiciho sto-
matologa. Nicméné pan dr. Straub dokazal nejen ce-
lou véc nahlizet z hlediska obou zminénych medicin-
skych obord, ale i ¢elit nasim v3ete¢nym otazkdm po
skonceni své vlastni pfednasky.

Cas, ktery nam tak Fikajic zbyl ,diky" odvolani Gcas-
ti dalSich dvou Iékard, jsme vyuZili k improvizované
debaté samotnych pacient a jejich blizkych mezi se-
bou o lecems. Dostalo se i na problém zaméfeni na-
Sich budoucich akci v nasledujicim roce. Z debaty
nam vykrystalizoval obecny rdmec pro tfi tematické
okruhy nasich budoucich setkani: okruh medicinsky
(cca 80% priznivcl), okruh témat k relaxaci a medi-
taci (cca 70% pfiznivcd) a okruh témat zcela neme-
dicinskych (cca 30% pfiznivcti). Co vSak povazuji za

nejpodstatnéjsi je, Ze se pfitom naprosto spontanné
vytvofil de facto novy programovy blok nasich bu-
doucich akci, ktery bych pracovné nazval
MODEROVANA PACIENTSKA DEBATA. Naostro ho vy-
zkousime v programu naSeho jarniho setkani
v 1. 2011. Konec konci tak naplnime jeden z dekla-
rovanych cili KPMM, tj. ,vytvofit komunikacni pro-
stfedek pro sdileni zkusenosti mezi nemocnymi, je-
jich rodinami ¢i pfateli a okolim". V rdmci dnesni ne-
pfipravené PACIENTSKE DEBATY si pacienti vzajemné
vyménovali zkuSenosti s tim, ¢i onim aspektem nasi
diagnézy.
V programovém finisi nas opét cekaly ,Sle¢ny na vét-
vi". Kvartet mladych fagotistek, které se nam minule
predstavily poprvé, byl tentokrat posilen o jednoho
mladika. | on se drzel fagotu a svych partnerek a my
tak mohli vyslechnout vesmés znamé, ale opravdu
nevsedné pojaté melodie.
Ing. Jifi May
ROS Praha

SETKANI PACIENTU A PRATEL KLUBU
PACIENTU MM V PLZNI

Dne 2. 11. 2010 se uskutecnilo podzimni setkani
Klubu pacientli MM nasi regionalni skupiny v Plzni.
Jako pokazdé jsme se sesli v salonku hotelu ,U pra-

men{". Setkani spolecné s nasi osetfujici Iékarkou
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MUDr. Miroslavou Schiitzovou zajistila a fidila mluv-
¢i nasi skupiny pani Perla Veverkova. Privitala milé
hosty, kterych se tohoto setkani zicastnilo nebyvalé
mnoZstvi. Z Brna se dostavil pfedseda naseho ob-
¢anského sdruzeni Ing. Josef Hajek, z FN Plzef pak
MUDr. Miroslava Schiitzova a dalsi, nam velice dob-
fe znami o3etfujici Iékafi z ldzkové Casti hematolo-
gicko-onkologického  oddéleni  FN  Plzen
MUDr. Tomas Svoboda, MUDr. Samuel Vokurka,
MUDr. Martin Pachner a pfedeviim pan primaf
MUDr. Vladimir Koza. Pfitomnost Iékafii z lizkové
Casti a zvIasté pak pana primare Kozy byla pro nas
velice pfekvapuijici, ale obzvlasté mila, protoze se s
témito lékafi tak Casto nesetkdvame. Je to velmi pfi-
jemny pocit jistoty, Ze pfi jakémkoli na3em problému
je nam k dispozici cely $tab odbornikd celého oddé-
leni, ve kterém pod vedenim pana primafe vladne
velice dobra souhra, disciplina ale i dobra atmosféra.
Setkani se celkem ztcastnilo 21 pacientt a pratel na-
3eho sdruZeni.

Jako prvni vystoupil se svym pfispévkem novy pred-
seda naSeho obcanského sdruZeni Ing. Josef Hajek.
Hovofil o aktivitach Klubu pacientli v jinych regio-
nech a zvlasté o seminafi v Podébradech, kde se ta-
ké konala Valna hromada sdruzeni, tentokrat s vel-
kou ucasti nas, ¢lenii. Valna hromada je nutnd nejen
z hlediska zakona, tentokrat byla nutnd také z divo-
du doplnéni ¢lent vyboru a revizni komise. PFisti se-
minai se bude s velkou pravdépodobnosti konat
v Lednici. ZkuSenosti v Podébradech ukazaly, Ze spo-
jeni vzdélavaciho seminare a valné hromady je velmi
efektivni a proto budeme v této ,tradici" pokracovat.
PFi svém vystoupeni stavajici pfedseda také vzpome-
nul pani Zuzanu Toufarovou a jeji obétavost, se kte-
rou se vénovala viem povinnostem spojenym
s Klubem a pravé Plzefi byla poslednim mistem, kde
jsme méli mozZnost se s ni setkat.

DalSim bodem programu byla pfedndska primare
doc. MUDr. Jifiho Morané z FN Plzef, kterd byla za-
mérena na funkci a ¢innost ledvin ve vztahu k nase-
mu onemocnéni mnohocetnym  myelomem.

Pfednaska byla velmi pou¢nd a poutava a byla dopl-
néna projekci textu s obrazovou ¢asti. Pan docent
velmi podrobné hovofil o funkci ledvin jako filtru na-
3eho téla a o tom co se déje v tomto organu u zdra-
vého a nemocného ¢lovéka. | kdyz podle obrazkd vy-
padala situace spojend s postupnym pronikanim leh-
kych fetézcii paraproteinu do ledvin, kde se vysrdZi a
vytvofi odlitkové valce hrozivé, uklidnil nas, Ze paci-
ent s diagnézou mnohocetny myelom nemusi mit
nutné vZdy tento typ potiZi. Pfednaska byla pfiprave-
na ve spolupraci s MUDr. Miroslavou Schiitzovou
specialné pro nas pacienty tak, Ze pan docent ne-
pouzival Zadné nam nezndmé terminy a vyrazy.
Pfednaska se nam velice libila a byla odménéna na-
d3enym potleskem.

Po skonceni obsahlé prednasky byla zafazena pre-
stavka na obcerstveni, po kterém nasledovalo hu-
debni vystoupeni pana Krenka z oddilu skautd, ktery
nam zahral na harmoniku a zazpival nékolik Zidov-
skych, Spanélskych, francouzskych a ceskych melo-
dii. Po kulturnim vystoupeni jsme se zabyvali pfipra-
vou jarniho setkani a volbou vhodného tématu.
Nakonec jsme zvolili témata, ktera nds velmi zajima-
ji a to jéga a zmény v pfedpisech socialniho zabez-
peceni, budou-li jiz k dispozici nejnovéjsi informace
vzhledem ke zméné legislativy.

Na zavér jsme méli moznost seznamit se s novym
produktem, ktery byl pfipraven Klubem pacientii ve
spolupraci s Ceskou myelomovou skupinou a to
vzdélavacim CD pro pacienty a jejich blizké, které by-
lo k dispozici jiz na seminafi v Podébradech. Vyslechli
jsme vstupni informaci, jak s CD pracovat napf. jak se
zvétduje text na Cteni pro pacienty, ktefi hare vidi ne-
bo ze CD je pfipraveno pouze pro pouZiti v pocitaci,
nikoli v DVD prehréavaci, nebot v textu jsou riizné od-
kazy na internetové stranky.

Celé odpoledne probéhlo ve velmi srdecné a pratel-
ské atmosfére. Setkani bylo ukonceno konstatova-
nim, Ze se véem pfitomnym velmi libilo a Ze se jiz té-
Sime na dal3i setkani v pfistim roce.

Ing. Petr Kratky
ROS Plzen



INFORMACE KPMM

VALNA HROMADA KPMM — 11. ZARi,
PODEBRADY

Pdtd, mimorddnd Valnd hromada KPMM
se konala dne 11. 9. 2010 v rdmci
VI. Vzdéldvaciho semindie pro nemocné
s mnohocetnym myelomem, jejich rodiny
a prdtele v prostordch kongresového centra
Kolondda v Podébradech. Jedndni se ztcast-
nilo celkem 68 clent sdruzeni, hlavnim
bodem programu byla volba novych clend
vykonného vyboru a dozordi rady.

Mimofadna valnd hromada (dale jen VH), byla
zahajena v 11.30 hod zastupujicim mistopfedsedou
sdruZeni ing. Josefem Hajkem. Konstatoval, Ze byly
spinény v3echny legislativni podminky stanovené
sdruzenim pro sezvani ¢lenti Klubu pacientli mno-
hocetny myelom (dale jen KPMM) ke konani VH.
Zastupujici mistopfedseda v Gvodu predstavil ¢leny
vykonného vyboru (dale jen VV), v kratkém dvod-
nim slovu shrnul diivody pro pofadani mimoradné
VH a sezndmil pfitomné s ekonomickou situaci
sdruZeni za uplynulého pul roku.

Rizenim VH byla povéfena koordinatorka KPMM,
Mgr. Alice Onderkova, mandatovou komisi schvali-
la VH ve sloZeni — ing. Petr Kratky, pan Alois
Opalka, ing. Ervin Sedlak. Zvoleny predseda man-
datové komise ing. Petr Kratky konstatoval, ze VH
je usnaseni schopnd (pfitomni 4 ¢lenové VV, celko-
vy pocet ¢lend KPMM vcetné ¢lend vykonného
vyboru 68). Zapisovatelkou VH byla urcena pani
Miroslava Bauerova.

Dle Stanov KPMM je VV sloZen ze sedmi ¢lent, od
dubna 2010 pracoval pouze v Sesti¢lenném sloZeni.
Hlavnim bodem programu VH byla volba nového
¢lena VV. Do volebni komise byli ¢leny VH navrZeni:

pani lveta Smitalovd, pani Jifina Bednafikova, pan

Ladislav Zeleny, VH jednomysIné schvalila ¢leny vo-

lebni komise. Pfedsedkyni volebni komise byla zvo-

lena pani Iveta Smitalova.

Jako novy clen VV byl navrzen pan Josef Zhanal,

ktery svou kandidaturu pfijal. VH jednohlasné od-

souhlasila pana Josefa Zhaiala jako ¢lena VV sdru-

Zeni. Predsedkyné volebni komise konstatovala,

Ze volba probéhla dle stanovenych pozadavka.

Dalsim bodem programu VH byla volba nového ¢le-

na dozor¢i rady (dale jen DR). Dle Stanov KPMM je

DR sloZena ze tfi ¢lend, od kvétna 2010 pracovala

pouze v dvouclenném sloZeni. Jako nova ¢lenka DR

byla navrZena ing. Ludmila Gulyasova, ktera svou
kandidaturu pfijala. VH jednohlasné odsouhlasila
pani Ludmilu Gulydsovou jako ¢lenku DR sdruzeni.

Pfedsedkyné volebni komise konstatovala, Ze volba

probéhla dle stanovenych pozadavka.

Valna hromada Klubu pacientd mnohocetny mye-

lom schvalila toto usneseni:

- VH schvaluje zprdvu o <cinnosti a zpravu
o hospodareni k 31. 8. 2010,

- VH schvaluje doplnéni VV o jednoho
kterym se stava pan Josef Zhanal,

- VH schvaluje doplnéni DR o jednoho
kterym se stavd ing. Ludmila Gulyasova,

- VH bere na védomi, Ze novym predsedou KPMM
se stavd ing. Josef Hajek,

- VH bere na védomi, Ze novym mistopfedsedou
s pravomocemi predsedy se stdvd pan Petr
Hylena,

- VH bere na védomi, Ze mistopfedsedou ROS Brno
se stava pan Josef Zhanal,

- VH bere na védomi, Ze pfedsedkyni DR se stava
ing. Ludmila Gulyasova.

Clena,

C¢lena,

Mgr. Alice Onderkova



DISKUSNi PANEL — Vzdélavaci seminaf,
Podébrady 2010

Tradi¢ni souddsti programu celorepubliko-
vych vzdéldvacich semindri jsou diskusni
panely, ve kterych experti-lékari z jednotli-
vych specializovanych lé¢ebnych center od-
povidaji na otdzky pacientt a jejich blizkych.
ProtoZe ne vsichni mdte mozZnost se semind-
fe zacastnit, nabizime Vdm nékteré z otdzek
a odpovédi, které na letosnim semindri
v Podébradech zaznély.

Proc¢ jsou pacienti pfi Ié¢bé MM rozdéleni do vé-
kovych kategorii (do 65 let a nad 65 let)? Existuje
mezi témito kategoriemi rozdil? Pokud ano Ize
jednoduse vysvétlit jaky?

(MUDr. Miroslava Schiitzovd, FN Plzeri)

V dvodu je potfeba fici, Zze nikdy takto striktné ne-
kategorizujeme, jde o jakousi pomysinou hranici,
ktera pomaha lékafi orientovat se pfi volbé nej-
vhodnéjsiho a nejefektivnéjsiho postupu lécby MM.
Kazdy ¢lovék ma od urcitého véku néjaké dalsi ,, pfi-
druZené choroby", o kterych vi nebo také nevi, jsou
takzvané latentni (skryté), ale mohou zasadné
ovlivnit mozZnosti postupu lécby MM. KdyZ bychom
to prevedli na konkrétnéjsi pfipad, potom napf.
70-ti lety clovék, ktery sice doposud nijak zavazné
nestonal, ma ve vétsiné pfipadd diagnostikovanou
néjakou ,pfidruZenou chorobu" a ¢asto neni scho-
pen agresivni, vysoce naro¢né lécby. Nasim hlavnim
cilem je pomdhat a ne zhorSovat dosavadni kvalitu
Zivota. TakZe principidlné hranice existuje, neni
oviem diivod se domnivat, Ze je striktné dodrZova-
na, ke kazdému pacientovi vzdy pfistupujeme vyso-
ce individualné.
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Pro¢ je jako darce kostni diené vhodny pouze
mlady clovék do véku 35 let?

(MUDr. Miroslava Schlitzovd, FN Plzer3)

Pokusim se tuto otdzku trochu rozdélit. Vhodny
darce kostni dfené je ¢lovék do véku 60-ti let, ale
vlastni vstup do registru darcd kostni dfené je limi-
tovan hranici od 18 do 35 let. Kdyz se ¢lovék roz-
hodne a vstoupi do registru ve véku 30-ti let, tak
v mnoha pfipadech k vlastnimu darcovstvi mlze
dojit aZ za nékolik let napf. za 12 - 15 let a to uZ je
témér 45-ti lety a pfesto mizZe byt vhodnym dar-
cem. V 60-ti letech se darci z registru vyfazuji.
A abych to jesté zkomplikovala, existuje tzv. ,pfi-
buzenecka transplantace”, kde nedodrzujeme vé-
kovou hranici 60-ti let. Darce mlZe byt i vy$iho vé-
ku za pfedpokladu, Ze je HLA shodny a netrpi Zad-
nymi chorobami, které by darcovstvi znemozZiovaly.

Je imunita pacienta s MM v remisi na stejné
urovni jako pred vypuknutim nemoci? Je naopak
imunita pacienta s MM v relapsu nulova?

(Prof. MUDr. Roman Hdjek, CSc., FN Brno)

MM souvisi s poruchou imunity, tzn., i kdyZ je paci-
ent v remisi, jeho imunita je nepochybné hor3i nez
u jiného zdravého c¢lovéka. Nicméné poruseni imu-
nity je nejhor3i pfi vstupu a kdykoliv kdyZ je nemoc
rozboufena, to znamena jak pfi stanoveni diagnézy
tak pfi relapsu. Ale samozfejmé v remisi je imunita
dobrd, byt neni tak dobra jako u zdravého ¢lovéka.

Nakolik je pro pacienta dulezZité dodrZzovat v ob-
dobi transplantace aseptické postupy? Existuje
standardni predpis, ze kterého by vyplyvala za-
sadni doporuceni?

(MUDr. Petr Pavlicek, FN Krdlovské Vinohrady,
Praha)

Predpokladam, Ze se tazatel pta na autologni trans-
plantaci, snad mohu poufZit vyraz ,jednodussi typ



transplantace”. Transplantace jako Ié¢ebny postup
je v zdsadé velmi bezpecny postup, napf. v ciziné
tento proces leckdy probihd ambulantné, na naSem
pracovisti mame pacienta, ktery transplantaci pod-
stoupil doma. Rliznd pracovisté se k tomuto pro-
blému stavi rGzné, nékde jsou opatrné;jsi, doporu-
Cuji pfisnéjsi reZim. V posledni dobé se ukazuje, Ze
naprosta vétsina pficin infekcnich komplikaci
u transplantovanych pacientid neni zpGsobena tim,
Ze by pacient ziskal infekci zvendi, ale Ze uz byl in-
fekci zasazen v dobé nastupu na transplantaci. Na
zasadnich postupech se samoziejmé shodneme na
viech pracovistich, jako napfiklad to, Ze ndvstéva
by neméla byt nakaZena pfenosnou infekéni choro-
bou nebo Ze by se pacienti méli vyhnout plisfiovym
syrm ¢i podobnym potravindm, které pfimo obsa-
huji Zivé mikroorganismy. Uplné jina kategorie je
alogenni transplantace, kde maji vyznam o néco
pfisnéjsi reZimova opatfeni.

Existuji néjakeé rozdily mezi zdravotnimi pojistov-
nami v pfipadé uhrady léka?

(Prof. MUDr. Roman Hdjek, CSc., FN Brno)
Ano rozdily existuji, pokud by neexistovaly, potom
by nam stacila pouze jedna zdravotni pojistovna,
tak jak to bylo v minulosti, ale to nemame. Jsou za-
sadni rozdily ve vnimani VZP a ostatnich pojistoven,
ty se sdruZily v jedno velké konsorcium a snazi se
délat véci spolecné. BohuZel se jim to vidy nedafi
tak, jak by si prestavovaly a tak rozdily existuji dal.
Pravda tedy je, Ze se mlZete v nékterych pfipadech
dostat do problém( v pfipadé ziskavani nékterych
lékd, ale zaleZi na tom, u které pojistovny jste po-
jisténi. Potom také zalezi na tom, zda vzneseny po-
Zadavek pojistovna akceptuje nebo ne.

Jsou dana kritéria nebo omezeni pfi stanovovani
zpisobu lécby? Je k l1é¢bé samotné nutny sou-
hlas zdravotni pojistovny?

(Doc. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D.,

FN Hradec Krdlové)

Kritéria samoziejmé existuji, rozdélil bych je pro
zjednoduseni na kritéria, kterd jsou dana lékafem,
kterd jsou dana pacientem a ktera jsou dana pojis-
tovnou.

Lékarska kritéria vychazeji z toho, jaka jsou lékai-
skd guidelines (doporuceni) pro dany typ onemoc-
néni, kterym konkrétni pacient trpi. Vlastné se
trochu kryji i s pacientskym hlediskem, kdy dany
pacient mlZe trpét postizenim ledvin, mit vy3si vék
¢i neuropatie apod. LékaF potom podle toho voli
typ lécby napf. u postizeni ledvin je nejvhodnéjSim
Iékem Velcade, u neuropatii je to zase Revlimid.
No a nakonec hledisko pojistovny, kazda ma trochu
jiné postupy pfi schvalovani 1€k a také centralni
Iéky maji své limity. V téchto limitech se Iékaf musi
pohybovat. U nékterych Iékd musime Zadat zdra-
votni pojistovny o souhlas a to se tyka napf.
Thalidomidu, ktery je stale neregistrovany v Ceské
republice. Pokud platby pfesahuji limit, ktery byl
stanoven v minulém roce je v nékterych pfipadech
u nékterych pojistoven nutné zadat napf. i u Iékd
jako je Velcade a Revlimid.

V posledni dobé se objevuji zpravy, ze VZP nepo-
voli prekrocit limity pfi lé¢bé nékterych chorob.
Tyka se to také MM?

Je znama situace o solventnosti nemocnic, které
se zabyvaji lécbou MM vzhledem k ro¢nim limi-
tdm?

(MUDr. Jan Straub, VFN Praha)

Limity samoziejmé existuji, musime si uvédomit, Ze
pojistovna ma omezené financni prostiedky a také
to Ze dostupné financni prostfedky jsou urcené pro
viechny pacienty a tak musi byt i rozdélovany,
nejen mezi pacienty s MM.

Proto probihaji opakovana jednani v rdmci hemato-
logickych spole¢nosti a viech jejich odbornych sek-
ci s pojistovnami v tom smyslu, abychom pacien-



tim s MM dopfrali takovou lécbu, kterou potrebuiji.
Podle toho jsou nastaveny limity. V podstaté jde
o to, Ze kazda pojistovna, respektive VZP ma s ne-
mocnicemi nasmlouvany presné pocty pacientd,
které mlzZe v jednotlivém roce é¢it. MZu Fici, Ze
v soucasné dobé jsou pocty nastaveny tak, aby-
chom mohli 1é¢it vSechny pacienty. Nejsme tedy
timto zasadné limitovani, trochu jiné to je u jinych
pojistoven. Pokud dojde k vycerpani limitu, je nut-
né Zadat o povoleni navy3eni limitu. Nyni je v3ak
systém nastaven tak, Ze vyhovuje sou¢asnym potre-
bam a je funkeni.

Udaje o solventnosti nikde na internetu k dispozici
nejsou a urcité nebudou, protoZe se jedna o interni
zalezitosti, které nejsou zvefejiiovany.

Jsou léky na nasi nemoc béiné dostupné nebo
jsou potize pfi jejich ziskavani?

(Doc. MUDr. Jaroslav Bacovsky, CSc.,

FN Olomouc)

Podle mého nazoru je nade situace dobrd, protoze
léky, které nasi pacienti potfebuji, jsou béiné
dostupné. Pokud nastanou potiZe s jejich ziskava-
nim, potom to souvisi s tim, o ¢em mluvili moji ko-
legové, tedy s faktem, Ze je v nékterych pfipadech
nutné 7adat o povoleni pojistovnu, coZ je spojeno
s rozsahlou administrativou. V podstaté je vsak
systém nastaven tak, Ze Iékafi mohou podat v3ech-
ny druhy lékd, které pacienti potfebuiji.

Pokud bychom srovnavali situaci s jinymi evropsky-
mi staty, potom je na tom Ceska republika dobfe
a to nds nechci srovndvat se zemémi jako je napfi-
klad Rumunsko. Pokud se podivdme napf. do Spa-
nélska, zjistime, Ze maji v soucasné dobé velky pro-
blém s dostupnosti Thalidomidu, ktery se u nas
dafi ziskavat bez problémd.

Mgr. Alice Onderkova
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AKTIVNi ZVLADANI NOVE SITUACE

Na VI. vzdéldvacim semindri v Podébradech
byla pokfténa a predstavena novd publikace
autorky PhDr. Ing. Ludmily Malinové, MBA.,
s ndzvem ,Aktivni zvldddni nové situace”
s podtitulem — urceno pacientim s MM po
relapsu. Publikace v mnohém navazuje na
informace v predchozim dile s ndzvem
~Psychologickd podpora pro pacienty s mno-
hocetnym myelomem a jejich rodinné prislus-
niky", tato publikace byla predstavena na
vzdéldvacim semindfi v Karlové Studdnce
v loriském roce. Obé publikace miZete ziskat
ve vasi specializované ambulanci nebo na
pravidelnych setkdnich Klubu pacientd, ptejte
se svého lékare, sestry nebo kontaktujte
koordindtorku Klubu.

Autorka publikace, PhDr. Ludmila Malinova, se snaZi
srozumitelnou formou nabidnout doporuceni, prak-
tické navody a zkudenosti, které mohou pomoci
zvladnout obtizné obdobi vasi nemoci a s nim spo-
jené negativni psychické proZivani. Obdobi relapsu
predstavuje velkou psychickou zatéZ nejen pro vas
samotné, ale i pro vade nejbliz3i, ktefi vas ve vasi
nemoci provazeji. | s ohledem na tuto skute¢nost
byla volena jednotliva doporuceni v publikaci.
Publikace neni fazena do kapitol, ale obsahuje cel-
kem deset RAD, Uvod, zavér a slovnicek pojm(, kde
si mlZete ujasnit odborné terminy, které jsou v tex-
tu pouZivany. V uvodu kazdé RADY najdete strucny
Uvodni komentaf, obsahujici kratkou informaci o
tom, v ¢em vam mdZe byt nabizend rada uzite¢na.
Nasledujici text vzdy poskytuje jednoduchy navod
jak je moZné si nabizenou dovednost osvojit a jak ji
v béZném Zivoté co nejlépe vyuZit.

Jaké RADY tedy mizete v nové publikaci najit:

- Rada ¢. 1.: Nehledejte odpovéd na otazku ,proc”,

protoZe neexistuje.
- Rada ¢. 2.: Myslete konstruktivné pozitivné.



Rada ¢. 3.: Efektivné komunikujte se svym
osetfujicim lékafem.

Rada ¢. 4.: Naucte se techniku Mind Maps.
Rada ¢. 5.: Komunikujte asertivné se svymi
rodinnymi pfisludniky.

Rada ¢. 6.: Naucte se efektivné a konstruktivné
fesit problémy.

- Rada ¢. 7.: Budte pany svého casu, naucte

se planovat.

Rada ¢. 8.: Zaméstnejte mysl a télo néjakou
pravidelnou aktivitou.

Rada ¢. 9.: Naucte se zmirnit napéti ve vaSem
téle spravnym dychanim a relaxaci.

- Rada €. 10.: UZivejte kaZdy den pInymi dousky.

Ucelem publikace ,Aktivni zvladani nové situace”
neni nahradit doporuceni o3etfujiciho Iékare,
psychologa nebo psychiatra, ale nabidnout pfehled
informaci, které vam mohou pomoci zvladnut
obtizné Zivotni obdobi. Na va3e pfipadné dotazy
tykajici se individudlniho terapeutického postupu ji-
sté rad odpovi vas oetfujici lékaf i vas psycholog.
Budeme velmi radi, pokud budete kontaktovat
zastupce Klubu pacientd MM v pfipadé vasich pfi-
pominek, napadd ¢i doporuceni. S radosti pfivitdme
jakékoliv dalsi naméty nejen z oblasti psychologie,
ale i z dal3ich oblasti, které vas zajimaji nebo kde se
domnivate, Ze je nedostatek odpovidajicich informa-
ci. Za v3echny zaslané podnéty pfedem dékujeme.

Mgr. Alice Onderkova

MNOHOCETNY MYELOM. VZDELAVACI CD
PRO PACIENTY A JEJICH BLiZKE.

Klub pacientti mnohocetny myelom pripravil
ve spoluprdci s CMG, nadacnim fondem novy
vzdéldvaci program pro pacienty s mnoho-
cetnym myelomem a jejich blizké, ktery je di-
stribuovdn na CD nosicich. CD jsou k dispozi-
ci na klubovych setkdnich pro vsechny stdva-

jici cleny klubu, novi ¢lenové jej ziskaji jako
ddrek pri vstupu do Klubu. Vzdéldvaci pro-
gram mohou samoziejmé ziskat vsichni dalsi
pacienti s mnohocetnym myelomem na zd-
kladé drobného finanéniho pfispévku.
V pripadé zdjmu kontaktujte koordindtorku
sdruZeni.

Ndapad vytvofit multimedialni vzdélavaci CD pro pa-
cienty s mnohocetnym myelomem a jejich blizké
vznikl na Slovensku, novy vzdélavaci program pro
slovenské pacienty byl pfedstaven na seminafi
v Podébradech v roce 2008. Diky dlouhodobé vy-
borné spolupraci se slovenskymi partnery jsme
mohli jiz v roce 2009 zacit s prvnimi pfipravami Ces-
ké verze programu, pro kterou jsme ziskali mnohé
animace vytvofené doc. Miroslavem Hriankou
a jeho kolegy.

Ceska verze nepredstavuje pouhy preklad verze slo-
venské, je v plné Sifi pfepracovana a doplnéna o in-
formace odpovidajici aktudlni potfebé pacienti
v CR. Dalsi aktualizace a doplnéni programu se bu-
dou operativné provadét podle vyvoje situace nejen
v oblasti mediciny. Cely program je graficky fesen
podobné jako webové stranky Klubu, protoZe se
autofi shodli na tom, Ze tato dprava bude pro
vSechny uzivatele CD programu jednodussi.
Vzdélavaci program neni urcen pro DVD pfehrava-
Ce, protoze obsahuje mnoho interaktivnich odkazd,
které je mozné spustit pouze v PC. Co vlastné vzdé-
ldvaci program obsahuje?

Na uvodni strance CD najdete odkaz s nazvem ,Jak
pouzivat CD", po jeho otevieni mlzete shlédnout
kratké instruktazni video s ndvodem jak s CD pra-
covat. V sekci ,Uvod" najdete zakladni informace
o mnohocetném myelomu (MM), kratké shrnuti his-
torie diagnostiky MM, obecné informace a pfiznaky
MM. Soucasti je informace o dalSich monoklonal-
nich gamapatiich, kterd je zafazena pro vysvétleni
viech souvislosti s MM. Sekce diagnostika je roz-
¢lenéna na podsekce vysetfeni kostni dfené, vy3et-



feni skeletu, prikaz paraproteinu a sekci dalsi
laboratorni vysetfeni. Dozvite se zde také zakladni
informace o dalSich vy3etfenich, pro vétsi nazornost
jsou zafazeny odpovédi na nejcastéji pokladané
otazky v souvislosti s diagnostikou MM. V dalsi
sekci s nazvem lécba jsou zafazeny informace
0 podstaté chemoterapie, o tom jak se provadi
transplantace kmenovych bunék nebo v kterych pfi-
padech je indikovana radioterapie. Najdete zde
informace o novych lécich, ale také o podplrné léc-
bé. Také v této kapitole jsou zafazeny otazky
nejcastéji pokladané v souvislosti s [é¢bou MM.

Sekce s ndzvem Klub je vénovana cinnosti obcanské-
ho sdruZeni Klubu pacientd mnohocetny myelom,
najdete zde kratkou informaci o Klubu pacientd,
podminkach ¢lenstvi nebo informace o partnerech,
se kterymi dlouhodobé Klub spolupracuje. Soucasti
je mala fotogalerie. V podkapitole uzitecné odkazy
jsou uvedeny zajimavé adresy, na kterych mizete
najit dalsi potfebné informace. Soucasti CD je roz-
sahly slovnik, ve kterém jsou abecedné fazeny
odborné a jiné cizi vyrazy pouZité v ramci vzdélava-
ciho programu. V posledni sekci s nazvem Rlzné
najdete nabidku doposud vydanych publikaci

.........

Vadélavaci CO pro pacienty a jejich blizke
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Vaedélavaci CD pre pacienty a jojic

14

v elektronické podobé nebo nabidku pfipravenych
vzdélavacich dokumentii. Pokud se chcete uijistit,
zda jste viemu spravné porozuméli, mizete si vypl-
nit pfipraveny kviz ¢i tajenku. Najdete zde také
kontakty na lécebnd centra MM nebo na autory
vzdélavaciho projektu.

Kolektiv autorGi véfi, Ze vam a vasim nejblizSim
mlZe tento multimediadlni program nabidnout sro-
zumitelné a prehledné informace a tim alespon
zprostfedkované pomoci sndze zvlddat Zivot s mno-
hocetnym myelomem. Pokud nenajdete informaci,
kterd je pro vas dllezita, nevahejte vyuzit kontaktd
uvedenych na CD, stejné jako v pfipadé jakychkoliv
pfipominek, nazord ¢i postfehl, viechny napady
jak dalsi verze multimedidlniho vzdélavaciho
programu vylepsit vitdme a pfedem za né dékujeme.

Mgr. Alice Onderkova
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SKOLA MYELOMU PRE PACIENTOV 2010,
TATRANSKA LOMNICE

Slovenskd myelémovd spolocnost - Klub pa-
cientov (SMS — Klub pacientov) i v tomto roce
porddal vzdéldvaci semindf pro pacienty
a jejich blizké s ndzvem ,,Skola myelomu pre
pacientov 2010". Setkdni se zucastnila koor-
dindtorka Klubu pacienti Mgr. Alice
Onderkovd a pani Iveta Mareschovd, kterd
reprezentovala CMG — nadacni fond.

Setkani probihalo v nadherném prostfedi Tatranské
Lomnice v hotelu Sorea Titris Odborar ve dnech
24. — 25. z&Fi. Béhem odpoledne se sjizdéli prvni
Ucastnici setkani, vétSina vyuZila krasného pocasi
ke kratké prochazce. Program oficidlné zahdjil
zastupce Klubu pacientov - doc. ing. Miroslav
Hrianka, Ph.D. Pate¢ni vecer byl vénovan informa-
cim o aktivitach pacientskych organizaci. O své zku-
Senosti se podélila pani Orla Stewart, kterd pracuje
jako sestra na onkologické klinice v Londyné
a zhruba pfed rokem zaloZila se svymi kolegynémi
pacientskou organizaci pro pacienty s mnohocet-
nym myelomem. Na jeji sdéleni navazal MUDr.

Pavel Kotoucek, ktery v Londyné jiz nékolik let
plsobi jako Iékaf a velmi poutavé hovofil o vztahu
Iékar a pacient. Nékolikrat zddraznil vyznam silné
pacientské organizace, ktera haji prava svych ¢lend
a upozornil na fakt, Ze partnersky vztah pacienta se
svym lékafem je ve Velké Britanii povaZovan za
samozfejmost. Klub pacientdi mnohocetny myelom
v CR reprezentovala koordinatorka Klubu. Hovofila
predevsim o poslani Klubu, pravidelném poradani
regionalnich setkani a o nejzajimavéjSich projek-
tech, které se v tomto roce podafilo uskutecnit.
K nim bezesporu patfi vydani nové publikace pro
pacienty v obdobi relapsu a pfiprava multimedial-
niho vzdélavaciho CD. Upozornila také na webové
stranky Klubu a Bulletin-klubovy casopis, o ktery
byl mezi ¢leny slovenské pacientské organizace
velky zéjem. Jako posledni prezentoval své zku3e-
nosti a dspéchy organizace doc. Miroslav Hrianka.
Zminil se pfedevSim o novych projektech, velkou
pozornost  vénoval  pfedevsim  projektu
+Humanizacia prostredia pre MM pacientov", hovo-
fil 0 svych zahrani¢nich zku3enostech a zaméru, jak
zpfijemnit prostfedi cekaren. V ramci projektu
planuje SMS — Klub pacientov vybavit ¢ekarny ka-
vovary, automaty na vodu, pohodinymi Zidlemi,




televizory, DVD pfehravaci nebo pojizdnou kniho-
vhou.

0dborna ¢ast patecniho vecera byla uzavfena slav-
nostnim kftem DVD vydaného v ramci projektu
.Video prib&hy myelomovych pacientov". Pfijemny
raz vecera zavrsil procitény pfednes basné ,Sme tu
kratko, jako vykrik" v podani autorky pani Anny
Dubovcové, kterou vybrala ze své shirky basni
s nazvem ,Nad vietkym laska bdie...". Po tomto
uméleckém zazitku nasledoval spolecensky vecer
s hudbou a bohatym obcerstvenim zcela ve stylu
slovenské narodni kuchyné.

Sobotni program byl zahdjen v devét hodin, Gvodni
sdéleni prednesl MUDr. Jan Straub, hovofil o ved-
lejSich ucincich 1é¢by modernimi (biologickymi)
léky, které funguji cilené a pfinaseji pacientlm,
i pfes své nezadouci doprovodné dcinky, velky
benefit. Zdiiraznil, Ze v pribéhu Iécby je nutna pre-
devsim vzajemna spoluprace a dlvéra mezi lékafem
a pacientem a vyzval vSechny pfitomné, aby se
nebdli svému lékafi pokladat otazky a pozadovat
srozumitelné odpovédi. Na jeho sdéleni navazala
MUDr. Veronika Ballova, doplnila dalsi informace
o0 nezadoucich ucincich lé¢by cytostatiky a biologic-
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kymi Iéky. Do své prezentace zafadila rovnéz infor-
mace o nezadoucich ucincich bisfosfonatt a zaro-
vef hovofila 0 moznostech ovlivnéni téchto neza-
doucich ucinkd.
Dalsi ¢ast programu byla zaméfena na mozZnosti
podpirné Iécby mnohocetného  myelomu,
Mgr. Pavla Straubova hovofila 0 moznostech reha-
bilitacnich technik a lazefiské lécby. Predstavila
rehabilitacni desatero pacientd s MM, kde mimo
jiné pfipomnéla, jak je dileZité nevzdavat se, vydr-
Zet, pfekonat sam sebe a predevsim byt trpélivy,
protoZe vysledky se nedostavi ihned. Zasadnim
pozadavkem je ovSem vyhledani specializovaného
pracovisté, kde znaji problematiku MM a jsou obe-
znameni se vsemi riziky, které by mohla neodborné
vedena rehabilitacni péce pfinést. Po kratké pre-
stavce pokracovala MUDr. Alexandra Frolkovicova
prezentaci na téma Raciondlni vyZiva u pacientd
s MM. VSem pfitomnym doporucila vhodné a ne-
vhodné potraviny z hlediska racionalni
vyZivy a predstavila rizné varianty jidelnickd pro
snidani, obéd i vecefi. Svymi nazory rozpoutala vel-
mi Zivou diskusi jak v fadach pacientd, tak v fadach
pfitomnych odbornikd-lékard, nékterd z uvadénych
doporuceni byla pfitomnymi experty oznacena za
vysoce diskutabilni az kontroverzni.
Po vyborném obédé byly otevieny diskusni kluby
s tématy ,Léky a moznosti lécby — vedlejsi ucinky
lécby" a ,Rehabilitacni techniky - lazefiska Iécha".
Diskuse v klubech byly ukonceny lehce pred treti
hodinou odpoledni, kdy moderatofi vyhodnotili vé-
domosti kviz a odménili Stastné vyherce drobnymi
cenami. Seminaf pfinesl nejen mnoho zajimavych
informaci, ale také moznost relaxace v nddherném
prostredi Vysokych Tater. | kdyZ pocasi od soboty
moc nepfalo, vétsina pacientl zvladla kratkou pro-
chazku po Tatranské Lomnici a pro ty, ktefi si pro-
dlouzili pobyt do nedéle, byl zajistén pobyt ve vod-
nim a saunovém svété AQUA Relax centru v prosto-
rach hotelu.

Mgr. Alice Onderkova



+NAD VSETKYM LASKA BDIE ..."
Anna Dubovcova

Sme tu nakratko, ako vykrik

Sme tu kratko len na okamih

Ako vykrik s tromi vykri¢nikmi

A predsa je to malo

Zivot utekd den s nocou sa strieda

V nich dramy schované

ManZelské trojuholniky

Laska a nenavist viera i nevera

Zavislost a zavist

Smutok i radost zaroven ruka v ruke idu
Ako casto povzdychnes si: ,Biedny to Zivot"
a ako rada ho Zije$

Ako rada klopes po ulici opatkami

a pocavas ten zvuk

klop klop klop

Nohy ta nesu a srdce spieva o radosti o Stasti
0 tichej veceri pri sviecke v rodinnom kruhu
0 laske o tvojom dietati

Cim dalej tym viac ruky spinas a prosis
KieZ Zivot sa nestrati v priepasti

Ktora sa otvara pri rukdch hrobara
Nedopust to

chran ho so vietkym ¢o osud nadeli

A defi prinesie

Chran ho i so strachom

Ze v sebe nesie$ rakovinu

rakovinu int akii ma ona ¢i on

vymefi ho za gramofén s platiiami o laske
Uvidis:

Bude tu voda ¢o ta drzi nad vodou

Chran Zivot plny hopkajucich néh

a mavajucich ruk aj tebe na pozdrav

0j nevrav Ze ked skrikne$ na dieta

to neboli ta

chran Zivot plny peral dsmevu detského

a kudier blond ¢iernych ¢i gastanovych
nech Mona Liza svetom v svete

Svoj Usmev nestraca

Nech dieta vchadza do svojho domova do hier
Sta do palaca s hrkalkou smiechu

Za pohladenie od teba mama otec
Starky sestra ¢i kamarat

Nie honosné dary ale lasku nehu
Pohladenie pokoj a mier

To by sme mali

ba musime vsetkym detom dat

Ved prichadzame na svet jedni tichucko
ini s placom

Jedni tak tuzobne ocakavani a vymodleni
Ini vopred zatrateni

A svet bolavym sa im stava

Clovek tazi zit

tak tuzi clovek zit

A Zivot tak kratku

kratuckd nit ma

V fiom najst si jedind cestu z tisicich ciest
nelahké byva

Tisic raz padas tisic vstavas raz

Co je to v ¢loveku ¢o je to v nas

Ze uder kazdy dokazeme prijat

A s bolestou vyrovnat sa tak

By blizkeho nebolela

By nevidel

Casto pritvrdy mé3 Zivotni udel

A predsa v fiom lasku a uctu k domovine
Detom vstepujes

Jak ded tvoj nad nimi v kazdej chvili bdie$
A ich let tvojim letom do vy3in sa stéva
Ich bolest pad ti privodi

Zivot nie je hra hrava

V3e na nebo vstupis

Vse v blate sa brodi3

Tak nachvilu zastavme sa

V tom kolotoc¢i vednych dni

Ciasi doraiana dusa place do vankusa
Ciesi o¢i modré slana slza zaplavuje
Daruje ndm mesiac nové rano?!

A slnko ndm novy defi daruje?!



RADCE PACIENTA, piirucka ke zlepseni

bezpeci pacienta - Il. ¢ast.

V minulém ¢cisle jsme vdm nabidli prvni cdst
textd z prirucky vydané Ministerstvem zdra-
votnictvi Ceské Republiky, kterou pripravili
s prednimi odborniky pro pacienty a jejich
blizké. S jejich laskavym svolenim vdm dnes
nabizime pokracovdni textd, v elektronické
podobé je miZete najit na toto adrese:
(viz. http.//www.mzcr.cz/dokumenty/minister-
stvo-zdravotnictvi-vydava-publikaci-radce-
pacienta-ktera-prispeje-k-lepsi-orientaci-pa-
cientu-pri-kontaktu-se-zdravotnimi-sluzba-

mi_3478 1.html).

Vas registrujici 1ékar (prakticky lékar)

Kazdy si mize zvolit svého registrujiciho lékare
(napt. prakticky Iékaf pro dospélé, prakticky lékar
pro déti a dorost, zubni lékaf, gynekolog), tedy
Iékare, ktery o vas pecuje v pfipadé zdravotnich ob-
tizi, v rdmci preventivnich prohlidek a pravidelné
vas sleduje, pokud trpite néjakym chronickym one-
mocnénim. Prakticky Iékaf vedle prace v ordinaci
zajistuje pro své registrované pacienty také na-
vtévni sluzbu v pfipadech, kdy nejsou schopni se
do jeho ordinace sami dostavit.

1. Jak poznate, 7e je vas$ registrujici |ékaf kvalitni?
Registrujiciho lékare Ize zhodnotit uz z jeho chova-
ni. Vénuje se vam, vysvétluje, povida si s vami, tr-
pélivé vas vyslechne? Cekate dlouho v ¢ekarnég, ne-
bo si vas objedna na urcitou hodinu? Nabizi vdam
aktivné preventivni vySetfeni, na ktera mate narok?
Mé piehled o tom, kde a kdy jste byli hospitalizo-
vani, jaké nalezy mate od jinych lékarl, pamatuje
si, co mate za obtiZe? Pak je to urité ten pravy.
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NEZAPOMENTE! V&3 lékaF by mél mit
smlouvu se zdravotni pojistovnou, u které
jste pojisténi. Ale v pfipadé poskytnuti tzv.
nutné a neodkladné zdravotni péce (péce
zachranujici Zivot a zdravi) vas musi o3etfit
kazdy lékar, tedy i ten, ktery smlouvu s vasi
pojistovnou nema. Pokud nejste s péci své-
ho registrujiciho lékafe spokojeni, mizete
jej zménit jednou za tfi mésice. Casté stfi-
dani registrujiciho lékafe nelze doporucit,
mUZe byt ohroZena névaznost pfi péci o vas.
Pokud jej zménite, informujte ho o této
zméné. Nové zvoleny registrujici lékafr si vy-
zada informace z vasi zdravotnické doku-
mentace, dileZité pro zajisténi ndvaznosti
zdravotni péce a vas byvaly |ékaF je povinen
mu tyto informace poskytnout. Vybirejte Ié-
kare tak, aby vam byl dostupny podle mista
bydlisté a aby vam vyhovovala jeho ordi-
nacni doba.

2. S ¢im k |ékafi pfichazite?

Za |ékafem vétsinou pfichdzite, kdyz mate zdravot-
ni potize. Lékar se vas bude pfi rozhovoru ptat na
to, kdy potize zacaly, jak casto je mate, zdali jsou
stale stejné, nebo zda se stav zhor3uje.

Bolest je nejcastéjsim diivodem ndvstévy lékare.
Dobfe Iékafi popiSte jeji umisténi, charakter
a intenzitu. Pokuste se sami urcit, jak je Vase bolest
intenzivni. Zkuste si intenzitu sami ur¢it na stupnici
od nuly do deseti (viz obrazek ¢. 1), kdy 0 znamena
Zadnou bolest a 10 znamena bolest nesnesitelnou.
Tato $kala bolesti predstavuje uZite¢nou pomdicku,
ktera lékafi pomahd u téhoZ pacienta napfiklad
sledovat intenzitu bolesti v Case.
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Obrdzek ¢. 1.: Ukdzka skdly bolesti
- Vizudlni analogovd $kdla (VAS)

Pokud je tedy bolest vasim hlavnim problémem,
bude vyhodné se s touto metodikou detailnéji se-
znamit, vas lékar nebo sestra vdm v tom pomiize.
Bolest miizete popisovat podle jejiho charakteru
jako bodavou, fezavou, paltivou, pulzujici, tlako-
vou, neohrani¢enou, pferuSovanou, trvalou
a podobné.

Obrdzek ¢. 2.: Ukdzka skdly bolesti
— Tvarovd skdla bolesti

Také zvySena teplota je dlleZitym symptomem, je
dhleZité zaznamenat jeji vyvoj v ¢ase spolu s namé-
fenymi hodnotami. Nezapomeiite, Zze pokud vase
teplota presahuje 38 stupiid Celsia a trva déle neZ
dva dny, méli byste vzdy zavolat ¢i vyhledat svého
|ékare.

3. Musite se u praktického lékare registrovat?
Nejste povinni se registrovat, ale tuto praxi nelze

doporucit. Ze zékona o vefejném zdravotnim pojis-
téni totiz vyplyva, Ze uhrada fady zdravotnich vyko-
nl je vazana jen na registrujiciho lékafe — napf.
pravidelné preventivni prohlidky, komplexni vstup-
ni prohlidky, ndvitévy doma u vdzné nemocnych
a Spatné pohyblivych pacientl atd.

Bez registrace by vam toto vSe nemohlo byt po-
skytnuto. To, co je vyse uvedeno, plati i v pfipadé
registrujiciho zubniho Iékafe a gynekologa (s vyjim-
kou navstévni sluzby).

4. NemUZete najit registrujiciho |ékare?

Pokud nemdizZete najit registrujiciho lékare, ktery by
vas mohl vzit do péce, obratte se na pfislusnou
zdravotni pojistovnu, jez je povinna zajistit vam
pfislusnou péci prostfednictvim zdravotnickych za-
fizeni, s nimiz ma uzaviené smluvni vztahy. Také je
moZné informovat se o moZnosti registrace na in-
ternetovych strankach SdruZeni praktickych lékaf
(www.splcr.cz) a Ceské stomatologické komory, kte-
ré uverejiiuji seznamy lékard s momentainé volnou
kapacitou pro pfijem novych pacientd.

DOPORUCUJEME! Je velmi dileZité, aby vas
registrujici lékar vzdy obdrzel vSechny zpra-
vy, které vam napsali ostatni [ékafi. Jinak je-

ho informace o vasem zdravotnim stavu ni-
kdy nebudou kompletni.

Vas odborny lékar

Ne v3echno muZe vyresit registrujici Iékaf. Pokud je
potieba specializované vysetieni, napf. kardiologic-
ké nebo ortopedické, doporudi registrujici lékaf pa-
cientovi navstévu ambulantniho specialisty. Spolu
s doporucenim k pfijeti specializovanym lékarfem
zasila registrujici lékar téZ pisemné odlivodnéni
a ddlezité zdravotni Udaje vcetné vysledkd predem
provedenych vySetieni a informace o provedeném
Iéceni. | v tomto pfipadé ma pacient pravo na svo-
bodnou volbu zdravotnického zafizeni, tedy ambu-
lantniho specialisty.

DOPORUCUJEME! Neobchézejte vaeho re-
gistrujiciho lékare a nejprve se vzdy porad-
te s nim. Vzniknou pochopitelné situace,
kdy pfi specifickych ¢i nahle vzniklych poti-
Zich vyhledate pfimo odbornika — napf. chi-
neurologa, kardiologa apod.

rurga,
Nezapomeiite o vysledku navstévy specia-
listy informovat svého registrujiciho Iékare,
ktery vas k odbornému vy3etieni odeslal,
a predejte mu pisemnou lékafskou zpravu.



Vase nemocnice

Kazdy pacient ma pravo zvolit si zdravotnické zafi-
zeni, kde bude hospitalizovan. Nem4 vsak narok na
vybér nemocnice, do niz jej pfeveze zdravotnicka
zachrannd sluzba. Je samoziejmé potfeba védét,
zda ve zvoleném zdravotnickém zafizeni provadéji
vySetfeni ¢i vykony, které pacient potfebuje pod-
stoupit. Zajimejte se o kvalitu poskytované zdravot-
ni péce, pocty provedenych zdravotnich vykond,
nazory ostatnich pacientli. Vzdalenost od vaseho
bydlisté ¢asto neni rozhodujici.

1. Podle ¢eho se rozhodnout?

Vas prakticky Iékaf vam jisté doporuci nemocnici,
s niz ma dobré zkusenosti. Dobry zdroj informaci
pfindsi internet, podivejte se, ma-li vami zvolené
zafizeni internetové stranky a co na nich prezentu-
je. Je-li nemocnice kvalitni, ma narodni ¢i mezina-
rodni akreditaci, nebo se o ni alespofi uchazi.

NEZAPOMENTE! Nemocnice, které ziskaly
ocenéni kvality, splfiuji velmi naro¢né poZa-
davky na kvalitni a bezpe¢nou péci o paci-
enty, sleduji rizikové oblasti a mohou diky
tomu rychle odstranovat nedostatky. Jejich
seznam je zvefejnén na internetovych stran-
kach www.sakcr.cz. Dalsi informace ziskate
na portélu kvality:

http:/portalkvality.mzcr.cz. Také vam mo-
hou byt uZite¢né informace od lidi z vaseho

okoli, ktefi v nemocnici byli. Navstivte zvo-
lenou nemocnici osobné, viimejte si, zda je
tam cisto, jak se chovd persondl, pozadate-
li jej o néjaké informace. Ptejte se také
ostatnich pacientd.

Mezi dal$i moZnosti, jak zjistit kvalitu zdravotnické-
ho zafizeni, patfi projekt Kvalita O¢ima Pacient(
(KOP). Tento projekt méfi kvalitu zdravotni péce
prostfednictvim osobni zku3enosti (spokojenosti)
pacientii. Pro pacienty poskytuje objektivni a sta-

20

tisticky prikazné informace o hodnoceni kvality
jednotlivych zdravotnickych pracovist. Vysledky
projektu dokdZou porovnat mezi sebou kvalitu ne-
jen celych zdravotnickych zafizeni, ale i jednotlivych
odbornych pracovist v riznych zafizenich po celé
republice. Pfehled zdravotnickych zafizeni, ktera se
do tohoto projektu zapojila, a jejich vysledky nalez-
nete na portdlu kvality Ministerstva zdravotnictvi
(R www.mzcr.cz a na strankach projektu Kvalita
Oc¢ima Pacientl www.hodnoceni-nemocnic.cz nebo
www.kvalitaocimapacientu.cz.

2. Co si vzit s sebou

Doklad totoznosti a prikaz pojisténce. Starsi zaz-
namy o svém onemocnéni (kopie lékafskych zprav),
Iékaf z nich lépe a rychleji ziska informace
0 Vasem zdravotnim stavu.

3. Co si radéji nevzit
VEtSi mnozstvi penéz a cennosti, Sperky, kreditni

karty, cennou elektroniku. Nemocnice ruci za odlo-
Zené véci, ale jen za ty, které se obvykle do nemoc-
nice pfinaseji. Nepoditejte s tim, Ze zdravotnické za-
fizeni pfevezme odpovédnost za vy3si sumy penéz
a cennosti, pokud si je neuloZite do trezorli k tomu
ur¢enych.

4. Pfijem do nemocnice

Ve vétsiné pripadii je pacient pfijiman na zakladé
doporuceni registrujiciho lékafe nebo ambulantni-
ho specialisty. Nastanou samoziejmé situace, kdy
jste nuceni pfijet do nemocnice akutné, bez dopo-
ruceni ékare. Prijimajici |ékaF vas seznami s ddvo-
dem pfijeti a s planem zdravotni péce v pribéhu
hospitalizace. Vy3etfi vas a bude se ptat na v3e, co
se tyka vaSeho aktudlniho zdravotniho stavu, co
presné vas do nemocnice pfivadi a jaké nemoci jste
prodélali.

Pfijimaci sestra vas odvede na pokoj, seznami vas
s chodem oddéleni. Obleceni pacientl se dle zvy-
klosti konkrétni nemocnice uklada do 3atny nebo
do skfini pfimo na pokoji pacientl. U varianty se




Satnou si vyZadejte potvrzeni o odevzdani, véetné
popisu obleceni, ktery si peclivé zkontrolujte.
Pfipadnou ztrdtu ¢ poskozeni nelze reklamovat,
pokud tyto Udaje chybéji. Sestra vdm rovnéz nabid-
ne uloZeni cennosti do nemocnicniho trezoru proti
vystavenému potvrzeni o prevzeti. DodrZujete-li
specidlni dietu, mlZete pozadat o setkani s nutric-
nim terapeutem (dietni sestra).

DOPORUCUJEME! Pokud vés nemocnice vy-
bavila identifika¢nim naramkem, nesnimej-
te jej po celou dobu hospitalizace.

Zdravotniky informujte o Iékové, potravino-
Vé i jiné alergii, iZ trpite. Zvlasté pokud se

méni personadl, radéji upozorfiujte znovu.
Zdravotniky dale informujte o viech uZiva-
nych lécich. Bez védomi personalu sami
zadné léky neuzivejte. Po vy3etreni pfichazi
¢as na Vase otazky. Ptejte se na v3e, co vas
zajima.

Je duleZité, aby mél personal informace o tom, co
zvladnete z hlediska sebeobsluhy (pfi pohybu,
osobni hygiené, jidle, pfi vstavani, pouzivani toale-
ty, oblékani apod.). Upozornéte na sva dalsi ome-
zeni, zvyky a potieby, aby oSetfujici personal poci-
tal s asistenci, pokud ji potfebujete.

5. Co nesmite

Respektujte zakaz koufeni v objektu nemocnice
s vyjimkou mist k tomu urcenych. Alkoholické na-
poje neni vhodné konzumovat v priibéhu hospitali-
zace, z tohoto dlivodu je i zdkonem upraven zakaz
prodeje alkoholickych napoji ve zdravotnickém za-
fizeni.

Pokud si s sebou do nemocnice vezmete mobilni te-
lefon, respektujte zdkaz pouZivani mobilnich telefo-
nd v blizkosti nékterych pfistrojt ¢i provozd. Pi te-
lefonovani berte ohled na ostatni pacienty.

6. Ubytovdni v nemocnici
Pokud chcete vyuzit moznosti nadstandardnich

takovd moZnost existuje. Nadstandardni pokoj je
zpravidla jednollzkovy a je vybaven televizorem,
nékde lednickou ¢i internetovou pfipojkou.
Personal by vam mél predlozZit oficidlni cenik.
Pokud jste si nadstandard neobjednali a pokud ne-
ni k dispozici jiny volny pokoj, platha za ubytovani
na nadstandardnim pokoji po vas nesmi byt poza-
dovana.
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ODBORNE TEMA

LECBA BISFOSFONATY U PACIENTU
S MNOHOCETNYM MYELOMEM

V minulém roce byla na semindri v Karlové
Studdnce slavnostné pokrténa novd broZura
CMG nadacniho fondu s ndzvem Lécba bis-
fosfondty, zdkladni informace pro nemocné.
Informace v ni obsaZené pravdépodobné
zaujaly nase ¢&leny natolik, Ze v rdmci tohoto
roku se témér na vsech regiondlnich setkd-
nich hovorilo o kostni chorobé a lécbé bisfos-
fondty. PoZddali jsme jednoho z predndseji-
cich lékart, zda by pro nds casopis neshrnul
zdkladni fakta. V pristim cisle doplnime infor-
mace o moZnych komplikacich a moZnostech
Jejich zviddani.

Bisfosfonaty jsou léky chemickou strukturou po-
dobné latkam pouZivanym v domdcnosti ke zmék-
¢eni vody a ochrané spotfebicli pred ukladanim
vodniho kamene. V lidském téle je zakladem jejich
Gcinku skutecnost Ze se dokazi navazat do kosti
a nasledné na sebe navazat i ionty vapniku a tim
kost zpevnit. Bisfosfondty maji vsak i pfimy efekt
na buiiky kosti, které jsou zodpovédné za odboura-
vani kosti tim, Ze tlumi jejich aktivitu a tak zabra-
fuji vzniku tzv. osteolytickych loZisek v kostech.
Osteolyticka loZiska a oslabeni kosti jsou jednim
z hlavnich projevii mnohocetného myelomu. Z vyse
uvedeného je tedy zfejmé, Ze podavani bisfosfona-
tl pacientim s myelomem je velice vyhodné, pro-
toZe zabrafiuje dalSimu vzniku loZisek a oslabeni
kosti zplsobenym myelomem.

Bisfosfonaty je mozné podavat peroralné ve formé
tablet anebo ve formé nitrozilni inflze. Doposud
nebyla prokdzana vyssi icinnost infuzi nezli tablet.
Je v3ak zfejmé, Ze rychleji nastoupi Ucinek influze
nez tablet, aviak z dlouhodobého pohledu neni
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v Ucinku rozdil. Bisfosfonaty se déli na dvé skupi-
ny a to na dusik obsahujici bisfosfondty (napf.
Pamitor, Zometa a Bondronat) a na ty, které dusik
neobsahuji (napf. Bonefos). Bonefos a Bondronat je
mozné uzivat ve formé infazi i tablet, Zometa
a Pamitor jsou dostupné pouze ve formé infizi.
Tablety je nutné uzivat na lac¢no a zapit vétsim
mnozstvim vody, po spolknuti Iéku je doporucova-
no nejist, v pripadé uZiti Bonefosu nejméné jednu
hodinu, vhodnéjsi je v3ak nejist az dvé hodiny po u-
ziti. U Bondronatu staci dodrzet interval alespori
30 minut. Tablety se uZivaji denné. Podavani inflze
s Pamitorem by mélo trvat 90 minut, v pfipadé
Zomety a Bondronatu staci dodrZet dobu podavani
v rozsahu 15 minut, inflze se podava zpravidla
1x mésicné.

Nazor na délku podavani bisfosfonatti neni jednot-
ny, v minulych letech, kdy nebyly dostupné nové
Iéky pro lé¢bu mnohocetného myelomu, se doporu-
Covalo podavani bisfosfonatd po celou dobu lécby
od zjisténi diagnoézy. Nyni hlavné kvili nezadoucim
ucinkGim lécby a vybornému efektu Thalidomidu,
Velcadu a Revlimidu je doba podavani bisfosfona-
td pfi dosazeni remise myelomu omezovana.
Dillezité je v3ak si uvédomit, Ze pfi navratu choro-
by je vZdy vhodné lécbu bisfosfondty znovu obno-
vit.

Mezi zavazné nezadouci Ucinky patfi zhorseni funk-
ce ledvin, které bylo popsano u viech bisfosfonatt
snad s vyjimkou Bondronatu a vznik nehojiciho se
defektu v Celisti tzv. osteonekrézy celisti. U pacien-
tl s myelomem je tieba opatrnosti nebot u nékte-
rych mohou byt ledviny postizeny uZ pravé samot-
nym myelomem. K zamezeni dalSiho poskozeni led-
vin je nutné pravidelné monitorovat funkce ledvin
v krvi a pfipadné bisfosfonaty pfi zhorseni viibec
nepodat, ¢i snizit podavanou davku. Pfi infizni lé¢-
bé je vhodné zvysit objem infuze, i kdyZ se tim pro-



dlouzi doba jejiho podani, napfiklad v pfipadé
Zomety z béznych 15 minut na 60 minut.
Osteonekréza celisti neni Zivot ohroZujici komplika-
ci, ale je velice nepfijemnd. Jednd se o nehojici se
defekt Celisti a to nejcastéji spodni, zpravidla vzni-
kajici po vytrZeni zubu. Nutno fici, Ze vznikd pouze
po dusik obsahujicich bisfosfondtech (Pamitor,
Zometa, Bondronat) a ne po Bonefosu. Komplikace
je to velice obtizné fesitelnd, a proto je hlavnim
opatfenim disledna prevence jejiho vzniku. Vidy je
tedy vhodné jesté pred Iécbou bisfosfonaty provést
stomatologické vySetfeni i s pfipadnym vytrzenim
postiZenych zubd a pokud je nutné vytrZeni zubu
v prlibéhu lécby bisfosfonaty je doporuceno tyto
pfechodné vysadit a uZivat preventivné antibiotika.
Pokud jsou tato opatfeni spinéna, je riziko dvou
zmiflovanych zdvaznych nezadoucich ucinki mini-
malizovano. Z méné zavaznych nezadoucich Gcinkd
se mUZe po infuzi objevit horecka a po poziti tablet
travici potize.

Celkové v3ak zdsadné prevazuje pozitivni efekt
bisfosfonati na stav kosti a proto doporucujeme
jejich uzivani vSem pacientdm s myelomem, pokud
nejsou k jejich vysazeni zavainé divody anebo

pokud jsou dlouhodobé v klidové fazi myelomu _
tedy tzv. remisi. Lécba bisfosfonaty

Laklsdei indermace pro nemocne
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VI. VZDELAVACi SEMINAR PRO NEMOCNE
S MNOHOCETNYM MYELOMEM, JEJICH RODI-
NU A PRATELE

LAZNE PODEBRADY

Sesty rocnik vzdéldvaciho semindfe pro
nemocné s mnohocetnym myelomem, jejich
rodinu a prdtele se konal ve dnech 10. — 11.
zadri 2010 ve zndmych prostordch kongreso-
vého centra Kolondda v Podébradech.
Hlavnim organizdtorem semindre byl jako
tradicné Nadacni fond Ceské myelomové sku-
piny (CMG) za podpory Klubu pacientti mno-
hocetny myelom (KPMM). | v letosnim roce se
na organizaci akce podilel vyznamny partner
CMG - The |International Myeloma
Foundation (IMF), dalsi financni podporu po-
skytly spolecnosti Celgene a Lipomed.

Seminare se zucastnilo 65 pacientl a 42 rodinnych
pfislusnikd nebo jejich blizkych. Vétsina dcastnika
pfijela jiz v patek a proZila pfedvecer odborného
seminafe v pfijemné a neformadlni atmosféfe. Po
tradi¢nim pfipitku a slavnostnim uvitani, které
prednesli pfedseda spravni rady Nadacniho fondu
CMG prof. MUDr. Roman Hajek, CSc. a zastupujici
mistopfedseda KPMM ing. Josef Hajek, se slova
ujal doc. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D. Ve svém
pfispévku pokftil a predstavil nové vznikajici vzdé-
lavaci program na CD nosicich pro pacienty s mno-
hocetnym myelomem a jejich blizké, na jehoz
pfipravé se nemalou mérou podilel Klub pacientd.
Vice informaci o tomto vzdélavacim programu se
muZete dozvédét v kapitole Info KPMM. Patecni
vecer dale pokracoval ve zcela spole¢enském duchu
a ke zpfijemnéni atmosféry a také k tanci hréla
mistni skupina Waves MiloSe Petraska. Spolecensky
veCer probihal ve velmi pratelské atmosfére,
rozchazeli jsme se lehce po 23. hodiné.
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Odbornou ¢ast seminare zahajil v sobotu v 8.30 hod
prof. MUDr. Roman Hajek, CSc. Pfivital vSechny pfi-
tomné, milé hosty a predevsim zastupce zahranic-
niho partnera, prezidenta IMF pro Evropu pana
Grega Brozeita. Uvodni blok pfispévki zahrnoval
zpravu prof. Romana Hajka o ¢innosti CMG nadac-
niho fondu a jako kazdym rokem byla pokiténa
nova brozura, tentokrat s nazvem ,Radiac¢ni lécba
a Vy" (viz nasledujici ¢lanek). Svétlo svéta také
spattila jiz druhd brozura pfipravena v ramci projek-
tu ,Psychologové”, ktery je podpofen spolecnosti
Celgene. Publikaci s nazvem ,Aktivni zvladani nové
situace” pokftila jeji autorka PhDr. Ing. Ludmila
Malinova, MBA. Tentokrat je obsah publikace zamé-
fen na problematiku relapsu onemocnéni (vice infor-
maci najdete v rubrice Info KPMM).

Zastupujici mistopfedseda ing. Josef Hajek predne-
sl prehled Cinnosti Klubu pacientdi mnohocetny my-
elom za uplynuly rok. O aktivitach spfateleného
Klubu pacientov Slovenskej myelémovej spolo¢nos-
ti pfehledné informoval doc. Ing. Miroslav Hrianka,
Ph.D. Predstavil nové vznikajici projekty jejich orga-
nizace, pfedevsim projekt s ndzvem ,Humanizacia
prostredia pre MM pacientov", kdy ve spolupraci
s dalsimi partnery pracuji na zlepSeni prostfedi
v Cekdrndch specializovanych ambulanci. Dale
hovofil o projektech ,Video pribehy myelomovych
pacientov” a projektu ,Myeloma art". Zavére¢ného
pfispévku pred prvni prestavkou ,Jak byt lepsim
pacientem” se jiZ tradi¢né ujal pan Greg Brozeit
a jeho poutavy prednes se opét setkal s velkym
ohlasem. Ve svém pfispévku se pokusil upozornit
na tipy a doporuceni jak se lépe orientovat v dia-
gnostice a l1écbé mnohocetného myelomu, jak zis-
kdvat nové a potiebné informace a jak lépe komu-
nikovat nejen se zdravotnickym persondlem, ale
také se svymi blizkymi. Ve své pfednasce se vénoval
riznym doporucenim jak zvySovat kvalitu svého
Zivota a jak si udrZovat optimisticky a pfitom rea-



listicky pohled na Zivot v obtizném obdobi Zivota.

Mimo jiné se ve své pfednaSce zamyslel nad tim, co

to znamend byt ,hodny pacient”. Doporucil viem

pacient(im, aby byli hodni na sebe, na svoji rodinu

a na ostatni pacienty, a pfedevsim aby se ,hodné

dobie" starali o sebe. Pfitom si ale musi umét po-

hlidat, aby ,nebyli pfili§ hodni", protoZe tento

Zivotni postoj jim m0Ze velmi uskodit. Co to tedy

znamena , byt pfilis hodny"?

- Obdvat se pozadat o druhy odborny posudek
a premyslet o tom, Ze se mlZe rozzlobit
osetfujici [ékar.

- Obavat se zeptat napf. na postupy diagnostiky
a lécby (co je v infuzi, kterou sestra aplikuje,
pro¢ lékaf méni léky apod.).

- Obavat se mluvit o tom, jak $patné se citim nebo
jaké mam bolesti, protoze nechci obtéZovat.

- Spokojit se s odpovédi ,NE", kdyZ potfebuji
slySet ,ANO" (napt. pfi schvalovani pojistovny,
socidlniho pracovnika, ziskavani zpravy od lékare
apod.).

Déle upozornil na to, jak je ddlezité chovat se

rozumné pfedevsim k sobé samému:

- ted neni spravna doba na dramatické zmény
jidelnicku nebo Zivotniho stylu (nejezte nic, co by
nepovolila Vase babicka), uzivani potravinovych
dopliikd vzdy konzultujte se svym lékafem,

- pokud potfebujete odpocivat, udélejte to bez

ohledu na své okoli, pokud potfebujete spat, spéte,
- hybejte se a cvicte, ale vidy poslouchejte své

télo a predevsim budte hodné opatrni na své kosti,
- a predevsim nenechte strach z ,pfiSery-nemoci”

znicit vas Zivot.
0 1é¢bé relapsu, novych lécich a klinickych studiich
pfitomné informovala MUDr. Miroslava Schiitzova.
Pfipomnéla, Ze pod pojmem relaps se skryva navrat
onemocnéni po primarni 1écbé a také uvedla jeho
presnou definici. Relaps je definovan vzestupem
paraproteinu v krvi nad 5 g/l (tato hodnota musi
byt potvrzena kontrolnim vy3etfenim), zvySenym
poctem plazmatickych bunék v kostni dfeni nad
5%, vznikem novych lytickych loZisek nebo rozsite-
nim téch stavajicich a vzestupem hodnot kalcia. Pfi
Iécbé relapsu je velmi dileZité zhodnotit celkovy
vék, rozsah postiZzeni a v neposledni fadé i dobu
rozvoje relapsu. Pani doktorka hovofila rovnéz o Za-
doucich a nezadoucich ucincich jednotlivych lékd,
u pfipravku Thalidomid upozornila na mozny rozvoj
zacpy, Unavy, neuropatii, trombdz, vyrazky, infekce
a pfipadnych deformit. U pfipravku Velcade pfipo-
mnéla moZny rozvoj priijmu, Unavy, neuropatii, in-
fekci a Utlumu krvetvorby a konecné u nejnovéjsiho
pfipravku - Revlimidu upozornila na mozny vyskyt
zacpy, Unavy, vyrazky, infekce, trombéz a také
Utlum krvetvorby. PoZadala viechny pfitomné, aby
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v pfipadé vyskytu téchto nezadoucich acinki ¢i ja-
kychkoliv dalSich zmén informovali svého o3etiuji-
ciho Iékare.

Program pokracoval problematikou kostni choroby,
o které hovofil doc. MUDr. Jaroslav Bacovsky, CSc.
V Gvodu shrnul znama fakta tykajici se postizeni
obratll, Zeber, lebky, paznich kosti, které se v rliz-
ném rozsahu objevuji téméf u 80 % pacientd jiz
v dobé diagnostiky mnohocetného myelomu.
Zaméfil se na terapii kostniho postiZeni, ve které se
zasadni mérou uplatfiuji bisfosfonaty, u kterych je
nutné dodrZovat nékolik zasad, aby byl jejich aci-
nek efektivni a nezplisoboval nadmérné mnoZstvi
nezadoucich ucinkd (vice se mizete docist v tomto
casopise v rubrice Odborné téma). Vzhledem
k tomu, Ze kostni postiZeni pfinasi pacientim velmi
nepfijemné bolestivé pocity, které jsou mnohdy prv-
nim pfiznakem pfivadéjicim pacienta do ordinace
lékare, nasledovala prednaska o Iécbé bolesti u pa-
cientd s mnohocetnym myelomem. Na toto téma
promluvil MUDr. Petr Pavlicek a zaméfil se nejen na
vlastni ovliviiovani bolesti, ale také na moZnosti jak
nejpresnéji stanovit miru bolesti. Doporucil vsem
pfitomnym vyuZivani stupnic ur¢enych ke sledovani
bolesti (néktefi je znaji z ordinace svého lékare
¢i od sestry), protoZe diky nim Ize jednoduse zazna-
menadvat, nejen uUcinek léku, ale také vyvoj bolesti

v Case, coZz mlZe byt pro |ékafe ddlezitym diagnos-
tickym faktorem. Zd(raznil také, Ze pokud jsou
analgetika uZivana dlouhodobé, je vhodné vyuZit
co nejméné invazivni zpdsob podani 1ékd (naplasti
na kizi, tablety).

Do nasledujici panelové diskuse byla zafazena
rlizna témata jako klinické studie, standardni lécba,
Uhrada a dostupnost 1ékd. Otazky si pfipravili
a prednesli zastupci Klubu pacient( a o odpovédi se
podélili vsichni pfitomni lékafi (vice viz rubrika Info
KPMM). Dalsi ¢ast programu byla z dGivod(i organi-
zaCnich zmén v KPMM vénovana Valné hromadé
Klubu, kde byl jednohlasné zvolen pfedsedou
KPMM ing. Josef Hajek (vice v rubrice Info KPMM).
Rodinni pfislusnici, ktefi nejsou ¢leny Klubu, méli
mozZnost ve stejné dobé diskutovat s PhDr. L.
Malinovou a prof. R. Hajkem o problémech, se kte-
rymi se potykaji v dobé po diagnostikovani nadoro-
vého onemocnéni u svych blizkych.

Po obédé a pfijemné prochdzce po proslunéné
kolonadé Podébrad se ucastnici rozdélili do dvou
diskusnich skupin s rozdilnymi tématy. Jedna skupi-
na se vénovala tématu ,Jak se vyznat a jak spravné
porozumét vysledkiim rdznych vysetfeni". K této
problematice si pfipravil MUDr. Jan Straub pfehled
provadénych vysetfeni i s konkrétnimi pfiklady
moznych vysledkd. Druha skupina diskutovala se
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socialni pracovnici pani Leou Janki o zménach
a novinkach v socialnim zabezpeceni. Obé skupiny
se po prestavce vyménily, tak aby mél kazdy moz-
nost zeptat se na to, co ho zajima.
V pribéhu celého seminaie méli ucastnici moznost
odpovédét na otazky v kvizu, ktery obdrZeli ve
svych materialech. Ti, co odpovédéli na viechny
otazky spravné, byli tésné pfed ukon¢enim semina-
fe zafazeni do slosovani a odménéni drobnymi dar-
ky. V 16,30 hod byl seminaf slavnostné ukoncen
slovy podékovani jak z Ust predsedy spravni rady
CMG nadacniho fondu, tak pfedsedy KPMM.
Ceska myelomova skupina, nada¢ni fond a Klub pa-
cientll mnohocetny myelom dékuji za ucast viem
pacienttim a jejich doprovodiim, také viem predna-
3ejicim, hostdm a organizaci IMF a spole¢nostem
Celgene a Lipomed za financni podporu akce.
Dékujeme také za vSechny pfipominky a podékova-
ni.
Dalsi, sedmy ro¢nik vzdélavaciho semindfe je pla-
novan na podzim roku 2011, pravdépodobné nékde
na Uzemi Moravy. Tésime se, Ze se na tomto semi-
nafi setkdme i s Vami.

Iveta Mareschova

RADIACNI LECBA A VY

I v tomto roce vydala CMG, nadacni fond dal-
si informacni materidl pro pacienty a jejich
blizké. Pri pripravé broZury byly vyuZity
zahrani¢ni materidly, ale hlavné vlastni zku-
senosti s radiacni lécbou na pracovistich, kde
Jsou pacienti s myelomem léceni. Na recenzi
textl spolupracovala doc. MUDr. Renata
Soumarovd, PhD., vedouci komplexniho
onkologického centra v Novém Ji¢iné a pani
Dana Hrbkovd, vrchni sestra Oddéleni léceb-
né vyZivy FN Brno. BroZury najdete na vsech
specializovanych ambulancich pro lécbu
mnohocetného myelomu.

Brozura Radiacni lécha a Vy je urcena tém z Vas, kdo
byli nebo v blizké budoucnosti budou léceni
ozafovanim (radioterapii). Také vasi blizci mohou

v broZufe najit uZitecné informace. Tato broZura je
slovni privodce, na kterého se mizete odkazat kdy-
koliv v prlibéhu lécby, obsahuje informace o vlastni
Iéché a jejich vedlejich ucincich, popisuije, jak o sebe
pecovat v priibéhu ozafovani a po jeho ukonceni.
Doporucovali bychom vam, abyste broZuru necetli
od zacatku do konce, ale abyste prostudovali pou-
ze ty Casti, které se vas aktudalné tykaji. Pokud se
budete ¢asem potfebovat dozvédét vic, kdykoliv se
k textu mlZete vratit. Pokud nevite, kterd Cast je
pro vas v dany okamzik vhodna, pozadejte svého
lékare, aby vam doporucil kapitoly, které jsou pro
vas aktualni.
Hned v dvodu broZury muZete najit nejcastéjsi
otazky, na které se pacienti podstupujici ozafovani
nejcastéji ptaji a odpovédi vam mohou pomoci se
rychle zorientovat v dané problematice a zhodnotit,
zda je pro vas tato broZura skute¢né aktudlni.
(pfiklady otazek: Co je to radiacni lécba a jak pliso-
bi na nadorové buriky? Jak je radia¢ni lé¢ba poda-
vana? Komu se radiacni l1é¢ba poddva? apod.).
Déle zde najdete podrobné informace o postupech
zevniho a vnitfniho ozafovani. Popisy obou forem
ozarovani jsou opét uvedeny jako nejcastéjsi otaz-
ky a odpovédi. Soucasti jsou také informace o psy-
chickych zménach, které mohou tento typ Iécby do-
provazet a o dalSich typickych nezadoucich ucincich
jako je Unava, vypadavani vlasd, zmény na sliznici
traviciho Ustroji a s tim souvisejici poruchy v pfijmu
potravy a vyprazdiiovani. Velkd Cast textu je proto
vénovana doporucenim jak upravit stravovaci navy-
ky a jak zvladnout problémy s vyprazdiiovanim.
Autofi broZury se také velmi podrobné zabyvaiji té-
matem poskozeni kize, jako hlavniho organu, kte-
ry je ozafovanim nejvice zatizen. Problémy na kizi
se mohou projevit z mnoha divodi a proto je i tém-
to informacim vyhrazen v textu velky prostor.
Posledni kapitoly patfi pozdnim nezadoucim ucin-
kiim, ke kterym se fadi kloubni obtize, lymfedém,
neplodnost, problémy s koordinaci pohybu, sou-
stfedénim nebo rozvoj druhotného nadoru. Vétsina
téchto neZzadoucich ucinkid je fazena do skupiny
malo Castych, nékteré se nemusi objevit vibec.
Druh vedlejSich acinkd vzdy zavisi na tom, ktera
¢ast téla je ozafovana.
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Zavér brozury patfi praktickym radam, napf. na co
se zeptat svého |ékare nebo jaky druh potravin, po-
krmi a tekutin je doporucovan pfi rliznych typech
zdravotnich obtiZi. Ke snadnéjSimu pochopeni tex-
tu je v aplném zavéru brozury zpracovan maly slov-
ni¢ek odbornych vyrazii a také kontakt na Ceskou
myelomovou skupinu.
Informace uvedené v brozufe jsou vysledkem kon-
zultace s nemocnymi a jsou ovéreny odborniky, ne-
maji ale nahradit doporuceni odbornikd vaseho
oetfovatelského tymu. Pravé oni jsou nejlepsimi
osobami, kterym muZete poloZit jakékoliv otazky
tykajici se vaseho stavu.

Iveta Mareschova

Kontakty — Ceska myelomové skupina, nada¢ni
fond (CMG NF)

prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.,

predseda spravni rady

Interni hematoonkologicka klinika,

Fakultni nemocnice, Jihlavska 20, 625 00 Brno
T 532 232 144, DX r.hajek@fnbrno.cz

Korespondencni adresa:

Ceska myelomova skupina, nadacni fond
Lékarska fakulta

Komenského 220/2, ¢. org. 2

662 43 Brno

Webové stranky:
www.myeloma.cz
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NADACNI FOND

Radiaéni le¢ba a Vy
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Informacni telefonicka linka:
T +420 532 233 551

Informacéni elektronickd adresa:

D cmg@myeloma.cz



Kontakty Klubu pacientii mnohocetny myelom (KPMM)

Nevahejte vyuzit nize uvedenych kontatkd:

- jestlize se potfebujete na cokoli zeptat,

- pokud potfebujete pomoc,

- kdyz se chcete stat cleny klubu,

- kdykoliv, kdy si myslite, Ze Vam mliZeme byt
prospésni.

Miizete kontaktovat kohokoliv z niZze uvedenych nebo si mizete vybrat podle regionu,
ktery je VaSemu bydlisti nejblize nebo podle centra, ve kterém se lécite.

Clenstvi v klubu neni podminkou.

Predseda Klubu pacientii MM
Ing. Josef Hajek

T 603443 044

P« josef.hajek@hkmorava.cz

Koordinator Klubu pacientd MM

Magr. Alice Onderkova koordinatorka

T 603310523

PeJ koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz

Korespondencni adresa:

Klub pacientti mnohocetny myelom
obcanské sdruzeni

Kamenice 5, 625 00 Brno

Webové stranky: www.mnohocetnymyelom.cz

Region Brno
Josef Zhanal, mistopredseda
T 72022 84 82

Region Hradec Kralové
Petr Hylena mistopfedseda a mluvci
T 605 294 087, [ petr@hylena.cz

Region Plzen
Ing. Petr Kratky mistopredseda
T 728 827 659, I p-kratky@volny.cz
Perla Veverkova mluvci
T 604 304 989, D] p.p.veverkova@seznam.cz

Region Praha

Véra Sedlakova, mistopfedsedkyné

T 605 927 720, x4 verasedlakova@seznam.cz
Miloslava Svérakova, mistopfedsedkyné

T 774 249 606, [ msverakova@seznam.cz
Ing. Jifi May, mluv¢i

T 731628 208, [ jiri.may@email.cz

Region Olomouc
Mgr. Ronald Lary$ mistopfedseda a mluvci
T 736 480 747, ronald.larys@raz-dva.cz
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