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Vazené damy a panové, mili pratelé Klubu
pacientii mnohocetny myelom,

jsem rada, Ze se s Vami znovu setkavam prostred-
nictvim stranek Bulletinu-klubového ¢asopisu
a pevné véfim, Ze i v tomto Cisle najdete zajimavé
informace, které Vas oslovi. V posledni dobé Klub
pacienti a nade partnerskd organizace Ceskd
myelomova skupina, nadacni fond Zila pfipravami
na kazdoroc¢né poradany celorepublikovy vzdélavaci
semindf pro Vas a Vase blizké. Tentokrat se setka-
vame v nadherném prostiedi Lazni Karlova
Studanka, které lezi 800 m. n. m., jen par kilometrd
od nejvyssi hory Jesenikl, Pradédu. Vzhledem ke
své poloze a klimatu je zde podle pravidelnych
klimatickych méreni nejcistSi ovzdusi nejen
v Cechach, ale také v celé stfedni Evropé. Najdete
zde spoustu krasnych zakouti, které byly vytvoreny
jak clovékem, tak pfirodou. Lazefiské domy na
prvni pohled lakaji svou nadhernou architekturou
a jejich plvab jen podtrhuji starobylé stromy
v parcich, nadherné lesy, Cistotou zurcici potlcky
a majestatni kopce. Neni divu, Ze pfivétiva lokalita
patfila zhruba od pocatku 18. stoleti k vyhledava-
nym misttim cisafské rodiny domu Habsburkd.
Pfiprava na vzdélavaci semindr v této lokalité vlastné
pro nase sdruZeni zapocala uZ v [ét&, kdy se povedlo
v rdmci Projektu Psychologové, zajistit sto pari
nordickych holi. Kazda regionalni skupina tak do-
stala k dispozici celkem dvacet pard holi, pfenesené,
dvacet pacientd z kazdého regionu je v tomto
okamziku vlastnikem paru nordickych holi. Nase
podzimni setkani se tak nesla v duchu lazenstvi,
fyzioterapie, aktivniho odpocinku a predevsim pou-
Zivani nordickych holi. Vice se doctete v pFispévcich
v rubrikdach ,Klubovy Zivot" a ,0dbornd témata".
Cely rok 2009 byl pro nas klub velmi aktivni, nechci
na tomto misté vypocitdvat vSechny dspéchy,
kterych jsme dosahli ani akce, kterych jsme se
z(castnili a o kterych jste v pribéhu roku mohli ¢ist
na klubovych nasténkdach, v tomto ¢asopise nebo
na webovych strankach. Pomalu se bliZi konec roku
a to mé vede opét k malému bilancovani. KdyZ se
ohlizim, musim se pfiznat, Ze jsem stale vice hrda

na sdruzeni, které se nam povedlo spolecnymi

silami zaloZit. Spoluprace jednotlivych regionalnich
skupin v Brné, Praze, Hradci Kralové, Plzni
a Olomouci je vice neZ vyborna. Velmi si vazim
osobniho nasazeni vsech zastupcl regionalnich
skupin, ktefi svlj volny ¢as vénuji pfipravé
a realizaci klubovych aktivit. | diky jejich praci
a Vasi podpore se nam dafi oslovovat stéle vétsi
pocet pacientid. A nesmim zapomenout na vsechny
nase sympatizanty a partnery, diky jejichZz podpore
mUZeme nase spole¢na setkavani organizovat.
Dovolte mi, abych Vam viem popfala klidny advent,
ni¢im nerusené vanocni svatky proZité v kruhu
Vasich nejmilejSich a hodné sil a energie
v roce 2010.

Tésim se na dalsi setkavani s Vami.

Zuzana Toufarova
predsedkyné Klubu pacientl mnohocetny myelom
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KLUBOVY ZIVOT

SETKANi PACIENTU A PRATEL KLUBU
V BRNE

Pro podzimni setkani pacientli a ¢lendi klubu jsme
se pro tentokrat rozhodli pfipravit program tak, aby
odpoledne probihalo zcela v duchu informaci
0 moZnostech aktivniho odpocinku pacientli s mno-
hocetnym myelomem. Abychom neporusili tradice,
seSli jsme se jako obvykle v prostorach
Univerzitniho kampusu LF Masarykovy univerzity
v Brné a nase setkani oficidlné zahajila pfedsedkyné
sdruZzeni pani Zuzana Toufarova. Informovala
vechny pfitomné o aktudlnich novinkach klubového
Zivota a stala se rovnéZ moderdtorkou celého
odpoledne.

Do problematiky vztahu aktivniho odpocinku a psy-
chiky zasvétila vSechny pfitomné pani doktorka
Ludmila Malinova, kterou si mnozi z nds pamatova-
li z jejiho jarniho vystoupeni. | tentokrat ndm velmi
jasné a srozumitelné vysvétlila uzkou spojitost nasi
psychiky a vhodného zplsobu aktivniho odpocinku.
Pfipomenula, Ze aktivni pohyb mlZe pomoci ke sni-
Zeni naseho vnitfniho napéti nebo uzkosti.
Upozornila na fakt, Ze pfi vhodném ddavkovani
pohybu velmi casto dochdzi k navozeni pociti
klidu, usporadanosti a zpomaleni vnitfniho tempa,
coZ miZe rovnéz snizovat smutek, tinavu a pocina-
jici depresi. Ve svém sdéleni se blize zaméfila na
cinky spravného dychani, protoZe spravny typ
dychani je nejen pfedpokladem vyvazené cinnosti
organismu, jak uvedla, ale je pfedevsim lzce spojeno
s psychikou kazdého ¢lovéka. Mdzeme rozlidit tfi
typy dychani a to horni hrudni dychani, dolni hrudni
dychani a bfisni (brani¢ni dychani). Pficemz pravé
brani¢ni dychani mize pozitivné ovlivnit ¢innost
organd v dutiné bfisni, uvolnit jejich napéti a tim
pfenesené podpofit zmirnéni celkového stresu.

Za vyhodnéjsi oznacila dychani nosem, protoZe pfi
tomto zplsobu dychani dochdzi ke stimulaci sliznice
nosni dutiny a k vy33i harmonizaci nervové soustavy.
Na zavér se zminila o vyznamu cviceni rovnovahy
a o pozitivnich acincich chiize na nas organismus.
Upozornila na fakt, Ze podle zastancil alternativni
mediciny je na chodidle zastoupen cely mikro-
systém organismu a pfi spravné stimulaci chodidla
tak mdzeme ovlivnit funkce vech nasich organd.

Abychom nezistali pouze v roviné teoretické, méli
jsme moZnost pfi nasledujicim sdéleni prakticky
vyzkouet nékteré rady pani doktorky. V ramci
Projektu Psychologové jsme ziskali pro nasi skupinu
v Brné dvacet par nordickych holi a jeji spravné
pouzivani nam velmi podrobné a nazorné vysvétlila
pani Mgr. Pavla Straubova, kterd se dlouhodobé
zabyvé problematikou rehabilitace u pacientl
s mnohocetnym myelomem. V Gvodu jsme se
dozvédéli, Ze chlize pomoci holi napomaha zlepseni
srdecni Cinnosti, podporuje okysli¢eni organismu
a uvolnéni svalového napéti, mize pomoci stabili-
zovat celou opérnou (kosterni) soustavu a zvySuje
jistotu pfi chtizi. Abychom hole pouZivali spravné,
je velmi ddleZité nastavit odpovidajici délku holi,
coz je velmi jednoduché. Staci vynasobit télesnou
vysku indexem 0,68, napf. pokud méfite 170 cm,
nastavite si délku vasich holi na 115 cm
(170 x 0,68). U zacatecnikl se doporucuje upravit
hole na kratsi délku neZ je vypocitand hodnota.
Pfi chlizi s nordickymi holemi je dobré obout boty,
které stabilizuji patu, do bot je mozné dokoupit
specialné tvarované vlozky, ponozky by vés v boté
nemély tlacit a je dobré pokud pfesahuji okraj boty
o nékolik centimetrd. Potom pani magistra pfed-
vedla spravny zplsob chiize s holemi. Nohy by se

zasadou je, aby se soucasné pohybovala protilehla



ruka a noha (napf. pokud vykrocite pravou nohou,
potom jde soucasné leva ruka s hilkou). Lokty
bychom méli drzet podél trupu, hrot hole zapichovat
na drovei paty nohy, ktera vykrocila a nekolébat se
v bocich. PaZe jsou napfazené a propnuté v lokti. Az
pfi praktickém nacviku jsme mnozi zjistili, Ze tento
styl chize neni aZ tak samozfejmy, jak by se na
prvni pohled mohlo zdat. Ve jsme oviem béhem
nékolika mélo okamzik(i zvladli a néktefi pacienti
se smichem pfiznavali, Ze doposud netusili, kolik
svalli potfebuji pfi spravném stylu chlze zapojit.
Po praktické ukazce jesté pani magistra upozornila
na nejcastéjsi chyby, kterych se v zacatcich pouzi-
vani holi néktefi z nas dopoustéji. Pokud mate
doma nordické hole a pouZivate je, viimnéte si
prosim, zda je vas pohyb nohou a pazi koordinovany,
protoZe pravé toto je nejcastéjsi chyba stejné jako
zabodavani holi pfili§ dopfedu nebo zbytecné zve-
dani ramen. Pokuste se vyhnout také tomu, abyste
méli pfi chlzi extrémné zvednuty trup, nebo jste
prekladali nohy pfes sebe. Jak nékdo z pfitomnych
vtipné poznamenal, nejsme modelky na prehlidko-
vém mole. Na zavér svého vystoupeni nam pani
magistra promitla video a opét nas upozornila na

nejzasadnéjsi fakta pfi pouzivani nordickych holi,
tak aby jejich pouZivani bylo pro nds radosti. Pokud
mate zdjem, mlzZete se na video podivat na webovych
strankdch www.nordicwalkingcentrum.cz nebo
www.czech-nordicwalking.com. Musim vas v3ak
ddrazné upozornit, Ze chlze s nordickymi holemi
mlZe byt chapana jako zpiisob relaxace, ale také
jako vykonnostni sport a s tim musite pfi prohlizeni
téchto webovych stranek pocitat. Autofi se zaméfuji
spise na Sirokou vefejnost a nékteré techniky, které
jsou na téchto a mnohych dal3ich strankach dopo-
rucovany, nejsou pro nds, pacienty s myelomem,
vilbec vhodné.

Nésledovala diskuze, do které se velmi aktivné
zapojili také nasi mili hosté MUDr. Jan Straub z I.
Interni kliniky — kliniky hematoonkologie v Praze
a MUDr. Ludék Pour, kterého jsme mezi nami velmi
radi privitali. Zavér setkani patfil vystoupeni
hudebni skupiny Kacu a pdsmu nazvanému Vesely
anson o Zenskych, chlapech, slimdkovi a cibuli. Na
violu hrala a zpivala pani Eva Gina, na r(izné
hudebni nastroje ji doprovazel pan Tomas Rohleder.
Pani Eva kazdou piseli doprovodila zajimavym
pribéhem, ktery se tykal bud' pisné samotné, nebo




hudebniho nastroje, ktery pouZivala ona nebo jeji
partner. Méli jsme tak moZnost slyset tradi¢ni mon-
golsky nastroj morin chur, tibetské zvonky, rGizné
typy africkych bubinkdi nebo pivodni dechovy
nastroj domorodcti severni Australie didgeridoo.
Celé odpoledne bylo nabité pfijemnou atmosférou,
novymi informacemi a pfatelskymi rozhovory mezi
jednotlivymi acastniky, k cemuZ jisté pfispélo
i drobné obcerstveni, které bylo na zavér programu
pfipraveno.

Miroslava Bauerova

SETKANi PACIENTU A PRATEL KLUBU
V PRAZE

V atery 20. fijna 2009 probéhl v Praze dalsi vzdéla-
vaci seminaf a spolecné klubové setkani pacientd
s mnohocetnym myelomem a jejich blizkych, a to
opét v zasedaci mistnosti Ufadu méstské casti
Praha 5, ktery nam tyto prostory pravidelné pro
nase akce velkoryse zapUjcuje.

Seminafe se zucastnilo vice neZ tficet pacientd,
jejich blizkych a pozvanych hostd. S potéSenim
jsme mimo jiné pfivitali obé zastupkyné Koalice pro
zdravi pani Janu Petrenko a jeji kolegyni
Mgr. Denisu Sev¢ikovou. S Koalici pro zdravi udrzuje
nase obcanské sdruzeni dlouhodobé dobré a aktivni
vztahy. Do programu jsme jako obvykle zafadili dvé
odborné prednasky s tématy, kterd jsou pro nas
pacienty trvale aktualni, a to o moznostech lazeriské
Iécby nasi choroby a o doprovodnych psychickych
problémech souvisejicich s prozivanim nemoci.

V rdmci obvyklych stru¢nych dvodnich informaci
o aktivitach klubu v obdobi od minulého plendrniho
setkani pfipomenul mluvei prazské regiondlni
skupiny klubu, ktery setkani moderoval, pfipravo-




vany pacientsky seminaf pofadany CMG ve
spolupraci s KPMM. Uskutecni se ve dnech 20. - 21.
listopadu 2009 v Laznich Karlova Studanka.
Informoval téZ o Dnu otevienych dvefi, ktery dne
13. fijna uspofadala Koalice pro zdravi ve spolupraci
se Statnim Gstavem pro kontrolu lé¢iv (SUKL) a na
némz feditel Ustavu Martin Benes se svymi spolu-
pracovniky hovofili o sou¢asném stavu pfipravy
zavedeni ,lékového zaznamu pacienta”, o funkci
centralniho  dlozisté elektronickych receptl
a o nékterych obsahovych novinkdch na internetovém
informaénim portalu pro vefejnost. Skoda jen, Ze
Ucast na této akci byla velmi mala; probirand téma-
ta, jez se vbrzku budou dotykat kazdého z nas, by
si byla rozhodné zaslouzila vétsi pozornost. Vice
informaci o tomto setkdni najdete v rubrice
LInformace KPMM". Moderator téZ upozornil na
novou podobu Bulletinu-klubového ¢asopisu
KPMM, jehoz pravidelnou soucasti nadale budou
téZ informace Nadacniho fondu CMG, a na moznost
poskytnout tomuto nada¢nimu fondu penézni dar.
Posledni ¢islo Bulletinu bylo pfitomnym t¢astnikiim
k dispozici, s tim, Ze tém registrovanym ¢lendm
klubu, ktefi se z rlznych diivodi nemohli setkani

zlcastnit, bude Bulletin dodate¢né zaslan postou.

Po téchto uvodnich informacich vystoupila pani
doc. MUDr. Dobroslava Jandova, pfednostka kliniky
rehabilitacniho lékarstvi FNKV, s planovanou pred-
naskou na téma , Indikace a kontraindikace lazeriské
lécby u pacientd s mnohocetnym myelomem".
Ve svém vystoupeni velmi detailné a pfehledné
probrala stavajici moZnosti pobytu ve vybranych
lazefiskych zafizenich, jeZ se v jisté mife specializuji
na lécebné i rehabilitacni dopady pfislusnych
procedur na nasi chorobu. Oteviené hovofila nejen
o prednostech lazefiskych pobytd pro nas, ale
i 0 jejich zaludnostech a nucenych omezenich ve
vztahu k nasim specifickym zdravotnim problé-
mlim. Pani docentka ochotné odpovidala na nase
Cetné dotazy. MlZeme proto jisté fici, Ze toto téma
bylo vybrano vhodné, protoZe zajima — nebo dfive
¢i pozdéji zajimat bude - prakticky kazdého z nas.
Na konci naseho setkani jsme pani docentku poZa-
dali, zda by nebyla tak laskava a svou predndsku
nepfenesla do pisemné podoby. V sou¢asné dobé
mame k dispozici cely text jeji pfednasky a budeme
jej postupné na strankdch casopisu uvefejfiovat.
Prvni ¢ast mdzete jiZ ted' najit v rubrice ,0dborna




témata". Velmi radi bychom pani docentce za jeji
laskavy pfistup na tomto misté jesté jednou podé-
kovali a popfali ji hodné uspéchii v jeji praci.

Druhou odbornou pfedndsku méla podle planu
prednést pani PhDr. Ing. Ludmila Malinova, MBA
na téma ,Psychické a socidlni prozivani relapsu
onemocnéni u pacientd a jejich blizkych".
PhDr. Malinové vsak bohuZel svou ucast ze zavaz-
nych pracovnich diivodil doslova na posledni chvili
odrekla, takze bylo nutno operativné najit nahradni
zpiisob jak planovany ¢as efektivné vyuzit. Reseni
se naslo: kolegové z brnénského vyboru klubu —
koordinatorka klubu a mistopfedseda Ing. Josef
Hajek — pfivezli na nase setkani, jako specidlni
vanocni déarek a prekvapeni pro praiské pacienty
soupravy holi pro ,Nordic Walking", (lidové zvané
Lhilky chodilky”), které v prdb&hu seminére
rozdali pfitomnym. Dostalo se na vsechny pacienty
a pani docentka Jandova funkci a vyznam téchto
holi, jejichz obliba se v soucasné dobé stupfiuje,
vysvétlila a komentovala. Nevahala pfimo na misté
osobné predvést spravny i chybny zplisob pouzivani
holi a upozornila i na nékteré omyly, kterych se
jejich uzivatelé obcas dopoustéji, coz mize zpdsobit

i negativni zdravotni efekty. V disledku této impro-
vizované dpravy programu prodlouZila pani
doc. Jandova na ukor svého volného ¢asu plivodné
planovanou dobu pro své vystoupeni o vice neZ
hodinu. Nejen Ze tim umoznila Uspésny pribéh
seminafe, ale svym bezprostfednim a ndazornym
pfednesem si zcela ziskala pfitomné a patfi ji
i velky dik pofadateld.

ZruSenou pfedndsku PhDr. Ludmily Malinové
na psychologické téma se pokusime ziskat pro
néktery z pfiStich seminard. Pfitomni se kolem 3esté
hodiny vecerni rozchazeli v dobré pohodé, s oceka-
vanim opétovného setkani na dalSich akcich Klubu
pacientd.

Ing. Lubos Klancik
mluvci prazské regiondini skupiny KPMM




PRIBEH PANi IVETY

V minulém ¢isle jsme po delsi dobé uverejnili
Zivotni pfibéh jednoho z pacientd. Podle
ohlast, kterymi jste na uverejnéni &ldnku
reagovali, jsme se rozhodli, Ze budeme
v uverejriovdni dalSich pfibéhi pokracovat
a pribéhy zaradime do rubriky ,Klubovy
Zivot". Vérime, Ze i dnesni pribéh pro Vds
bude zajimavy a jiz ted  se tésime na Vase
ohlasy. Vsechny své postfehy a ndpady
nebo vlastni Zivotni pribéhy muiZete adreso-

vat  bud  elektronicky na adresu
koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz
nebo na  korespondencni  adresu:

Klub pacientii mnohocetny myelom,
Kamenice 5, 625 00 Brno. A zde je pfibéh
druhy.

Je mi 45 let, jsem vdana a mam dva syny. MUj
pfibéh nezacal diagndézou, ale zacdtky jsou
nékde.... Vlastné presné nevim kde. Vim jen to, ze
diagndza je dasledek. Prosté ddsledek toho, kolik
mame v Zivoté stresu, problém0, nakolik se Zivot na
¢lovéku podepise a je to také o tom, jak se dokdze-
te s nepfijemnymi situacemi vyrovnat. Na druhé
misce vah je radost. A ty vahy se u mé velmi pfeva-
Zovaly na jednu stranu! KdyZ jsem zacala mit
problémy (to mi jeSté zdaleka nebylo ani Ctyficet
let), dospély tyto problémy az k Iékiim na depresi.
Ale potize byly i jiné, zcela fyzického razu. Casto
zvysené teploty, bolesti hlavy, patefe. Moje obvodni
lékarka mi nékolikrat fekla, Ze si madm odpocinout,
Ze jsem jen pretazend. Tak se to nékolik navstév
opakovalo a pfidaly se zavraté. S jednim takovym
zachvatem (nemohla jsem stat rovné a bylo mi zle,
zvracela jsem) mé k Iékafce dokonce odvezl osobné
mUj tehdejSi zaméstnavatel. Zase jsem dostala
tyden neschopnost a radu nejcenéjsi — nenervujte
se a hodné odpocivejte! JenZe to se lehce fekne, hif
realizuje. V mé situaci to neslo. CoZ dnes vidim tplné

jinak — v3echno jde, jen si ¢lovék musi preskladat
7ebficek hodnot, ale tehdy to jednoduse NESLO!
Dal3i dobra rada pani doktorky znéla — ty vase tep-
loty, neteploty — vite co, tak se neméfte a je to. Ale
ja se moc neméfila, na to jsem neméla kdy, ja tu
teplotu jednoduse na sobé citila. A neZilo se mi s ni
vibec pfijemné.

Takhle se to se mnou tahlo neuvéfitelné tfi roky.
Pak mi nekontrolovatelné zacala téct krev z nosu,
po chvilkach, necekané a neslo se toho zbavit. Moje
kamaradka mi domluvila vy3etfeni ORL v nemocnici
na Pekafské. Kdyz pani doktorka vidéla, Ze lécha
vibec nezabira, ptala se, kdy mi byla naposledy
vysetiena krev. To bylo tak ddvno, Ze jsem si to
nepamatovala. Kone¢né mi tedy nabrali krev.
Vysledky byly zcela v normé, ale diagnéza to stale
jesté nebyla. Nasledovaly téméF dva tydny rdznych
vysetreni, o jejichz existenci jsem dfive ani neméla
tuSeni. A Ze mé neSetfili! Praci jsem stihala po
vecerech, dny travila v ¢ekdrnach rliznych oddéleni.
AZ podruhé, na hematologii mi fekli: ,...nezlobte
se pani, vite, nds hned nenapadlo, Ze to mize byt
vazné myelom, to vite, jeSté na to nemate vék!!"
Do nemocnice mé vezl manzel a ani jeden jsme
nevédéli nic o tom, co to mnohocetny myelom je.
Pouze a jenom to, Ze je to vazné (fikali na Pekarské)
a néco napovédéla Zadanka, kterou jsem drZela
v ruce a znéla na pfijem na hematoonkologické
oddéleni. Tehdy mi dokonce m0j muz fikal, Ze si to
+onkologické oddéleni" nemam brat osobné, asi to
jinde nevysetfuji. O skute¢né povaze nemoci jsem
se vlastné (a mdzu fict, Ze nijak pfijemnou formou)
dozvédéla od pani psycholozky, ktera za mnou na
oddéleni pfisla, kdyz uz jsem tam leZela a lécba
byla zahajena.

| mij $éf nesl tuto situaci téZce. Nelze se mu divit,
ze dne na den jsem byla pry¢. Pracovala jsem
v soukromé firmé a byla jsem, jak je dnes obvyklé,
.dévce pro viechno". Od sezeni za pultem, pfes
obchodni ¢innost, agendu skladu, mezd a veskerého
Ucetnictvi po objednavky, reklamace zboZi, plano-



vani prace femeslnikdm.... No a vecer dklid, taky
kdo jiny, vzdyt jsem byla ve firmé jedina Zenska.
V té dobé& mi ony tydenni neschopenky, které mi
zhruba jednou za pl roku obvodni Iékarka napsala,
byly vazné k ni¢emu. Veskera prace na mé pékné
tyden na hromadé pockala a az jsem se vratila,
vpadla jsem rovnyma nohama do jesté vétsiho
stresu, neZ z jakého jsem pred tydnem vysla!

Chtéli jsme si s manZelem jiz nékolik let pofidit
mensi domek nékde na vesnici. Méla jsem prosté
dojem, Ze kazdodenni pobyt ve stfedu mésta pro
mé jiz prekrocil rdmec unosnosti. Byl to mdj sen,
ktery jsem si hyckala témér deset let. Stale to
nevychazelo, ale v obdobi, kdy jsem béhala po
doktorech, se to kone¢né podafilo. Ten den, kdy
jsem nastoupila Ié¢bu v FN Brno v Bohunicich, jsme
méli odpoledne domluvenou schiizku kvilli podpisu
hypotéky. Schiizka se neuskutecnila a my s manzelem
jsme chtéli od v3eho odstoupit, protoze jsem nabyla
dojmu, Ze Zivot vlastné kon¢i. M&li jsme takového
~subdodavatele" hrubé stavby, pana v letech, ktery
s nami prochazel nasim rozhodovanim, pocitanim
a ted, kdyz mu manZel sdélil, co se stalo, fekl
mému muzi Gzasnou véc: ,starejte se o manzelku,
ja zatim budu stavét vas diim. A tfeba po pil roce,
aZ budete védét, jak to skutecné vypada a jaka je
progndza, fekneme si, jestli si diim nechdte, nebo
jestli ho prodame, ano?".

To byl skute¢né v té situaci balzam, protoze mj
muZ nesl moji diagndzu jesté o néco hiii, nez ja.
Pfestal komunikovat, hubnul a ja védéla, Ze je skoro
na dné. Musela jsem si s nim sednout a vSechno
prodiskutovat. Nejsem sice Zadny psycholog, ale
podafilo se mi to a manZel se uklidnil. Bylo mi 42
let a umfit se mi vazné nechtélo! Jeden syn na
vysoké skole, druhy pred maturitou a pravé se
rysovalo splnéni naseho snu, kviili kterému jsme se
oba tolik honili! Myslim, Ze moje rodina a také
vyhlidky toho, Ze skute¢né mizu byt pani svého
domu, mé podrzely. Prosté a kratce — pdl roku

chemoterapie, potom autologni transplantace — no
a nasledovalo rozhodnuti, Ze do stavby jdeme.
Dnes, dva a ptl roku po transplantaci sedim
v pracovné naseho nového domu a ohlizim se nera-
da zpét na tuto dobu. Bydlime tu uz vic nez rok.
Je tu prekrasné. Kazdé rano chodim vencit naseho
starého psa ke konim, ktefi maji vybéhy hned za
nasim domem. Koukdm na lesy, louky, ovce a je mi
nadherné! Zadny myelom mé nedostane, to si pisté
— tohle si chci uzivat jesté hodné, hodné dlouho.



INFORMACE KPMM

PREHLED DULEZITYCH AKCi V DRUHEM
POLOLETi ROKU 2009

1. Klubova regionalni setkani podzim 2009

V rubrice ,Klubovy Zivot" jste se mohli docist infor-
mace o pribéhu klubovych setkani v Praze a v Brné.
I na dalSich regionech v Olomouci, Hradci Kralové
a Plzni probéhla na podzim tohoto roku planovana
setkani ¢lend a pratel klubu a byla velmi Uspésna.
Z casovych divodd jsme bohuzel nestihli zafadit
viechny pfispévky, protoZe jsme chtéli, abyste toto
¢islo casopisu méli k dispozici na seminafi v Karlové
Studdnce. Véfime, Ze pfed vydanim dal3iho ¢isla,
tentokrat zacdtkem roku 2010 jiz budeme mit
viechny pfispévky pfipraveny a budeme je moci pro
Vas do casopisu zafadit.

Zactatkem roku 2010 jako jiz tradi¢né planujeme
pfipravit dalsi Valnou hromadu Klubu pacientd
mnohocetny myelom, tentokrat v Plzni. Podrobngjsi
informace o terminu a misté konani se dozvite na
webovych strankach. VSichni ¢lenové klubu budou
rovnéz fadnou cestou (pisemné ¢i elektronicky)
vyrozuméni 30 dni pfed kondnim akce.

2. Tiskova konference Ceské myelomové
skupiny

Dne 8. zafi 2009 se v Praze v prostorach
Slovanského domu konala tiskova konference.
Diskutovalo se o aktudlnich novinkach a uspésich
v 1é¢bé mnohocetného myelomu v Ceské republice,
prvnich zkusenostech s projektem CRAB a vyznamu
pacientské organizace. V ramci tiskové konference
hovofil prof. MUDr. Roman Hajek z Interni hemato-
onkologické kliniky FN Brno Bohunice a prim.
MUDr. Jan Straub z 1. Interni kliniky — kliniky hema-
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toonkologie v Praze. Klub pacientd reprezentoval
ing. Lubo3 Klancik, mluv¢i regiondlni organizacni
skupiny v Praze. Prvni informace o tiskové konfe-
renci se objevily 11. zafi v deniku Pravo. V kratkém
sdéleni byla uvedena vyzva profesora Hajka viem
praktickym lékafiim, aby vice zvaZovali moZnost
vyskytu tohoto onemocnéni a tim podpofili v¢asné
odeslani svych pacientli na specializovand praco-
visté. Profesor Hajek dale uved|, Ze specializovana
centra mohou poskytnout péci kazdému, kdo ji
potiebuje, i kdyZ mési¢né stoji tato lécba az kolem
150 tisic korun. Z tohoto dlivodu miZe byt finan¢ni
zatéz pro bézné ambulance netnosna a pro jejich
kazdodenni funkénost zasadni.

Ing. Lubo$ Klancik hovofil o ispésich Klubu pacientd
mnohocetny myelom v minulém roce. K nejvétsim
Uspéchlim mlZeme jisté zafadit stale se rozrlistajici
¢lenskou zakladnu, kterd k dneSnimu dni zahrnuje
na 190 ¢lendi a dale vysokou navstévnost webovych
stranek, které zasadnim zplGsobem zménily svij
design. Na aktualizaci se stle pracuje, doslo napfi-
klad k rozdifeni stavajici sluzby pod odkazem
«Leptejte se lékare”, ktery se zménil na rubriku
«Zeptejte se”. Navstévnici webovych stranek se tak
se svymi odkazy mohou obratit nejen na Iékare
hematoonkologa, ale také na psychologa a fyziote-
rapeuta.

3. Informovany souhlas — Koalice pro zdravi

Dne 16. zafi 2009 poradala Koalice pro zdravi pod
zastitou MUDr. Jaroslava Krakory, pfedsedy vyboru
pro zdravotnictvi, ¢lenky vyboru MUDr. Dagmar
Molendové a ministryné zdravotnictvi Mgr. Dany
Juraskové, MBA seminai na téma Informovany
souhlas. Seminaf se konal v kongresovém centru na
VySehradé v Praze. Tohoto semindfe jsem se



zlcastnila spolu s koordinatorkou klubu Mgr. Alici
Onderkovou. V auditoriu byli zastoupeni pfedevsim
pravnici a lékafi, acastnili se pouze tfi zastupci
pacientskych organizaci, coz je myslim velkd Skoda,
protoZe prednasky i diskuse byly zaméfeny zejména
na pravni a obsahovou stranku informovanych sou-
hlasti. A tyto informace jsou podle mého nazoru
pro pacienty stézejni. Jednim z prednasejicich byl
MUDr. David Marx, (Spojena akreditacni komise),
ktery upozornil na nedostatky v nemocnicni praxi,
se kterymi se v ramci akreditacnich fizeni setkdvaji.
Jsou to predevsim nesrozumitelnost informovaného
souhlasu pro pacienty, dokonce jeho necitelnost ¢i
neuvedeni podpisu lékare ¢i pacienta. Z nasledné
diskuze vyplynulo, Ze pouze jedno zdravotnické
pracovisté, ze vSech zastoupenych v sale, konzulto-
valo texty informovanych souhlasd s pacientskou
organizaci. Pfitom pacient je vyznamnym partne-
rem v celém procesu a svym podpisem vyuZiva své
zakonné pravo souhlasu s navrhovanymi lécebnymi
postupy a prebira pred zakonem néslednou odpo-
védnost za provedeny zakrok v rozsahu popsaném
v textu souhlasu. Tento nazor potvrdili oba predna-
Sejici pravnici, jak JUDr. Petr Sustek tak
JUDr. Ondfej Dostal, ktefi se na oblast pacientskych
prav specializuji.

Z tohoto pohledu je absurdni, Ze se k obsahu infor-
movanych souhlasti nemohou pacienti pred jejich
vydanim vyjadfit. Pfitomni Iékafi vyjadfili ndzor,
Zze v textech informovanych souhlast jsou casto
nevhodné, zbytecné informace, které pacienty stre-
suji. S timto nazorem zfejmé bude souhlasit kazdy
pacient. Z pohledu pacientil také velmi zdleZi na
zplsobu, kterym jsou jim informované souhlasy
predkladany k podpisu. Dle praktickych zkusenosti
pacientti je nevhodné a stresuijici, kdyZ jsou nuceni
Cist text souhlasu bezprostfedné pfed zakrokem.
Pokud se nejednd o akutni pfipad, ale o pfipravo-
vany zakrok, je dost ¢asu, aby se pacient s obsahem
seznamil pfedem a v den zakroku pouze podepsal
garantovany souhlasny text. Z diskuze vyplynulo, Ze

néktera zdravotnickd zafizeni maji informované
souhlasy uvefejnény na webovych strankach.
Pritomni pravnici také potvrdili, Ze neni pravni
prekazka k tomu, aby pacient dostal predem text
souhlasu. Vyjimku tvofi pouze souhlasy pacientl
s Ucasti v klinickych studiich, které nesmi byt
predany jinde neZ ve zdravotnickém zafizeni.

Z prednasek dale vyplynulo, Ze je viile provést
zmény v systému pohledu prava na informovany
souhlas a jeho praktické pouZivani. Zaznél i navrh,
Ze by mély byt zpracovany standardy textd, které by
jednotliva zdravotnicka zafizeni musela respektovat.
Ucastnici seminafe se opakované vraceli svymi
dotazy a pfrispévky k zakonem vymezenému
poZadavku, aby lékaF nejen predal pacientovi text
informovaného souhlasu, ale aby mu predevsim
vénoval ¢as na vysvétleni a pfipadné ujasnéni dalSich
informaci. Tato povinnost je jednoznacné chapana
tak, Ze by méla byt spInéna pfi kazdém zakroku, ke
kterému je vyZadovan informovany souhlas.

0Osobné se domnivam, Ze jde o nesmysiny poZadavek,
ktery se ¢asto paradoxné obraci proti zajmim paci-
enta. Napfiklad pfi opakovanych zdkrocich jde
podle mého nazoru o naprosté plytvani Casem
Iékare. Pokud je text souhlasu smysluplny, pacienti
v mnoha pfipadech ani nestoji o opakovani stale
stejnych informaci pfed kazdym zékrokem. Navic,
pokud nejde o akutni situaci, lékafi pacienta na
zdkrok pfipravuji pfedem. Domnivam se proto, Ze
tato povinnost lékare by méla byt spinéna pouze,
pokud to pacient vyZaduje. Néjak se totiz podle
mého ndzoru vytraci z celého systému podstata, ze
pravo na informace je pravem pacienta. Pravo
neznamend povinnost akceptovat postupy, které
vytvofila jedna strana smluvniho vztahu. Casto je
pacientlim jejich pravo vnucovano za kazdou cenu
modelem, ktery nékdo vymyslel a pacienta se
neptal, zda mu to takto vyhovuje a zda to takto
poZaduje. Na semindfi zaznél odsudek zdravotnic-
kého zafizeni, které se na formulafi informovaného
souhlasu dotazuje: ,Pacient Zada/nezada dalsi



informace”. Osobné bych takovy postup neodsuzo-
vala, naopak ho povazuji za prvni vlastovku
k spravnému vykladu prava pacientd.

Zuzana Toufarova

4. Setkani Koalice pro zdravi a SUKL

Dne 13. fijna 2009 se konal dal3i ze série seminafi
pod zastitou Koalice pro zdravi a Statniho Ustavu
pro kontrolu léciv (SUKL). Na setkani byla diskuto-
vana tato témata:
- Centralni loZisté a elektronicka preskripce.
- Jak se pfihlasit do Iékového zaznamu, co tam
najdu.
- Novinky na Informa¢nim portalu SUKL.
Jako prvni hovofil feditel SUKL, PharmDr. Martin
Benes, pfipomnél vyznam zfizeni centrdlniho dlozZisté
elektronickych receptd, které bylo pfipravovano
jako organiza¢ni soucast SUKL dle zakona
378/2007 Sh. o léc¢ivech a o zménach nékterych
souvisejicich zakonii a dale hovofil o postupném
pfipojovani lékaren k centralnimu ulozisti. V sou-
Casné dobé je k tomuto systému pfipojeno pouze
1500 Iékaren, pfitom jednou z vyhod pro lékarniky
je moZnost ziskat rychle aktualni pfehled pfedepsa-
nych a vydanych léciv. Tim miize byt zabranéno
duplicitni preskripci a snizen udaj, podle kterého
neni az 1/4 predepsanych Iékd v nasi republice vi-
bec uZita, coz znamend zbyte¢nou zatéZ pro zdra-
votnictvi. Pro pacienta je totiz ve vétSiné pfipadi
velmi tézké zapamatovat si viechny léky, které uzi-
va. Proti zfizeni centralniho ulozisté se velmi ¢asto
pouzivaji argumenty, které zd{iraziiuji moznost zne-
uziti osobnich ddajd pacientd. Na tento fakt Martin
Bene$ opakované uvedl, Ze neni mozné se do
|ékového zaznamu pacienta dostat bez jeho svoleni
a samotni pacienti v ném mohou najit mnoho
uzite¢nych informaci, se kterymi se dfive obtiznéji
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seznamovali. Do zaznamu je moZné vstoupit pouze
tehdy, pokud je znamo ¢islo, pod kterym je dany
¢lovék veden u své zdravotni pojistovny. V diskuzi
dokonce oznacil projevované obavy o zajisténi
odpovidajici ochrany osobnich prav za zastupny
problém a poukazal na fakt, Zze po dobu fungovani
centralniho uloZisté se rapidné sniZil volny nakup
Ik s pseudoefedrinem. Diskuze na toto téma
v soucasné dobé aktivné probihaji i v ramci témé¥
vech sdélovacich prostfedki a situace se neustale
vyviji. Zaznél i jeden velmi zajimavy ndzor. Pokud
totiz pacienti jednou ziskaji pfistup k informacim,
které pro né doposud byly z néjakého divodu
nepfistupné, potom se stane tento stav nezvratnym.
Dale hovorila pani Jitka Zidlicka, zastupce tiskového
a informacniho oddéleni a podrobné vsechny
pfitomné seznamila s podobou elektronického
zdznamu pacienta a s moznostmi zfizeni svého
elektronického lékového zaznamu. Podtrhla jeho
vyhody, mimo jiné zminila napf. moznost ziskat
z elektronického zaznamu informace o tom, jakou
Castku za predepsany lék hradi pojistovna, jaka ¢ast
doplatku bude zapocitana do ochranného limitu
daného pacienta, ktery lékar lék predepsal, ktery
lékarnik Iék vydal. Déale upozornila na moZnost
pristupu k poznamkam Iékare ¢i lékarnika o uzivani
predepsaného |éku, o ziskani prehlednych informaci
z pfibalového letdku a v neposledni fadé o moz-
nosti pfistupu k seznamu registrovanych lécivych
pripravkd se stejnou ucinnou latkou. Vice informaci
0 zplsobu zaloZeni elektronického zaznamu nalez-
nete na webovych strankach www.leky.sukl.cz.

Zastupci SUKL rovnéz predstavili dvé nové sluzby,
které nabizeji na svych webovych strankach a to
ockovaci kalenddf a kalendaf cestovatele.
Naprostou novinkou je moZnost elektronicky nahlasit
pfipadny neZadouci acinek lékd, ktery uZzivate.
Zastupci pfitomnych pacientskych organizaci byli
pfimo vyzvani, aby o této moZnosti své ¢leny infor-
movali. Jedna se totiZ o velmi jednoduché a efek-



tivni opatfeni, jak zjistit vyskyt nezadouciho dcinku
Iéku se snizenim rizika pfipadného zkresleni pfeda-
vané informace. Jde o pokus navazat pfimou spolu-
praci jednotlivych uZivatelG lécivych latek se
zastupci kontrolniho ufadu.

V ramci zavérecné diskuze se hovofilo o mnohych
tématech, mimo jiné i o celospolecensky aktualnim
problému, pandemii ,praseci" chfipky. Byli jsme
ujisténi, Ze v soucasné dobé by mél byt na trhu
k dispozici pfipravek Pandemrix. Pokud mozZnost
ockovani zvazujete, s veSkerym dlirazem pfipomi-
name, Ze je naprosto nutnd konzultace vaseho
hematoonkologa, ktery zna vas aktudlni zdravotni
stav. a mulze vhodnost ockovani odpovédné
posoudit.

Mgr. Alice Onderkova

SKOLA MYELOMU, TERCHOVA

Jako kazdy rok i tentokrdt jsme byli pozvdni
zdstupci nasi pacientské organizace na
vzdéldvaci semindr pacientd s mnohocet-
nym myelomem na Slovensku. Semindr pro-
bihd v krdsném prostredi Ndrodniho parku
Malé Fatry v doliné Vrdtnd na
upati jizniho masivu Boboty. Mistem kondni
je jiz tradicné hotel se stejnym ndzvem
Boboty, na setkdni vystoupila se svou
prezentaci predsedkyné klubu pani Zuzana
Toufarovd.

Na pozvani pana doc. Miroslava Hrianky, ktery
zajistuje pacientské aktivity pod zastitou Slovenské
myelomové skupiny jsem se zd¢astnila vzdélavaciho
seminafe pro pacienty s mnohocetnym myelomem
a jejich blizké pod nézvem ,Skola myelému pre
pacientov 2009". Seminaf se konal dva dny, vétsina
navstévnikl pfijizdéla jiz v patek 25. zafi, aby se
mohli zdc¢astnit spolecenského vecera, hlavni blok
piednasek byl zahajen rano v sobotu 26. zafi. Ces-
kou myelomovou skupinu zastupoval MUDr. Ludék
Pour z Interni hematoonkologické kliniky FN Brno.
Hovofil o lécich a o novych moznostech Ié¢by mno-
hocetného myelomu.

Ve svém vystoupeni jsem predstavila aktivity nasi
pacientské organizace. Pfitomni pacienti vyslechli
prezentaci se zajmem, na Slovensku bohuzel dopo-
sud neexistuje obdobnd samostatnd pacientska
organizace pro pacienty s mnohocetnym myelo-
mem, veskery servis pro né vytvafi Slovenskd
myelomovd skupina, kterou jsou cleny a sami
nevyvijeji vlastni aktivity. Z prib&hu semindfe
a nasledné diskuze jasné vyplynulo, Ze v obou
zemich feSime vétSinou stejné problémy jako napf.
dostupnost socialnich davek, lazeriskou péci, fyzio-
terapii, psychologickou podporu, disledky lécby
a to zejména neuropatie. K témto problémim jsme
si vyménili vzdjemné zku3enosti, slovensti pacienti



ocenili zejména nase praktické zkuSenosti s dostup-
nosti lazeriské péce a socidlnich davek.

V ramci programu vystoupila také zastupkyné
némecké pacientské organizace pani ing. Gisela
Kapustovd, své vystoupeni zpestfila fotografiemi
a komentafem ze své cesty po Australii. Velka ¢ast
programu byla vénovana psychologické podpoie
pacienti v pribéhu lécby. Po Uvodni pfednasce
Mgr. Marii Andrasiové, PhD., kterd hovofila o psy-
chologické pomoci pro pacienty a jejich blizké, jsme
se vsichni, v¢etné ing. Kapustové, shodli na tom,
Ze ucinna pomoc spociva predevSim v pomoci
psychologl, ktefi jsou informovéni o pribéhu
a léché naseho onemocnéni. Kazdy pacient nema
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potfebu vyhledavat psychologickou pomoc, ale
pokud se pro ni rozhodne, potom by pravé pacient-
ské organizace mély mit moznost nabidnout
kontakt na garantovanou odbornou pomoc ze
strany psychologa se znalosti viech specifik léchy
MM. Také jsme se shodli na tom, Ze neni vhodné
fedit psychologickou podporu pouhym vydavénim
rozsahlych pfirucek, coz potvrdila i kolegyné
z Némecka. Podpofila na3 nazor, Ze pacient by mél
dostat podporu i psanou formou, ale vhodné jsou
pfiru¢ky malého rozsahu. V Némecku jsou vydavany
informacni materialy pro pacienty v rozsahu maxi-
malné 20ti stran.

Atmosféra seminafe byla velmi pfijemna a pratel-
ska. Zastupci Slovenské myelomové skupiny se
zUcastni v listopadu vzdélavaciho seminafe
v Karlové Studance.

Zuzana Toufarova



OSTEONEKROZA CELISTI — NEZADOUCi
UCINEK BISFOSFONATU

TéméF vsichni nemocni mnohocetnym myelomem,
by méli uZivat Iéky, které se nazyvaji bisfosfonaty.
Zjednodusené mizeme fici, Ze jde o léky, které se
vdZzou na kosti a tim zabrafiuji jejich dalSimu poskozeni
nebo jej vyrazné zpomaluji. U pacientd, ktefi pfichazeji
jiz s naruSenym skeletem, zabrafiuji jeho dalSimu
poskozovani, protoze zvysuji hustotu kostni. Dochdzi
tak ke sniZeni rizika vzniku dalSich zZlomenin a vzniku
tzv. osteolytickych loZisek, coz jsou okrsky kosti velmi
oslabené pravé myelomovymi burikami, které na rent-
genu vypadaji jako cerna kola v bilé kosti a vypadaji
tak vlastné i ve skutecnosti. Bisfosfonaty jsou velmi
Ucinné také v prevenci a lécbé hyperkalcémie, tedy zvy-
$ené hladiny vapniku v krvi, ktera ¢asto myelom
provazi a mlze byt potenciondlné Zivot ohrozujicim
stavem. V neposledni fadé maji bisfosfonaty téZ schop-
nost tlumit bolesti, zplisobené pravé myelomem.

Tyto léky jsou podavany jak ve formé tablet, tak ve
formé nitroZilni infuze. Pokud lékar predepiSe tablety,
setkavate se nejcastéji s preparatem Bonefos, jde o Ik,
ktery je velmi obtizné vstfebavan z traviciho traktu.
UzZivd se proto zasadné nalatno a minimdlné jednu
hodinu lépe dvé hodiny pfed jidlem. Lék se uziva
kazdy den a dlrazné se doporucuje zapit jej vétSim
mnozstvim vody. Pokud Iékaf predepiSe nitroZilni
formu, potom pravdépodobné dostavate preparaty
Bondronat, Pamitor nebo Zometa. Tyto se podavaji ob-
vykle jedenkrat za mésic v kratkodobé infuzi. Bonefos
je rovnéZz mozno podat nitroZilng, infuze se ale aplikuije,
obvykle 1x za 14 dni a je nutné ji poddvat mnohem
pomaleji nez u predchozich preparatl. Je nutné
zddraznit, Ze u mnohocetného myelomu, nebyl nikdy
prokdzan rozdil v Ucinnosti jednotlivych preparatd
a to ani mezi tabletami a infuzemi.

Tak jako v3echny léky maji nezadouci ticinky, nevyhnula
se tato skute¢nost ani bisfosfonatiim. Vesmés se jednd
0 nezdvazné nezadouci acinky, které se vyskytuji
u malého procenta pacientl. Vyjimku pfedstavuje lék

Bondronat, pfi kterém je nutnd opatrnost v pfipadé, Ze
se u vas prokdzala zhorsena funkce ledvin.

na osteonekréza Celisti. Jednd se vlastné o odumfeni
kosti, nejcastéji v dolni Celisti. To ma za nasledek vznik
otevfené rany v Celisti, ktera se velmi $patné hoji, hnisa
a obvykle bohuZel vyZaduje i nepfijemny chirurgicky
zakrok. V pokrocilych pfipadech miize dojit i k nutnosti
odnéti ¢asti Celisti. Problém vétsinou vznika po vytrZeni
zubu nebo jiném zékroku na Celisti, obvykle nedojde
k zahojeni rany po chybéjicim zubu, nebo se po ¢ase
zane v misté vytrzeného zubu objevovat hnis. Vyskyt
osteonekrézy Celisti souvisi jednoznacné s délkou
podavani bisfosfonatli. Zatimco v prvnich mésicich
pouZivani je vyskyt vyjimecny, po nékolika letech mize
touto komplikaci trpét az desetina pacientdl s mnoho-
¢etnym myelomem, ktefi jsou léceni takzvanymi dusik
obsahujicimi bisfosfonaty, coz jsou vsechny vyse
jmenované s vyjimkou preparatu Bonefos. Po uzivani
tohoto léku je vyskyt osteonekrézy raritni a v CR nebyla
zatim takto vznikla osteonekréza u pacientli s mnoho-
¢etnym myelomem popsana.

Jak jsme na naSem pracovisti prokazali, jednoduchd
opatfeni viak mohou osteonekréze zabranit, nebo
alespofl zasadné sniZit jeji vyskyt. Proto jsou vSichni
pacienti pred zahajenim Iécby bisfosfonaty podrobeni
stomatologickému vy3etfeni a pfipadné jsou vytrzeny
nékteré zuby, jeZ by mohly predstavovat mozné loZisko
infekce. Pokud je nezbytné v priibéhu 1écby zub vytrh-
nout je dobré tento zakrok naplanovat a léky prechodné
vysadit. DllezZité je vzdy, kdyZ dochdzi k trhani zubu
uzivat pfechodné antibiotika, coz ma velky vliv na
zhojeni celisti. Pravidelnd a pecliva hygiena dutiny
Ustni by pak méla byt samoziejmosti. Jestlize jsou tato
opatfeni dodrZovana pak je riziko vzniku osteonekrézy
pfi 1échbé Bondronatem, Zometou, a Pamitorem
minimalizovéno.

MUDr. Ludék Pour



ODBORNA TEMATA

LAZENSKA LECBA MNOHOCETNEHO
MYELOMU V LAZNiCH KARLOVA STUDANKA

I tento rok jako jiZ tradi¢né porddd Ceskd
myelomovd skupina, nadacni fond ve spo-
luprdci s Klubem pacienti mnohocetny
myelom vzdéldvaci semindi pro pacienty
a jejich blizké. Misto kondni semindre bylo
pro tento rok vybrdno s ohledem na tema-
tické zaméreni semindre v Ldznich Karlova
Studdnka. PoZddali jsme proto prim MUDr.
Jana Vrabce o krdtké predstaveni Idzeriského
komplexu, jehoZ zaméstnanci se dlouhodobé
problematice mnohocetného myelomu
vénuji.

Mnohocetny myelom je zdvazné onemocnéni, jehoZ
rozpoznani nemusi byt vzdy hned patrné a proto
diagnostika, ale i samotna lécba maji sva specifika.
K nejcastéjSim obtizim, které vedou pacienta
k vyhledani lékafské pomoci, patfi unava, celkova
slabost, potiZe s dychanim, bolesti hlavy, rozmazané
vidéni a nejistota pfi chlizi. Navic pfistupuji bolesti
v kostech, které se mohou projevit patefnimi
bolestmi a komplikacemi. Postupné se miize proje-
vovat mensi odolnost k infekcim (nejcastéji decho-
vym), ale i znamky postiZeni ledvin (nap¥. poruchy
moceni nebo otoky). Dojde-li k laboratornimu
vy3etfeni krve, zpravidla je ndpadna velmi vysoka
sedimentace (nad 100 za hodinu), ale i anemie,
vysoka hodnota celkové bilkoviny, kdy se zachyti
i paraprotein, zvySené hladiny kalcia, ALP, urey,
kreatininu, bilkoviny v moci. Pfi rentgenovani
bolestivého skeletu Ize zachytit pfipadna osteoly-
tickd loZiska — s ostrymi jakoby pribojnikem
kruhovité vyfiznutymi misty z kostni struktury, vzac-
nosti nejsou ani zborcena téla obratlli vytvarejici
kompresni fraktury.
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Vedle zakladni Ié¢by myelomu, kterd v poslednich
letech doznala vyrazného posunu v UspéSnosti
potlaceni zakladniho onkologického procesu,
dozndvd stale vyznamnéjSiho postaveni i lécha
lazeriskd. Ta by méla nasledovat po ukonceni
zakladni hematoonkologické lécby, respektive po
kazdém pfipadném relapsu onemocnéni. Idedlné
pak i obdobi samotné remise je diivodem k upev-
fnovani zdravi v prostedi lécivého klimatu pod
Iékafskym dohledem v laznich.

Klinické projevy mnohocetného myelomu jsou
velmi rGiznorodé a ne vZdy stejné u kazdého jedince
s timto onemocnénim, ktery absolvoval nemocni¢ni
a ambulantni terapii na hematoonkologickém
pracovisti. Aby lazenska Ié¢ba mohla vhodné dopl-
nit a navdzat na pocinajici remisi po zakladni onko-
logické |éché, kterd by méla byt co nejdelsi ¢i
trvald, je potfebna dobra komunikace mezi lékafi
onkology, hematology, praktickymi lékafi a zdravot-
nim persondlem v laznich, kde lazefiskd lécha
mnohocetného myelomu probihd. V tomto sméru
z vyjadfeni pacientd, ktefi své zkuSenosti po lazefiské
Iécbé hodnotili na svych setkanich (hodnotilo se
predevdim hledisko pfinosu rdznych lazefskych
mist a byly prezentovany zkuSenosti z léctby
v Karlové Studance) vznikl podnét, k prohloubeni
spoluprace Lazni Karlova Studanka s hematoonko-
logy v Praze, Brné, Olomouci, Hradci Kralové
a v Plzni, ale i na dalSich odbornych pracovistich,
kde je vedena zakladni Ié¢ba pacientii s mnohocet-
nym myelomem. Vedle navazaného kontaktu Iékar-
ského tymu v Karlové Studance s Ceskou myelomo-
vou skupinou a jejim nada¢nim fondem, byly opa-
kovné realizovany odborné seminafe pro zdravotni
personal a lékafe pracujici v Laznich Karlova
Studanka k tématice mnohocetného myelomu.
Tim doslo k vzajemnému obohaceni v pfedavanych
zkuenostech a Karlovu Studanku vyhledava stale



vice onkologicky nemocnych pacientd, véetné téch,
ktefi se potfebuji zotavit po chemoterapii a vSech
nutnych zékrocich pfi Ié¢eni mnohocetného myelomu.
Lazné v Karlové Studance mohou nabidnout lazef-
skou 1é¢bu, jejiz principy vychazeji z balneologie,
fyziatrie a IéCebné rehabilitace, k jejimZ jednotlivym
metodikdm vzhledem k myelomu uvadi své zkuse-
nosti v dvoudilném pfispévku Mgr. Pavla
Straubova, jejiz manzel prim. MUDr. Jan Straub z 1.
interni kliniky—kliniky hematoonkologie VFN Praha
patfi k lidrdm péce o pacienty s myelomem. Nelze
ur¢it schéma, které bude Iécebné vhodné pro
kazdého pacienta. Proto individudlni nastaveni
lé¢ebného planu kazdému pacientovi zvlast, je véci
pfijimajiciho a o3etfujiciho |ékafe v laznich, ktery
po dobu pacientova pobytu je k dispozici a svymi
zkudenostmi  mu pfipadné upravi a pfizpdsobuje
balneologickou Ié¢bu tak, aby odpovidala nejen
jedné nemoci, ale celému souboru potiZi, které
nemocného provazeji (napf. doprovodné pohybové,
patefni, dechové i jiné problémy).

Za zminku stoji nedavno otevieny bazénovy terape-
uticky komplex s teplou lehce slanou vodou (teplota
vody se pohybuje kolem 33°C), ktery slouzi jak
k rehabilitaci pacientti, tak pro relaxaci vefejnosti.
Kazdy tak ma moznost vyzkouset si Ucinky nejriiz-
néjsich vodnich a vzduchovych maséznich trysek,
proudicich jak ze stén ¢i dna bazénu, tak z podvod-
nich lehatek, lavic, whirpoold a dnovych vfidel,
které kazdému umozni vnimani podvodnich

Setrnych relaxacnich masézi, jejichZ intenzitu si
kazdy sam urci vlastnim pfiblizenim k podvodnimu
masaznimu zdroji. Bazénovy komplex ma i dalsi
vybaveni k termoterapii nebo fototerapii. Velmi
atraktivni je i pobyt v solné jeskyni, jejiz stény jsou
pokryty mnoha tunami soli dovezené z Himaldji
v Pakistanu a v jejichZ fontankach se tvofi aerosol
tfisténim vody se solemi z Mrtvého mofre.

Lazefiska 1écha ma za cil obnovit nejen télesné
zdravi, ale rovnéZz poskytnout prostor k celkové
obnové organismu, kde dileZitou roli sehravaji
harmonické a vyrovnané arovné ¢ty oblasti, ke kte-
rym fadime rovinu télesnou, spolecensko-emocio-
nalni, dusevni a duchovni. VSechny tyto oblasti Ize
pfi lazefiské Ié¢hé rozvinout. Ten, kdo se chce
dovédét o lazeriském misté v Karlové Studance
vice, mliZe nahlédnout do text, informaci, fotografii,

ale i do nékolika videosnimk@, které jsou k dispozici
na www.k.studanka.cz.

V neposledni fadé v Karlové Studance md svij
nezanedbatelny efekt i lécCivé klima. Zejména
v chladnéjsim obdobi na horach (kdy inverzni pocasi
tvofi vlivem smogu nedychatelné prostfedi ve méstech
a v niZinach) se ve vyse poloZenych Jesenikach nad
inverzni vrstvou vyskytuje nejkrasnéjsi slune¢né
pocasi. Prijedte se k nam podivat i s pfateli. MlzZete
poznat krasné pfirodni prostfedi s jedinecnou cistotou
vzduchu v lé¢ivém klimatu, odpocinout si a sami na
sobé vyzkoudet prijemné relaxacni zazitky pfi
aplikaci lécebnych procedur.

Prim. MUDr. Jan Vrabec
Statni lé¢ebné 1azné Karlova Studanka. s.p.



LAZENSKA LECBA A MNOHOCETNY MYELOM
- Il. ¢ast

V minulém Ccisle Bulletinu-klubového casopisu
Jsme uverejnili prvni &dst ¢ldnku Mgr. Pavly
Straubové, vedouci rehabilitacniho oddéleni
Medicentrum v Berouné. V prvni &dsti ¢ldnku
jste mohli mimo jiné najit informace o moz-
nostech ldzeriské terapie a vhodnosti jejiho
vyuziti pro pacienty s mnohocetnym
myelomem, dnes Vdm nabizime pokracovdni.
Cely text miZete rovnéZ najit na nasich
webovych strdnkdch (www.mnohocetny-
myelom.cz) pod odkazem , klub-klubové
materidly”, nebo elektronickou podobu
minulého C¢isla casopisu pod odkazem
~klub-uzite¢né informace- klubovy casopis”.

9. Vodolécba, v soucasné dobé rozezndvame az
pét typl vodolécby. Soucasti a nutnou podminkou
kazdé lazenské vodolécby je odpovidajici rehabili-
tacni bazén. Bazén je doporucovan pro vSechny
pacienty k plavani i ke cvi¢eni ve vodnim prostredi
a je velmi dobrou terapii predevsim pro pacienty
s bolesti zad a kloubli. Celkova délka pobytu
ve vodnim prostfedi je vSak doporucovana pouze
na omezenou dobu maximalné 30 min a poté mize
nasledovat pfiblizné stejnou dobu relaxace. O jaké
typy vodolécby se tedy jedna:

- _Uhli¢itd koupel — jednd se o vanovou koupel
o teploté 34°C. Voda je sycena plynnym oxidem
uhli¢itym, doba aplikace trva 15 minut, po koupeli
nasleduje zabal, ktery umocni pocit pfijemného
celkového prokrveni bez prehiati organismu. Pro
pacienty s mnohocetnym myelomem, Ize uhlicitou
koupel doporucit jako velmi dobrou podplrnou
terapii pfi poruchach prokrveni koncetin, pfi neuro-
patiich i degenerativnich a zanétlivych onemocné-
nich patefe a kloubg.
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» Sucha plynova koupel — pfi koupeli je vyZivan
pfirodni plyn, ktery obsahuje 99,7% CO2 a podava
se formou suchych plynovych injekci. Plyn se vstte-
bava i pres odév, rozsifuje cévy a pfimo ovliviiuje
receptory v kdZi. Opét se jedna o vhodnou proce-
duru, kterou Ize dobfe vyuZit pro pacienty s poru-
chou prokrveni koncetin, urychluje hojeni ran
a pozitivné plsobi i na spravnou funkci ledvin.
K podavani se uZiva plastovych vakt, do kterych se
plyn aplikuje pfimo z bomby.

« Slatinny zébal a koupel — jde o lokalni aplikaci
slatiny/raseliny predehfaté na 42°C. Po naneseni

slatiny/raseliny nésleduje celkovy zabal prostéra-
dlem a dekou, kdy je dosazeno pfijemného pocitu
uvolnéni. Aplikace trva celkem 15 min, pokud se
jednd pouze o lokdlni prohfati, které je kratsi nez
15 min, Ize je pacientim s mnohocetnym myelomem
doporucit. Jen u pacientd s téZkou osteoporézou
a hypertenzi je tato terapie nevhodna. Stejné tak to
plati i pro celkovou slatinnou/raselinovou koupel.
Teploty raseliny se pohybuji nad 38°C a dochazi tak
k vyraznému prohfati, které neni Zadouci a proto
tuto terapii spiSe nedoporucujeme.

« Vifivé celotélové koupele a vifivé koncetinové
koupele — jedna se o proceduru, kdy je pacient
cely ponofen do teplé vodni lazné o teploté 38°C na
dobu 15 az 20 min. Vzhledem k vy3si teploté vody
opét hrozi vétsi zatizeni pro pacienty s hypertenzi,
obéhovymi poruchami a osteoporézou. Z tohoto
dlvodu terapii nedoporucujeme. Naopak vysoce
indikované jsou koncetinové vifivé koupele. Ty jsou
vhodnym doplitkem Ié¢by poruch prokrveni hornich
i dolnich koncetin a polyneuropatii.

« Slapaci koupel — jedna se o rychlé stfidani
pobytu dolnich koncetin v teplé a studené vodé po
dobu cca 10 az 15 min (nejcastéji tak, Ze je voda
pfipravena ve dvou nadobach soucastné a pacient
stfida po pdl minuté pobyt v teplé a studené vodé.
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Po celou dobu v nddobach s vodou pfedlapuje, pro-
to ,Slapaci koupel", viz obrazek). Teplotu teplé vo-
dy je tfeba peclivé ur¢it, aby nedoslo k poskozeni
ktiZe. Terapie je velmi vhodna zejména pro pacienty
s poruchou prokrveni dolnich koncetin a polyneu-
ropatii.

« Skotské stiiky — jde o aplikaci teplé a studené
vody na celé télo pod velkym tlakem vody.
Vzhledem k velkému tlaku vody, jde o terapii pro
pacienty s myelomem nevhodnou.

10. Saunovani predstavuje jednu z nejstarsich
procedur znamou jiz ze stfedovéku, kterou opét
nelze pro pacienty s myelomem obecné doporudit.
Nicméné pokud pacient netravi v sauné dlouhou

dobu, je na pravidelné saunovani zvykly a sndsi je
bez jakychkoliv komplikaci, nelze saunovani zcela
zakdzat. Dirazné vSak doporucujeme v3e nejdfive
konzultovat se svym oSetfujicim lékafem s pfihléd-
nutim k dal$im chorobam a pribéhu Ié¢by mnoho-
¢etného myelomu.

11. Solna jeskyné pobyt v jodisovaném prostfedi
navozujici relaxaci a uvolnéni dychacich cest Ize pro
vechny jen doporucit. Vhodna je vSak pravidelnost.

12. Nordic walking, tedy chlze s pomoci dvou
specidlnich holi pfedstavuje vhodnou pohybovou
aktivitu, ktera aktivizuje celé télo. Je doporucovana
pro viechny pacienty, ktefi mohou chodit jak
b&hem lécby myelomu, tak v rdmci rekonvalescence.
Doporucujeme se v3ak nejdfive dobfe seznamit
s pouzivanym typem holi, které zakoupite. Pokud
podcenite spravnou techniku chiize a predevsim
nespravné zvolite vysi holi, mize dojit az ke zhor-
Seni zdravotniho stavu, zejména k navozeni bolesti
zad. Soucasné je dobré pofidit vhodnou obuv
(pevnou a pohodinou). Podminkou je postupné zvy-
Sovani zatéze, nikdy se nesnazte precenit své sily.
Vyuziva se i klimaterapie, pokud se tato aktivita
provozuje ve volné pfirodé.

Kazdy pacient, ktery je lé¢en s mnohocetnym
myelomem by nemél jiz béhem vlastni protinddorové
terapie zapominat sou¢asné na rehabilitaci vedenou
zkuSenym fyzioterapeutem a po ukonceni lécby na
lazeriskou 1écbu, na kterou ma narok. Pfed vybérem
1azni v3ak doporucujeme peclivé uvazit, které lazné
maji zkuSenosti s lazefiskou lécbou onkologicky
nemocnych pacientd, nebot z pfedchoziho textu
jasné vyplyva, Ze nékteré z nabizenych lazenskych
procedur mohou pacientiim se specifickymi naroky
ublizit. Idealni je volit takové 1azné, které soucasné
vyuzivaji i klimaterapii.

Mgr. Pavla Straubova



LAZENSKA LECBA U PACIENTU
S HEMATOONKOLOGICKYM ONEMOCNENIM

V rdmci regiondlnich setkdni pacientti a ¢lent
Klubu mnohocetny myelom vystoupila
v Praze doc. MUDr. Dobroslava Jandovd,
prednostka Kliniky rehabilitaéniho lékarstvi
FN Krdlovské Vinohrady v Praze. V jeji pred-
ndsce zaznélo mnoho inspirativnich rad,
které vétsina pacientii ocenila. Proto jsme ji
poZddali, zda by pro Vds ostatni, ktefi
neméli mozZnost byt v Praze pfitomni,
neprevedla svou prezentaci do psaného
slova. Nabizime Vdm prvni Cdst ¢ldnku, které
pro Vds pani docentka pfipravila.

U hematoonkologickych nemocnych dochazi témér
vzdy k poklesu celkové kondice at uz primarné
vlastnim onemocnénim anebo sekundarné protina-
dorovou lécbou tj.: chemoterapii, radioterapii,
poddvanymi kortikoidy a dalsimi alopatickymi Iéky.
Dochazi tak k vyraznému poklesu prahu pro vnimani
bolesti a k zvyseni citlivosti na stresy, at uZ se
jedna o stresory biologické (viry, bakterie, kvasinky,
plisné), chemické (napf. potravinové), fyzikdlni
(napf. $patna tolerance teplotnich vykyvl, meteoro-
logické vlivy, zvySend citlivost na statickou nebo
vzdusnou elektfinu a vykyvy magnetického pole)
nebo stresory psychické (stoupa emocni labilita,
nervozita a mnozi se konflikty v rodiné a okoli).
Casto se pfidavaji se zvySenou mérou i stresory
socidlni (existencni nejistoty, obavy ze ztraty
zaméstnani, pfechod do invalidniho dichodu,
ztrata opory kolektivu z prace ¢i ze sportu, urcita
izolace od pfibuznych, kamaradt, pratel, mnohdy
i od nejblizsich partnerd). U hematoonkologickych
nemocnych rozhoduje o moznostech lazeriské 1écby
v obecné roviné jednak histologicky typ nadoru
(jeho invazivita a dal3i typologie) jednak stadium
nemoci a stav remise. Lazefiska léce je integralné
zahrnuta do oboru mediciny nazyvané
Rehabilitacni a fyzikalni medicina (dale RFM).
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Vyjadreni hematoonkologa k mozné zatéZi vzniklé
lécebnou rehabilitaci, fyzikalni lé¢bou nebo lazef-
skou lécbou je prfed zahdjenim této lécby vidy
nezbytné nutné. Lazefiskou lécbu (balneoterapii)
Ize vyuZit jako komplex podptrnych prostredk
primarné ke zvySeni nespecifické imunity, ke zvySeni
celkové kondice, ke snizeni prahu pro bolest,
ke zmirnéni vedlejSich Ucinkl protinddorové terapie
a ke snizeni ¢i odstranéni vlivu vyse jmenovanych
stresor(l. Lazenska lécha slouzi nemocnym k vyrazné
podpofe funkci autonomniho (vegetativniho)
nervového systému (reqgulace krevniho tlaku,
tepové frekvence srdce, dychani, regulace funkci
vnitfnich organl a Zlaz s vnitini i zevni sekreci).
Balneoterapie vede ke zméné Zivotospravy
a k nastaveni nového cirkadianniho rytmu s rozlo-
Zenim zatéZe a odpocinku. V ramci podpory
a obnovy zdravi lazefiskd Iécba napomadhd
k odstranéni nevhodnych stravovacich zvykd,
nevyhodnych pohybovych navyki, k diagnostice
provadi podologické vysetfeni plosek nohou s apli-
kaci zdravotnich, individudlné upravenych stélek do
obuvi, podloZeni kratsi koncetiny apod.).
Komplikace hematoonkologického onemocnéni
jsou riizné, patfi k symptomatologii vlastniho
onemocnéni ¢ jsou ziskané neboli sekundarni,
které mohou byt zplsobeny onkologickou terapii
(z chemoterapie, radioterapie, pfi 1é¢bé kortikoidy,
bifosfonaty, aj.). Vyznamnymi jsou komplikace
z Cetnych infekt, které oslabeny hematoonkolo-
gicky nemocny ¢lovék lehce ziska zvlasté v dobé
epidemii, proto by se mél kazdy onkologicky
nemocny vyhybat vétsim shlukiim osob (supermar-
kety, multikina, cestovani méstskou hromadnou
dopravou v dopravni $picce apod.).



Principy lécebné rehabilitace,
fyzikalni mediciny a lazenské lécby

Predpis a priibéh lécby ma probihat zdsadné
ve spolupraci s hematooonkologem, pfi lé¢hé
v laznich u hematoonkologickych nemocnych
nejlépe trvale pfitomnym. Hematonkologicky
pacient potfebuje komplexni lécbu, komplexni
pfistup. V laznich a obdobnych zdravotnickych
zafizenich je pro mnohé z pacientl velmi ddlezité
vyzkouset si jiny Zivotni rytmus, znovu ziskat ddvéru
v moznost zlep3eni zdravotniho stavu a znovunalézt
smysl plnohodnotného Zivota. Mnozi za sebou
maji chirurgické zakroky, transfuze, transplantace
kostni dfené, chemoterapii, radioterapii, dlouhodobé
se lécili bisfosfonaty, interferony, antibiotiky, korti-
koidy, v3e s vedlejSimi neZadoucimi dcinky, nékdy
s pfechodnou imobilizaci. Prosli opakovanymi hos-
pitalizacemi, psychickou traumatizaci, mozna trpi
tzv. ,larvovanou” (skrytou, klinicky ne zcela proje-
venou) depresi a pravé proto je mnohdy zména
prostfedi a zména klimatu dileZita. Zasadni je pra-
vé ten faktor, Ze se diky pobytu v laznich dostanou
do nového prostiedi, mezi cizi lidi, ktefi se na nic
nevyptavaji. Pan Vincenz Priessnitz (Grafenberg —
nyni Lazné Jesenik) zakazal v letech 1820 - 1850
viem svym nemocnym po celou dobu jejich léceb-
ného pobytu hovofit o nemocech. Malo se vi, ze
vsichni jeho pacienti museli nejen povinné denné
pracovat podle svych fyzickych moznosti a schop-
nosti (i kdyby to bylo ,jen" pleteni $aly v posteli),
ale Ze také museli povinné dochazet na koncerty,
na spolecenskd posezeni, kdo se mohl pohybovat
tak na spolecné prochazky do pfirody a na piti
studené vody ze studanek (pfechodné nepohyblivi
byli venku vozeni na Zebfinacich nebo na bryckach
tazenych korimi). Z tohoto pohledu byl pan Vincenz
Priessnitz prvnim prikopnikem moderniho spojeni
lécebnych rehabilitacnich procedur s ergoterapii
(Iécbou praci) a psychoterapii.

Lazenska lécba

Pro hematoonkologické nemocné je efektivni
terapie v klimatickych laznich, kde je pfihodné
podhorské, mirné drazdivé klima, se sniZenym
mnozZstvim alergend, bez primyslové zitéZe, bez
pfitomnosti pfetizenych dopravnich tepen tedy jde
o prostfedi bez vyraznych exhalaci. V klimatickych
laznich (napt. v Jeseniku) pouzivaji ekologické zdroje
pohonnych hmot autobus MHD, elektromobily pro
mistni pfepravu osob a drobnéjsich nakladil apod.
Z hlediska lécebného je pozitivni vliv nadmorské
vysky 400-800 m.n.m. pro mirnou stimulaci tzv.
mirnou popudovou z4téz. V téchto vyskach je vyssi
obsah UV zéfeni proti domacimu prostfedi, ale
pfitom se nejednd o zatéZ nadmérnou. ZkuSeny
lékaF individualné doporucuje vzdusné nebo
slunecni 1dzné, predepisuje doporu¢enou pohybovou
zatéZ po vyznacenych trasach v terénu chranéném
lesy a parky se zavétfim s terénem otevienych
horskych luk a hiebent, kombinuje pitné kury, kdy
se vyuZiva slabd mineralizace a hypoosmolalita
pfirodnich vod, které se piji zpravidla chladné ¢i
vlazné, jsou nedrazdivé a chutové pfijemné.
Pfirodni faktory s mnoZstvim negativné nabitych
iontll v ovzdusi podporuje vzrlst odolnosti, vzestup
kondice, rychlejsi hojeni a posileni imunity. Pfirodni
vlivy vzbuzuji kladné emoce, vedou k stimulaci
limbického systému tj. nejvy$siho velinu v nas,
v nasi centrdlni nervové soustavé a tim stimuluji
nejen celkovou pohodu, ale také tzdravné procesy
organismu.
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Komplexni lazenska lécba - souhrn procedur

Kineziterapie: zahrnuje pfisné individualni lécebnou
télesnou vychovu s trvalou pitomnosti fyzioterapeuta,
z myoskeletalni mediciny Ize snad v nékterych
pfipadech doporucit mobilizace patefe nebo peri-
fernich kloubd, vyjime¢né manipulace (vzdy po
konzultaci s hematoonkologem). Dale Ize doporucit
mékké techniky, senzomotorickou stimulaci, v indi-
kovanych pripadech cviky pasivni a polopasivni,
v zavésech pro odleh¢eni vahy koncetin, nebo
cviceni s pomdckami. Mezi individualni manualni
oSetfeni mizeme zafadit i rucni lymfodrenaze
u otokl koncetin - pokud nejsou pfitomny jiné
kontraindikace, a potom relaxace, pfedevsim auto-
genni trénink, vybrané jogové cviky vleze maximalné
vsedé, vzdy spojené s dechovymi cviky a naslednou
aktivni relaxaci svalovou i relaxaci psychickou.
U prechodné imobilnich pacientl (vyrazné sekun-
darni pfechodné svalové slabosti po chemoterapii)
Ize pouzit na pohybovou lécbu i Vojtovu reflexni
techniku (pokud neni soucasna medikace kortikoidy,
pak jsou totiz reflexoterapie a proprioneurofacilitacni
techniky obecné méné ucinné, u kortikoterapie
proto nelze pouzivat klasickou jehlovou akupunktu-
ru - (viz v dal$im dcisle).

Pozitivni termoterapie: koupele, parafinové
a dalsi zabaly, diatermie apod. tepelné procedury,
nejcastéjsi je ¢astecna nebo celkova vodni koupel.
Koupel nema provokovat zatéz kardiovaskularniho
systému, proto musime zvaZit teplotu vody tak, aby
energie predana teplou vodou zvysila energeticky
potencidl téla a pfitom neprovokovala negativni
reflexni reakci. Proto se predepisuji zdsadné
izotermni nebo nepatrné hypertermni procedury
o teploté 35 a7 37°C na dobu 15 - 20minut, suchy cel-
kovy zabal po koupeli je automatickou soucasti proce-
dury, mél by trvat 15 - 30 minut, individudIné i déle.

Z pfirodnich lécivych mineralnich vod jsou vhodné
sirné vody s rozpusténym sirovodikem, které maji
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urcity detoxikacni ucinek. Pro deregulace vegetativniho
nervstva se osvédcuji vody uhlicité, které jsou na
vstupu viemové mirné hypotermni, ale hned vzapéti
pfimym Ucinkem oxidu uhli¢itého na roztazeni cév
kiize a podkozi nastoupi pocit prohfati a tepla.
U celkovych robotujicich vodnich procedur jodobro-
movych mohou byt i kratsi ¢asy aplikaci, podle sna-
Senlivosti a reakci nemocného. Uhlicité koupele
jsou absolutné zakdzany u pacientd s nizkym krevnim
tlakem, epilepsii a hrozicimi kolapsovymi stavy.
Z pozitivni termoterapie je vyloucena fada dal3ich
teplo dodavajicich médii jako je napt. parafin, peloidy
(raseliny), slatiny a dale vysokofrekven¢ni elektro-
lécba, predevsim diatermie. Obecné u viech hema-
toonkologicky nemocnych je diatermie rovnéz
absolutné zakazana. Parafinové zabaly v prvnich
12 mésicich od ukonceni onkologické lécby nejsou
rovnéz doporucovany, dalsimi procedurami, kterym
byste se méli vyhnout, jsou stfidavé koupele typu skot-
skych stfikd, sloZita vodolécha nebo podvodni masaze.

Celkovd nebo ¢astecna plynna sucha koupel
pfirodnim oxidem uhli¢itym pisobi vyrazné prokr-
veni kize, podkozi, mékkych tkani kolem kloubg,
zplsobuje dlouhodobé pretrvavajici pocit tepla.
Organizmus neni zatizen ani mechanickym tlakem
vodniho sloupce ani relativné rychlym chladnutim
vanové koupele. Pocenim se vylucuji pres kiizi nékteré
latky télu Skodlivé a v tom je vyznam pouZiti plynné
suché koupele. Je zpravidla nutno omezit dobu trvani
tak, aby nedoslo k velkému prekrveni nebo ke ko-
lapsovym staviim, protoze dochazi k vasodilataci
(roztaZeni cév) na periferii bez subjektivné vnimané
zatéze kardiovaskularniho systému jako je tomu
u vodni koupele. Lékaf musi ur¢ovat typ procedury,
dobu trvani, ¢astost opakovani a celkovy pocet procedur
adekvatné reaktivité nemocného a zpravidla je nutné
v pribéhu lécby tyto parametry sledovat a podle
potfeby ménit. V pfipadé vynikajici snasenlivosti
procedur se takto zvySuje zatéZ na organizmus tudiz
se zvysuje celkova odolnost a kondice organizmu.

Doc. MUDr. Dobromila Jandova
Klinika rehabilitacniho Iékafstvi FNKV, Praha



INFORMACE CMG NF

CHARITATIVNi TURNAJ CMG

Ceska myelomova skupina a jeji nada¢ni fond
se v tomto roce rozhodla poprvé zorganizovat
prvni ro¢nik charitativniho golfového turnaje pod
nazvem CMG Golf Cup ve prospéch nemocnych
s mnohocetnym myelomem. Golfovy turnaj se konal
dne 24. zafi v krdsném prostfedi Drahanské vrcho-
viny pobliz vesnice Kofenec zhruba 10 km
od Boskovic. Finan¢ni prostfedky ziskané na tomto
turnaji budou v pIné vy3i pouzity v ramci Ceské
myelomové skupiny, nadac¢niho fondu na podporu
vyzkumu a nemocnych s krevnim nadorovym
onemocnénim — mnohocetny myelom. Pokud se
chcete alespori pomysiné pfenést do atmosféry
golfového turnaje, mliZete si prohlédnout fotogalerii
na internetové adrese www.cmggolfcup.cz.

PLANOVANE KULTURNi AKCE
VaZeni pratelé,

tak jako v predchazejicich letech i letos pofada
Ceska myelomova skupina, nada¢ni fond divadelni
predstaveni. Toto pfedstaveni se uskutecni ve spo-
lupraci s détskym a studentskym divadelnim sou-
borem DOMINO. Celd akce probéhne 9. prosince
2009 v sale Bretislava Bakaly v Brné a jeji vytézek
bude vénovan na podporu provozu cekdrny pro
pacienty s mnohocetnym myelomem ve FN Brno
Bohunice. Podrobné informace o programu a case
konani divadelniho pfedstaveni budou rozesilany
samostatné.

Byli jste zvykli, Ze kazdy rok se pravidelné kona
benefi¢ni vystava obrazl, grafik ¢i jinych umélec-
kych dél. ProtoZe se tato vystava nestihla zrealizo-
vat pro nevhodnost dostupnych vystavnich prostor,
byla pfesunuta na jaro pfistiho roku, tj. 2010, kdy
by se méla opét uskutecnit v prostorach Galerie Pod
Petrovem. O celé akci budete opét v¢as informovani.

Protoze nevim, zda budu mit jeSté moznost se
s Vami na téchto strankach setkat do konce leto3-
niho roku, chtéla bych Vam jménem v3ech pracov-
nikii Ceské myelomové skupiny, nada¢ni fond
popiat prijemné proZiti vanocnich svatkd a do
nového roku hodné pohody a pfijemnych zaZitkd.
Za tym lékarii a pracovnikdi Ceska myelomova
skupina, nadacni fond

Katrin Stuchlikova

23



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

Katrin Stuchlikova
managerka CMG nadacniho fondu
723 973 868, >xIkatrin.acil@seznam.cz

Korespondencni adresa:

Ceska myelomova skupina, nadacni fond
Lékarska fakulta

Komenského 220/2, ¢. org. 2

662 43 Brno

Webové stranky:
www.myeloma.cz

V pripadé, ze potrebujete ziskat dalSi pfesné
informace o mnohocetném myelomu nebo
chcete konzultovat lécebné moznosti ¢i jiné
souvisejici problémy - jsme Vam k dispozici
na telefonni lince:

T +420 532 233 551

nebo mlZete vyuZit internetové adresy:

B cmg@myeloma.cz
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Kontakty Klubu pacientii mnohocetny myelom (KPMM)

Nevahejte vyuZit nize uvedenych kontatki:

- jestlize se potfebujete na cokoli zeptat,

- pokud potfebujete pomoc,

- kdyZ se chcete stat ¢leny klubu,

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

Mizete kontaktovat kohokoliv z nize uvedenych nebo si miZete vybrat podle regionu,
ktery je VaSemu bydlisti nejblize nebo podle centra, ve kterém se lécite.

Clenstvi v klubu neni podminkou.

Obecné kontakty
Zuzana Toufarovd predsedkyné KPMM,
T 777 749 919,
D toufarova.zuzana@seznam.cz
Mgr. Alice Onderkova koordinatorka
T 603 310 523,
P koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz

Region Brno
Ing. Josef Hajek mistopredseda,
T 603 443 044, D] josef.hajek@hkmorava.cz

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

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

Region Plzen
Ing. Petr Kratky mistopfedseda,
T 728 827 659, p-kratky@volny.cz
Perla Veverkova mluvdi,
T 604 304 989,0%< p.p.veverkova@seznam.cz

Region Praha

PhDr. Ludmila Kotlinovd mistopredsedkyné,
T 602 610 442, D kotlinova@post.cz

Véra Sedlakova mistopfedsedkyné,

T 605 927 720, D verasedlakova@seznam.cz
Ing. Lubo$ Klan¢ik mluvdi,

T 728 536 343, D klancikl@volny.cz

Korespondencni adresa:

Klub pacientdi mnohocetny myelom,
obc¢anské sdruzeni

Kamenice 5, 625 00 Brno

Webové stranky:
www.mnohocetnymyelom.cz
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