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

mate pred sebou dalsi cislo Bulletinu-klubového
Casopisu, které se snazime podle Vasich pfipominek
stale zlepSovat, a proto je jeho podoba opét trochu
pozménénad. Vé&fime, Ze tyto zmény jsou na delsi
dobu témi poslednimi a predevsim, Ze jsou k dobru
véci. Obalka casopisu dostala konecnou tvar, ktera
je shodna se vzhledem webovych stranek a ¢asopis
se z praktickych dlvodd trochu zmensil. Strankam
dominuji veselejsi barvy, zndmé logo Klubu pacient
mnohocetny myelom a dal3i nové znaky. Doufame,
Ze se Vam tato nova podoba casopisu a webovych
stranek bude libit.

Dalsi novinkou tohoto cisla je zavedeni nové pravi-
delné rubriky, kde se mlZete dovédét aktudlni
informace, které pro Vas budou pfipravovat
pracovnici Ceské myelomové skupiny, nadacniho
fondu (CMG NF). Jak jisté dobfe vite, Ceska myelo-
mova skupina patfi k nasim nejvyznamnéjsim part-
nerlim a spolupracovnikdim, Nadacni fond CMG byl
zaloZen s umyslem podporovat vyzkum v oblasti
mnohocetného myelomu, vytvaret podminky pro
spolupraci vyzkumnikd a lékari CR v oblasti
mnohocetného myelomu a vyvijet aktivity pro pro-
fesionalni poskytovani informaci nemocnym
a jejich blizkym. Chce byt zdsadnim partnerem téch
pacientskych organizaci, které sdruZuji pacienty
s mnohocetnym myelomem, at v nasi republice, tak
v zahranici. Pfedstavuje tak jakési pomysIné pojitko
mezi aktivitami Ceské myelomové skupiny a Klubu
pacientd mnohocetny myelom a nade vzajemna
spoluprace je velmi Gzka, i presto, Ze kazda organi-
zace je samostatnym subjektem. PovaZujeme proto
zafazeni této nové rubriky do naseho casopisu
za velmi prospésné. Predpokladame, Ze si budete
moci rychle utvofit pfedstavu nejen o planovanych
a probéhlych akcich Klubu pacientd mnohocetny
myelom, ale také o aktivitdich Nadacniho fondu
CMG. Nasim cilem je poskytnout Vam takové infor-
mace, abyste se mohli jednoduse orientovat jak
v déni Klubu pacientd mnohocetny myelom, tak
v aktivitach Nadac¢niho fondu CMG.

V tomto cisle ¢asopisu si prectete druhou ¢ast ¢lanku
0 poskozeni ledvin v souvislosti s mnohocetnym
myelomem, informace o klubovych setkanich
jednotlivych regionalnich skupin, které probéhly
v jarnim obdobi tohoto roku a dalsi zajimavé infor-
mace jako napf. prehled doporucenych technik
rehabilitace pro pacienty s mnohocetnym myelo-
mem, kratkou zpravu o vyro¢nim setkani polské
pacientské organizace, novinky ze setkani zastupc
nasi organizace se zastupci Statniho Ustavu pro
kontrolu lé¢iv. Najdete zde také zajimava data
ziskana v priibéhu uspésného projektu CRAB. Jsme
velmi radi, Ze mizeme po delsi dobé opét zaradit
pfibéh jednoho z Vas. MUDr. Milada Haldmkova se
s nami podélila o své zkuSenosti ze Zivota
s mnohocetnym myelomem. Véfime, Ze Vas jeji
Zivotni pfibéh oslovi, a pokud Vas zaujme natolik,
Ze se budete chtit podélit se svymi zkuSenostmi,
radi zvéfejnime i Vas pribéh (samoziejmé anano-
nymné, budete-li si to pfat).

Dovolte mi na zavér Vam viem poprat slunecné
letni dny, véfim, Ze budou pIné krasnych setkani,
pratelskych asmévt, pohody a relaxace. Tésim se,
Ze se s Vami sejdu pfi podzimnich setkanich, které
planujeme opét uskutecnit na jednotlivych regio-
nech v obdobi zafi a fijna tohoto roku.

Pfeji Vam hodné sil a energie.

Zuzana Toufarova
predsedkyné Klubu pacientl mnohocetny myleom
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ODBORNA TEMATA

Ledviny a mnohocetny myelom

V minulém ¢&isle Bulletinu-klubového casopisu
jste mohli najit prvni cdst cldnku Ledviny
a mnohocetny myelom, ktery pro Vds pfipra-
vili lékari Ill. Interni kliniky FN v Olomouci.
Nyni Vdm nabizime jeho dokonceni.

2. kategorie: infekce ledvin atypickou bilkovinou
Nemocny s mnohocetnym myelomem je zvySené
nachylny k infekci jednak vzhledem k boji organismu
se zhoubnymi buitkami, jednak nasledkem Gtlumu
produkce normalnich bilych krvinek a normalnich
ochrannych protilatek proti infekci v dsledku
prostoupeni kostni dfené nadorové zménénymi
plazmatickymi burikami. Infekce ledvin mlze byt
bud akutni s rychlym rozvojem pfiznakl (zimnice,
tfesavka, horecka, nevolnost, zvraceni, bolest
v bederni krajing, fezani, paleni pfi moceni, casté
nuceni na moceni) nebo chronicka, kde nebyvaji
pfiznaky tak dramaticky vyjadfeny (Gnava, nechu-
tenstvi, obcasné tupé bolesti v bedrech, lehce
zvysena teplota).

3. kategorie: poskozeni ledvin pfi hyperkalcemii
a hyperurikemii

Hyperkalcemie (zvySena hladina véapniku v krvi)
vznika v disledku odbourdvani kostni hmoty vlivem
myelomovych bunék. Poskozeni ledvin zplsobuje
navozenim zuzeni ledvinnych cév, ukladanim vapniku
do ledvinnych kandlkd a patrné i zvySenim Skodli-
vého vlivu volnych lehkych fetézcd. Hyperurikemie
(zvy3end hladina kyseliny mocové v krvi) vznika
v disledku zvyseného rozpadu myelomovych bunék.
Ledviny jsou poskozeny zejména tvorbou krystaldl
kyseliny mocové v ledvinnych kanalcich.

4. kategorie: prostoupeni ledvin myelomovy-
mi burnkami

Obrazek 2: Hlavni mechanismy poskozeni ledvin pfi
myelomu, (THP = Tamm0v —Horstfall(iv protein, bil-
kovina normalné pfitomna v moci).
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KLINICKY OBRAZ POSTIZENI LEDVIN
U MNOHOCETNEHO MYELOMU

1. Akutni selhani ledvin

Akutni selhani ledvin se vyznacuje nahle vzniklym,
nezfidka vratnym snizenim ledvinnych funkci. Mize
byt viibec prvnim pfiznakem mnohocetného myelomu.
Projevuje se zménami v mnozstvi a kvalité moce,
zadrZovanim dusikatych latek v organismu, poru-
chami vodni a mineralové rovnovahy a zménami ve
sloZeni krve. Vétsinou dochazi k poklesu mnozstvi
vylucované modi, zvySovani hladiny drasliku v krvi,
coz ohrozuje nemocného zastavou nebo poruchou
srde¢ni funkce. Soucasné klesa hladina sodiku
v krvi, dochazi k zadrzovani tekutin v organismu
s rozvojem otokil, vcetné nebezpeci otoku plic
a mozku. Dochazi k vyznamnému poklesu pH krve



(vysoké kyselosti). Nemocny trpi nechutenstvim,
pocitem sucha v Ustech, ma hluboké dychani. V ko-
necnych fazich se pfipojuje i rychle se rozvijejici
chudokrevnost, projevy zvy$ené krvacivosti a poru-
chy védomi s nebezpecim umrti.

2. Chronicka nedostatecnost ledvin

Je charakterizovana riizné pokrocilym sniZenim
ledvinnych funkci, které jsou schopny udrZovat
normalni sloZeni vnitfniho prostredi za normalnich
podminek, ale jiz nedovedou reagovat na zvysené
naroky (infekce, operace, zvy3ené mnozstvi bilkovin
ve stravé, nedostatek ¢i nadbytek tekutin apod.).
Dochazi pak k poklesu vylu¢ovani moci, zadrzovani te-
kutin, nékterych minerall a dusikatych zplodin v téle.

3. Nefroticky syndrom

VyznaCuje se pfitomnosti souboru pfiznakd, které
vznikaji v dlisledku velké ztraty bilkovin moci (vysoka
proteinurie). Klinicky se projevuje vyraznymi ztratami
bilkoviny do moc¢i (nad 3,5g/den), vedoucimi
k vyznamnému poklesu mnozstvi bilkovin v krvi
a tvorbou otokd (dolni i horni koncetiny, ocni
Vicka), a soucasné i zvysenou hladinou tukd v krvi.
Pomérné casto také dochazi k tvorbé krevnich
srazenin v cévach (tzv. trombéza).

4. Fanconiho [cti fankoniho] syndrom

Vznikd pomérné vzacné v disledku poskozeni
bunék horni ¢asti ledvinnych kanalkd, kdy jsou
zasaZeny prenosové déje spojené s presunem sodiku.
Projevuje se mocovymi ztratami aminokyselin, krev-
niho cukru, bilkovin, kyseliny mocové a drasliku.
Klinicky se manifestuje méknutim kosti, zvySenym
mnoZstvim modi a castéjSim mocenim, dehydrataci
a pfipadné az pfechodem do ledvinné nedostatec-
nosti.

LECBA:
Uplatriuji se jednak postupy zaméfené na potlaceni
zakladniho chorobného procesu ( tj. [é¢ba mnoho-

tetného myelomu), jednak specifické postupy
zaméfené na zmirnéni poskozeni ledvin.

Zakladni symptomatickou terapii (Ié¢ba potlacujici
pfiznaky onemocnéni) je ovlivnéni faktord, které
pfispivaji a zhorsuji jiz pfitomné ledvinné poskozeni:
nutny je dostatecny pfijem tekutin (pitim a infuzemi,
2,5-3,5l/den), alkalizace mo¢i bikarbonatem
k zabrané tvorby krystalG kyseliny mocové, dprava
hladiny vapnikii v krvi (hydratace, steroidy, bisfos-
fonaty), eventudlné i dalSich odhalenych poruch
vymény latkové. Lécha pfipadné infekce ledvin

,,,,,

jicich funkci ledvin (napfiklad nékteré léky proti
bolesti charakteru nesteroidnich antirevmatik,
néktera antibiotika apod.) a pfedev$im kontrastnich
latek. Déle je nutné co nejdfive zahdjit antimyelo-
movou terapii s upfednostnénim Iécby s rychlym
nastupem ucinku vedouci k brzkému poklesu tvorby
monoklondlniho imunoglobulinu, aby mohly
nastoupit co nejdfive hojivé zmény v ledviné se
zlep3enim jeji funkce. V soucasnosti se jako opti-
malni jevi kombinované lécebné reZimy obsahujici
bortezomib nebo thalidomid.

V urcitych situacich se jevi pfinosna plazmaferéza
(pfistrojova vyména krevni plazmy s odstranénim
vysokych hodnot paraproteinu), pfipadné hemodia-
lyza (pfistrojové ocisténi krve od toxickych zplodin
premény latkové s Upravou vnitfniho prostredi).
Mozné je i pouziti specidlniho typu hemodialyzy se
zvlastnim typem dialyza¢ni membrany umoziujici
odstranéni vysoké naloze lehkych fetézcl. Kazdy
nemocny miize pfispét k ochrané svych ledvin
dodrzovanim urcené lécby, dostateCnym prisunem
tekutin (2-3 litry denné) a vyvarovani se uzivani
lékl poskozujicich ledviny bez konzultace s |ékafem
(zejména nékterych 1ékd proti bolesti).

MUDr. Jifi Orsag
II. Interni klinika FN a LF UP Olomouc
Prof. MUDr. Zdenék Adam, Csc.
Interni hematoonkologicka
klinika FN Brno a LF MU Brno
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Lazeiiska lécba a mnohocetny myelom.

O moznostech rehabilitace a ldzeriské péce
jsme v nasem casopise psali jiZ v roce 2007,
domnivdme se vsak, Ze se jednd o proble-
matiku, kterd je stdle aktudlni a proto jsme
se ji rozhodli zaradit znovu. O spoluprdci
jsme opét pozddali Mgr. Pavlu Straubovou,
vedouci rehabilitacniho oddéleni
Medicentrum v Berouné. Dnes Vdm nabizime
prvni cdst ¢ldnku, dokonceni naleznete
v pristim cisle.

Lécba mnohocetného myelomu predstavuje dlou-
hodobou, nékdy celoZivotni zaleZitost. Nejednd se
totiz jen o medikamentdzni terapii ¢i radioterapii,
lécbu psychologickou ¢i péci psychosocialni. Velmi
dllezitou slozkou terapie je rehabilitace a nasledné
lazeriskd péce.

V soucasné dobé Iazné poskytuji pacientdm Sirokou
nabidku balneologickych, fyzioterapeutickych
i relaxacnich procedur. Cilem tohoto sdéleni je ve
stru¢nosti pribliZit pacientdm s mnohocetnym mye-
lomem o jaké procedury se jednd a zda jsou pro né
vhodné.

VétSina Ceskych ldzni funguje na medicinském
zakladé, coz znamend, Ze vSechny procedury jsou
vykonavany vyskolenym persondlem a vesmés
vyuzivaji pfirodni lécivé zdroje, jako jsou raselina,
termalni voda a pod. Av3ak, kromé tradicnich
metod lazeriské péce, jsou nyni poskytovany i speci-
alni netradi¢ni procedury. Mezi né se fadi moderni

elektrolécebné terapie, pobyty v solné jeskyni,
polarni terapie a nové pohybové aktivity vyuzivajici
moderni pfistroje. Stale vSak na prvnim misté plati,
Ze je pro pacienty s mnohocetnym myelomem vel-
mi diilezita dokonald spoluprace s Iékafem a fyzio-
terapeutem, aby vybrali pfesné to, co vase télo po-
tfebuje a navrhli cileny, individudIni program lécby.

Jednotlivé lazenské terapie a vhodnost jejich
vyuziti pro pacienty s myelomem:

1. Klasicka ru€ni masaz je nejoblibenéjsi lazen-
skou procedurou, vyuziva se jako doplnék lécby
vsude tam, kde je nutné uvolnit ztuhlé svaly, o3etfit
bolestivé kontraktury apod., ale bohuzel tato ma-
saz ma své kontraindikace jako jsou napf. poope-
racni stavy v oblasti hrudniku, patefe, varixy, tézka
osteopordza, varixy DK, tézké poruchy prokrveni
nebo krvacivé stavy. Vzhledem k tomu, Ze tato ma-
saz je provadéna vétsim tlakem neni doporucovana
pro pacienty s myelomem. Ke klasickym masazim
mUzeme pfifadit i masaze thajské, ajurvédské a a-
romatické. | tyto masaze pokud jsou provadény vys-
$im tlakem povazujeme za nevhodné.

2. Masaz lavovymi kameny jde o relaxacni pro-
ceduru, ktera pfindsi ulevu pfi svalovém i psychic-
kém vypéti, pomoci horkych lavovych kamend roz-
misténych v oblasti patefe a koncetin. Vzhledem k
tomu, Ze se jedna o aplikaci velmi horkych kamend,

i kdyz jen lokalné, jsou pro pacienty s t&zsi formou
osteopordzy nevhodné.

3. Bankovani je specidlni technika vyuzivajici
banék, pod kterymi je vytvofen podtlak. Pouziva se
v kombinaci s masaznimi technikami. | tato proce-
dura je velmi ,tvrda", po aplikaci banék ¢asto vzni-
kaji velké hematomy. Tato procedura je zcela
nevhodna, proto ji také nedoporucujeme.



4. Reflexni masaz chodidel piedstavuje stimula-
ci akupresurnich bodd mikrosystému chodidla.
Pomoci specialni masdazni techniky se ovlivni i vniti-
ni organy, zlepSuje se vegetativni rovnovdha, ury-
chluje hojeni a pisobi proti bolesti. Tuto masaz lze
doporucit predevsim pro pacienty trpici neuropati-
emi, nespavosti, depresemi apod.

5. Reflexni masaz zad, stejné jako u predchozi
masaze, jeji Ucinky jsou velmi podobné a na rozdil
od klasické masaze se nepracuje s velkym tlakem,
ba naopak tato masaz musi byt velmi jemna, proto
je pacientdm s myelomem doporucovana. Je zde
vsak opét nutné dbat na profesiondlni a individual-
ni pfistup zkuseného terapeuta.

6. Lymfodrenaz, cilem lymfatické masaze je obno-
veni a zvySeni obéhu lymfy. Velmi jemna masaz
podporuje odtok lymfy a télnich tekutin, procedura
je provadéna specidlné vyskolenym personalem.
Aplikace je moZna na celé télo, nejcastéji se prede-
pisuje na dolni, eventuelné horni koncetiny, oblicej
a dekolt. Doporucuje se napfiklad u lymfatickych e-
dém{, nékterych pourazovych stavi Zilni nedosta-
tecnosti a podobné, tuto terapii doporucujeme, ale
pozor pfi aplikaci pfistrojové lymfodrenaZe na vyso-
ky tlak pfi nafukovani jednotlivych komor.
Doporucujeme i pacientdim s téz3i formou osteopo-
rézy nebo pacientim po operacich s pouzitim fixa-
torll pouze manualni formu lymfodrenaze.

7. Kryoterapie je [écha mrazem, je pomérné nova
metoda, pfi niz se télo pacienta vystavuje extrémné
nizkym teplotdm. Bolesti zad, kloubd, celulitida ¢i
lupénka, to jsou jen nékteré z pfipad(, kdy kryote-
rapie vykazuje pfekvapivé dobré vysledky. Zafizeni,
kde kryoterapie probihd, neni nic jiného nez néko-
lik uzavienych mistnosti, v nichZ je pacient vystaven
po dobu tfi minut pod peclivym dohledem odborniki
teploté bliZici se az —150°C. Jedna se o zcela novou
metodu, u které se nedd zcela jednoznacné vyjadrit

vhodnost aplikace u nemocnych s myelomem, ale
obecné pokud se nejednd o pacienta s kryoglobuli-
nemii, vyraznou hypestézii, ¢i chladovou alergii, ale
i klaustrofobii (strach z malého prostoru) Ize tuto
metodu indikovat.

8. Elektroterapie v soucasné dobé jsou vyuzivany
pfistroje pro aplikaci IF, DD, TENS, ¢i elektrostimu-
lace. Vsechny tyto procedury, lze u myelomovych
pacientd vyuZit pfedevsim pfi snaze o zlep3eni bo-
lesti zad, neuropatie, bohuzel vyrazny lé¢ebny efekt
nebyl prozatim prokazan. Pokud se jednd o aplika-
ci razové viny, ktera je také novinkou na trhu, neni
mozno se o vhodnosti této terapie vyjadfit, s touto
metodou prozatim nemame vétsi zkusenosti.
Vyuziti ultrazvuku, ¢i magnetoterapie je také moz-
né, pouze pacienti s kovovymi implantaty musi mit
souhlas od chirurga (ortopeda).

V dalsim cisle najdete informace o vodoléché, sau-
novani nebo pobytu v solné jeskyni.

Mgr. Pavla Straubova



KLUBOVY ZIVOT

Setkani pacienti a pratel klubu v Brné

Setkani ¢lend a pfatel Klubu pacientd mnohocetny
myelom se uskutecnilo jako tradi¢né v prostorach
Univerzitniho kampusu LF Masarykovy univerzity
v Brné. Spolecné odpoledne jsme zahdjili ve tfi
hodiny informacemi z klubového Zivota, mluvilo se
o akcich, které probéhly v uplynulém ptl roce, ale
predevsim o pfipravé pacientského seminare
v Karlové Studance. Hlavnim tématem odpoledne
vsak byla psychologicka problematika. Zajimalo
nas jak se chovat v obdobi relapsu a jak nejlépe
zvladnout toto zatézové obdobi, jak zachovat
funk¢nost rodinného Zivota a zvladnout zmény chova-
Diskuzi vedla PhDr. Ludmila Malinova, na tvod pfi-
tomné seznamila s projektem Psychologové (méli
jste moZnost ¢ist v minulém ¢isle Bulletinu-pacient-
ského casopisu) a dale hovofila predevsim o kritic-
kych okamzicich prvniho relapsu. Bylo osvézujici
neslyset poucky ani zadna ,uc¢ena moudra" z knih,
ktera jsou ne vidy dobfe srozumitelna. Pfednasejici

se snazila vie vysvétlovat na prikladech ze své
vlastni praxe a Zivé reagovala na Zivotni nazory,
postfehy a zkusenosti viech pritomnych, ktefi se do
diskuze aktivné zapojili. Dr. Malinova se nesnazila
véci nijak zobeciiovat, hned v za¢atku upozornila
na to, Ze neexistuje jednotny navod, jak jednoduse
zvladnout obdobi relapsu, protoze organizmus kaz-
dého clovéka reaguje a chova se jako jedinecny,
neopakovatelny systém a poskytnout jednoduchou
radu jak zvladnout individudlni problém je prakticky
nemozné. Tento fakt vychazi také z toho, Ze kazdy
z nas ma jina ocekavani, jiné zkusenosti, jiné naro-
ky, pfani a Zivotni plany. Pravé proto by bylo velkou
vyhodou, pokud by se podafilo u specializovanych
center pro lécbu myelomu vytvofit zarovei centra
sdruZujici psychology, fyzioterapeuty, socialni
pracovniky a dalsi odborniky. V tomto centru by
pacient mohl ziskat komplexni pomoc v uzké
spolupraci s lékafskym tymem. Dr. Malinova nas po-
Zadala o spolupraci, ktera by v kone¢ném vysledku
méla pfinést vyhody pro nas vechny. Nade potfeby
jsou natolik rozdilné, ze bude nejen ona, ale cely
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tym psychologil vdécen za jakoukoliv reakci z nasi
strany jak v pribéhu nasich dalSich setkavani, tak
i individudIné.

V této souvislosti jsme byli informovani o rozsiteni
stalé rubriky na nasich webovych strankach
(www.mnohocetnymyelom.cz), kterd se doposud
jmenovala ,Zeptejte se |ékafe". Na nade otazky zde
odpovidal specialista-hematoonkolog, od ¢ervna se
rubrika mirné zméni a na otazky bude odpovidat
nejen hematoonkolog, ale také fyzioterapeut, ktery
se dlouhodobé problematikou rehabilitace u paci-
entd s mnohocetnym myelomem zabyva a také psy-
cholog. Staci si jen v ur¢eném policku vybrat sprav-
ného specialistu. Odpovéd na otazku mizeme oce-
kdvat zhruba do tfi tydnl. Rubrika se jmenuje
«Zeptejte se" a na strankach je v nabidce uvedena
pod odkazem ,mnohocetny myelom".

V diskusi zaznélo mnoho zajimavych otazek jako
napt. jestli je dobré sahnout v obdobi psychické
nepohody po lécich, jestli je vhodnéjsi pomoc psy-
chologicka nebo pomoc psychiatricka, jakym
zplsobem se vyrovnat s podvédomim nebo jak
zvladnout jiny zplsob chovani lidi v okoli, pokud se
dozvi o tom, Ze jsem nemocny. Na mnohé odpové-
déla prednasejici sama, na mnohé reagovali pfitomni.
Mluvilo se o tom, kolik problém( zvlddneme
prodiskutovat v obdobi cekani na ambulanci.
Mozna ve zdanlivé jednoduse shrnul jeden pacient,
kdyz oteviené mluvil o tom, jak pro néj bylo tézké
pfiznat si, Ze choroba ,je jeho". A kdyz si pfipustil,
Ze choroba je jeho soucasti a nikdo za néj a bez néj
nic nevyiesi, uvédomil si, ze ,musi chtit" zvladat
a bojovat hlavné on sam, jak fekl, lékafi a vsichni
dalsi zdravotnici délaji co mdzou, jejich moZnosti
jsou velké, ale nejsou bohuzel neomezené. A pravé
podpora psychiky je v tento okamZik dost dtileZita,
protoZe, podle jeho slov, ,kdyz si ¢lovék mysli, Ze uz
nemdize, tak teprve tehdy by mél zacit". Myslim, Ze
s jeho ndzorem souhlasilo hodné pfitomnych.
Mluvilo se také o tom, Ze je potfeba |ékafi oteviené
fict, zda o psychickou podporu jako pacient stojim

nebo ne, protoZe ne kazdy tuto pomoc povaZuje za
uzitecnou, jakym zplisobem se pfipravit na navstévu
lékare, jak pfistupovat ke svym blizkym a naopak
jak se nejblizsi lidé maji chovat k nam, pacientiim.

PhDr. Malinovd také pfivezla a predstavila velmi
uziteCnou pomicku pro prochazky, nordické hole
(viz fotografie) a dvéma pacientim hole darovala.
Jedinou cenou za jejich ziskani bude jejich vyzkou-
seni a predani nabytych zkusenosti na pfistim
klubovém setkani. Obéma obdarovanym vysvétlila,
jak s holemi zachazet, presto jsme se vSichni shodli,
Ze by bylo vhodné pro pFisté pozvat fyzioterapeuta,
ktery by nam o pouzivani nordickych holi mohl
poskytnout dalsi ddlezité informace. Abych vam
s predstihem mohla o této praktické pomicce fici
néco blize, vyhledala jsem nékolik malo informaci
na internetu. Zaujaly mé stranky Ceské asociace
nordic walking - www.czech-nordicwalking.com.
Dozvite se zde, Ze nordic walking (doslovné prelo-
Zeno severskd chlize) je béZznd chlize se specialnimi
hilkami. Tato forma pohybu vznikla pravdépodobné
ve Finsku a odtud se rozsifila po celé Skandindvii
a nasledné po celém svété. Chodit s norskymi holemi
je mozné po cely rok, kdekoliv a pro lidi vsech
vékovych kategorii. Pfi nordic walkingu je zapojeno
mnohem vice svalli nez pfi bézné chiizi a pohyb se
tak stava nejen snadnéjsim, ale také mnohem zdra-
vé&jsim. Jak jsem na internetu zjistila, ma severska
chlize i dal3i vyhody. Mechanismus chlize s holemi
pomdaha odlehcovat patef (pfedevsim jeji dolni
ast) a také vyznamné pfispiva k odlehceni kloub
(kycelnim i kolennim), méné jsou namadhdny
hlezenni kosti, protoZe télesnd hmotnost se rozdéli
do ¢tyf bodti. Dva body pfipadaji na hole a dva na
dolni koncetiny. Pfi pouzivani nordickych holi také
dochazi ke snizeni bolesti svalstva a kosti, hole
pfispivaji ke zlepSeni drZeni téla a zvySuji stabilitu
rovnovahy. Nordické hole mohou napomoci ke sni-
Zeni rizika padd a nasledného vzniku zlomenin,
jejich pouZivani vede ke zpevnéni bfiSniho svalstva



a tim se opét ulevuje patefi. V neposledni fadé pra-
vidlend chtize s nordickymi holemi mlize napomoci
ke zlepSeni nalady, protoZe jakykoliv del3i pohyb
aktivuje vyplavovani endorfing, tzv. ,hormon( Stésti".
Na zavér naseho setkani bylo pro viechny pfipraveno
malé obcerstveni, pfi kterém jsme vsichni mohli
dale konzultovat své problémy nejen s PhDr.
Malinovou, ale také prof. Romanem Hajkem, ktery
byl ¢estnym hostem naseho klubového setkani.

Miroslava Bauerova

Setkani pacientii a pratel klubu v Novém
Mésté nad Metuji

Dne 15. 5. 2009 se v Novém Mésté nad Metuji
uskutecnilo dalsi setkani kralovéhradecké regionalni
organizacni skupiny Klubu pacientd mnohocetny
myelom. Stale je tak dodrZovan dohodnuty princip,
Ze poradani setkani bude pokazdé nékde jinde
v uzemnim obvodu FN Hradec Kralové. Motivem je
presvédceni, Ze tak lze pfiblizit tyto aktivity vice
pacientim ze vzdalengjSich mist. Umoziiuje to
i spojeni pofadani akce s vyletem do mista, kde
Gcastnik tfeba jesté nebyl, nebo jen zfidka a ma tak
prileZitost kromé klubového programu poznat
i novou lokalitu. Setkani v Novém Mésté pfipravili
manZelé Hylenovi a konalo se v objektu byvalé
méstské radnice, dnesnim Spolkovém domé, ktery
je soucasti nadherného renesan¢niho namésti his-
torického centra mésta.

0 misté setkani:

Nové Mésto nad Metuji obyva témér 10 000 obyvatel.
Najdeme jej cca 10 km jizné od byvalého okresniho
mésta Nachod. Je jednou z bran do Orlickych hor.
Méstem protéka feka Metuje, kterd se obtaci kolem
skalnatého ostrohu historického centra, typické
dominanty mésta. ,At hledime na Nové Mésto ze
strany kterékoliv, odevsad je pohled na né mily a
velice pékny..." Témito a dalsimi slovy popsal Nové

Mésto nad Metuji znamy cesky spisovatel Alois
Jirdsek. Mésto a jeho malebné okoli se stalo nejen
jeho oblibenym cilem, ale i inspiraci k nékolika
povidkam a historickému romanu. Mésto bylo zalo-
Zeno ,na zeleném drnu” dne 10. srpna 1501 Janem
Cerncickym z Kacova. V roce 1527 mésto od ného
koupili Pernstejnové a pfedevsim oni mu dali vzhled
(s vyuZitim zkusenosti z vystavby Pardubic), ktery jej
fadi mezi soucasné renesancni perly ¢eské architek-
tury. Od roku 1950 je mésto zapsano jako méstska
pamatkova rezervace. Jedna strana namésti je
doslova unikatni, takzvané ,vladtov¢i ocasy” patfi
k nejvice prezentovanym na dokumentech mésta.

Dalsi dominanty historického centra jsou Kostel
a nadhernd kaskadova zamecka zahrada. DalSimi
vyznamnymi pamatkami ve mésté jsou: rokokové
sousosi sv. Trojice z roku 1767, pomnik Bedficha
Smetany z roku 1954, zachovalé opevnéni v celém
obvodu historického jadra mésta, barokni klaster
Milosrdnych bratfi s Loretanskou kapli a chramem
Narozeni Panny Marie, Husiv shor, (postaveny dle
projektu architekta J. Freiwalda a ocenény v roce
1934 jako nejlepsi sakralni stavba roku), kaple sv.
Barbory na Rezku, letni vila vybudovana na Rezku
roku 1901 arch. Jurkovi¢em, zficenina hradu Vyrov




okoli se nachdzeji pfirodni rezervace Peklo, zahrnu-
jici romantickd udoli fek Metuje a Olesenky mezi
Nachodem a Novym Méstem nad Metuji, vyletni
restaurace Peklo (mlyn prestaveny podle navrhu
arch. Jurkovice), roubeny kostel sv. Jana Kirtitele
ve Slavoriové z roku 1553.

Prabéh setkani:

Setkani bylo svolano pozvénkou, ktera obsahovala
program. Probéhlo v historickém objektu
Spolkového domu, v jeho prednaskovém sale.
Zicastnilo se ho celkem 13 osob; ¢lenové KPMM,
Doc. MUDr. Vladimir Maisnar a sestra hematologie
Renata Rybafova z FN Hradec Krdlové, Alice
Onderkovda za vybor klubu a MUDr. Iveta
Dobisarova z firmy Celgene. Jednani zahajil mluv¢i
ROS HK pan Petr Hylena, ktery spole¢né s manZelkou
celé setkani velmi dobfe pfipravil.

PROGRAM (dle pozvanky):

1) Zahajeni, pfivitani a predstaveni pfitomnych.

2) Informace o ¢innosti klubu pacienti mnohocetny
myelom, obcanského sdruzeni, Mgr. Alice
Onderkova.

3) Projekt — ,Psychologové"”, PhDr. Ing. Ludmila
Malinova.

4) Anketa projektu.

5) Rozprava, pfiprava dalsiho setkani ROS HK.

6) Zavér jednani.

Setkani bylo zahajeno uvitacim obcerstvenim, které
zajistili manzelé Hylenovi u zdejsiho ucriovského
stfediska. Opét to pro vétSinu pfitomnych, ktefi
vazili pomérné dlouhou cestu, bylo milé zpfijemnéni
zaCinajiciho odpoledne. Kava pani Hylenové
+nheméla chybu". Pohodu setkani umociiovalo velmi
pfilemné a prostorné prostredi. Jednani, bohuzel,
dle vyse uvedeného programu neprobéhlo. AZ v po-
ledne v den setkani se musela pro nemoc omluvit
hlavni  aktérka programu ,Psychologové",
PhDr. Malinova. Jeji projekt vyzadoval hodné ¢aso-
vého prostoru, program s tim pocital, takze jeji
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nepfitomnost byla znatelna. Ale jak obecné plati,
«vsechno zIé je pro néco dobré". Nechténé jsme si
vyzkouseli setkani, kde nakonec dominovalo
pfijemné povidani vsech pfitomnych.

Uvitani, predstaveni hostitelského mésta Nové
Mésto nad Metuji a stru¢nou informaci o dosavadni
snaze ROS HK udrzet zdjem o praci ve sdruzeni
provedl Petr Hylena. O praci KPMM dostatecné
podrobné hovofila Alice Onderkova. Mimo jiné bylo
z jeji strany podékovano za pfipravu jednani valné
hromady KPMM dne 24. 3. 2009 v Basteckého
pavilénu ve FN v Hradci Kralové. Dalsi dilezitou
informaci bylo aktudlni seznameni s terminem
konani podzimniho vzdélavaciho seminafe CMG
v Karlové Studance. Uskutecni se od patku do
nedéle, 20. az 22. listopadu 2009. Doprava do mista
nebude jednoduchd, pfitomni podpofili variantu
odvozu Ucastnikii z jednoho obecné dostupného
mista, z Olomouce. Konecné feseni bude s dosta-
teCnym predstihem avizovano. Nasledné se jiz
rozproudila ona programem nelimitovana debata
pfitomnych. Zcela pochopitelné dominovaly otazky
na doc. Maisnara; hodné se toho feklo o zku3enostech
jednotlivych pacientil. Bylo rovnéz mluveno o tom,
Ze vybudovani fungujici struktury KPMM a jeho



regiondlnich skupin se povedlo, bude vsak velmi
dilezité udrzet tuto latku i v dalsim obdobi. Alice
Onderkova se ucastni vsech regionalnich klubovych
setkani, mohla nam tedy predat zjisténé zkusenosti
o tom, jak si kde dopliiuji program napfiklad o kul-
turni vystoupeni. Zkratka, odpoledne, které zacalo
nepfijemnou zpravou o nemoci Dr. Malinové, skon-
¢ilo spole¢nym konstatovanim, Zze ndm vsem bylo
velmi pfijemné a dobfe. Jedina Skoda, Ze se hodné
¢lenti omluvilo.

Zavérem bylo dohodnuto, Ze dalsi setkani se usku-
tecni dle nastoleného pravidla opét v fijnu, kon-
krétné 16. 10. 2009 v Pardubicich. Pofadani se
ujme pani litka Jablonska za pomoci manzelii
Burdychovych. Po oficidlnim zakonceni se néktefi
vydali na prohlidku zamecké zahrady.

Bohumil Burdych

Setkani pacientii a pratel klubu v Olomouci

V pfijemném prostredi Divadla hudby Olomouc se na
svém druhém setkani olomoucké regionalni organi-
zacni skupiny seslo dne 22. kvétna 2009 na padesat
pacientd s rodinnymi pfislusniky a hosty.

Pro acastniky byl pfipraven program:

1.Informace o ¢innosti Klubu pacientd mnohocetny
myelom
Zuzana Toufarovd — predsedkyné Klubu

2. Pfednaska: ,Duse onkologického pacienta
a jeji 1écha”
Mgr. Alexandra Skrobankova, klinicky psycholog,
FN Olomouc

3. Pfednaska ,, Prvotni sdélovani diagndzy
pacientiim s mnohocetnym myelomem"

4. Piedstaveni projektu ,Psychologicka podpora
pacientim s mnohocetnym myelomem"
PhDr. Ing. Ludmila Malinova, MBA, VOSES
a SPSPT Praha

5. Pfednaska: ,Soucasné moznosti léchy
mnohocetného myelomu"
Prof. MUDr. Vlastimil S¢udla, CSc., pfednosta
I11. Interni kliniky, FN Olomouc

6. 0rganizacni a rGizné, neformalni beseda

Zahdjeni setkani a priivodniho slova se ujal mluvci
regiondlni skupiny Mgr. Ronald Larys. Za predsedkyni,
ktera se setkani nemohla zicastnit, podala informace
o aktivitach Klubu pacientd mnohocetny myelom
koordinatorka Mgr. Alice Onderkova, jez ve svém
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vystoupeni osvétlila poslani a ucel klubu, jeho cile
a organizacni strukturu a v chronologickém sledu
zminila jednotlivé akce od pocatku kalendainiho roku.
V odborné ¢asti setkani dostali Ucastnici pfileZitost
porovnat pfednasky klinické psycholozky Fakultni
nemocnice Olomouc Mgr. Alexandry Skrobankové
a PhDr. Ing. Ludmily Malinové, MBA zaméfené na
psychologickou podporu nemocnym s mnohocetnym
myelomem, PhDr. Malinova navic pfedstavila projekt
.Psychologickd podpora pacientim s mnohocetnym
myelomem", pfiemZ poZadala Ucastniky o ucast
v anketé s cilem zjistit jak zlepsit kvalitu Zivota
nemocnych s mnohocetnym myelomem.

S pochopitelnou velkou pozornosti sledovali vSichni
Ucastnici setkani prednasku prof. MUDr. Vlastimila
S¢udly, CSc., v niz srozumitelnym zpisobem vyloZil
pfitomnym historii |é¢by mnohocetného myelomu,
jeji soucasné moznosti a nastinil mozny vyhled do
budoucnosti. Mezi pfitomnymi se pak nasli i taci,
ktefi prekonali svij ostych a vyuZili pfileZitosti dostat
kvalifikovanou odpovéd' na svij dotaz.

V zavéru setkani se pani Jifina Zemanova podélila
s ostatnimi o své zkuSenosti z lazefiského pobytu
v Karlové Studance, vyzdvihla jeho pfinos a doporucila,

aby vsichni, u kterych je to mozné, této moznosti
vyuzili.
Celé odpoledne se neslo v pfijemném, pratelském
duchu, jejz podtrhlo i zavérecné obcerstveni a nefor-
malni rozhovory mezi c¢astniky a pfitomnymi hosty.
Podékovani patfi vSem organizator(im, tésime se jiz
na pristi setkani!

_r|_

Setkani pacientt a pratel klubu v Plzni

Jiz popaté se dne 12. 5. 2009 konalo setkani Klubu
pacientl MM regionalni skupiny v Plzni. Sesli jsme se
jako tradi¢né ve 14.30 hod. v domé u Pramenti, set-
kani se zucastnilo pres dvacet pacienti a jejich bliz-
kych. Do programu jsme zafadili projednani klubo-
vych zéleZitosti, o kterych informovali ¢lenové vy-
konného vyboru ROS Plzefi a pani Alice Onderkova.
Hned v Gvodu nas informovala o pfipravovaném
vzdélavacim seminafi v Karlové Studance, ktery se
bude konat v listopadu a prodiskutovala s nami or-
ganizacni zalezitosti ohledné moZnosti dopravy do
Karlovy Studanky a planované délky pfipravovaného
semindare. Opét jseme méli moznost pfivitat milého
hosta, MUDr. Miroslavu Schiitzovou, kterd pfijala

nase pozvani a jako vzdy velmi ochotné a zasvécené
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odpovidala na viechny dotazy piitomnych pacient(
a jejich blizkych.

Odpoledne pokracovalo prednaskou PhDr. Ludmily
Malinové, ktera se zaméfila na roli psychologa v pri-
béhu lécby myelomu a seznamila viechny pfitomné
s projektem ,Psychologové”. Neda se ani fici, Ze by
to byla pfednaska v pravém slova smyslu, bylo to ve-
lice zajimavé povidani s nasi Gicasti, nebot jsme vlast-
né do této prednasky byli neustale vtahovani a byli
jsme jeji soucasti. Jiz dlouho nebyli pfitomni pacien-
ti tak aktivni jako tentokrat. V3e, co PhDr. Malinova
povidala, se nas velice osobné tykalo, myslim, Ze
vsichni jsme si touto psychickou zatézi prosli
a bohuZel jesté stale prochazime. Kazdy z nas se s
tim vyrovnava jinak, ale rozhodné jsme se vSichni
shodli na tom, Ze pfitomnost psychologli by byla
vitdna. Po predndsce, kterd co se nasich problémi
tyce, byla opravdu vycerpavajici, jsme si udélali
malou prestavku s obcerstvenim a museli jsme upra-
vit stoly pro nasledujici kulturni vystoupeni.
Organizatofi setkani jej planovali jako malé prekva-
peni pro vSechny pfitomné a myslim, Ze se jim jejich
zamér dokonale vydafril.

Prisli nam zazpivat déti ze souboru Plzenacek

a povedlo se jim vytvofit neopakovatelnou atmosfé-
ru a dokonce se jim podafilo do zpévu zapoijit i pub-
likum, pfi zpévu znaméjsich pisnicek jako byly napf.
Vandroval Honzi¢ek, Nebudu k vdm chodivat, Na3
dédek si babu chvali, Marjanko pojd na pGdu nebo
Vsichni se uZ vozenili, se pfipojovali i ostatni pfitomni.
Déti ochotné zahraly i pisné na prani, které plivodné
nebyly do jejich vystoupeni zafazeny. Zpév doprova-
zely scénickym tancem, coz predevsim u téch malych
bylo velice krdsné a dojemné.

Celé pasmo provazel slovem jeden z vedoucich
souboru pan Jan Rezek. Radi bychom Véam
zprostiedkovali vice informaci, proto jsme pozadali
druhou z vedoucich pani Olgu Hrachovou, aby nam
soubor blize predstavila. ,Détsky folklérni soubor
Plzeiécek plsobi pii ZUS BedFicha Smetany v Plzni
od roku 1996. V roce 2004 prevzali vedeni po pani
ucitelce Drabkové pravé Olga Hrachova a Jan Rezek.
Tehdy se soubor omladil a zacal pracovat v poctu
9 ¢lend. V soucasnosti vystupuje v Plzefidcku uz
25 zpévakd a muzikant ve véku 5-18 let. Soubor
zpracovava lidové pisné prevazné z jihozapadnich
Cech, které pro néj upravuji dva ¢lenové souboru
Vojtéch Frank a Ondfrej Hrach. V pisnickach Plzeriacku
mizete slyset i typické lidové nastroje - dudy, fanfrnoch
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a vozembouch. Déti absolvovaly jiz mnoho vystou-
peni v Cesku i v zahrani¢i (Némecko, Svycarsko,
Rakousko), natacely také v Ceském rozhlase Plzef
a v Ceské televizi v Praze a soubor ma téZ vlastni CD.
V celostatnim kole soutéze folklornich souborii ZUS
ziskaly déti 3. misto. V roce 2009 se Plzefiacek chysta
znovu do Rakouska a na festival do Litvy (pokud se
chcete o souboru dozvédét vice, doporucujeme
webové stranky, www.plzenacek-zusbs.ic.cz)."

Bylo to nadherné vystoupeni, déti byly obleceny
v plzefiskych krojich, hraly na basu, housle, flétny,
ale také na nastroje, které nejsou zcela typické napf.
na dudy, vozembouch nebo fanfrnoch. O nastrojich
nam zasvécené povidal vedouci souboru a nékteré
z informaci o méné znamych hudebnich nastrojich
bychom Vam radi zprotfedkovali. O dudach jsme si
pfipomnéli, Ze jsou starobylym lidovym nastrojem
uzivanym ve vétsing dudackych regiond Cech, ale
také v sousednich oblastech Rakouska a Némecka.
Byly pouzivany hlavné v 17. a 18. stoleti. Vyvod
k melodické pistale ma tvar stylizované kozli hlavicky,
tvofici charakteristicky znak tohoto nastroje. Zasobni
méch mlZe byt vyroben z kozi kiize se srsti, z ovci
kiiZe se srsti nebo z hladké pfirodni kiize bez srsti.
Dievéné dily jsou vyrobeny ze dfeva, hodné se
pouziva dfevo javoru nebo hrusky. Podle dochovanych
muzejnich exemplafG jsou dievéné dily ve spojich
opatieny kovovymi nebo kosténymi krouzky, pfipadné
zdobené cinovou intarzii.

Fanfrnoch, také buka¢, bukal apod. ndm byl pred-
staven jako cesky lidovy rytmicky hudebni nastroj,
tvofeny hlinénou nadobou s napnutou kiZi, jejimz
stfedem jsou provleceny Ziné. Ton vznikd tfenim Zini
navlh¢enymi prsty hrace. Mize byt také vyroben ze
dzbanu nahofe pietazeného kiizi, v jejimZ stfedu je
svazek Zini. Jeho ,tony" pfipominaji zvuk typicky pro
lidsky organismus, ktery bohuZel neni ve spolecnosti
vitan, proto je poufZiti tohoto nastroje zdrojem mnoha
veselych situaci.

0 vozembouchu jsme se dozvédéli, Ze se jedna o stary
lidovy hudebni nastroj v podobé luku s chrastidly,
ktery se rozezniva drhnutim o strunu a Udery o zem.
Pfenesené miiZze znamenat nemotoru, neohrabance
nebo dokonce nadavku. Vozembouch miiZe byt vyroben
prakticky z ¢ehokoliv, a s trochou nadsazky jde fict,
Ze je to ,skvély hudebni nastroj pro pfirozené talen-
ty-lidové hudebniky, co se nestihli naucit noty
a hledaji hudebni uplatnéni”, coz bychom o nasich
malych hudebnicich rozhodné tvrdit nemohli. Déti
mély vozembouch vyrobeny z toho, co se naslo
v kuchynich jejich maminek (formy a formicky na
pecivo apod., viz obrazek).

Kdybych méla hodnotit nase vSechna dosavadni
setkani, tak bych fekla, Ze toto bylo z mého pohledu
to nejpovedenéjsi. Nejen co se prednasky tyce, ale
kulturni pfedstaveni déti nas vSechny velice osvézilo
a navodilo krasnou atmosféru.

Jifina Bednafikova

Setkani pacientii a pratel klubu v Praze

V atery 21. dubna 2009 se v Praze uskutecnil, tento-
krat jiz po ctvrté, pravidelny jarni vzdélavaci seminaf
a spolecné setkani pacienti s mnohocetnym myelo-
mem a jejich blizkych. Seminare se tentokrat zucast-
nilo na padesat pacientd, jejich blizkych a pozvanych
hostd. Zabéry ze setkani a kratké rozhovory s Ucastni-
ky seminare pofizovali v jeho priibéhu dva pracovnici
Ceské televize pro chystany tématicky televizni pofad.
Diky laskavosti vedeni Ufadu méstské ¢asti Praha 5
jsme mohli setkani opét zorganizovat v prostorné
moderni zasedaci mistnosti Ufadu. Za tuto vstficnost
a pochopeni si vedeni UMC 5 zaslouzi nase velké
podékovani.

Po obvyklych stru¢nych informacich o aktivitach
klubu v obdobi od minulého plenarniho setkani
vystoupila s prvni prednaskou pani Mgr. Pavla
Straubova na téma ,Cilend rehabilitace u pacienti
s mnohocetnym myelomem". Vysvétlila nékteré
ejcastéji pouzivané Ci ve vefejnosti nejznaméjsi reha-



michy s neurologickymi projevy,
ndrom

ejcastéji polékove

bilitacni techniky a na cetné dotazy z pléna ochotné
rozebirala vhodnost ¢i nevhodnost jejich uplatnéni
a podminky za jakych je mozné je bezpecné vyuzit
nebo naopak, kdy je doporucit nelze.

Na zminénou pfednasku navézal primaf MUDr. Jan
Straub z I. interni kliniky VSeobecné fakultni nemoc-
nice v Praze a doplnil nazor fyzioterapeuta v osobé
Mgr. Pavly Straubové svym pohledem na tutéz
problematiku o¢ima lékafe — specialisty na mnoho-
¢etny myelom. Dlraz poloZil hlavné na vztah mezi
rehabilitaci a zakladni lé¢bou MM a na pfipadna
omezeni jeZ z nasi nemoci a jeji 1é¢by vyplyvaji, a na
které je nutno brat pfi vyuZivani rehabilitace zfetel.
Velice pou¢nd byla i nasledujici pfednaska PhDr.
Mgr. Jeronyma Klimese, Ph.D. ,Psychologické pro-
blémy onkologickych pacient”. Pfitomné tcastniky
mimoradné zaujalo jeho zasvécené a kvalifikované
objasnéni stavi mysli nemocnych s onkologickym o-
nemocnénim, od pocatecni faze (sdéleni diagnozy
Iékafem) pfes proZivani nemoci a jeji 1écby (nejprve
spiSe s optimistickym ocekdvanim vyléceni nebo a-
lespori zlepSeni stavu), az po pozdéjsi fazi, kdy si pa-
cient zacne stale zfetelnéji uvédomovat, Ze se jeho
nemoc nejspi$ Uplné vylécit nepodafi, a Ze se s ni tak
¢i onak bude muset potykat az do konce Zivota (zde

se dosavadni proZivani casto méni ve strach
z neznamého pokracovani, se viemi dlsledky pro
lidskou psychiku.) Pfedndejici zminil i pfislusné
dopady na pacientovo okoli, které jeho vaznou
chorobu proziva s nim.

V tomto dileZitém tématickém okruhu chceme
rozhodné pokracovat — pro podzimni semindf jiz
pfipravujeme dalsi pfednasku z oboru psychologie
pacientl. Pfedbézné nam ji pfislibila pani PhDr. Ing.
Ludmila Malinova, MBA, ktera je duchovnim vedou-
cim projektu zaméreného pravé na spolupraci léka-
fi-specialistd na MM s kvalifikovanymi psychology
ve viech regiondlnich centrech. Tento projekt je
garantovan Ceskou myelomovou skupinou (CMG).
Pro potéseni dcastnikii seminafe a oZiveni programu
vystoupilo v jeho zavéru smyccové trio clend
orchestru Narodniho divadla v Praze s pestrym
programem od Mozartova Divertimenta a Serenadu
E. von Dohnényiho az po soudobou americkou
a Spanélskou hudbu. Pfitomni Ucastnici jejich
profesionalni umélecky vykon velmi ocenili a mozna
i diky tomu se rozchazeli v dobré pohodé, s pfislibem
opétného setkani na dal3ich akcich Klubu.

Ing. Lubos Klancik
mluvdi prazské regionalni skupiny KPMM
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INFORMACE KPMM

PRIPRAVUJEME

« V prostorach Univerzitniho kampusu LF MU Brno
se uskute¢ni dne 6. Fijna 2009 jiz osmé setkani
brnénské regionalni organizacni skupiny Klubu
pacientd mnohocetny myelom.

« Dne 16. fijna 2009 se uskutecni Sesté setkani
regiondlni organiza¢ni skupiny Hradec Kralové,
tentokrat budou mistem setkani Pardubice.

« Regionalni organiza¢ni skupina v Praze pofada
dne 20. fijna 2009 paté setkani ¢lenti a pfatel Klubu
pacientl mnohocetny myelom.

Vice informaci o téchto akcich, vcetné aktudlni
pozvanky, najdete po prazdnindch na adrese
www.mnohocetnymyelom.cz. Pokud Vas zaujme
nas program a nejste cleny klubu, kontaktujte
zastupce klubu v daném regionu nebo koordindtorku
klubu (viz kontakty na konci ¢asopisu). TéSime se,
Ze mezi nas pfijdete, clenstvi v klubu neni
podminkou.

I1l. Valna hromada

Klubu pacientii mnohocetny myelom,
ohcanské sdruzeni

| tento rok nase sdruZeni uspofadalo v souladu se
Stanovami Klubu pacienti mnohocetny myelom
fadnou valnou hromadu. Uskute¢nila se dne
24. bfezna 2009 v prostorach Basteckého pavilonu
FN Hradec Kralové. Valné hromady se zucastnilo
celkem 32 ¢lenG obcanského sdruzeni. Jednani
zahdjila a vedla predsedkyné sdruzeni pani Zuzana
Toufarova, v Gvodu prfednesla zpravu o Cinnosti za
rok 2008. Podékovala za vybornou spolupraci viem
zéstupcim regiondlnich organizacnich skupin

a hovofila o vyznamnych akcich, kterych jsme se
v lofiském roce zucastnili, nebo které jsme jako
sdruZeni sami zorganizovali, napf. jednani u kulatého
stolu, jednani se zastupci SUKL, spoluprace
s Koalici pro zdravi nebo jedndni se zastupci MZ CR.
Zminila také klubova setkani, kterd probéhla v ramci
jednotlivych regionl, divadelni pfedstaveni uspo-
fadané na podzim v Brné a také pravidlené vydavani
klubového casopisu. Hovofila o v3ech aktivitach,
kterych se ¢lenové sdruZeni zucastnili jako hosté (napf.
Skoly myelomu pofadané Slovenskou myelomovou
spolecnosti-klubem pacient( v Térchové, Valné hro-
mady Myeloma Euronetu v Bratislavé apod.).

Dalsi body programu se tykaly pfedevSim ekono-
mickych a provoznich otazek obc¢anského sdruzeni,
ing. Josef Hajek prednesl zpravu o hospodareni
klubu za rok 2008 a viechny pfitomné seznamil
s planovanym rozpoctem pro rok 2009 vcetné
financnich limitG stanovenych pro jednotlivé regio-
nalni organizacni skupiny. Poté clenové Dozorci
rady KPMM, jmenovité ing. Bohumil Burdych, pfed-
nesl usneseni Dozorci rady a konstatoval, Ze prove-
denou kontrolou dokladii nebyly zjiStény Zadné
nedostatky, zavady a nesrovnalosti v hospodareni
s prosttedky klubu.

Soucasti programu bylo také schvaleni zmén ve
Stanovach KPMM, které byly vSemi pfitomnymi
jednohlasné odsouhlaseny. Dale byly schvaleny
s tim souvisejici zmény v organiza¢nim fadu a pra-
vidlech hospodafteni.

V zavéru jednani ¢lenové Valné hromady KPMM

jednohlasné odsouhlasili toto usneseni:

1. Zpravu o cCinnosti Klubu pacientd mnohocetny
myelom.

2. Rozpocet KPMM pro rok 2009.

3. Zpravu dozor¢i rady o kontrole ucetni zavérky
z roku 2008.



4. Ucetni zavérku pro rok 2008.

5. Volbu novych ¢lend vykonného vyboru (ROS
Praha a ROS Olomouc).

6. Zménu Stanov Klubu pacientd mnohocetny myelom.

7. U¢etniho KPMM pro rok 2009.

Pro v3echny pfitomné bylo pfipraveno obcerstveni,
které zajistili ¢lenové organiza¢niho vyboru ROS
Hradec Kralové ve spolupraci s pani Jitkou
Maslovou, sestrou FN Hradec Kralové. Podrobny
pribéh jednani je uveden v zapise z valné hromady,
ktery byl pfedan k dispozici véem mistopfedsed(im
a mluv¢im ROS. Zapis spolu s dalsimi informacemi
mlZete najit na webovych strankach sdruzeni
(www.mnohocetnymyelom.cz).

Alice Onderkova

IV. Vyrocni setkani polské pacientské organi-
zace

Jako jiZ tradicné i tentokrat byli zastupci naseho
sdruzeni pozvani na Vyrocni setkani polské pacientské
organizace (,Polskie Stowarzyszenie Pomocy
Chorym na Szpiczaka" - ,Polské sdruZzeni pomoci
nemocnym s mnohocetnym myelomem"), které se

konalo ve dnech 20. aZ 22. unora v polském
Olzsytnu, kde ma organizace oficidIni sidlo. Olsztyn
je hlavnim méstem Varmijsko-mazurského vojvodstvi.
Mésto s mnoZstvim zajimavych pamatek je malebné
polozené na ndvrsich u feky Lyny md na svych
hranicich celkem jedenact jezer a 21% jeho povrchu
tvofi lesy. Goticky hrad varmijské kapituly, ve
kterém bydlel Mikuld$ Kopernik, je nyni sidlem
Muzea Warmii a Mazur, které ma mnoho dal3ich
pobocek. Mésto ma dnes postaveni okresu, Zije
v ném pfiblizné 175 tisic obyvatel. Je pfednim
hospodarskym, vzdélavacim a kulturnim centrem
Varmijsko-mazurského vojvodstvi, nachazi se zde
organy samospravy a dlleZité ufady regionu.

Tento rok se jiz poctvrté v pfijemném prostiedi
kongresového salu setkali polsti pacienti a jejich
blizci s 1ékafi, psychology a politiky. Nechybéli ani
zastupci mezinarodnich pacientskych organizaci
a nadacnich fondl plsobicich v Evropé
a v Americe. Program byl slavnostné zahajen
v sobotu 21. Gnora prezidentem Polského sdruzeni
pomoci nemocnym s mnohocetnym myelomem,
panem Romanem Sadzugou. Nasledovala vystou-
peni lékafd, ktefi hovofili pfedevsim o dosavadnich
moznostech lécby, ale také o dostupnych novinkach
v [é¢bé, o zvladani bolesti a o problematice neuropatiii
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jako jednoho z mnoha nepfijemnych nezadoucich
Gcinkd lécby MM. Ve vétsiné sdéleni byla zminio-
vana dtleZitost psychologické podpory nejen ve
vztahu k pacientim, ale také ve vztahu
k jejich blizkym.

Jako jedni z mnoha cestnych hosti v priibéhu poradu
vystoupili zastupci Myeloma Euronetu (evropské
sité organizaci sdruzujici pacienty s mnohocetnym
myelomem, ME) pani Anita Waldman spolu
s panem Robertem Schéferem z Némecka. Hovofili
o aktivitach, které Myeloma Euronet uskutecnil
v minulém obdobi a mimo jiné predstavili novou
verzi svych webovych stranek, které jsou v soucas-
nosti k dispozici i v ¢eském jazyce (www.myeloma-
euronet.org). Dale byl hostem zdstupce
International Myeloma Foundation (Mezinarodni
myelomovy fond, IMF, www.myeloma.org) pan
Greg Brozeit z USA, kterého jsme méli moZnost
pfivitat vloni na vzdélavacim seminafi pro pacienty
a jejich blizké v Podébradech. Méli jsme moZznost
diskutovat i se zastupci dalSich pacientskych orga-
nizaci napf. s pani Liou van Ginneken, zastupkyni
European Myeloma Platform (Evropské myelomové
platformy, EMP, www.emp-myeloma.eu). Tato orga-
nizace vznikla z iniciativy Sesti evropskych zemi ve
Vidni v roce 2006, jejim oficidlnim sidlem je Brusel.
Podobné jako Myeloma Euronet se i EMP snaZi
sdruZovat pacientské organizace v ramci Evropy
a podporovat tak jejich iniciativy nejen v ramci
vlastni zemé. Kongresu se ucastnil také doc.
Miroslav Hrianka, zastupce Slovenské myelémové
spolo¢nosti (SMS, www.myelom.sk), se kterym se

mate moznost
seminafich.
Nase obcanské sdruzeni v Polsku reprezentovala
pani lveta Mareschovd, zminila se predevsim
0 Uspé3dnych aktivitach Klubu pacientd mnohocetny
myelom v roce 2008. Ve svém vystoupeni hovofila
rovnéz o aktivitach Ceské myelomové skupiny,
dotkla se predevsim dostupnosti novych ucinnych
lékd (Thalidomid, Velcade, Revlimid) v Ceské repub-
lice. Odborny program byl ukon¢en v pozdnich
odpolednich hodinach. Nasledoval kratky spolecensky
vecer. Ani druhy den, nedéle, nebyla vyhrazena
odpocinku. Kongres pacientské organizace v Polsku
je zatim poradan jednou za rok a je spojen s Ucasti
na valné hromadé. Tohoto programu jsme se jiz
neucastnili, ale odjizdéli jsme s pfislibem dalsiho
brzkého setkani. Prezident sdruzeni, pan Roman
Sadzuga, pfijal nase pozvani a zlc¢astni se vzdéla-
vaciho semindfe pro pacienty a jejich blizké
v Karlové Studénce.

pravidelné setkdvat na nasich

Alice Onderkova

Pfehled dileZitych akci v prvnim pololeti roku 2009

1. Setkani Statniho ustavu pro kontrolu léciv
s pacientskymi organizacemi

Témata:

- Elektronicky recept.

- Vydej bez Iékafského predpisu s omezenim.
- Informacni portal pro verejnost.

Setkani probéhlo ve Velkém sdle Statniho Ustavu
pro kontrolu léCiv v Praze dne 10. Unora 2009,
Gcastnili se ho zastupci regiondlni organizacni
skupiny v Praze. Na informacnim portale Statniho
Ustavu (http://www.leky.sukl.cz/setkani-s-pacient-
skymi-organizacemi) jsou k dispozici prednasky
feditele pana Martina Benese, ktery hovoril o zava-



déni elektronického receptu. V jeho sdéleni zaznély
informace o celém projektu, vysvétlil postupy
zabezpeceni centralniho UloZisté receptl tak, aby
nedoslo k uniku osobnich dat klienti. 1 proto
v Gvodu zdiraznil legislativni ramec, dotkl se
nejcastéji pokladanych otazek v souvislosti se zave-
denim elektronického receptu a vysvétlil prakticky
postup vydeje léku. Na jeho prednasku navdzala
MUDr. Ivana Koblihova a mluvila o problematice
nové kategorie vydeje léCivych prostiedkld ,bez
lékarského predpisu s omezenim" (OTC s omeze-
nim). Jedna se o sluzbu, kdy si mohou pacienti
s chronickym onemocnénim v lékdrné vyzvednout
svj [ék, aniZ by navstivili svého Iékare. Cely postup
je velmi diskutabilni, odbornici se v nazorech na
tuto nové zavadénou sluzbu velmi rlizni. Na zavér
odpoledne byl predstaven jiz zmifiovany informacni
portal, ktery byl vytvoren pro Sirokou laickou verej-
nost s cilem zpfistupnit garantované informace
jichz je SUKL vlastnikem, vzdélavat a informovat
v oblasti Iékové problematiky a zajistit tak moznou
ochranu pred neovéfenymi a nepfesnymi informa-
cemi. Na portéle je mozZné nalézt seznam pacient-
skych organizaci véetné poZadavk(i pro moZnou
spolupraci se SUKL.

2. Pohled na pacientské organizace v CR,
konference Koalice pro zdravi

Témata:

- Postaveni a cinnost pacientskych organizaci
v USA.

- Financovani a granty pro pacientské organizace.

- Nové etické kodexy ve farmaceutickém priimyslu
a jejich dopad na pacientské organizace.

- Vztah mezi pacientskymi organizacemi
a dodavateli zdravotnickych pomticek.

- Je mozZna spoluprace pacientskych organizaci
s pojistovnami?

- Spoluprace odbornych spolecnosti s pacientskymi
organizacemi.

Jako kazdoro¢né byla i letos pofadana Koalici pro
zdravi konference v Senatu CR, které se jako tradi¢né
Gcastnili i zastupci naseho sdruzeni. Letos jsme
ziskali vétsi pocet mist a proto mohl byt z kazdého
regionu pfitomen alespofi jeden Uucastnik.
Konferenci zahdjila ministryné zdravotnictvi,
ing. arch. Daniela Filipiov4, dopoledne moderoval
Mgr. Jaroslav Hofejsi.

Prvni pfednasejici, Mgr. Jana Drexlerovd, feditelka
obcanského sdruzeni Mammahelp, hovofila o svych
zkuSenostech s preventivnimi programy, pfipravo-
vané pro zeny s karcinomem prsu. Zminila se také
o pacientskych sdruzenich, které v USA vétsinou,
podobné jako u nds, funguji jako neziskové organi-
zace a jejich provoz je organiza¢né zajistovan vlast-
nimi silami z fad pacientl nebo jsou zabezpecovany
rodinnymi pfislusniky ¢i prateli. Zastupce odboru
zdravotné socialni péce MZ CR, PhDr. Vaclav Filec
hovofil o programu grantové podpory, ktery je
urc¢en na podporu projektl nestatnich, neziskovych
organizaci s celostatni plisobnosti, které se zabyvaji
péci o zdravotné postizené a chronicky nemocné
v Ceské republice. Viechny prednasky byly velmi
pfinostné, coZz potvrzovala i bohatd diskuse.
Na zavér konference vystoupil prof. MUDr. Roman
Hajek, Csc., ktery mimo jiné zminil i nase sdruzeni.
Ve svém sdéleni se pokusil vysvétlit vyhody riznych
organizacnich modelli pacientské organizace.
Z jeho pohledu je mozné stabilizaci organizace zaji-
stit rdznymi zplsoby, pomérné casto vyuZzivanym,
ale ke stabilité ne vzdy sméfujicim modelem, je sna-
ha o co nejvétdi zapojeni samotnych pacientd.
Tento model je vyuzivam predevsim pacientskymi
organizacemi, sdruZujicimi chronicky nemocné.
Déle je mozné vse organizacné zajistit s pomoci
rodinnych pfislusnikd a tento model je velmi ¢asto
vyuzivam predevsim rodi¢i nemocnych déti. Jako
posledni nastinil model, kdy je zvolen pacientsky
vybor a vykonnou slozku zajistuje asistent, ktery je
zaméstnancem pacientské organizace.
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3. Setkani evropské organizace pro vzacna
onemocnéni EURORDIS a zastupcti MZ CR se
¢leny pacientskych organizaci

Setkani se konalo 15. dubna 2009 v aredlu Statniho
Ustavu pro kontrolu Ié¢iv v Praze, iniciovali ho
zastupci nevladniho pacientského sdruzeni pacient-
skych organizaci a jednotlivcl cinnych v oblasti
vzacnych onemocnéni EURORDIS. Hlavnim cilem
setkani podporeného Evropskou komisi bylo seznamit
z(i¢astnéné s doporucenim Rady EU. Jednani se
zc¢astnila i MUDr. Stanislava Panovd, feditelka
odboru zdravotnich sluzeb MZ CR. Hovofila
o zaméru ministerstva podpofit vznik ,expertnich
center" v ramci evropské sité jako konzultacniho
stfediska pro jednotlivd vzacna onemocnéni nebo
pro pfedem ur¢enou skupinu nemocnéni. Dale
hovofila o pfipravé jednotnych postupii pro lécbu
v radmci Evropy, pfipravé edukacnich programi
a mozZnostech spoluprdce s pacientskymi
organizacemi.
Z doporuceni Rady ,0 evropské akci v oblasti vzac-
nych onemocnéni" vyplyva, Ze by bylo velmi
vhodné pfripravit narodni plany pro pacienty
se vzacnymi onemocnénimi, tak aby méli vSichni
pacienti univerzalni pfistup k vysoce kvalitni péci,
vCetné diagnostiky, zptisobil lécby, lécivych pripravkl
a to na celém uzemi dané zemé. Dale, aby pfislusna
ministerstva podporovala vypracovani obecnych
zasad a doporuceni pro lé¢bu daného onemocnéni,
podporovala vyzkum a do konce roku 2010 urcila
narodni nebo regionalni odbornd centra na celém
svém Gzemi a podpofila vznik odbornych center
v misté, kde dosud nebyla zfizena. Dale je minister-
stvim doporucovano podporovat mechanismy pro
shromazdovani vnitrostatnich odbornych znalosti
tykajicich se vzacnych onemocnéni. Ve spoijitosti
s pacientskymi organizacemi jsou ministerstva
vyzyvana k:
- pfijeti opatieni, jimiz by zarucily, Ze jsou s pacienty
a jejich zastupci fadné konzultovany vsechny
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faze tvorby politiky a rozhodovacich procest
v oblasti vzacnych onemocnéni, v¢etné zfizovani
a fizeni odbornych center a evropskych referencnich
siti a pfipravy narodnich pland,

- podpofe cinnosti organizaci pacientli, napf.
zvySovanim informovanosti, budovanim kapacit
a odbornou pfipravou, k vyméné informaci
a osvédcenych postupd, k tvorbé siti, navazovani
kontakil s vysoce izolovanymi pacienty,

- k zaclenéni ustanoveni o podpofe organizaci
pacientd do ndrodnich planii pro vzacna
onemocnéni a k podpofe konzultaci s témito
organizacemi.

Predstavitelé pacientkého sdruzeni EURORDIS

na zavér informovali o pfipravovaném kongresu,

ktery se bude v pfistim roce konat v polském

Krakové. Termin je stanoven na 13. - 15. kvétna 2010.

Alice Onderkova

Projekt CRAB - projekt casné diagnostiky
mnohocetného myelomu

VazZeni pacienti, pfibuzni pacientii s mnoho-
cetnym myelomem, mili ¢tenari.

Ceska myelomova skupina (CMG) se jiz nékolik let
snazi spolupracovat s Klubem pacientl mnohocetny
myelom. Tato spoluprace je na bazi edukacni,
socialné pravni, psychologické, terapeutické
i preventivni. Prevence vzniku mnohocetného
myelomu (MM) neni znama. Dédi¢nost tohoto
onemocnéni nebyla doposud jednoznacné potvrzena.
Mozné pficiny vzniku MM jsou velice Siroké a tézko
preventivné ovlivnitelné. CMG se tedy alespoil snazi
rozvijet aktivity kolem prevence rozvoje nezadoucich
acinkd 1écby u pacientl jiz diagnostikovanych
a lécenych.

Druhou moZnosti prevence je prevence rozvoje
komplikaci vlastniho onemocnéni myelomem — pre-
vence kostnich zmén, postizeni ledvin, anemie.



Nejdlezitéjsim faktorem v této situaci je v¢asné
rozpoznani pfiznakd myelomu, jeho potvrzeni
a v€asné zahajeni lécby. Pfi hodnoceni vcasnosti
diagnostiky jsme zjistili, Ze téméf polovina pacienti
byla diagnostikovana pozdé, tj. za vice jak 3 mésice
od prvnich klinickych pfiznakd (bolesti skeletu,
projevy anemie s Unavnosti, dusnost, bledost,
projevy selhavani ledvin, pfedevSim otoky, malé
mnoZstvi moci, ¢i opakované infekce pfi snizené
imunité), ¢i s nevratnym (ireverzibilnim) postizenim
skeletu casto s neurologickymi komplikacemi
danymi utlakem michy (nejcastéji parézy az plegie
dolnich koncetin), ¢i Uplnym selhanim ledvin
s nutnosti hemodialyzy.

Pro vétsi prehlednost zafazujeme nasledujici ctyfi
grafy.

Graf cislo 1:
Vcasnost zachytu diagnézy mnohocetny
myelom od prvnich pFiznaku.

Legenda:

- 53,5 % - v¢asny zachyt, do 3 mésicii od prvnich
klinickych znamek.

- 14,1 % - pozdni zachyt, jasné klinické znamky
byly jiz pfed 3 az 5 mésici.

- 20,0 % - pozdni zachyt, jasné klinické znamky
byly jiz pfed 6 az 8 mésici.

- 4,3 % - pozdni zichyt, jasné klinické znamky
byly jiz pfed 9 az 11 mésici.

- 8,1 % - pozdni zichyt, jasné klinické znamky
byly jiz pfed 12 a vice mésici.

14,1%

20,0%

8,1%
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Graf dislo 2:

Vcasnost diagnostiky, doba mezi navstévou
prvniho lékafe (nejcastéji praktika) a specialis-
ty-hematologa.

Legenda:

- Celkem: 61,2 % pacientd bylo (od ndvstévy
prvniho lékafe do stanoveni diagnézy myelomu
hematologem) diagnostikovano véas
(0 az 2 mésice). 38,8 % pacientld bylo
diagnostikovdano za vice jak 3 mésice
od navstévy prvniho Iékafe.

- V_prvnim pololeti roku 2007: 58,3 % pacientd
bylo diagnostikovano véas (0 az 2 mésice).
41,7 % pacientti za vice jak 3 mésice.

- V_druhém pololeti roku 2007: 65,0 % pacientd
bylo diagnostikovano véas (0 az 2 mésice).
35,0 % pacientd za vice jak 3 mésice.
U 7% pacientl doslo ke zkraceni doby od prvni
navstévy lékafe do stanoveni diagnézy myelomu.

A B
38,8 o
1 I
60% —
20% 61,2% 58,3% 65,0%
b —
20% —
0% —
TOTAL 1/2'07 2/2'07

Graf dislo 3:
Komplikace pfi diagndze — neurologicky deficit.

Legenda:

- Celkem u 78,9 % pacientl nebyly pfi urceni
diagnézy MM nalezeny Zadné neurologické
komplikace.

- Celkem u 21,1 % pacientli byly pfi urceni
diagnézy MM nalezeny neurologické komplikace.
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Graf cislo 4:
Komplikace pfi diagnéze — patologické frak-
tury.

Legenda:

- Celkem u 63,2 % pacientl nebyly pFi urceni
diagndzy MM nalezeny Zadné patologické fraktury.

- Celkem u 36,8 % pacientl byly pfi urceni
diagnézy MM nalezeny patologické fraktury.

Graf cislo 5:
Komplikace pfi diagnéze - renalni selhani.

Legenda:

- Celkem 87,6 % pacientl nebylo léceno pfi ureni
diagnézy MM hemodialyzou.

- Celkem 8,6 % pacientl bylo léceno pfi urceni
diagnézy MM hemodialyzou.

- U 3,8 % pacienti nebyl tento udaj uveden.

Je pravdou, Ze pocatecni pfiznaky myelomu jsou
velmi Siroké a obecné. Proto je lze pfirovnat
k chovani chameleona a proto také Ize jen tézko
ihned pomyslet na tak vzacnou nemoc, jakou
mnohocetny myelom je. Z téchto dlivodi jsme se
rozhodli vytvofit projekt zaméfeny na vcasnou
diagnostiku mnohocetného myelomu, kterd je
cilena zejména na lékafe prvniho kontaktu,
tj. lékare ke kterym pacienti s témito pfiznaky pfi-
chazeji nejdrive (prakticti lékafi).

87,6%

o o,
8,6%

Projekt byl nazvan ,Projekt CRAB". Nazev odrdzi
zakladni projevy mnohocetného myelomu, které
jsou indikaci k 1é¢bé, tj. vysoka hladina vapniku —
hyperCalcemie, poruchu funkce ledvin - Renal
insuficiency, nedostatek cervenych krvinek -
Anemie a postiZeni kosti — Bone lesion. Projekt byl
oficidlné zahdjen v roce 2007 na pravidelném
ro¢nim meetingu CMG ve Velkych Bilovicich. Zastitu
nad timto projektem pfevzala Ceska hematologicka
spole¢nost CLS JEP, Ceska onkologicka spole¢nost
CLS JEP a Ceské nefrologicka spole¢nost CLS JEP.
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Zakladni cile tohoto projektu jsou:

- snizeni podilu nemocnych s
mnohocetnym myelomem,

- snizeni podilu pacientl s vaznou komplikaci
v dobé stanoveni diagnozy,

- zvySeni informovanosti lékafll o mnohocetném
myelomu,

- zkraceni doby od prvni navstévy lékare prvniho
kontaktu do stanoveni diagndzy mnohocetného
myelomu o jednu tfetinu,

- zvyseni Cetnosti zachytu novych nemocnych
s mnohocetnym myelomem.

pokrocilym

Metodicky je cely projekt zaméfen na lékare prvniho
kontaktu, tzn. praktiky a specialisty z oblasti
ortopedie, nefrologie, revmatologie, neurologie
a rehabilitace. Realiza¢ni tym projektu CRAB se
obratil na tyto Iékafe prostrednictvim:

- telefonické ankety mezi lékafi prvniho kontaktu,
abychom provéfili  znalosti téchto Iékard
v problematice myelomu a moZnosti zajistit
potiebnd vysetfeni,

- opakovaného informacniho dopisu pro lékare
s kvizem,

- letdku s upoutavkou a s klinickymi pfiznaky
v¢etné doporucenych vysetfeni,

- prezentacemi v odbornych ¢asopisech,

- prednaskami na odbornych férech vytypovanych
skupin lékara.

V letech 2007 aZ 2009 probéhlo pfes padesat
lokélnich seminafd pro Iékare primarniho kontaktu,
které pokryly celou Ceskou republiku, déle probéhla
prezentace na celondrodnich kongresech internistil
a praktickych lékari a byl prezentovan poster na
mezindrodnim  myelomovém  kongresu ve
Washingtonu. Projekt byl publikovan celkem ve
14 casopisech, probéhly dvé aspésné tiskové kon-
ference. Jiz dvakrat byl rozeslan dopis s informacnim
letdkem a kvizem vSem registrovanym praktickym
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lékafim s vynikajici odezvou, kdy téméf jedna
Ctvrtina obeslanych lékaft kviz vyplnila a odeslala
zpét. Vysledkem tohoto projektu je jiz v prvnim
roce zlepSeni zachytu pacientd s mnohocetnym
myelomem. Ve druhém pololeti roku 2007 bylo vcas
diagnostikovano o 7% vice pacientli nez v prvnim
pololeti roku 2007, coz milZeme povaZovat za
Uspéch. Dalsi vyhodnoceni projektu probéhne
v roce 2010. Véfime, Ze vlivem projektu CRAB se
snizi pocet pacientl s pozdé diagnostikovanym
mnohocetnym myelomem.

Vice se o tomto projektu mizete dozvédét na inter-
netovych strankach www.projectcrab.cz

Realiza¢ni tym projektu:
Prim. MUDr. Jan Straub, I. Interni klinika
— klinika hematologie, VFN Praha
kontaktni osoba pro projekt CRAB;
e-mail: straub@vfn.cz)
- Prof. MUDr. Zdenék Adam, CSc.,
Interni hematoonkologicka klinika, FN Brno
- MUDr. EvZen Gregora, Oddéleni klinické
hematologie, FN Vinohrady, Praha
- Prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.,
Interni hematoonkologicka klinika, FN Brno
- Prim. MUDr. Petr Kessler, Oddéleni hematologie
a transfuziologie, Nemocnice Pelhfimov
- Doc. MUDr. Vladimir Maisnar, PhD.,
[Linterni klinika — OKH, FN Hradec Kralové
- Prof. MUDr. Vlastimil S¢udla, Csc.,
1. Interni klinika, FN Olomouc
- MUDr. Miroslava Schiitzova,
Hematoonkologické oddéleni, FN Plzefi
- Doc. MUDr. Ivan Spicka, Csc.,
I. Interni klinika — klinika hematologie VFN Praha



Pribéh pani Milady

Podle statistickych udaja Zije v nasi republice
s mnohocetnym myelomem zhruba 1500 lidi.
Podle odhadi prednich odbornikd toto
Cislo stdle stoupd a v brzké dobé mize
dosdhnout aZ na hranici 2000 pacienta.
Toto navyseni znamend jediné, jsou k dis-
pozici ucinnéjsi léky, byly pripraveny kvalit-
néjsi postupy lécby, stdle vétsi diraz se kla-
de na poskytovdni odpovidajici podpory ve
vSech smérech, jak psychologické, socidlni
tak v oblasti rehabilitace. Také my bychom
rddi k tomuto pozitivnimu vyvoji prispéli
svym dilem. Pokousime se hledat dalsi
cesty jak pomoci a proto jsme se rozhodli
zarazovat do casopisu Vase piibéhy, nékteré
jsou radostné, jiné méné. Snad se ndm
podafii naplinit starou moudrost, kterd pra-
vi, Ze ,sdilend radost je radosti dvojitou
a sdileny smutek je smutkem polovicnim".
Nevime, jestli jsme zvolili sprdvnou cestu,
ale rddi si vyslechneme v$echny Vase ndzo-
ry a postrehy.

Dnes Vdm nabizime prvni pribéh.

V Zivoté jsem prozila mnoho ndrocnych situaci,
které jsem musela ,ustat". Byla jsem poZzadana,
abych svlj Zivotni pfibéh napsala, a tak jej zde
laskavym ¢tenarlm predkladam.

Po skoro dvaceti letech klidného a Zadnou vétsi
zkouskou nezatizeného manZelstvi se stalo, Zze nam
zemfela 17leta dcera. Byla zdrava a plna energie.
JeSté tfi tydny pred smrti preplavala brnénskou
pfehradu z Kozi Horky na Sokoldk a zpét. Pak
odjela s gymndziem na chmelovou brigadu, kde ji
postihlo zauzleni stfev, byla operovand a dvé
hodiny pfed nasim pfijezdem zemfela na nahlé
srdecni selhani. Byla to moc tézka rana. Tehdy jsme
se jako Sirokd rodina velmi semkli, téZ vSichni nasi
pratelé nam pomahali tuto velkou bolest unést.
Uvédomovali jsme si, Ze nesmime propadnout

zarmutku, protoze mame jesté syna, pro kterého
musime Zit.

V roce 1998 v3ak pfisla dalsi Zivotni zkouska.
Mij manZel onemocnél rakovinou Zaludku a bylo
nezbytné mu cely Zaludek odebrat. Byl nesmirné
statecny. Zvladal i jist urcity repertodr jidel a jeho
stav se po roce natolik zlepsil, Ze jsme na opakované
naléhani nasich pratel cestovali do Toronta a méli
moznost uvidét uzasné pfirodni krasy Kanady.
Pozdéji se vSak u manZela objevily metastazy.
Sttidavé pobyval na Zlutém kopci a doma, kde jsme
0 néj se synem pecovali. V roce 2000 manZel ndhle
zemiel.

Musela jsem s pomoci BoZi posbirat vsechny své
sily, abych mohla dal slouzit svym pacientdm jako
zubni lékarka. Prace mné hodné pomahala, stejné
jako oboustranné dobry vztah s pacienty, jelikoz
jsem byla na jednom pracovisti vice nez 25 let
a mnohdy jsem znala celé rodiny se viemi jejich
radostmi a problémy. Po nékolika letech jsem se
zacala chystat do dlichodu, protoZe i moje sestra
onkologicky onemocnéla a i pres velmi dobrou péci
jeji rodiny bylo potfeba nékdy ,zaskocit", ¢i ji
v nemocnici doprovazet, protoZe nebyla z Brna. Po
néjaké dobé se i jeji cas naplnil. Ja jsem jiz své
rozhodnuti odejit do dlchodu nezménila, fikala
jsem si, Ze si odpocinu, budu cestovat atd. Ve jsem
fadné ukoncila a praxi predala jinému Iékafri.

V [été€ 2005 jsem podnikala vylety s prateli i
s pfibuznymi po vlastech ¢eskych, podél feky Oslavy
apod. Obc¢as mé jen vrtalo v hlavé, pro¢ mé boliva
pravé rameno, myslela jsem, Ze od ruksacku. Pak se
bolest svadéla na moji profesi, prece vétsinu
zubarl boliva v zadech a pravé rameno. A tak se to
svadélo na ledacos a rameno bolelo stale vice. Ke
konci roku jsem védéla, Ze tento stav uz nelze ba-
gatelizovat, sotva jsem hybala rukou a méla velké
bolesti. Teprve pak se rozbéhlo vysetfovani.
Neurologie, RTG, ortopedie, punkce z postizeného
mista a odbornikiim bylo zadhy vse jasné, byla
stanovena diagnéza mnohocetny myelom s rozsahlou
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osteolyzou v pazni kosti. Jsem velmi $tastna, Ze se
mé lécby ujal prof. MUDr. Zdenék Adam, Csc., Fidil
ji a po nékolika mésicich chemoterapie, radiotera-
pie a nasledné autologni transplantaci dosahl
zhojeni patologické fraktury bez operace a zavap-
néni loZiska. Postupné mné ruka zase zacala
slouZit, bolest ustoupila a ja@ opét mohu zastavat
prace, o kterych jsem si myslela, Ze uz je nikdy
nezvladnu. Mnohé véci se vSak musely upravit i
pfizpGsobit, napf. nasi velkou zahradu jsme nechali
zplanyrovat a zatravnit a jen kolem chaty je misto
pro kyticky. Zahrada mi pfinasi velikou radost. Mdm
tam i ovocné stromky a kefe a ctyfi zdhonky na
zeleninu — prosté jen tolik, kolik stac¢im. UZ nepo-
tfebuji cestovat do daleké ciziny — vSe co mé tési,
mam doma a léto strdvené na zahradé je moc
krasné.

V srpnu 2008 jsem jela do lazni Karlova Studanka
a moc jsem se tam tésila. Kromé léchy jsem touzila
navstivit i zndma mista v Jesenikach, kam jsme
jezdili s détmi. Hned prvni den pobytu se vsak
stalo, Ze jsem uklouzla a pfi padu si zlomila Zebro.
Osettujici Iékaf mi dal na vybranou — vratit se
domdi, nebo pobyt dokoncit s omezenymi procedu-
rami. Vybrala jsem si druhou moZnost. Pocasi bylo
nadherné, jezdily za mnou navstévy a i se zlome-
nym Zebrem jsem si pobyt uzila. Zvladla jsem tury
na Pradéd, Svycarnu, cestu kolem vodopadi Bilé
Opavy ¢i z Ov¢arny do Velkého kotle a Karlova. Také
vylet autem na poutni misto Zlaté Hory. Byla jsem
moc $tastnd a nacerpala jsem silu do dalSich dng.
Po navratu domi zevrubné vy3etieni prokazalo to,
co jsem tusila — lozisko ve zlomeném Zebru
a i v dalSich kostech. Byla opét nutna ambulantni
chemoterapie, kterd béhem nékolika mésict méla
velmi pfiznivy efekt, ale pak se ukazalo, Ze bude
nezbytnd i dalsi autologni transplantace. Na tuto
jsem nastoupila 6. dubna 2009. Zde bych se trosku
zastavila, protoZe tak jednoduché to se mnou
nebylo. Zpoc¢atku v3e probihalo dobfe, ale pak
prece jenom predchozi nékolikamési¢ni chemoterapie,
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vlastni transplantace s naslednym nechutenstvim
a déletrvajici vysoké teploty mé zacaly velmi vycer-
pavat. Pfi této pfilezitosti bych rada podékovala
a vyjadfila vdécnost mému oSetfujicimu lékafi
MUDr. Janu Kamelanderovi, prim. MUDr. Zdefiku
Krélovi, MUDr. Markété Protivankové a viem ostatnim
lékaFtim na Gzkovém oddéleni IHOK A a JIP a téz
celému tymu sestficek za odbornou péci, laskavost
a svédomity pfistup, se kterym se mné snazili moje
potize uleh¢it. Nyni jsem uZz doma a opét v péci
prof. Adama, ktery déle fidi moji lécbu, kterému
zcela dlivéfuji a kterého si nesmirné vazim. Velmi
ocefuji i naro¢nou praci sestficek v ambulantnim
provozu.

Na zavér bych jesté chtéla néco dodat. Jsem véFici
a ve vsech tézkostech, které mé v Zivoté potkaly, mé
vira v boha nesmirné pomohla. Je to dar, ktery
neseme ve své lidské krehkosti, labilnosti a nékdy
i nevérohodnosti. Vidim jako dleZité dat smysl
svym zdravotnim potizim. Ve svété se nic neztrati,
ani dobro, ani zlo. Kéz by pomysina hodnota mych
potizi pomohla nékomu, kdo to vice potfebuje.
Velikonoc¢ni tyden jsem letos prozZila na transplat-
nacnim pokoji. Byly chvile, kdy mé opravdu nebylo
dobfe a prozila jsem s Panem i to velkopatecni:
.Boze m{j, pro¢ jsi mé opustil?”.

Nyni jsem uz doma, pomalu se vraci Zivotni sila,
plany a nadéje. Pfichazi Vzkfideni.

MUDr. Milada Halamkova



INFORMACE CMG NF

Informace Ceské myelomové skupiny,
nadacniho fondu (CMG NF)

O této nové rubrice, se kterou se budete
v nasem casopise nyni pravidelné setkdvat
jste se mohli docist uz v tvodniku Bulletinu
klubového casopisu. Je plné vyhrazena
informacim, které pro Vds budou pfipravo-
vat zaméstnanci Ceské myelomové skupiny,
nadacniho fondu. Jak jiZ v tvodniku zaznélo,
hlavnim cilem nadacniho fondu je podpora
vyzkumu, vytvdreni podminek pro spoluprdci
vyzkumniki a lékarg Ceské republiky
v oblasti mnohocetného myelomu a vytvd-
feni podminek pro profesiondini poskytovdni
informaci nemocnym a jejich blizkym.
Veskerou svoji aktivitou se CMG a nadacni
fond snazi o zlepseni Iécby mnohocetného
myelomu v podminkdch Ceské republiky
a o priblizeni se evropskym standardiim lécby.
Velkym prdnim vsech zucastnénych je
dosdhnout zmirnéni veskerych negativnich
a pro Vds jisté ne zrovna prijemnych dopro-
vodnych faktord, které mohou negativné
ovliviiovat Vds fyzicky i dusevni stav. Pokud
se rozhodnete usili CMG NF podporit,
dovolili jsme si k tomuto cislu priloZit pos-
tovni sloZenku. Za vsechny Vdmi poskytnuté
dary predem dékujeme.

Vazeni pratelé,

je mi cti Vas pozdravit na strankach Bulletinu,
klubového casopisu vaseho sdruzeni.

ProtoZe ne vsichni mate moZnost dostavat zpravodaj
Ceské myelomové skupiny — Obcasnik, chtéla bych
Vam pribliZit jeji ¢innost.

Ceska myelomové skupina je tvofena dvéma samo-
statnymi organizacemi:

1) Ceska myelomova skupina — toto je nazev
obcanského sdruzeni lékafil a zdravotniho persondlu,
ktefi se podileji na vyzkumu mnohocetného myelomu
a vyvoji protinadorové vakciny. Zarovei se svou
praci podili na fadé klinickych studii, které jsou
soustfedény pravé na problematiku hematoonkolo-
gickych onemocnéni.

2) Ceska myelomova skupina, nadacni fond
— jak sam nazev napovid4, jedna se o nadacni fond,
jehoz poslanim je predevsim snaha o pomoc paci-
entdm s mnohocetnym myelomem, podpora vyvoje
a vyzkumu protinadorové vakciny, zlepseni pfistro-
jového vybaveni a vzdélavani v oblasti mnohocet-
ného myelomu.

Jednou z hlavnich priorit nadacniho fondu je orga-
nizace Seminare pro pacienty s mnohocetnym mye-
lomem a jejich blizké. Na této akci s nami od roku
2007 také spolupracuje pravé Vas klub. Dale diky
nadacnimu fondu bylo mozZno vybavit ¢ekarny pro
pacienty a ambulance ve FN Brno. A nadacni fond
se rovnéz podili na podpofe Klubu pacientl mno-
hocetny myelom, kdy od roku 2007 vytézek z bene-
ficnich vystav pofadanych nadac¢nim fondem jde
pravé ve prospéch Klubu a jeho aktivit.

Toto jsou zakladni informace o obou organizacich
a ti kdoz maji pfistup na internet, se s nimi mohou
setkat na strankach www.myeloma.cz. Obé organi-
zace také spolupracovaly pfi vydavani jiz zminéného
zpravodaje — Obcasniku.

Protoze Vas Klub ma vice moznosti jak Vas infor-
movat o novinkdch dohodli jsme se, Ze spojime
spolecné sily a budeme spolupracovat i v této
oblasti. Proto od leto3niho roku jiz nebudete dosta-
vat Obcasnik, ale s informacemi o déni v nada¢nim
fondu a jeho aktivitach se budete setkdvat zde na
strankach vaSeho Bulletinu.
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Doufam, Ze nase setkani jak zde v Bulletinu, tak i na
semindfich budou pfijemna a vzajemné obohacujici.
Za viechny pracovniky Nadac¢niho fondu Ceské
myelomové s kupiny Vam preji pfijemné
a proslunéné dny.

Katrin Stuchlikova
Manazerka CMG nadacniho fondu

Kontakty — Ceska myelomova skupina, nadacni
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, P r.hajek@fnbro.cz

Katrin Stuchlikova
managerka CMG nadacniho fondu
723 973 868, [Jkatrin.acil@seznam.cz

Koresponden¢ni adresa:

Ceska myelomové skupina, nada¢ni fond
Lékarska fakulta

Komenského 220/2, ¢. org. 2

662 43 Brno

Webové stranky:
www.myeloma.cz
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V pripadé, Ze potrebujete ziskat dalSi presné
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 mizete vyuZit internetové adresy:

Dl cmg@myeloma.cz



Kontakty Klubu pacienti mnohocetny
myelom (KPMM)

Nevahejte vyuZit nize uvedenych kontatkd:

- jestlize se potfebujete na cokoli zeptat,

- pokud potrebujete pomoc,

- kdyZ se chcete stat ¢leny klubu,

- kdykoliv, kdy si myslite, Ze Vam midzeme 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 Toufarova predsedkyné KPMM,
T 777 749 919,
B« toufarova.zuzana@seznam.cz
Mgr. Alice Onderkova koordinatorka
T 603310 523,
DeJ koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz

Region Brno
Ing. Josef Hajek mistopredseda,
T3 603 443 044, D josef.hajek@hkmorava.cz

Region Hradec Kralové
Petr Hylena mistopfedseda a mluvdi,
605 294 087, L] petr@hylena.cz

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

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

Region Praha

PhDr. Ludmila Kotlinova mistopfedsedkyné,
T 602 610 442, DI kotlinova@post.cz

Véra Sedlakova mistopfedsedkyné,

> 605 927 720, > verasedlakova@seznam.cz
Ing. Lubo$ Klan¢ik mluvi,

T 728 536 343, < klancikl@volny.cz

Korespondencni adresa:

Klub pacientl mnohocetny myelom,
obcanské sdruzeni

Kamenice 5, 625 00 Brno

Webové stranky:
www.mnohocetnymyelom.cz
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