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

tési nas, Ze se podruhé v tomto roce setkdvame na
strankach Bulletinu-klubového ¢asopisu a véfime,
Ze jste si i pfes nevypocitatelné pocasi leto3niho lé-
ta uZili slune¢nych dn(, pohody a nabrali dostatek
energie, kterou vichni vic nez potfebujeme. Prvni
polovina tohoto roku byla z mnoha hledisek velmi
naro¢nd a pfinesla spoustu pozitivnich i negativ-
nich novinek. O nékterych jsme Vas jiz informovali
a dalsi se Vam pokusime zprostredkovat v tomto
¢isle v nasich pravidelnych rubrikach. Pfali bychom
si, aby pro Vas byly pfipravené clanky zajimavé
a uzitecné.

V rubrice ,Klubovy Zivot” si mlZete precist o setka-
nich ¢lent regiondlnich skupin Klubu pacientt, jar-
ni setkani mély na vétsiné regionl spolecného jme-
novatele a tim byla problematika zmén v socidlnim
zabezpeceni. Jiz od zacatku roku se od Vas dozvi-
dame o Vasich nesnazich pfi jednanich na spravéach
socidlniho zabezpeceni, mnohym z Vds byly na pod-
kladé zmén platnych od 1. ledna 2010 ¢astecné ne-
bo zcela odebrany rizné socialni vyhody. Vzhledem
k tomu, Ze se s vysokou pravdépodobnosti nejedna
o0 posledni zmény a to nejenom v oblasti socidlni,
chceme se této problematice vénovat i nadale. Ra-
di bychom ziskali stalého spolupracovnika-konzul-
tanta v oblasti socialni problematiky pro nasi we-
bovou rubriku ,Zeptejte se”. Pokud ve svém okoli
mate nékoho, kdo by byl ochoten s Klubem pacien-
tl v tomto sméru spolupracovat, budeme radi, po-
kud nam zprostfedkujete kontakt. Tento tyden nasi
organizaci také oslovili zastupci Narodni rady osob
se zdravotnim postizenim (NRZP) s Zadosti o spolu-
praci. Navrhuji hromadné pfeddvat ¢lendim vlady
a daldim odpovédnym osobdm dopisy s popisem
Vasi soucasné situace po snizeni nebo odebrani so-
cidlnich vyhod vcetné finan¢niho dopadu na Vés
a Vase nejblizsi. Oni sami pfipravuji pfipominky ke
viem navrhovanym zméndm zékoni v souvislosti

s Uspornymi opatfenimi v plisobnosti Ministerstva
prace a socidlnich véci. Z pohledu pacientd s mno-
hocetnym myelomem se pfedevsim jedna o tfi za-
kony: zékon o nemocenském pojisténi, zakon o so-
cidlnich sluzbach a zékon o statni socialni podpore,
navrhované zmény v téchto zadkonech mohou po-
stihnout i nékteré z Vas. Jestlize mate zajem se k té-
to iniciativé pfipojit, miizete Vase dopisy adresovat
koordinatorce Klubu pacientd, kterd je zastupciim
NRZP pfedad. Také zastupci Koalice pro zdravi vyvi-
jeji iniciativu smérem k novym vladnim pfedstavite-
IGm, je planovana schiizka s novym Ministrem zdra-
votnictvi CR Leosem Hegerem. Na schiizce maji byt
predstaveny aktivity pacientskych organizaci. O vy-
sledku jednani Vas budeme informovat v dalich
Cislech naseho casopisu.

Radi bychom jesté upozornili na rubriku ,Informa-
ce KPMM", kde m0Zete najit prvni ¢ast publikace
vydané Ministerstvem zdravotnictvi CR s nazvem
.Radce pacienta, pfirucka pro zlepSeni bezpeci
pacienta”. Jak jiz jsme Vas informovali v minulém
¢isle, byla v omezeném poctu volné pfistupnd ve
viech zdravotnickych zafizenich. Bohuzel se ndm
nepodafilo tuto publikaci ziskat v tiSténé podobé,
ale zastupci ministerstva souhlasili s pouzitim ¢asti
vybranych textd v naSem Bulletinu. Publikace obsa-
huje celkem 7 kapitol vcetné dileZitych kontaktd,
proto budeme jednotlivé kapitoly uvefejfiovat
postupné, véfime, Ze vybrané casti textll pro Vas
budou pfinosné.

VéZeni pratelé, t&Sime se na vidénou s Vami na
podzimnich setkdnich regiondlnich skupin a preje-
me Vam pfijemné proZiti slunecnych dnl babiho
léta.

Vase redakce
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KLUBOVY ZIVOT

SETKANI PACIENTU A PRATEL KLUBU V PRAZE

Sesté prazské setkani Klubu pacientdi mnohocetny
myelom (KPMM) a jejich blizkych se uskutecnilo
v ttery 20. dubna 2010 v zasedaci mistnosti Uradu
méstské ¢asti Praha 5, ktery nam tyto prostory aZ
dosud bez problém{ zapdjcoval. V zavéru minulého
roku jsme sice kolem tohoto mista nasich setkdva-
ni prozivali dost horké chvile, nebot neni tipInou sa-
mozfejmosti, Ze ndm Utad své zasedaci mistnosti
uvoliiuje, ale nakonec to dopadlo dobfe. Spole¢-
nym Usilim vyboru praZské regiondIni organiza¢ni
skupiny (prazska ROS) a brnénské centraly KPMM
se povedlo dosdhnout toho, Ze nam Rada méstské
Casti Praha 5, bezdplatny prondjem schvalila. Ales-
poii pro rok 2010. Pfisti rok to mozna vyjde takeé.
Uvidime.

Leto3ni jarni akce se zucastnilo téméf 50 % clend
prazské ROS a k tomu fada jejich blizkych a dalSich
pozvanych hostl. Kratky avod nebyl nijak povzbu-
divy, nebot se piitomni museli vyrovnat se smutnou
zpravou, Ze se dvéma, pro klubovy Zivot vyznamny-
mi osobnostmi, se uz nikdy nesetkaji. Je-li tézké
predstavit si nékoho jiného na misté byvalého
mluvciho prazské ROS, pana Ing. Lubo3e Klancika,
pak role nastupce po byvalé predsedkyni KPMM,
Ukazuje se jako velmi potfebné, aby mél Klub ve
svych fadach vétsi pocet aktivistdl a to pro pfipad
téz3i nebo i jen lehci zdravotni indispozice ¢lend vy-
boru. Ta se totiZ nevyhybda nikomu z nds. Moderator
akce v této souvislosti vyzval pfitomné k zahdjeni
praktické spoluprace s vykonnym vyborem prazské
ROS, jehoZ dosavadni ¢lenové by tak mohli postup-
né zasvétit do své ¢innosti nové partnery, resp. své
nahradniky. Neni ostatné mozné ocekavat, Ze ti,

ktefi se zafizovani véci pro nas ostatni ujali jako
prvni, tak budou cinit trvale. V klubovém Zivoté to
bez rozumného ,stfidani strazi” ani neni mozné —
nic se samo od sebe nezafidi; i velmi obycejné,

praktické véci jsou nesamoziejmé.

Vlastni program akce pak uz nasledoval dle zazité-
ho schématu, tj. mluvené slovo a hudba. Prvni
prednasky se ujala MUDr. Julie Wernerové z Minis-
terstva zdravotnictvi. Jejim tématem byly moznosti
socidlniho zabezpeceni pro pacienty s mnohocet-
nym myelomem. Slo o téma pfimo vyzadané Klu-
bem, nebot obavy z odnéti ¢aste¢ného invalidniho
déichodu (CID) u pacientli s vysokodavkovanou che-
moterapii se staly predmétem dohadu ¢lenstva Klu-
bu. K tomu pfednasejici vysvétlila, Ze podle novely
zakona o diichodovém pojisténi byl-li CID pfiznan
pred 1. lednem 2010 a pfi kontrolni Iékafské pro-
hlidce, konané po roce 2009 je zjiStén takovy stu-
pen invalidity, ktery by mél za nasledek snizeni vy-
$e invalidniho dlchodu, ndleZi invalidni dlichod
v dosavadni vysi. Zdalo se v3ak, Ze toto ujiSténi
u pfitomnych nevyvolalo zdaleka takovy ohlas, jak
by se dalo cekat. Nejspi$ to byl nasledek skute¢-
nosti, Ze navstévnici tohoto konkrétniho setkani
spadali jako konkrétni pacienti spiSe do vékové
skupiny, pro kterou se uz invalidni diichod transfor-
moval v diichod starobni. A nejen to. Ze statistic-
kych zjisténi, které prednasejici uvedla, vyplyva té-
méF zanedbatelny podil pacientd s mnohocetnym
myelomem na celkovych poctech osob zdravotné
znevyhodnénych (0Z2). V Ceské republice se za ta-
kovou povazuje osoba, jejiz schopnosti vykonavat
dosavadni povolani jsou podstatné omezeny z di-
vodu jejiho dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho
stavu, napt. v roce 2008 bylo pro 0ZZ posouzeno
celkem 2205 osob, z toho pouze 1 osoba s mnoho-



cetnym myelomem. Za této konstelace nebylo pro
autorku pfednasky nijak snadné udélat ji pfinosnou
a zajimavou i pro nas, pacienty s tak vzacnou diag-
noézou. Nicméné se to povedlo a auditorium odmé-
nilo zavére¢nym potleskem i schopnost MUDr. Wer-
nerové pretavit suchoparny jazyk pravnich predpisd
do ,srozumitelna”.

Jako druhd se mikrofonu chopila PhDr. Ing. Ludmi-
la Malinova, MBA a na pfani vyboru prazské ROS se
zabyvala nécim, co se tykd uplné viech pacientti s
mnohocetnym myelomem, tj. psychologii naseho
viedniho dne. Nevim jak kdo, ale ja jsem si z jejich
slov odnesl| predevsim jeji dliraz na zvladnuti reali-
ty, a doporuceni naucit se Zit s riziky lécby. Coz by
mélo ve v3ednodenni praxi znamenat: podporu
vlastni ,chuti zit"; oteviit se vici budoucnosti; mit

informace o nemoci (usnadiiuje to adaptaci); zau-
jmout optimisticky postoj a nepfestat mit rad sama
sebe, Cili respektovat své vlastni potfeby. Oproti
tomu — jak upozornila pfednasejici — by prehlizeni
vlastnich potfeb mohlo pfinést: frustraci; destruk-
tivni vztah k vlastnimu télu; ztratu aktivit; socidlni i-
zolovanost v¢. pocitil zbyte¢nosti a nakonec i pocit,
Ze fizeni vlastniho osudu je otfeseno. Pfinést néja-
ky celkovy prehled o vystoupeni pani doktorky
Malinové, nebo alespofi jeho nastin, v3ak v tomto
informativnim textu neni mozné. Na této skutec¢-

nosti se podili stejnou mérou neschopnost pisatele
téchto fadkd, jakoZ i schopnost prednasejici pouzi-
vat ve svém vystoupeni téch nejrliznéjSich prostred-
kG komunikace s publikem. Vedle prostého vyctu
argumenttl fazenych do poucnych vét nas zaujala i
konkrétnimi ,cviky”, ¢i jak to nazvat. Neslo samo-




zfejmé o néjaké télocvicné pohyby ale o procviceni
hned toho a hned tamtoho. Mozku napfiklad - pfes
lusténi presmycek. A o néco pozdéji procvicovani
stylu dychani. Ci predvedeni rannich rituald po¢ina-
je povzbuzenim oci a dychanim konce.

V zavéru svého vystoupeni se pani doktorka dosta-
la k pojmu muzikoterapie. Jeji tvrzeni, Ze intenzivni
hudebni proZitek je spojen s néc¢im jako ocistnym
momentem, majicim terapeuticky vliv u osob s on-
kologickym onemocnénim, byl skvélym mdstkem
k zavérecné pllhoding, ktera je v nasich akcich
hudbé uz tradi¢né zasvécena. Tentokrat nas pfisly s
nevazné vaznou hudbou potésit ,Sle¢ny na vétvi”.
Kvartet mladych fagotistek, prevainé studentek
Akademie muzickych uméni, mél na repertodru
presné to, co jsme pied rozchodem do svych domo-
vii nejvice potfebovali — mladistvy optimismus
a dobrou naladu.

Ing. Jifi May
mluvci prazské regiondlni skupiny KPMM

SETKANI PACIENTU A PRATEL KLUBU V BRNE

Setkani ¢lenl a pratel Klubu pacientl mnohocetny
myelom probéhlo jako tradi¢né v prostorach Univer-
sitniho kampusu LF Masarykovy university v Brné.
Spole¢né odpoledne zahajil zastupuijici mistopfedse-
da ing. Josef Hajek kratkou vzpominkou na nedavno
zesnulou predsedkyni Klubu pani Zuzanu Toufaro-
vou. Milym hostem naseho setkani byl prof. MUDr.
Roman Hajek, CSc.

V Gvodu jsme se vénovali informacim o klubovych
aktivitach minulého obdobi, zasadni informace se ty-
kaly breznového setkani ¢leni vykonného vyboru
v Brné a valné hromady pofadané tentokrat v Plzni.
Mluvili jsme pfedevsim o vypracovéni stanoviska pro
Statni Ustav pro kontrolu IéCiv, se kterym mame

podepsané memorandum o spolupraci. Zastupci
SUKL nas pozadali o vyjadfeni k problematice Cent-
ralniho dlozisté. Clenové vykonného vyboru po ob-
sahlé diskusi dospéli k zavéru, Ze informace, které
mame k dispozici, jsou nejednotné a vysoce subjek-
tivni, proto se nade sdruZeni neciti byt kompetentni
k tomu, abychom objektivné zhodnotili situaci. Pfes-
ny text stanoviska najdete na portalu SUKL. Dozvé-
déli jsme se také informaci o vydaném Doporuceni
CLK ¢ 1/2010 k postupu pfi rozhodovani o zméné
[écby intenzivni na lécbu paliativni u pacientd v ter-
mindlnim stavu, ktefi nejsou schopni vyjadfit svou
viili. K doporuceni zastupci Klubu vypracovali pfipo-
minky, ze kterych jednoznacné vyplyva, Ze povazuje-
me doporuceni spise za ,pracovni materidl”, kterym
je nutné dale se zabyvat nebo v navaznosti na néj
vypracovat dalsi postupy.

V dalsi ¢asti diskuse jsme hovofili o organizacnich
zaleZitostech nasdi regiondlni skupiny, pfedevsim
o tom, jaky program nasich klubovych setkani by-
chom méli do budoucna volit. Ur¢ité chceme i nada-
le zafazovat kulturni vystoupeni a dalsi zajimavé
prednasky, na tématech odbornych predndasek jsme
se prozatim nedohodli, diskusi jsme uzavreli s tim, Ze
jakykoliv ndpad miizeme sméfovat na koordinatorku
nebo kohokoliv z vykonného vyboru. MiZeme rovnéz
naprosto anonymné vhodit listek s napsanym téma-
tem do skfifiky u nasténky v ambulanci.

Program déle pokracoval vystoupenim pani Ley Jan-
kd, vedouci oddéleni pro téZce zdravotné postizené
Magistratu mésta Brna. Informovala zdcastnéné
o0 zasadnich zménach, které se v oblasti socidlniho
zabezpeceni odehraly od 1. 1. 2010. Hovofila 0 mi-
mofadnych vyhodéch (TP, ZTP, ZTP/P) a 0 zménach ve
vysi davek socidlni péce pro osoby se zdravotnim po-
stizenim. Hlavni pozornost jsme vénovali zménam,
které nastaly v souvislosti s pfizndvanim invalidnich
dichodi. Pfesné formulace mizete najit na nasich
internetovych strankach v klubovych materidlech,



s pani Leou Janki se také miizete potkat na semina-
fi v Podébradech, kde bude moderovat odpoledni
diskusni skupinu s nazvem ,Novinky v socidlnim za-
bezpeceni” Pani Lea Jankd v3echny pfitomné ubez-
pecila, Ze v pfipadé jakychkoliv problém0 ji mohou
kontaktovat v misté jejiho pracovisté: Magistrat
mésta Brna, Koli$té 19, Brno.

V druhé ¢asti naseho setkani jsme méli moznost vy-
slechnout pani Evu Nytrovou, zastupkyni obchodni
firmy Energetix. Pani Eva ndm pfedstavila a velmi
prehledné vysvétlila dcinky magnetismu na lidsky
organismus. Hovofila o jednoduchém vyuZiti léceb-
ného ucinku magnetického pole v kazdodennim
Zivoté. Tyto Ucinky jsou pozorovany a prokazovany jiz
stovky let, prvni zminky o terapeutickém vyuziti mag-
netl se datuji do obdobi 200 let pfed nasim letopo-
¢tem. Klinické studie a vyzkumy zacaly probihat
zhruba od tficatych let minulého stoleti. Magnetické
pole prochdzi kazdou burikou a vyvolava tim zménu
propustnosti bunécné membrany. Pokud dojde k po-

sileni magnetického pole pouzitim magnetickych
Sperkdi, zvy3uje se pravdépodobnost lepsi propust-
nosti bunécnych membrén a tak mize byt navozeno
zvy3ené prokrveni orgdnt — zvy3eni jejich okysliceni,
zasobeni Zivinami a lepsi odvadéni metabolickych
zplodin z exponovanych tkani — coz je zékladni pred-
poklad kaZzdého ozdravného procesu. Pani Eva rov-
néZ zdlraznila, Ze magnetickymi 3perky Energetix
v Zadném pfipadé nelze ¢lovéka lécit, mohou pouze
napomoci ke zlep3eni tzdravnych procest a navodit
Vvétsi télesnou pohodu. Mnohymi lidmi jsou cenény
napfiklad jako vyznamni pomocnici pfi dlevé od bo-
lesti, podpore pfi rehabilitaci predevsim pfi uvolfio-
vani spasmti a kontraktur, podporuji hojeni ran a cel-
kovou rekonvalescenci. Mohou pdsobit protizanétli-
vé, protirevmaticky a mohou omezovat vznik otokd.

Upozornila nas také, Ze noSeni Sperk(i neni vhodné
v téhotenstvi, pfi problémech v oblasti panevni,
u pacientd, ktefi maji implantovany kardiostimuldtor
a pfi masivnim krvaceni jakéhokoliv pivodu.



Vice informaci mlzZete najit na adrese:
www.energetix.cz.

Celé odpoledne probéhlo ve velmi pfijemné, pratel-
ské atmosfére, na zavér bylo pro vSechny pfitomné
pfipraveno drobné obcerstveni.

Miroslava Bauerova
ROS Brno

SETKANI PACIENTU A PRATEL KLUBU
vV oLOMoucI

Pro své, v pofadi jiZ ctvrté setkani, zvolila olomouc-
kd regiondlni organizacni skupina Klubu pacientd
mnohocetny myelom velice pfijemné prostory sa-
lonku s pfizna¢nym oznacenim ,Perseus” v Regio-
nalnim centru Olomouc, kde se 21. kvétna 2010 se-
$lo na cCtyficet pét pacientd s jejich blizkymi a mily-
mi hosty - [ékafi a zdravotnimi sestrami lll. interni
kliniky FN Olomouc.

Pro ucastniky setkani byl pfipraven zajimavy program:
1. Informace o aktivitach Klubu pacienti
mnohocetny myelom
2. Klinické projevy postiZeni pohybového aparatu
u mnohocetného myelomu
Prof. MUDr. Viastimil S¢udla, CSc.,
prednosta Ill. Interni kliniky, FN Olomouc
3. Rehabilitacni techniky, lazerska lécha
u mnohocetného myelomu
Prim. MUDr. Jan Vrabec,
ndméstek pro zdravotni pédi,
Stdtni lécebné Idzné Karlova Studdnka
4. Vzpominky na Afriku
Doc. MUDr. Jaroslav Bacovsky, CSc.,
Ill. Interni klinika, FN Olomouc
5. Organizacni a rGzné, neformalni beseda

Po pfivitani u¢astnikd setkani, kdyz moderovani pfi-
padlo mluv¢imu olomoucké regionalni skupiny

Mgr. Ronaldu Lary3ovi, se slova ujala koordinator-
ka Klubu pacientl Mgr. Alice Onderkova, aby jako
prvni pfednasejici seznamila pfitomné s aktualnimi
novinkami v €innosti Klubu. Ve svém vystoupeni
pfiblizila historii vzniku Klubu, osvétlila smysl a cile
jeho cinnosti, pfipomnéla klubovy Bulletin, spolu-
praci s partnerskymi organizacemi v Ceské republi-
ce a v zahranici, bfeznovou valnou hromadu Klubu
a blizici se pacientsky seminar v Podébradech. V ne-
posledni fadé zdlraznila moznost vyhledani viech
potiebnych informaci na webovych strankach Klubu
MM.

Po tomto dvodnim vystoupeni nasledovala velmi
pozorné sledovana poutava prednaska prof. MUDr.
Vlastimila S¢udly, CSc. doprovazena bohatym obra-
zovym materidlem, zaméfend na klinické projevy
postizeni pohybového aparatu u mnohocetného
myelomu, zplisoby vy3etfovani a Ié¢ebné moznosti
v akutni a chronické fazi, kde vyznamnou roli hraji
mj. rehabilitace a lazefska lécba.

Na prednasku prof. S¢udly tematicky navazal prim.
MUDr. Jan Vrabec, ndméstek pro zdravotni pédi,
Statni lécebné ldzné Karlova Studanka, jenz
ve svém vystoupeni v Gvodu kratce zminil historii
zaloZeni lazni Karlova Studanka a prostrednictvim
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projekce obrazem pfibliZil prostfedi a lé¢ebné pro-
story lazni. Zde, jak zdlraznil, jsou velké moznosti
pro lécbu onkologické skupiny pacientil a pfibliZil
specifika 1écby pacientd s mnohocetnym myelo-
mem s tim, Ze vhodnost lazefiské 1é¢by je nesporna
a poukazal na zlep3eni stavu lécenych ve viech ob-
lastech. V zavéru pak odpovédél na dotazy napf.
k cekaci dobé k nastupu do lazni, délce Iéchy
(pobytu v laznich), moZnostech doprovodu a dalsi.
Doc. MUDr. Jaroslav Bacovsky pak projekci fotogra-
fii a vtipnym komentafem v3echny pfitomné prove-
dl svymi mnohdy neuvéfitelnymi cestovnimi zazitky
horkou Afrikou, jeji pfirodou a civilizaci.

Po zavérecné neformalni besedé, jez se nesla v oprav-
du pratelském duchu, se Gcastnici jen neradi roz-
chazeli do svych domovi s pfislibem brzkého dal3i-
ho setkani.

_r|_
ROS Olomouc

SETKANI PACIENTU A PRATEL KLUBU V PLZNI

Jarni setkani plzefiské regiondini skupiny Klubu paci-
entl mnohocetny myelom se uskutecnilo dne 8. 6.
2010 jako jiz tradi¢né v salonku hotelu ,U pramend”.
Setkani spolu s pani MUDr. Miroslavou Schiitzovou
zajistila a Fidila mluv¢i nasi regiondlini skupiny pani
Perla Veverkova. Privitala v3echny pfitomné a hosty,
kterymi byli prednddejici Mgr. Dana MareSova,
MUDr. Luka$ Hauer a MUDr. Miroslava Schiitzova.

Na zacatku naseho setkani obdrzel kazdy z pacientd
sadu trekingovych holi. Sadu jsme si rozbalili a pred-
nasejici pani Mgr. Maresova, fyzioterapeutka z reha-
bilitacniho oddéleni FN Plzel, ndm pak predvedla,
jak se nastavuje spravnd vyska holi, a jak se nastavi
odpruzeni hole. Vysvétlila nam, jaké vyménné 3picky
jsou pouZitelné do volného terénu, na tvrdém a mék-
kém povrchu (pfipadné snéhu) a jak se nastavuje
spravna délka poutka rukojeti. Dozvédéli jsme se ta-

ké, Ze pfi chizi do kopce je nutné délku holi zmensit,
naopak pfi chizi s kopce zase prodlouZit. Pfedvedla
nam také nékolik cvikd na protaZzeni svalstva, které
jsme si také hned vyzkouseli. Pod jejim vedenim jsme
potom zkouseli techniku spravné chiize a spravného
rytmu chtize. Vzhledem k tomu, Ze néktefi nasi kole-
gové/pacienti jiZ s trekingovymi holemi maji dobré
zkusenosti, pomdhali ostatnim kolegim pfi nastave-
ni spravné délky holi a predavali zkusenosti z praxe.

Mezi tim si MUDr. Lukd$ Hauer ze stomatologického
oddéleni FN Plzefi pfichystal promitaci techniku na
dalsi pfednasku. Jeho pfedndska byla zaméfena spe-
cialné na nas, pacienty s myelomem. Byla dopInéna
i fotodokumentaci riiznych pfipadi onemocnéni
v Ustni dutiné. V pribéhu prednasky pan doktor
nepouZival Zadné pro nds neznamé latinské ¢i lékar-
ské nazvy a jeho pfedndska byla podéna velmi sym-
patickou a pro nds pfijatelnou formou. Po skonceni
jeho predndsky byl dan prostor na otazky a odpové-
di, ktery jsme samoziejmé vyuzili, nebot problémy
se zuby mél nebo ma jeden kazdy z nas. Tak se roz-
vinula velmi hezka neformalni diskuze a pan doktor
odpovidal fundované na kazdy nas dotaz. Pfednaska
byla odménéna nadSenym potleskem. Pfednasku
hodnotila velmi dobfe i naSe o3etfujici Iékarka
MUDr. Miroslava Schiitzova. Vysvétlila ndam neza-
douci vedlejsi ucinky nékterych Iékd na vznik kompli-
kaci v Ustni dutiné a uklidnila nas, Ze z toho ddvodu
tyto Iéky nikomu z nds nepredepisuje. V dalsi ¢asti
pani doktorka odpovidala na nase dotazy.

Po prestavce na obcerstveni pokracovalo nase setka-
ni organizanimi zélezitostmi naseho Klubu. Uctili
jsme paméatku vzpominkou na pani Toufarovou, kte-
rou jsme vidéli naposledy pravé u nas v Plzni na val-
né hromadé. NaSe setkani skoncilo pozvanim
na podzimni seminaf, ktery se kona opét v Podébra-
dech.

Ing. Petr Kratky
ROS Plzef



SETKANIi PACIENTU A PRATEL KLUBU
V HRADCI KRALOVE

Jarni setkani kralovéhradecké regiondlni organizacni
skupiny Klubu pacientd mnohocetny myelom se
uskutecnilo dne 9. 6. 2010 na misté nam dlvérné
zndmém a nami ¢asto navstévovaném v Basteckého
pavilonu FN Hradec Kralové. Program setkani byl
pfedem dohodnut a sdélen viem ¢lendim na pozvan-
kach. Jedndni zahdjil a vedl mistopfedseda Klubu
pan Petr Hylena. V tvodu pfivital viechny pfitomné
¢leny Klubu a nase milé hosty Mgr. Alici Onderkovou
a pana ing. Josefa Hajka z regionu Brno. Za FN Hra-
dec Kralové se zdcastnili jako hosté MUDr. Jakub Ra-
docha, pani Renata Rybafova a pani Jitka Maslova.
Po upfesnéni priibéhu programu pan Hylena vzpo-
mnél s velikou litosti a Gictou na naseho milého ¢le-
na Klubu pana ing. Bohumila Burdycha, ktery opus-
til naSe fady. Zemfel na jafe 2010. Stejné smutnou
vzpominku jsme vénovali pani Zuzané Toufarové,
predsedkyni Klubu.

Déle nasledovaly zpravy, které sdélila Mgr. Alice On-
derkovd, predevsim podala informace o priibéhu IV.
Valné hromady (VH), kterd se tentokrat konala
v Plzni 30. 3. 2010. Jednim ze zasadnich bod VH by-
lo doplnéni Stanov Klubu. Vyznamnym zpdsobem

byly posileny prava a povinnosti ¢leni sdruzeni
(napf. pravo na ochranu osobnich udajl, podavat
Gstni i pisemnou formou podnéty a pfipominky tyka-
jici se ¢innosti Klubu a pravo na informaci o tom, jak
bylo s jeho podnétem naloZeno a dalsi). V souvislos-
ti se zménou Stanov doslo k drobnym zméndm
i v Organiza¢nim fadu Klubu. Podrobné informace
o pribéhu VH, aktudini verzi Stanov a Organizacniho
fadu Klubu najdete na adrese www.mnohocetnymy-
elom.cz. Koordinatorka hovofila také o bfeznové
schiizce ¢lenl vykonného vyboru Klubu v Brné, ktera
predchazela VH. Tato pracovni schiizka se zacina sta-
vat pravidelnou soucasti klubovych aktivit, ¢lenové
vykonného vyboru zde maji moZnost diskutovat nej-
dlezitéjsi okamziky uplynulého obdobi a také pfi-
pravit plany a vyhledy Klubu na obdobi budouci.
Po téchto informacich jiz byly feSeny pfedevsim or-
ganizacni zaleZitosti, Ucastnici setkani se napfiklad
shodli na tom, Ze zafazeni kulturniho vystoupeni na
kazdém setkani regionalni skupiny nebo stfidani
mist setkani, tak aby se zvysila dostupnost pro
vsechny ¢leny daného regionu, Ize jen doporucit.

S velkym potéSenim jsme vyslechli zpravu o konani
jiZ 6. vzdélavaciho seminafe pro nemocné s mnoho-
cetnym myelomem, jejich rodiny a pfatele. Tentokrat
se bude konat v Kongresovém centru Kolonada




v Podébradech ve dnech 10. — 11. zafi 2010. Jako
hosté jsou ocekavani zastupci pacientskych organi-
zaci sousednich statG Rakouska a Polska, véfime,
Ze se dozvime dalsi zajimavé informace. Zaroven
s touto informaci jsme dostali pozvanky, pfihlasky
a predbézny program seminare. Nékolikrat progra-
movana a bohuZel neuskute¢néna predndaska pani
PhDr. Ludmily Malinové nam byla alespoii ¢astecné
nahrazena publikaci ,Psychologicka podpora pro pa-
cienty s mnohocetnym myelomem a jejich rodinné
pfislusniky” od vy3e jmenované autorky a kolektivu
spoluautord. Na seminafi v Podébradech by méla byt
k dispozici druha ¢ast publikace a také nové pfipra-
vované DVD s multimedidlnim vzdélavacim progra-
mem o mnohocetném myelomu. Velice zajimavym
a daleZitym bodem programu byla pfednaska pani
Mgr. Libuse Majurnikové z odboru socidlnich véci
Magjistratu Hradec Kralové o novinkdch a zménach
v socidlnim zabezpecenik 1. 1. 2010. Jeji pfednes byl
srozumitelny, vécny s detailnim vykladem k jednotli-
vym boddm. Jesté jsme od ni dostali ,Informacni
broZuru pro seniory Kralovéhradeckého kraje”, kde je
celd fada rad a dileZitych informaci napf. kontakty
na pecovatelskou sluzbu, domdci péci nebo na mést-
ské ufady v Kralovéhradeckém kraji. Kromé toho
nam nabidla moznost obratit se na ni v pfipadé po-
tfeby o radu (e-mail: Libuse.Majurnikova@mmhk.cz,
tel: 495 707 349). Jeji pfednasku jsme odménili po-
tleskem a hezkou kvétinou.

Nasledovala odpocinkova a relaxacni ¢ast programu.
Pani Jitka Maslova nam pfipravila skvélé poho3téni a
po kratké prestdvce nasledovalo malé prekvapeni v
podobé hudebni tecky. Pan Hylena se postaral o nad-
herné kulturni vystoupeni posluchacky 3. ro¢niku
konzervatofe Pardubice slecny Kristyny Kovafickové
(housle) a Iryny Tonkogolos (klavir).
MEéli jsme moznost vyslechnout nésledujici program:
« Henryk Wieniawski — houslovy koncert d moll

(3. véta)
« Johann Sebastian Bach — Gavote en rondeau

z Partity E dur
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« Pablo de Sarasate — Cikanské melodie

Bylo to pfekrasné hudebni vystoupeni s dlouhotrva-
jicim pfijemnym zaZitkem, vétsiné pfitomnych se ne-
chtélo porusit kouzlo okamZiku a tak vyuZili moznos-
ti popovidat si a jen velmi pomalu a neradi jsme se
loucili a rozchdzeli se dom@. Pro podzimni setkani
jsme zvolili misto opét mimo Hradec Kralové a to
v restauraci pod Kunétickou Horou dne 8. fijna 2010
v patek ve 14 hodin. TéSime se na spolecné setkani.

Jitka Jablonska
ROS Hradec Kralové

PRIBEH PANA KARLA

1 v dnesnim cisle Vdm nabizime pribéh jedno-
ho z Vds, pacienta, ktery s nemoci mnoho-
Cetny myelom Zije jiz nékolik let. Podle dosa-
vadnich ohlasu sleduje vétsina ctendri nase-
ho ¢&asopisu tyto Zivotni pribéhy se zaujetim,
proto bychom rddi v jejich uverejriovdni rddi
pokracovali. Myslime si, Ze nejen pribéhy pa-
cientti, ale také jejich nejblizsich mohou byt
pro nékteré z nasich ¢tendri zajimavé. Pokud
se chcete se svymi Zivotnimi zkusenostmi se
Ctendri ¢asopisu podélit a alespori takto pre-
nesené je podporit, prosim kontaktujte nds.

Léto, od kterého mne uz déli osmkrat 12 mésicg,
pro mne zpocatku nevypadalo nejhlf. Tedy az na
ten vék - v lednu toho roku jsem totiz oslavil své pé-
tapadesatiny. Uz. Ale krom drobnych potizi s drob-
nymi klouby v prstech na rukou a péar podobnych
drobnosti mne nic netrapilo, tak co bych si mél pFat
vic?! V téch letech, Ze? Snad jen trochu vice elanu
do Zivota. Kvili jeho nedostatku mne jeden letni
podvecer napadlo zastavit se cestou z prace u prak-
tické Iékarky — mam to pfi cesté. Vstupoval jsem do
ordinace s predstavou néjakého povzbuzujiciho
prepardtu na svou opozdénou jarni Gnavu, ale ta



pfedstava se brzy ukdzala jako chybnd. Navstéva
ordinace sama o sobé viak chybou rozhodné neby-
la. Krevni testy naznacovaly Zloutenku a ja byl tedy
odeslan do péce izolovaného oddéleni mistni ne-
mocnice. Neprodlené.

Zloutenku tam, pravda nepotvrdili, ale kéz by! Jako
nahodny nélez byl zjiStén paraprotein (co to pro-
kristapana je, pomyslel jsem si) a tak o mém pro-
blému zacali mluvit jako o hrozbé jakymsi tajupl-
nym onemocnénim krvetvorby, zvanym mnohocet-
ny myelom. Tedy tajuplnym pro mne, laika a nikoli
snad pro lékare. Krev a viechno kolem ni vétsina
laik(i vnimd dost metafyzicky a ja nejsem vyjimkou.
Hematolog mistni nemocnice se nastésti neomezil
jen na tu dramaticky znéjici diagndzu; probiral se
mnou i jiné varianty mozného vyvoje. A zarove
jsem byl doporucen soubézné péci hematoonkolo-
gl v Praze. To se mi uz moc nelibilo - zejména ta
slovni sloZenina se slovem onkologie! Zac¢al mi snad
toho Iéta takfeceny ,nulty mésic” nultého roku ca-
sové limitované choroby, kterou mnohocetny mye-
lom nepochybné je? Nulty okamzik, od kterého
zacalo odtikavat pfizra¢nych 100 mésica?

Brzy jsem ale néjaké to hrozici bujeni v mé kostni
dfeni pustil z hlavy, protoZe se toho roku vlastné nic
moc dal3iho nedélo. Ani fyzické obtize jsem nepoci-
toval, ale ve sledovani mistni hematologické ambu-
lance jsem zlstaval dal. Za¢atkem roku nasledujici-
ho mi onkologové v Praze navrtali kost a usoudili ze
vzorku, vytéZzeného tam dole, jak mi kon¢i zada, Ze
se 7zadna ,nadorova infiltrace” nekona. Bezva!
A tak ubéhla fada dal3ich, klidnych mésicg.....uply-
nulo jich celkem dvakrat 12 do zahdjeni prvniho
cyklu chemoterapie. Predzvésti jejich konce byl jiz
jednoznacny zavér specialistd pfi kontrolnich odbé-
rech kostni dfené — své devétapadesatiny jsem tu-
diz ,slavil” na kapackach. Ze by aZ tohle byl oka-
mzik nula?? Informace specialistli, podle kterych je
v€asna diagnéza myelomu v mych kostech polovi-

nou Uspéchu mé Iécby v budoucnu, mne potésila.
To budoucno jsem si viak predstavoval jako néco
o dost vzdalenéjsiho, nez mi pfinesla skutecn realita.

Ndsledujicich dvakrat 12 mésicl, tedy obdobi do
svych jednasedesatin bych nejradéji preskocil, aby
se mUj text nezacal hemzit odbornymi terminy, Iépe
¢i hiife odposlechnutymi od nemocni¢niho perso-
nalu. A také mam to obdobi zaloZzeno v paméti jen
jakoby v mlhach. Jisté je jenom to, Ze se v té dobé
staly mé bézné rymy nebé&znymi, normalni kasel mi
nenormalné zlomil dvé Zebra atd., atp. Do prace
jsem v3ak i tehdy chodil co moznd pravidelné; prav-
da, obcas se to stfidalo s nemocnici, takze ze mne
asi kolegové pfi zastupovani moc radost neméli.
Nicméné pracovni ¢innost pro obdobi vazné nemo-
¢i mohu jen doporucit — samoziejmé jen kdyz to
okolnosti dovoli. Prace je fajn: pracovni zaujeti
prekryvalo vyznam mych ,nevyznamnych” privat-
nich problémkd s moji fyzis, kterézto jsem — na roz-
dil od téch pracovnich — stejné nemohl nikterak
ovlivnit. Lékafi mi v tom vychdzeli ohromné vstfic a
Spitalni 10zko s kapackou plnou lécivych jedi mi
planovali vzdy na vikendy. Tedy s vyjimkou trans-
plantace kostni dfené — to se bohuzel za vikend od-
byt nedalo. Na zacatku svého nékolikatydenniho
nemocnicniho pobytu jsem si precetl vylepeny se-
znam moznych vedlejsich acinkd pfipravy pacientl
na transplantaci. Jen tak, z dlouhé chvile! V pfisné
izolaci onoho oddéleni se totiZ ¢as hrozné vlece. No
a ten seznam koncil ujisténim, Ze u kazdého jedin-
ce se projevuje jen nékolik malo nepfijemnosti
a vétsinou u kazdého jinych. V rozporu s timto tvr-
zenim jsem téch vedlejSich dcinkd nemél jen néko-
lik mdlo, ale snad v3echny. A na konci pobytu jsem
navic nemohl viibec jist — radéji mne tudiz dopravi-
li sanitkou domd. A tam, jako svétélko na konci tu-
nelu, mi osud pfinesl do cesty uzené Sproty s citro-
nem. Osud tak ucinil rukama mé Zeny, kterd uz chu-
dera nevédéla ¢im jinym nastartovat mou chut
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k jidlu. V3e se tudiZ v dobré obrétilo a ja mél k dob-
ru zase téméf dva roky skoro normdlniho byti.
Nastala remise, jak tomu fikaji doktofi. I kdyZ niko-
li aplnd, ale jen parcidlni — jak v mém pfipadé
dodavali.....

Na tomhle misté bych se uz mél vytasit s néjakym
tim doporucenim, ¢i dokonce ponaucenim pro své
blizni, ale Zddné moudro mne ani zanic nenapada.
Bohuzel! Jesté pred ¢asem mne, pravda leccos na-
padalo. Napfiklad teze, podle které je ta nahla ne-
samozfejmost véci a jevl, dfive uplné samoziej-
mych, dasledkem filosofického nadhledu, vyvolané-
ho odtikdvanim primérnych 100 mésici (median
doZiti s MM) neZ nastane konec. Zda se v3ak, ze v
mém véku je takovéto pozastavovani se nad ,ndhle
objevenou” vini destovych kapek a nad nesamo-
zfejmosti obycejného kazdodenniho Ziti, nécim upl-
né normalnim. N&¢im, co s Zadnou nemoci nikterak
nesouvisi. Po prvni remisi mi nastal ¢as relapsu, jak
odbornici oznacuji navrat désivych hodnot v krvi, a
po dalsi chemoterapii je tu remise druha - ten ryt-
mus se mi pomalu stava vSednodenni zéleZitosti.
Jediné, co nds jakoby odliSuje od ostatnich, je vé-
domi neodvratné se bliZiciho konce. Jde ale vibec
o0 néjakou odliSnost?

Odpovédét nam mohou definice elementarnich po-
jm0G matematické statistiky. Kdyz vystracham zasu-
té skolni védomosti o stfednich hodnotach, hned se
mi zacne jevit ,medidn doziti" pfijemné mlhavéjsi
nez ,aritmeticky prdmér”. Primér je obecné zndm
hlavné z toho vtipu o huse, kterou snim sam, a pre-
sto jsme na tom s brachou stejné, neb i kdyZ on ne-
mél zhola nic, oba jsme primérmé snédli husicky
pdl. Na rozdil od prdméru, kde krajni hodnoty maji
na vysledek opravdu velky vliv, je median hodnotou
stabilniho stfedu, stojiciho mezi polovinou téch,
co snédli jednu husu (nebo i trochu mif) a téch
ostatnich. Median rovnajici se jedné huse ziistava
nezménén (na rozdil od prdméru) i kdyz na druhém
konci fady bude ¢lovék pfecpany tfeba péti husami.
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Pfevedeno do mé situace to znameng, Ze z media-
nu doZiti s hodnotou 100 mésict nemusim hned
usuzovat na brzky odchod ze scény jen proto, Ze
téch osm let od stanoveni mé diagnézy pravé ted
kon¢i. Mize byt, Zze opravdu koncim. Ale také se
mulZe stat, Ze jeSté o Skolnich prazdninach svého,
pravé narozeného vnoucka, s nim budu jezdit na
vylety! Jednoduse feceno — plati pro mne stejna ne-
urcitost, jako pro vSechny ostatni smrtelniky. Konec
konc( se ten konec neodvratné blizi viem.

A tak se v3ichni (i ja) mdZeme na svij odchod — kaz-
dy podle svého naturelu — stejné t&Sit, nebo nad
nim lkat. V ¢asech globalizace k tomu mame velky
vybér: mizeme si dat na hlavu kostkovanou utérku
a t&it se na krasné dévy od NEHO nebo se t&3it a7
ze Strazni véZe uvidime zahubu viech, co v NEHO
nevéfi viibec (rozumi se v jiného NEHO), popt. dou-
fat ve své GpIné rozplynuti v NEM abychom se po
smrti nemuseli stat Zizalou, ¢i nécim jeSté désivéj-
$im (stranikem napfiklad).

Anebo mlZeme nevéfit! A téch svych par desitek let
od svého ptichodu na SVET do jeho opusténi, vni-
mat jen jako kratkodobé a zcela ndhodné BYTI ne-
opakovatelného vlastniho JA, vymezeného na jedné
strané od minus nekone¢na se tahnoucim NEBYTIM
a na strané druhé NEBYTIM, které bude pro mé JA
pokracovat zas az do plus nekonecna. Tedy nafurt.
Otazku, zda vlbec néjaky a kdyz, tak jaky SMYSL tu
tohle mé, relativné kratoulinké BYTI mélo, bych si
mé| klast stejné tak, jako kazdd jind MYSLICi a tedy
JSOUCi bytost. Zej6 pane Descartes?



INFORMACE KPMM o

KVALITA OCIMA PACIENTU V ROCE 2010

V dubnu tohoto roku probéhla v Olomouci od-
bornd konference s ndzvem Kvalita o¢ima paci-
entl 2010. V ramci odborného programu vystou-
pili zastupci Ministerstva zdravotnictvi CR i zdra-
votnickych organizaci, hlavni diskuse byla zamé-
fena na problematiku méreni kvality zdravotnich
sluzeb prostiednictvim spokojenosti pacientd.
Hovofilo se o vysledcich aktudlniho vyzkumu
z roku 2010 i vysledcich vyzkumu z let prede-
$lych. V tomto roce poprvé byly ministryni zdra-
votnictvi pfedany certifikaty ,Spokojeny pacient”
zastupcdm nejlépe hodnocenych fakultnich ne-
mocnic, psychiatrickych léceben, rehabilitacnich
Ustavl a dalSich zdravotnickych zafizeni.

Dotaznik je distribuovan prostfednictvim paci-
entskych organizaci a zdravotnickych zafizeni.
Kazdorocné se upravuje, protoZe hlavnim zamé-
rem zadavatele vyzkumu, tedy ministerstva zdra-
votnictvi je, aby ziskané informace byly stale po-
drobnéjsi a mély vyssi vypovidajici hodnotu.
V souc¢asné dobé je mozné diky sledovani kvality
sluZeb ve zdravotnickych zafizenich zjistit tyto in-
formace:

- Pijeti do nemocnice (napf. jak dlouhd je
Cekaci doba, jaka je organizace pfijeti,
jaké informace vam persondl poskytuje),

- Respekt, ohled, dcta (napt. znate jméno
svého o3etfujiciho Iékare, jak probiha bézny
rozhovor, jste dostatecné zapojeni
do procesu rozhodovani o priibéhu
své léchy),

- Koordinace a integrace péce (napf. dostavate
jednotné nebo spise protichGidné informace,

je pro vas zdravotnicky personal vzdy
dosazitelny, mate dostatek soukromi),

- Informace a komunikace (napr. mizete
telefonovat, sledovat TV, hovofil s vami lékar
kazdy den, jste seznameni se svymi pravy),

- Télesné pohodli (napf. rusi vas hluk, jaka
je Cistota toalet a sprch, vyhovuje vam doba
ranniho buzeni, podavani jidla, kvalita jidla),

- Citova opora (napf. mate v nemocnici strach,
citite k o3etfujicimu persondlu ddvéru, je postoj
osetfujiciho personalu smérem k vam soucitny),

- Zapojeni rodiny (napf. vyhovuje vam doba
navstév, mohou vasi blizci hovorit s Iékafem),

- Propusténi a pokracovani péce (napf. vyskytly
se néjaké problémy v souvislosti s propusténim
z nemocnice, doporucil byste nemocnici
znamym, rodiné).

Pokud vés zajimaji pfesné vysledky prizkumu
a chcete ziskat podrobné;jsi informace o kvalité po-
skytované péce v jednotlivych nemocnicnich zafize-
nich, podivejte se na adresu
www.hodnoceni-nemocnic.cz.

13



RADCE PACIENTA, piirucka ke zlepseni
bezpecdi pacienta — I. ¢ast

Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky
spolecné s pfednimi odborniky pfipravilo pro
pacienty a jejich blizké publikaci s ndzvem
~Rddce pacienta - prirucka ke zlepseni bez-
peci pacienta”, o jejim vyddni jsme psali jiz
v minulém Ccisle. Publikace obsahuje mnoho
uzZite¢nych informaci, v soucasné dobé je
k dispozici pouze v elektronické podobé

(viz. http://www.mzcr.cz/dokumenty/minister-
stvo-zdravotnictvi-vydava-publikaci-radce-
pacienta-ktera-prispeje-k-lepsi-orientaci-pa-
cientu-pri-kontaktu-se-zdravotnimi-sluzba-
mi_3478_1.html),

proto jsme zdstupce MZ CR poZddali o moz-
nost uverejnit cdsti textd. V dnesnim cisle Bul-
letinu Vdm prindsime prvni &dst vybranych
textu.

Desatero o bezpeci pacienta

1. Identifikace

Zdravotnici se snazi poskytovat tu nejlepsi péci
vzdy konkrétnimu ¢lovéku. Pfesto se mlZe stat, Ze
dojde k zdméné. Tomuto riziku Ize predejit tzv. identi-
fikacnimi naramky, oznacovanim operovanych mist
pfimo na téle pacienta pfed vykonem a dalsimi bez-
pecnostnimi prvky. Pacient, pokud je bdély, by mél
provéfit, zda-li je konkrétni dkon (napf. podani Ié-
ku, vy3etfeni) urCen pravé jemu.

Neustdle upozorfiujte na svou totoznost, kdykoli
necitite jistotu, Ze jste byli spravné identifikovani —
pfi podani Iéku, pfedpisu receptu, absolvovani vy-
Setfeni, jakémkoliv vykonu. PFi celkové anestézii
pozadujte ujiSténi, Ze personal vi, kdo jste a na ja-
kou operaci jdete. Ptejte se na konkrétni zplsob
prevence zamény ve vasi nemocnici. Budte obezfet-
ni predevsim v situacich, kdy o vas pfechodné pe-
Cuje nékdo, kdo vas neznd. Pokud mate alergii na
léky nebo potraviny, sdélujte to zdravotnikim opa-

14

kované a zjistujte, zda-li maji patficné poznamky
zaznamenany ve vasi zdravotnické dokumentaci.

2. Inejte se
Zdravotnik se bude ptat na vas zdravotni stav, na

to, jaké nemoci a operace ¢i vysetieni jste kdy mé-
li, jaké nemoci se vyskytuji ve vasi rodiné, kdo z va-
mél ¢ ma napfiklad rakovinu, vysoky krevni tlak,
srdecni infarkt ¢i mozkovou mrtvici.

3. Upozoriiujte, kdykoliv je to tfeba

Hlaste jakékoli zmény, jakoukoli nepohodu, nebojte
se fici si o pomoc. Mate-li néjakd omezeni nebo
problémy, o kterych by zdravotnik mél védét, sami
na né aktivné upozoriiujte (napf. alergie, bolest,
omdlévani, poruchy zraku, sluchu, dietni omezeni,
kardiostimulator a dalsi).

4. Dodrzujte pravidla hry

Hlavnim cilem zdravotnikd je snaha o vase uzdra-
veni. VSechny cinnosti a doporuceni sméfuji k to-
mu, abyste se ve zdravotnickém zafizeni citili bez-
pecné, abyste byli usetfeni rusivych vlivi okoli. Pro-
to jsou vypracovavana pravidla, kterymi je Zadouci
se fidit. Byvaji viditelné vyvésena na oddélenich ne-
bo v ¢ekdrnach ambulanci.

Pokud pravidla, tzv. provozni ¢i domdci fad, nikde
nenajdete, vyZadejte si je od persondlu. Vétsinou
byvaji k dispozici pfi pfijmu do nemocnice a pacient
podepisuje, Ze se jimi bude Fidit. Tykaji se napt. re-
Zimu navstév, koureni, konkrétnich omezeni ¢i do-
poruceni. Pokud mate néjaké individualni poZadav-
ky, poradte se s personalem. Néktera pravidla, jako
napfiklad trpélivost pfi ¢ekani v ordinaci nebo do-
chvilnost, pokud jste objednani na konkrétni ¢as,
v3ak upravit nelze. Pak uZ zalezi jen na vas.




5. Ptejte se
Miceni se nikdy nevyplaci! Nebojte se zeptat — jde

prece o vase zdravi! Mate pravo na podani srozu-
mitelné informace. Mimo jiné tim pomiiZete i zdra-
votnickému personalu a pfipomenete, pokud na
néco zapomnél. Ptejte se, kdykoli vdm neni néco
jasné. Zvlasté, mate-li se rozhodnout o operaci
nebo néjakém narocném vykonu.

6. Vzdélavejte se

Ptejte se svého Iékafe, jakou literaturu nebo jiny
zdroj informaci by vam doporucil. Zajimejte se
0 v$e, co mlze souviset s vasim zdravotnim stavem,
a to i v dobé, kdy jste zdravi. Lze nalézt spoustu
informaci, diky kterym muZete pfedejit nemocem
nebo komplikacim. Ve svém vlastnim z4jmu si z do-
stupnych zdroji nastudujte v3e o své nemoci. Bu-
dete se pak lépe rozhodovat a zdravotnikim Iépe
rozumét. A také budete moci lépe ohlidat sva pra-
va a povinnosti.

7. Hygiena
Hygiena hraje ve zdravotnickém zafizeni obzvlasté

velkou roli, nebot nemocni¢ni nakazy predstavuji
jednu z nejcastéjsich komplikaci pfi poskytovani
zdravotni péce. Netyka se to jen dokonalé hygieny
rukou, ale také napf. vymény rukavic, podloZzek na
vySetfovacich lehdtkach, lozniho pradla ¢i manipu-
lace s jednordzovym zdravotnickym materidlem.
Sledujte, zda personal, ktery vas o3etfuje, dodrzuje
svou povinnost dezinfikovat si ruce, kdykoli na vas
sahd, zda si pfi provadéni vykonu u nového pacien-
ta navlékl nové rukavice. Také vy sami budte ve
zdravotnickém zafizeni pfi hygiené peclivi. Casto se
sprchujte (pokud vam to va3 zdravotni stav dovoli),
myjte si ¢asto ruce.

8. Délejte si pozndmky

Casto se stava, Ze si pacient pfi rozhovoru s léka-
fem nevzpomene na vie dileZité. Zvlasté kdyz ma
pacient bohatou zdravotni historii, mdZe byt rozpo-

menuti se na vsechny potize, prodélané nemoci,
data vykon0 a uzivané léky opravdu nelehké. Je u-
Zitecné si dopfedu poznamenat v3e, co byste chtéli
svému lékafi sdélit. Délejte si také poznamky pfi
rozhovoru s lékafem, zvlasté tehdy, informuje-li vas
o tom, co mate udélat, kam jit na vy3etfeni, co jist,
Co nejist atd.

9. Vezméte si s sebou doprovod
Pacient ma Casto vétsi jistotu, pokud jej doprovazi

nebo blizky ¢lovék. Mate pravo, aby se doprovaze-
jici osoba ucastnila vSech vykon(, s vyjimkou téch,
kde by mohlo nastat ohrozZeni jejiho zdravi nebo
kde to hygienické poZadavky neumoZiiuji (napf.
RTG, operacni sél). Vami ur¢ena osoba s vami miize
jit do ordinace a promluvit si s Iékafem misto vas
nebo spolecné s vami.

10. Nebojte se
Nebojte se oslovit personal, kdykoli néco potiebu-

jete. Jakékoli zhorSeni potizi ihned hlaste. Je ne-
zbytné, aby Iékar védél o viech lécich, které uziva-
te, i o téch, které jste si ,naordinovali” sami. Ne-
bojte se sdélit i takové informace, s nimiz se nesvé-
fujete ochotné. Uvédomte si, Ze |ékaf neni vas
soudce. Pokud zatajite své nefesti, které ovliviiuji
vase zdravi, jako napt. koufeni, konzumaci alkoho-
lu apod., nemdze pak |ékaF spravné nastavit vas vy-
Setfovaci ani Iécebny plan. Lékar pracuje s informa-
cemi, které mu sdélite, a na nich pak stavi. A plati
doslova, Ze podle zkreslenych pland dobry diim ne-
postavis...

Na co mate pravo

1. Zvolit si svého lékarie nebo zdravotnické zafizeni,
mate pravo na vybér dopravni zdravotni sluzby

0 tomto tématu se dozvite vice v dalSich pokraco-
vanich.
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2. Na informace o svém zdravotnim stavu

Lékaf¥ je povinen vam sdélit v3e, co se tyka vaseho
zdravi. Je povinen vam srozumitelné podat infor-
maci o vysledcich vasich vysetfeni, o0 moznych zpi-
sobech 1écby a prognéze onemocnéni. Mate pravo
urcit jakoukoliv osobu nebo osoby, které mohou byt
informovany o Vasem zdravotnim stavu, a to pfi
prijeti k poskytovani zdravotni péce nebo kdykoliv
po pfijmu. Ureni osoby nebo osob miZete kdyko-
liv zménit. Jména vami urcenych osob budou sou-
¢asti zdravotnické dokumentace.

3. Zakazat poskytovani informaci

o0 vasem zdravotnim stavu komukoliv

MuZete té7 vyslovit zdkaz podavani informaci o vasem
zdravotnim stavu jakékoliv osobé nebo osobam,
a to pfi pfijeti k poskytovani zdravotni péce nebo
kdykoliv po pfijeti. Tento zékaz mizete kdykoliv od-
volat. Tento va$ zdkaz bude soucasti zdravotnické
dokumentace.

4. Na poskytovani zdravotni péce s vasim
souhlasem

Kromé vyjimek uvedenych v zakoné (napf. ochran-
né |éceni nafizené soudem v pfipadech, kdy pacient
ohroZuje sebe nebo své okoli, pfi |éCeni nafizeném
z dGvod onemocnéni infekéni chorobou v ramci
ochrany obyvatelstva) vdm miize byt proveden
zdravotni Ukon pouze tehdy, vyslovite-li s nim sou-
hlas. Dalsi situaci, vy¢lenénou z tohoto rezimu, je
bezvédomi pacienta, kdy nelze jeho souhlas ziskat
a necinnost zdravotnik( by mohla ohrozit zdravi ne-
bo Zivot pacienta.

5. Odmitnout Iécbu

Toto zékladni pravo pacienta je logické, protoZe
kdo jiny by mél rozhodovat o vasem téle nez vy.
Uvédomte si tuto skutecnost vzdy, kdykoli mate ab-
solvovat néjaky zdravotni vykon, a ujistéte se o
tom, Ze mate dostatek informaci, abyste se mohli v
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klidu a svobodné rozhodnout. Stejné jako v pred-
chozim pfipadé existuje vyjimka, kdy pacient neni
schopen odmitnuti realizovat: v pfipadé tézkého
stavu s poruchou védomi.

6. NahliZet do své zdravotnické dokumentace
Kromé toho, Ze zdravotnici maji povinnost vam u-
moznit nahlédnuti do vasi zdravotnické dokumen-
tace (za pfitomnosti zdravotnického pracovnika),
mUZete si také pozadat o vypis, opis nebo kopii té-
to dokumentace. Cenik za jejich pofizeni by mél byt
vefejné dostupny a mél by odpovidat obvyklym ce-
nam. Seznamte se s nim pred tim, neZ o zhotoveni
vypisu, opisu nebo kopie pisemné pozadate. Zdra-
votnické zafizeni ma na jejich pofizeni 30 dnd.

7. Vybrat si zdravotni pojistovnu

Zdravotni pojistovna, u niz jste pojisténi, a pro-
stfednictvim které mésicné hradite zdravotni pojis-
téni, za vas nakupuje zdravotni péci ve zdravotnic-
kych zafizenich, kterd jsou jejimi smluvnimi partne-
ry. Zdravotnickd zafizeni pak uctuji vami zvolené
pojistovné zdravotni péci, kterou vam poskytla, a to
v $ifi, v niz ji maji s pojistovnou nasmlouvanu. Po-
jistovna déle hradi nad rdmec smluvnich ujednani
vSem zdravotnickym zafizenim (tedy i nesmluvnim)
péci nutnou a neodkladnou, jeZz byla poskytnuta
pacientovi v ohroZeni Zivota a zdravi. Pokud nejste
se sluzbami své zdravotni pojistovny spokojeni, md-
Zete ji jednou za 12 mésicli zménit, a to vzdy jen k
1. dni kalendafniho Ctvrtleti. Vice informaci vam
poskytne text zakona €. 48/1997 Sb., o vefejném
zdravotnim pojisténi, v platném znéni.

8. Zménit lékare
Mate pravo na zménu lékare, u néhoz jste registro-
vani. MiiZete tak ucinit jednou za 3 mésice.

9. Na poskytnuti zdravotni péce bez uhrady
Zakon ¢. 48/1997 Sb., stanovi, v jakych pfipadech




ma pacient pravo na zdravotni péci bez pfimé u-
hrady.

10. Podat stiZnost

Pokud nejste se zdravotni péci spokojeni, mizete
podat stiznost fediteli zdravotnického zafizeni.
Pokud nebudete s jejim vyfizenim spokojeni, mtze-
te se obrdtit na pfisludny krajsky ufad a v pfipadé
fakultnich nemocnic, psychiatrickych Ié¢eben a né-
kterych odbornych lécebnych dstavii na Minister-
stvo zdravotnictvi CR, které je jejich zfizovatelem.
Nebudete-li spokojeni s vyfizenim stiznosti z irovné
krajského Ufadu, mlzete se také obratit na Minis-
terstvo zdravotnictvi CR (Odbor kontroly MZ CR).
Déle mlZete podat stiznost na konkrétniho Iékare,
zubniho Iékafe nebo farmaceuta Ceské lékarské ko-
more, Ceské stomatologické komofe nebo Ceské I¢é-
karnické komore nebo se miizete obratit na vasi
zdravotni pojistovnu. Pokud se domnivate, Ze
viechny predeslé kroky nebyly dostatecné, mate
pravo postupovat cestou obc¢ansko-pravni. Vétsina
zdravotnickych zafizeni ma na svych internetovych
strankdch uveden postup pro podavani stiznosti.
Pokud pacient zemfel, naleZeji prava na podani
stiznosti jeho osobam blizkym.

Povinna micenlivost zdravotnikui

Kazdy zdravotnik je povinen zachovavat micenli-
vost o viech skutecnostech, o kterych se dozvédél
v souvislosti s pé¢i o vas, o vasem zdravotnim sta-
vu, hospitalizaci, diagndze, prognéze (pfedpovéd
dalSiho priibéhu onemocnéni). Uz sama skutecnost,
Ze je pacient lé¢en urcitym lékafem ¢i v urcitém
zdravotnickém zafizeni, pfedstavuje pfedmét ml-
Cenlivosti. Zakon umoZiuje, aby lékaf kromé paci-
enta informoval o povaze onemocnéni a potfeb-
nych vykonech téZ osoby urcené pacientem. Nenut-
te zdravotniky povinnost mlcenlivosti porusovat.
Pocitejte s tim, Ze nap¥. informace o konkrétnim pa-
cientovi nelze poskytnout po telefonu, protoze
zdravotnik nema moznost ovéfit si Vasi totoznost.

MYELOMA EURONET INFORMUJE

Evropskd sit organizaci sdruZujici pacienty
s mnohocetnym myelomem Myeloma Euro-
net organizovala v obdobi od ¢ervna do pro-
since roku 2009 pruzkum. Priizkum sledoval
néekolik cilu, jeden z nich byl zaméren na pri-
stup pacient( k diagnéze mnohocetny mye-
lom, dalsi zjistoval diagnostické metody pou-
Zivané lékari prvniho kontaktu (praktickymi
lékari) a dalsimi odborniky (napr. ortopedy,
traumatology apod.) pri podezieni na mye-
lom. Prizkum se také zaméril na zjisténi ca-
sového intervalu mezi prvotni konzultaci a
definitivnim potvrzenim myelomu. Myeloma
Euronet nabidne vysledky prizkumu nejen
pacientum a lékarim, ale také rozhodujicim
politickym Ciniteldim v zemich, kde je potreba
vice zdlraznit potreby pacientt se vzdcnym
onemocnénim. Vice informaci najdete na ad-
rese www.myeloma-euronet.org.

Priizkumu se zucastnilo celkem 303 lékafli z 56 ze-
mi (91 % lékaFd pracovalo v evropskych zemich),
dale 349 pacientli s myelomem a jejich pfibuznych
celkem z 37 zemi, kde probiha Iétha myelomu
(90,3 % pacientd bylo Ié¢eno v evropskych zemich).
Skladba oslovenych |ékaFi: 90 praktickych lékard
(30 %) a 206 ortopedii a traumatologli (68 %).
Pohled pacientli byl reprezentovan nazory 239
pacientdl s myelomem (69 %) a 110 jejich pfibuz-
nych. Prizkum mohl byt uskute¢nén diky neomeze-
nému grantu od spolecnosti Celgene International.
Dotaznik byl rozdélen na otazky pro lékafe a otdz-
ky pro pacienty a jejich blizké. Otazky a odpovédi
jsou prevzaty z internetovych strdnek Myeloma
Euronetu.
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Dotaznikové otazky urcené lékaiiim
a vyhodnoceni jejich odpovédi:

Jak dlouhd je vaSe praxe? (prakticky Iékaf, specia-
lista hematoonkolog, ortoped apod.)

Vétsina praktickych lékard, ortopedil a traumatolo-
gl uvedla, Ze odbornou praxi vykonavaji déle nez
pét let.

Jaké priznaky v souvislosti s myelomem obvykle
Piblizné 9 z 10 praktickych lékard, uvedlo, Ze ob-
vykle Ié¢i bolest zad a vice neZ jeden ze dvou uve-
dl, Ze Ié¢i také pfiznaky jako Unava/slabost, chro-
nické infekce a dusnost. Vice nez jedna Ctvrtina
praktickych lékafi odpovédéla, Ze obvykle Iéci také
fraktury kosti.

Vice neZ dvé tretiny ortopeddl a traumatologi
uvedlo, Ze obvykle 1é¢i bolesti zad, bolesti kosti a
fraktury kosti. Symptomy jako unava/slabost, chro-
nické infekce nebo dusnost nepatfi mezi symptomy
obvykle 1écené témito lékafi.

Jakd vySetfeni byste provedl/a pfi podezfeni

na myelom?

V piipadé zjisténi pfiznakd souvisejicich s myelo-
mem vice nez 9 z 10 praktickych Iékard, uvedlo,
Ze by normalné provedli krevni test, a vice nez dvé
tfetiny z nich uvedlo, Ze by nechali provést rentgen
kosti nebo vySetfeni moci.

Vice nez 9 z 10 ortopedl a traumatologd, ktefi na
tuto otazku odpovidali, uvedlo, Ze by nechali pro-
vést rentgen kosti, 3 ze 4 by provedli krevni test
a priblizné jeden ze dvou by nechal provést vy3et-
feni magnetickou rezonanci nebo pocitacovou to-
mografii.

Co vite o chorobé mnohocetny myelom?

Vétsina praktickych Iékard, ortopedi a traumatolo-
g0, uvedlo, ze ,nebyli pfilis obeznameni” nebo ,ne-
byli viibec obezndmeni” s touto chorobou.
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Prizkumem bylo déle zjisténo, Ze ortopedové
a traumatologové jsou s mnohocetnym myelomem
obeznameni lépe neZ prakticti lékafi. Priblizné po-
lovina ortopedl a traumatolog(, ale jen asi jedna
tfetina praktickych Iékard uvedlo, Ze byli bud',vcel-
ku obeznameni” nebo ,velmi obezndmeni” s nemo-
c¢i mnohocetny myelom.

Ktery pfiznak povazujete u myelomu za typicky?
Praktikové, ortopedi i traumatologové za nejtypic-

povaZzuiji bolest kosti, nasleduje bolest zad, fraktury
kosti a Unava/slabosti. Obecné plati, Ze prakticti 1é-
kafi spojuji s mnohocetnym myelomem vice pfizna-
ki neZ ortopedové a traumatologové.

Jak Casto se ve své praxi setkdvate s myelomem?
Vétsina praktickych lékard, ortopedi a traumatolo-

g0, uvedlo, Ze mnohocetny myelom odhalili u né-
kterého ze svych pacientd zfidka nebo nikdy. Asi je-
den z péti praktickych |ékafi a jeden ze tfi ortope-
da ¢ traumatologl vsak uvedl, Ze myelom ¢as od
¢asu odhali.

Domnivdte se, Ze ,nejasné pfiznaky” myelomu jsou

Vétsina oslovenych praktickych lékafd, ortopedi a
traumatologli se shodla na tom, Ze ,nejasné pfi-
znaky” ztéZuji provadéni pfislusnych diagnostic-
kych vy3etieni pro zjistovani mnohocetného myelo-
mu. Vice nezZ jedna tfetina z obou skupin ,pIné sou-
hlasi” a asi jedna polovina respondenti ,spiSe sou-
hlasi” s timto poznatkem.

Jak ¢asto doporucujete svym pacientlm sluzby he-
matoonkologa?

Témér dvé tretiny praktickych lékarl a asi polovina
ortopedd a traumatologd, ktefi na tuto otdzku od-
povidali, uvedlo, Ze navstévu specialisty doporucili
jednomu ¢i nékolika svym pacientim ,zfidka” nebo
LMikdy”.



Vice neZ jeden ze tii praktickych lékafii a vice nez
jeden ze dvou ortopedi a traumatologl uvedli,
Ze navstévu specialisty doporucuji jednomu ¢i né-
kolika svym pacientim ,¢asto” nebo ,obcas"”.

Jak jste pfipraven na diagnostiku myelomu?
PFipravenost na diagnostiku myelomu (nap¥. prove-
denim krevnich testd) pfi vySetfovani pacienta, kte-
ry uvadi jeden ¢&i vice vy3e zminénych symptomdi,
uvedla vétsina praktickych Iékard, ortopedt a trau-
matolog(, déle uvadéji, Ze ,by plné souhlasili ne-
bo ,spise souhlasili” s kontrolou u specialisty pfed-
tim, nez by pfistoupili k Ié¢hé.

Pouze velmi malo z praktickych |ékafi, ortopedd
a traumatologd, ktefi s timto pfistupem ,spise ne-
souhlasili” nebo ,pIné nesouhlasili”, také vysvétlili
pro¢. Vysvétlujici odpovédi: ,Pouze u urcité vékové
skupiny a jestlize bolest nemizi”; ,Tyto potize jsou
prilis ¢asté”; ,ProtoZe se vesmés jednd o velmi béz-
né symptomy”; ,Nejprve se pokousim lécit a je-li to
bez odezvy, uvazuji o jiné nemoci”; ,ProtoZe mye-
lom neni tak casty”; ,Jednd se o symptomy, které
jsou spole¢né pro mnoho dal3ich nemoci.”

Co je potieba udélat, aby nedochézelo k prodlevdm
pfi diagnostice myelomu?

Vétsina praktickych Iékard, ortopedi a traumatolo-
gu, souhlasila s tim, Ze lepsi informovani zdravot-

je tfeba ucinit, aby nedochdzelo k prodleni s diag-
nézou myelomu, jako druhé nejcastéjsi bylo uvadé-
no lepsi vzdélani zdravotnickych pracovnikd.
krokem k tomu, aby nedochézelo k prodleni pfi sta-
noveni diagndzy zlepSeni komunikace mezi lékafem
a pacientem, zatimco ortopedové a traumatologo-
vé byli toho ndzoru, Ze dalSim dileZitym krokem
pro urychleni diagnézy myelomu je lepsi spolupra-
ce napfic lékarskymi disciplinami.

Dotaznikové otazky urcené pacientiim a jejich
blizkym a vyhodnoceni jejich odpovédi:

Jaké pfiznaky jste na sobé v zac¢atku nemoci pozo-
roval/a?

Nejcastéji pocitovanym piiznakem pred navstévou
Iékare byla bolest zad nasledovand Unavou/slabos-
ti, bolesti kosti, chronickymi infekcemi, dusnosti
a frakturami kosti.

Kterého odbornika jste pfi vyskytu prvnich pfiznaki
vyhledal/a nejdFive?

Vétsina pacienti uvadéla, Ze kvali prvnim pfizna-
kim navstivili praktického Iékare. Pouze v jednom
pfipadé z dvaceti byl prvnim vyhledanym Iékafem
ortoped. Hematologové obvykle nejsou prvnimi
vyhleddvanymi lékafi.

Jaky typ odbornikli vdm byl doporu¢en po prvni
konzultaci?

Pro prvni konzultaci byla doporucovana navstéva
hematologa méné neZ poloviné pacientd a méné
neZ jedné Ctvrtiné jejich pfibuznych.

Druhym nej¢astéji zmilovanym specialistou v tom-
to ohledu byl onkolog ndsledovany ortopedem,
praktickym lékafem a revmatologem. Pfiblizné
jeden z dvaceti pacientl a jeden ze sedmi pfibuz-
nych uvadél, Ze jim po prvni konzultaci nebyl dopo-
rucen Zadny specialista.

Jak probihala é¢ba predtim, neZ byla potvrzena di-
agnéza myelomu?

Pfiblizné polovina pacientl a jedna Ctvrtina jejich
pfibuznych, ktefi na tuto otdzku odpovidali, uvadé-
li, Ze po prvni konzultaci a pfed potvrzenim dg.
mnohocetny myelom se jim nedostalo Zadné 1échy.
Na druhou stranu téméf polovina pacientl a témér
dvé tretiny jejich blizkych odpovidali, Ze byli l1éceni
v souvislosti s jednim ¢i vice symptomy.

Po prvni konzultaci byli pacienti nejcastéji léceni
pro bolest, dale ndsledovala fyzioterapeuticka,
chiroprakticka nebo osteopaticka intervence.
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Ktery specialista potvrdil ve vasem pfipadé diagné-
zu mnohocetného myelomu?

PFiblizné polovina pacientd s myelomem a jejich
blizkych uvadélo, Ze diagnoéza byla stanovena he-
matologem. Asi v jednom pfipadé z deseti byl mye-
lom stanoven praktickym |ékafem a asi v jednom
pfipadé z dvaceti byl myelom stanoven ortopedem.

Jaké testy lékafi nejcastéji pouZivali pro stanoveni
diagnézy myelomu?

Podle pacientil a jejich pfibuznych, k nejcastéji pou-
Zivanym metodam pro stanoveni myelomu patfi hi-
stologické vySetfeni kostni dfené a krevni testy na-
sledované rentgenovym vySetfenim kosti, vy3etfe-
nim moci, magnetickou rezonanci a pocitacovou
tomografii.

Kolik Iékaid jste navstivil/a, neZ vam byl definitivné
diagnostikovdn myelom?

Priblizné tfi Ctvrtiny pacientl uvadélo, Ze ped zjis-
ténim myelomu navstivili jednoho aZ tfi lékare, ale
témér jeden ze Ctyf pacientd musel pred zjisténim
pficiny svych symptom0 navstivit Ctyfi i vice lékafu.
Podle pfibuznych pak pouze asi dvé tfetiny pacien-
tl musely pfed zjisténim svého myelomu navstivit
jednoho az tfi lékare a vice nez jedna tfetina uved-
la, Ze bylo tfeba navstivit Ctyfi i vice Iékard, nez by-
ly zjistény pficiny jejich symptomd.

Jak dlouho trvalo, ne? jste byl/a od prvni konzulta-
ce diagnostikovan/a?

Podle pacientd v jednom z deseti pfipadii trvalo
méné neZ tyden, neZ byl myelom po prvni konzulta-
ci zjistén. Priblizné v jednom z deseti pfipadd, pod-
le pacientd a asi v jednom z osmi pfipadd, podle
jejich pfibuznych trvalo jeden az Ctyfi tydny, neZ byl
myelom zjistén.

Podle vice nezZ jednoho ze ¢tyr pacienti a jejich pfi-
buznych trvalo 1 az 4 mésice, nez byl myelom zjis-
tén, a asi v jednom z osmi pripadti, podle pacientt
a ve vice neZ jednom ze ¢ty pfipadd, podle jejich
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pfibuznych byl myelom zjistén 5 az 12 mésici po
prvni konzultaci.

Pfiblizné v jednom z deseti pfipadt, podle pacientd
a asi v jednom ze sedmi pfipadt, podle jejich pFi-
buznych trvalo zjisténi myelomu 13 az 24 mésicl a
asi v jednom z dvanacti pfipadd trvalo dokonce vi-
ce nez dva roky, neZ byl myelom konecné stanoven.
Celkové, podle pacientli s myelomem, byl myelom
zjistén do 4 mésich u asi dvou tfetin pacientd. Pod-
le pfibuznych pacientd se v3ak doba 4 mésicd na
zjisténi myelomu tykala asi pouze poloviny pacien-
tl s myelomem.

Podle pacientli s myelomem, ¢inila primérnd doba,
ktera uplynula od prvni konzultace do kone¢ného
stanoveni myelomu, vice neZ 164 dni nebo asi 5,5
mésice. Podle pfibuznych pacientl s myelomem,
ktefi na tuto otazku odpovidali, ¢inila primérna do-
ba do stanoveni myelomu vice nez 236 dni nebo té-
méF 8 mésicl. Sloucime-li odpovédi pacientli s my-
elomem a pfibuznych pacientd, ¢ini primérn doba
pro zjisténi mnohocetného myelomu vice nez 187
dni nebo o néco vice nez 6 mésicd.

Co je potieba udélat, aby nedochazelo k prodlevé

v diagnostice myelomu?
Pacienti a jejich pfibuzni se shodli na tom, Ze nej-

dochazelo k prodlevam pfi stanoveni diagnézy my-
elomu, je lepsi informovanost zdravotnik, nasle-
dovalo lepsi vzdélani a lepsi spoluprace napfic é-
kafskymi disciplinami.



ODBORNE TEMA

LAZENSKA LECBA U PACIENTU
S HEMATOONKOLOGICKYM ONEMOCNENIM
— lII. ¢ast

Nabizime Vdm dokonceni ¢ldnku doc. Dob-
roslavy Jandové o problematice ldzeristvi.
V minulych cislech pani docentka rozebrala
principy lé¢ebné rehabilitace, souhrnné se-
fadila a popsala jednotlivé procedury, zmi-
nila se o moznych kontraindikacich. Dnesni
zdvérecny cldnek pokracuje ve vymezeni
zdravotnich komplikaci a moznosti jak je
zvlddat. Pokud Vdm predchdzejici cisla ca-
sopisu chybi, najdete je v elektronické po-
dobé na adrese www.mnohocetnymye-
lom.cz, hledejte odkaz klub/uZitecné infor-
mace/klubovy &asopis.

Chirurgické a ortopedické komplikace se casto
projevuji jako patologické zlomeniny z osteolyzy
(naruseni stavby kosti, coZ vede k jejimu zlomeni
nebo zhrouceni) ¢& z osteoporézy (Gbytek kostni
hmoty), projevuje se kiehkost osového skeletu (pFe-
devsim obratlli patefe), kdy jsou mnohdy nutné
spondylo-chirurgické zékroky (chirurgické zakroky
na patefi nebo na kloubech) pro zborceni obratlo-
vych tél. Vyjimecné chirurgické komplikace typu:
ileus, koliky, praskly vied v zaZivacim systému
a jiné akutni pfihody zaZivaciho systému je vzdy
nutno ihned fesit chirurgicky. Z ortopedickych pro-
blém{ se setkdvame s paraneoplastickou artritidou
(vznikajici v souvislosti s nadorovym onemocnénim)
nebo dnavou artritidou. Pacienti jsou informovani
0 zméné stravy, ktera v pfipadé dnavé artritidy na-
pomaha ke snizeni hyperurikemii (vysoké koncent-
race kyseliny mocové v krvi). Doporucuje se zcela
vynechat maso (v¢etné masovych vyvard), vnitfnos-
ti (jatra, ledvinky, mozecek), uzeniny, kvasnice

a polévkové kostky, dary more, kdvu, cerné Caje a
nékteré dalsi poZivatiny, pfedevsim alkohol.

Lektofi vegetarianské stravy varuji pfed ¢astym na-
hrazovanim masa séjou, protoZe obsahuje vysoké
procento dusiku, coz v kone¢ném dtsledku vede
k vysoké zatézi funkce ledvin. V laznich je vedle vo-
dolécebnych a analgetizujicich procedur ¢as a pro-
stor prokonzultovat podrobnosti skladby i tepelné
Upravy jidel, pouZivani rostlinnych olejii a receptu-
ry moucnikd z ovesnych vlocek, mrkve, kukufi¢né
krupice atp. s nutri¢ni terapeutkou. Podle zkuSe-
nosti pacientl zde uvadim vyhodnost receptl staré
¢eské kucharky s pouzivanim potravin typu: jahly,
kroupy, ovesné vlocky, kukuficnd mouka, krupice,
pohanka, z lusténin ¢ocka a fazole, susené ovoce,
ofechy, dzemy, povidla a kompoty - pokud tomu in-
dividualné nebrani kontraindikace nebo interakce
s |éky.

Vyskyt mykoz - cili plisni, k nim se klinicky
casto druzi i kvasinky, (v obecné roviné jsou ab-
solutni kontraindikaci pro magnetoterapii a nékte-
ré formy elektroléchy!). Pi klasické 1écbé koZnich
a sliznicnich vyskytd mykéz se vyZivaji antibiotika
a antimykotika. | pfes tento postup se ne vZdy po-
dafi dosdhnout zhojeni loziska, plisné nejen casto
recidivuji, ale také velmi rychle ziskdvaji na poda-
vana léciva rezistenci. Proto se fada nemocnych
uchyluje k pfirodnim prostfedkdm, na které rezi-
stence plisni nevznika viibec nebo jen velmi zfidka.
Pacienti s hematoonkologickym nemocnénim ¢asto
uvadéji, Ze pfi vyskytu plisni na kdzi a nehtech ne-
byva ucinny preparat Lamisil, Iékafi i mnozi dalSi
odbornici doporucuji spise Myfungar spray. Rostlin-
né antimykotické pfipravky jsou uvadéné v ¢asopi-
sech typu Regenerace, Zdravi, Arnika, aj. Podle vy-
jadfeni samotnych pacient jsou G¢inné denni kou-
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pele nohou a potirani plisiovych loZisek. Do lazné
se doporucuje pfidavat odvar resp. vyluh z dubové
kury nebo hypermanganu, u torpidnich loZisek (ne-
ménicich se) néktefi odbornici doporucuji potirat
gencianovou violeti, v nékterych pfipadech jsou
znacné ucinné koupele koncetin v fepiku. Hojivé
procesy Ize velmi G¢inné podpofit vyuZitim horské-
ho slunce (i ve formé vycisténi mistnosti horskym
sluncem po dobu 10 min za nepfitomnosti osob).
Doporucuje se rovnéz pouzivat spiSe bavlnéné pra-
dlo, pouZivat Inéné utérky, bavinéné rucniky a dalsi
soucasti odévl z takovych materiald, aby se daly
vyvafit nebo alespol prat za vyssich teplot a na-
sledné prezehlovat (i ponozky) napafovaci Zehli¢-
kou, vnitfni ¢ast bot je vhodné o3etfovat specidlnim
pfipravkem. Plisné a kvasinky se nejradéji ,zivi" cu-
krem, sladkostmi obecné, moucnymi potravinami
(Skrob se ,rozpada” pfi metabolizmu na cukry), al-
koholem a energeticky bohatymi jidly, proto fada
nemocnych udava vyrazné zlep3eni stavu zdravi po-
kud snizi nebo tplné omezi pfijem cukri v potravé,
vynechaji pSeni¢nou mouku a mlécné vyrobky, piji
Cistici ¢aje a v odpolednich hodinach piji podpirné
ledvinové caje.

Plisné a kvasinky pfeZivaji v mistech mélo prodys-
nych, vlhkych a teplych - proto je podle zkuSenosti
pacientti pfi 1écbé plisni vhodné nosit volné doma-
ci odévy, neuzavienou domaci paskovou obuv (v 1é-
té sandaly), denné ménit haleny a kosile, pyzama a
rucniky. Z lazefiské lécby je mozné doporucit kou-
pele v karlovarské soli resp. celkové koupele v kar-
lovarské pfirodni minerdlni vodé, u paradentézy je
oblibenou karlovarskou procedurou irigace désni
karlovarskou mineralni vodou. Pitné kary karlovar-
skymi, marianskolazenskymi, frantiskolazeriskymi
a luhacovickymi smiSenymi lécivymi pfirodnimi mi-
neralnimi vodami ma podp@rny vyznam pro celko-
vou detoxikaci organizmu, aplikace izotermnich pe-
loidnich vodnich koupeli pro sviij bakteriostaticky
aZz baktericidni a antimykoticky efekt jsou dtileZité.
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Pro oblast gynekologickou Ize misto peloidnich
tampond (pokud jsou kontraindikovany) pouzivat
vyplachy zfedénym peloidnim roztokem.

Dysmikrobie stfevni je velmi ¢astou komplikaci,
zvlasté pokud je potfeba hematoonkologické ne-
mocné pfi pfidruzenych infektech 1é¢it antibiotiky.
V zaZivacim systému se rozviji nerovnovaha mezi
saprofytickymi mikroby a patogennimi mikroby, mi-
zi fyziologicky pfitomné saprofyty a prevazuji odol-
né bakterie nebo plisné. Odtud pak vznikaji poru-
chy traveni a poruchy vstfebavani, stolice se stava
prijmovitou a zvySuje se jeji frekvence a vznikaji
dalsi zazivaci projevy. Ze zkuSenosti onkologickych
nemocnych je vhodné hned po ukonceni cyklu che-
moterapie anebo po ukonceni antibiotické Iéchy
uzivat nejdfive chlorelu (mofské fasy) a ¢aje z mof-
skych fas, zhruba po mési¢ni kufe chlorelou nebo
chlorofylovymi potravinovymi doplitky je vhodné
uzivat $tavy a vytazky z aloe, a po kufe aloe teprve
nasadit Lactobacilus Acidofilus.

Obecné jsou mezi laickou vefejnosti rozsiteny deto-
xika¢ni kary dle MUDr. Jona3e, je v3ak dobré kon-
zultovat se svym lékafem nebo Iékarnikem, znalcem
z oblasti makrobiotiky, a podejen pfirodnich pro-
duktd, protoZe ne vSechny preparaty jsou vhodné
pro kazdého. Pfi drobnych zaZivacich potizich ule-
vuje vyrazné Wobenzym, drazé pdl hodiny pred jid-
lem, z bylin saturejka (jako kofeni), medufikovy caj
po jidle, dobromysl (oregano) pfidavana jako kore-
ni, nékdy 3alvéj v malych davkach (rozdrcené 1 -2
malé listky). Vhodna je také ¢ervena fepa jako pfi-
loha, salat, $tava apod. Nékterym pacienttim vyho-
vuje poZiti malého mnoZstvi ¢erné fedkve nebo fed-
kvicky (nakrajené na platky a rychle spafené jsou
lehce stravitelné a nestiplavé), pouZivani vyluhu
z petrZele nebo pfidavani petrzele do jidel. Pitné
kary karlovarskymi, marianskolazefiskymi, franti-
Skoldzeriskymi a luhacovickymi smiSenymi Ié¢ivymi
pfirodnimi mineralnimi vodami dle predpisu zkuse-



ného lazefiského lékafe ma dalekosahly pfinos,
pro Uplné zhojeni stfevni dysmikrobie a onemocné-
nim tlustého stfeva mykotickou ¢i kvasinkovou
infekci. Lze podstoupit také typickou karlovarskou
proceduru ,enterocleaner” karlovarskou pfirodni
mineralni vodou (procedura probiha za pfitomnosti
Iékare gastroenterologa).

Bolesti ve v3ech svych projevech vcetné zplsobu
jejich ovlivnéni plné spada do kompetence vaseho
Iékare specialisty, na tomto misté je bolest zmifio-
vana pouze z hlediska moZnosti lazefiské 1é¢by. Bal-
neologie ma fadu moznosti jak ovlivnit chovani
organizmu a vnimani bolesti. Lazefiskd lé¢ha svym
komplexnim plsobenim vzdy zméni intenzitu boles-
ti a vétSinou bolest zvySuje uz ze své podstaty (pit-
né kary, zabaly, koupele...). Podle pacientl poma-
ha lokalné natirat bolestivd mista kostivalovou
masti, u fraktur prvni 3 dny arnikovou masti, even-
tudlné davat obklady z odvaru hfebicku (kuchyiiské
kofeni, je vynikajici také ve stomatologické oblasti-
mirni bolesti, stahuje dasné u paradentozy, plsobi
antisepticky-desinfekcné). U chronickych kloubnich
bolesti—artréz kloubil a patefe, Ize podle zkusenos-
ti pacienti podavat denné po dobu 10 maximalné
14 dni (jen ve fazi bolesti a otoki kloubnich) popi-
jet odvar z bobkového listu (jen u zdravych ledvin,
slaboucky odvar a vyluh, max. 1-3 listky na litr
vody, povafit 10 minut, nechat 15 min odstat,
vyjmout listky a popijet z termosky od rana do ve-
Cera).

Psychické potize tj. deprese, uzkost, plactivost,
prilisné obavy, nespavost, emocni labilita aj. pfi-
znaky. Pokud neni mozné zvladnout situaci psycho-
terapii, coz patfi jednoznacné do rukou specialisty
(klinicky psycholog, specialista psychoterapeut),
je indikovana podpdrna psychofarmakoterapie. So-
cidlni odbornd pomoc a opora je v tomto pfipadé
neopominutelnd. Podle nemocnych pomdha z rost-
linné oblasti: tfezalka slaby ¢aj | 3alek rano, dobro-

mysl nebo medurika 1 Salek caje vecer. U piti tfez-
alkového caje je potfeba dat pozor, nékdy drazdi
zazivani a hlavné: tfezalka je fotosensitizujici
(vibec se nesmi uzivat po dobu chemoterapie
a ozafovani, pfi jejim [é¢ebném pouZivani se nesmi
nemocni vystavovat slunci). Z hlediska balneotera-
pie je dobré pracovat s védomim, Ze lazefiska lécha
klimatického typu mize pomoci nejen celkové kon-
dici v¢etné imunitniho systému, ale pouhd zména
prostfedi, pfesnéji feCeno odstranéni b&Zznych Zivot-
nich stresor(i, miize napomoci zlep3eni psychického
stavu pacienta.

Z potravinovych dopliiki je nékterymi lékafi do-
porucovan pro sv0j dobry podplrny efekt Woben-
zym (www.wobemucospharma.cz), Koenzym Q10
v davkdch 3x2 30mg (tedy celkem 180 mg/den, do-
bry dcinek ma preparat firmy Hemabion), tobolky
Gesavit- 50 BG s betaglukany (www.gesavit.cz)
nebo Vilca Cora tablety, dale vitamin C nebo $tava
Akuna-Alveo z javorového sirupu. Pokud se rozhod-
nete vyuZit pomoci bylinkdare, konzultujte podavané
¢ajové smési se svym lékafem a predevsim kontro-
lujte, zda jsou Caje dobfe su3ené (hrozi riziko roz-
voje plisni). Néktefi nemocni maji velmi dobré zku-
Senosti s vyrobky firmy Energy (napf. pro posileni
funkce ledvin preparat RENOL). V tomto pfipadé je
viak vzdy nutné kontaktovat odbornika, ktery s té-
mito pfipravky pracuje a na podkladé vstupni pro-
hlidky urci presné davkovani a také vhodnost pou-
Ziti pfipravku.

Reflexoterapie, je mozné vyuzit pfedevsim anal-
getizujici akupresuru, pro udrzeni kondice potom
akupresuru na bodech v3eobecné ucinnosti, pozor
je nevhodnad v prvnich tfech dnech po chemotera-
pii. Lze vyuZit i dalSich neinvazivnich technik, jako
je moxovéni, u hematoonkologickych nemocnych
neni doporucovano pfikladani bariky. Akupunktura
jako invazivni terapie pracujici s informacemi
v téle specifickym zpGsobem, se pouziva vyhradné
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v remisi a dle pravidel klasické jehlové akupunktu-
ry teprve 1 rok po ukonc¢ené chemoterapii nebo ra-
dioterapii. Akupunkturu by mél vzdy provadét Iékar
se vzdélanim z oblasti akupunktury a tradi¢ni ¢&in-
ské mediciny. Tento lékaf je rovnéZz zodpovédny
za vybér sestavy akupunkturnich bodl pro zvyseni
nespecifické imunity a zvySeni celkové kondice,
kterd pom0Ze odstranit nepfijemné vedlejsi ucinky
onkoterapie. Ve vyjime¢nych pfipadech, mohou byt
akupunkturni jehly aplikovany i v pribéhu subakut-
ni faze nemoci, ale provedeni patfi pouze do rukou
excelentnich akupunkturistd.

Aurikulomedicina je systém respektujici vSechna
pravidla klasické akupunktury, ktery viak vyuziva
projekce télnich organd na usnim boltci a diky
tomuto samostatnému informacnimu mikrosysté-
mu akupunkturnich bodd ma veliky klinicky vy-
znam. Aurikulomedicina pfedstavuje analgetizujici
|écbu s dobrym ucinkem, kterd je symptomaticka,
relaxacni a posiluje funkci vegetativniho nervstva,
da se také velmi dobfe vyuZivat jako |écba paliativ-
ni. Aurikulomedicina ma své opravnéni a klinické
efekty pro dosaZeni sniZeni stresu a uzkosti, zmir-
néni depresivnich symptom@ a je indikovana pro
zlep3eni somatomotorickych funkci.

Komplexni a pfispévkova lazefiskd lécba je predepi-
sovana v souladu s dosud platnou vyhlaskou
€. 58/1997 Sb. (Indikacni seznam pro lazefiskou pé-
¢i o dospélé, déti a dorost).

U onkologickych nemocnych se vyZaduje pfi vysta-
veni navrhu na lazné odborna onkologickd vySetre-
ni véetné odpovidajicich laboratornich vy3etfeni
(povinné ELFO bilkovin, RTG hrudnich organd
a podle povahy onemocnéni dalsi potfebnd vy3et-
feni) a to nesmi byt star$i dvou mésicd. Komplexni
lazefiskou lécbu Ize poskytnout na doporuceni kli-
nického hematoonkologa nebo jiného pfislusného
odbornika zpravidla 1x do 24 mésici po ukonceni
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komplexni protinddorové Iécby. Opakovani lazen-
ského lécebného pobytu je mozné ve formé pfis-
pévkové lazeriské péce. Podle platné vyhlasky
je lazenska lécba vhodnd v Karlové Studance,
Karlovych Varech a Marianskych laznich.

Doc. MUDr. Dobroslava Jandova, CSc.




INFORMACE CMG

VIIl. NARODNi WORKSHOP MNOHOCETNY
MYELOM

Pro konani VIII. ndrodniho workshopu Mnohocetny
myelom a ro¢niho setkani Ceské myelomové skupi-
ny (CMG) byly kvili stale vétSimu poctu acastnikd
zvoleny nadherné prostory zamku Mikulov. SeminaF
se konal ve dnech 23. a 24. dubna 2010 a jako
obvykle byl pfedevsim pracovni. Jiz od rannich pa-
tecnich hodin probihalo pracovni setkani predsed-
nictva Ceské myelomové skupiny a schiizka
vyzkumnych sester a datamanaZerti lé¢ebnych cen-
ter. Zatimco na pracovni schlzce predsednictva
CMG se fesily predevSim organizacni a provozni
zalezitosti a také vyhledy do budoucna, vyzkumné
sestry a damanazefi méli samostatny program.
Konzultovali své pracovni problémy, upfesfiovali
a rozsifovali znalosti potfebné ke své praci jako na-
pr. informace o standardizaci shéru dat pro klinické
studie nebo zmény v registru nemocnych s MM
a MGUS. Soucasti jejich pracovniho programu byla
také prednaska s praktickymi ukazkami na téma
.Psychologické aspekty v komunikaci s onkologicky
nemocnym” a byli informovéni o ¢innosti Klubu
pacienti mnohocetny myelom a o0 moznostech spo-
luprace s timto obcanskym sdruzenim.

V odpolednich pate¢nich hodindch se setkali
zastupci Klubu pacientl se cleny predsednictva
CMG. Na pracovni schizce se diskutovaly podklady
pro konani 6. vzdélavaciho semindfe pro nemocné
s mnohocetnym myelomem, jejich rodinu a pfétele,
planovaného na 10. a 11. zafi v Podébradech.
Na setkani se probiraly nejen organizac¢ni zaleZitos-
ti seminafe a také byl sestaven ndvrh odborného
programu, tak aby byl pro vdechny tcastniky co nej-
vice pfinosny.

NF

Patecni vecer mél pracovné-spolecensky raz. V dvo-
du vecera se vsichni mohli zG¢astnit prvniho samo-
statného workshopu jednoho z hlavnich sponzorl
celé akce, spolecnosti Janssen-Cilag. Téma pracov-
niho setkani bylo zaméfeno na mezioborovou spo-
lupraci v diagnostice a péci o pacienta s mnohocet-
nym myelomem. V rdamci programu zaznélo celkem
Sest prednasek vénovanych dostupnosti dcinnych
[ékd v nasi republice. Potom uZ zacal samotny spo-
lecensky vecer. Po slavnostnim tvodu, kdy prof. Ro-
man Hajek zhodnotil ¢innost CMG za uplynulé ob-
dobi a predestrel vyhledy do budoucna, se ucastni-
ci pfesunuli do spolecenského salu, kde bylo pfi-
praveno bohaté obcerstveni a k poslechu i k tanci
hrala pfijemna hudba.

Sobota probihala ve velmi podobném duchu. Pra-
covni program byl zahdjen v pll devété a jeden z
hlavnich bodti predstavovaly volby predsednictva
CMG. Do vlastniho programu byly na zakladé ohla-
st z minulych akci zafazeny velké edukacni bloky,
tentokrat zamérené na problematiku rendlniho se-
Ihani a vybrané diagnostické problémy u mnoho-
¢etného myelomu. V dopolednim bloku zaznély mi-
mo jiné i informace o aktivitach Slovenskej myelo-
movej spolo¢nosti a zavér dopoledniho bloku pred-
nasek patfil problematice klinickych studii.

JiZ tradi¢né se v ramci workshopu setkali cytogene-
tikové z celé CR a ve své samostatné sekci mohli vy-
slechnout informace o doporucovanych postupech
molekuldrné cytogenetickych vy3etfeni pacientd
s MM.

Edukacni blok druhého hlavniho sponzora, spole¢-

nosti Celgene, uzaviral odbornou ¢ast sobotniho
programu a vénoval se kombinacnim reZimiim
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a predev$im pfipravku Revlimid pfi l1é¢bé nemoc-
nych s mnohocetnym myelomem. Zaznély celkem
tfi prednasky a velkd ¢ast edukacniho bloku byla
vénovana bohaté diskusi zi¢astnénych odbornikd.

Zamek i okoli mésta Mikulova nékteré ucastniky
setkani nadchlo svoji atmosférou natolik, Ze si do-
konce prodlouZili svij pobyt do nedéle. Zajemciim
byl k dispozici doprovodny kulturni program, mohli
si vybrat z turistickych nebo cyklistickych tras bliz-
kého okoli nebo navstivit nékteré z historickych pa-
matek mésta.

Iveta Mareschova

MNOHOCETNY MYELOM - INFORMACE PRO
NEMOCNE A JEJICH BLiZKE

Lékafi Ceské myelomové skupiny, Vieobecné
fakultni nemocnice a Ustavu hematologie a krevni
transfuze v Praze a Statnich lazni Karlova Studanka
za podpory spolecnosti Celgene v prvni poloviné to-
hoto roku pfipravili dokumentarni pofad s ndzvem
.Mnohocetny myelom — Informace pro nemocné
a jejich blizké”. Dokument je urcen pro viechny pa-
cienty s mnohocetnym myelomem a jejich blizké,
predev3im v3ak pro ty, ktefi se z st svého lékare
dozvidaji o nemoci mnohocetny myelom poprvé.
Slovem i obrazem pfedavaji lékafi-specialisté za-
kladni informace o postupech v diagnostice mno-
hocetného myelomu a nékterych lécebnych postu-
pech. V pofadu hovofi postupné hematoonkolog
zabyvajici se mnohocetnym myelomem, lékaf trans-
plantacni jednotky kostni dfené, lékaf aferetického
stfediska a lékaf-specialista lazefiského Iékafstvi.
Ve je doplnéno ilustrativnimi fotografiemi i kratky-
mi videosekvencemi, které zajistuji srozumitelnost
a nazornost celého poradu. MilZete se dozvédét,
jak se provadgji zakladni vy3etfovaci metody, ale
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tvrzeni diagndzy a daldi sledovani vyvoje nemoci,
jako napf. odbér kostni dfené ze sterndlni kosti —
«sterndlni punkce” nebo odbér z lopaty kosti kycel-
ni — ,trepanobiopsie”. Dale se dozvite jak se odebi-
raji kmenové burky a jak je s nimi nakladano do o-
kamziku, neZ jsou Vam v pribéhu transplantace
vraceny, jakym zpGsobem probiha kanylace central-
ni zily a dalsi zajimavé informace.

V dokumentu jsou také uvadény moznosti doplriko-
vé péce, jako je rehabilitace a lazefiska lécha. Paci-
entlim s mnohocetnym myelomem jsou dlouhodo-
bé doporucovany predeviim Statni 1azné Karlova
Studénka, zvlasté proto, Ze tamni personal je pro
péci o pacienty s myelomem specidlné 3koleny.
Informace o lazeniskych procedurach a dalsich moz-
nostech rehabilitace Vam mozna usnadni rozhodo-
vani, zda lazefiskou Ié¢bu podstoupit nebo nikoliv.
Dokument také upozoriiuje na ¢innost ob¢anského
sdruzeni Klub pacientd mnohocetny myelom, ktery
sdruZuje pacienty s mnohocetnym myelomem a je-
jich blizké. Vyména zku3enosti mezi pacienty na
pravidelnych setkanich m0Ze pro mnohé predstavo-
vat i vhodnou formu psychoterapie. Soucasti pora-
du je také fotogalerie a nabidka publikaci, které
Ceska myelomova skupina, nada¢ni fond a Klub pa-
cientd mnohocetny myelom nabizeji ve v3ech speci-
alizovanych centrech CR. Pokud nechcete sledovat
muZete volit z nabidky jen ty casti, které Vas zaji-
maji.

Vznik CD podpofila Ceska myelomové skupina, na-
dacni fond a pacientdim s mnohocetnym myelomem
je poskytovano zdarma. Je k dispozici na speciali-
zovanych myelomovych ambulancich v Brnég, Praze,
Olomouci, Hradci Kralové a Plzni. Pokud budete po-
tfebovat vysvétlit nékteré informace, Vas lékar-spe-
cialista s Vami v3e jisté rad zkonzultuje. Soucasti
prebalu CD je prosba Ceské myelomové skupiny,
nadacniho fondu o pomoc prostfednictvim symbo-



lického pfispévku v libovolné vysi a pfiloZend slo-
zenka. Ziskané financni prostredky budou pouZity
pro dal3i vyzkum a hlavné pro nemocné s mnoho-
cetnym myelomem.

Iveta Mareschova

CHARITATIVNi GOLFOVY TURNAJ

Ceska myelomové skupina a jeji nada¢ni fond se
i v tomto roce rozhodla zorganizovat charitativni
golfovy turnaj ve prospéch nemocnych s mnohocet-
nym myelomem pod nazvem CMG Golf Cup. | ten-
tokrat se golfovy turnaj konal v krasném prostredi
Drahanské vrchoviny pobliz vesnice Kofenec, zhru-
ba 10 km od Boskovic a podzimni, mirné nevlidny
termin lofiského roku byl vyménén za privétivéjsi
obdobi. Milovnici golfu se sesli dne 22. cervna
a svou Ucasti podporili usili 1ékaft a vyzkumnikd
Ceské myelomové skupiny, protoZe i letos budou
veskeré ziskané financni prostiedky v pIné vysi pou-
Zity na podporu vyzkumu a nemocnych s krevnim
nadorovym onemocnénim — mnohocetny myelom.
Pokud se chcete alespori pomysIné prenést do at-
mosféry golfového turnaje, mdZzete si prohlédnout
fotogalerii na internetové adrese www.cmggolf-
cup.cz, ktera je oznacena jako Korenec 2010.

Iveta Mareschova
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Kontakty — Ceska myelomova 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, 4 r.hajek@fnbmo.cz

Korespondencni adresa:

Ceska myelomova skupina, nada¢ni fond
Lékarska fakulta

Komenského 220/2, ¢. org. 2

662 43 Brno

Informacni telefonicka linka:
T +420 532 233 551

Informacni elektronickd adresa:
Dl cmg@myeloma.cz

Webové stranky CMG NF
www.myeloma.cz



Kontakty Klubu pacientii mnohocetny myelom (KPMM)

Nevahejte vyuZzit nize uvedenych kontatkd:

- jestliZe se potfebujete na cokoli zeptat,

- pokud potiebujete pomoc,

- kdyz se chcete stat ¢leny klubu,

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

MiiZzete 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

Magr. Alice Onderkova koordinatorka
T 603310523
P koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz

Korespondencni adresa:

Klub pacientdi mnohocetny myelom
obcanské sdruzeni

Kamenice 5, 625 00 Brno

Webové stranky: www.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, D= petr@hylena.cz

Region Plzen
Ing. Petr Kratky mistopfedseda
T 728 827 659,04 p-kratky@volny.cz
Perla Veverkovd mluv¢i
T 604 304 989, p.p.veverkova@seznam.cz

Region Praha

Véra Sedlakova, mistopfedsedkyné

T 605 927 720, D verasedlakova@seznam.cz
Miloslava Svérakova, mistopredsedkyné

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

T 731 628 208, =] jiri.may@email.cz

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