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

v prvnim (isle letoSniho Bulletinu-pacientského
¢asopisu, jsme se pro Vas snazili pfipravit Sirokou
paletu zajimavych zprav, miizete je svym zplsobem
vnimat jako urcitou retrospektivu podzimu roku
2009. V rubrice ,Klubovy Zivot" najdete clanky
z lofiskych podzimnich setkani regionélnich skupin
v Hradci Kralové, Olomouci a Plzni nebo si mizete
pfipomenout pratelskou atmosféru Lazni Karlova
Studanka, nékteré z Vas inspirovala natolik, Ze jste
se rozhodli zachytit ji méné tradi¢nim zplsobem.
Abychom ale dodrZeli stav rovnovahy, nem(Zeme
jen vzpominat, ale musime se také divat do bu-
doucnosti. K vyznamnym akcim, kterych jsme méli
moznost se zacatkem roku Ucastnit, rozhodné patfi
setkani pacientll a zdravotnikl v PafiZi. | v tomto
roce bylo nutné dostat procesnim podminkam sdru-
Zeni, naplnili jsme je uspofadanim valné hromady,
tentokrat v Plzni. V nejblizsi dobé nas cekaji jarni
regionalni klubova setkani, ale tim plany pro letos-
ni rok rozhodné nekonci. V rubrice ,Informace
CMG, NF" miiZete najit prvni zpravy o chystaném
Sestém béhu celostatniho vzdélavaciho seminare
pro pacienty a jejich blizké, ktery se tento rok bude
konat v Podébradech. Také jsme pro Vas pfipravili
novinky z oblasti socialniho zabezpeceni, protoze
podle informaci od pacientli z rGiznych regionl se
jedna o oblast, ktera je pro Vas v soucasnosti velmi
aktudlni. Pokud se chcete dozvédét vice, sledujte
pozvanky na jarni klubova setkani (webové stranky
nebo nasténky v ambulancich), kde najdete pfesny
program. Pokud Vas nase nabidka zaujme, budeme
radi, kdyz mezi nas pfijdete i se svymi blizkymi,
¢lenstvi v klubu neni podminkou.
VaZeni pfatelé, prejeme Vam krasné jarni dny plné
slunicka, pohody a nové energie, t&Sime se na
setkani s Vami a Vasimi blizkymi a trochu troufale
véiime, Ze informace, které v nasem casopise
najdete, pro Vas budou zajimavé a pfispéji k Vasi
jarni naladé.

redakce

S hlubokym zarmutkem oznamujeme, ze
dne 15. dubna 2010 zemfela predsedkyné
Klubu pacientd mnohocetny myelom pani
Zuzana Toufarova.

Pani Zuzana Toufarova patfila k zakladajicim
¢lendim nadeho sdruzeni a svou nezmérnou
energii se vyznamnym zpdsobem podilela
na jeho vzniku i rozvoji. Po celou dobu
svého plsobeni v cele sdruzeni byla mnohym
pacientim obrovskou oporou, jeji laskavy
a lidsky pfistup dodaval viem v okoli energii
a silu do dalSiho boje s nemoci. Do posledni
chvile se vénovala viem povinnostem vyply-
vajicim z funkce predsedkyné pacientské
organizace, bojovala za prava pacientl
a vidy myslela spiSe na druhé nez sama
na sebe.

Nikdy na ni nezapomeneme.
Vykonny vybor Klubu pacientd mnohocetny
myelom

Projevy soustrasti vyjadFili zastupci Ceské
myelomové skupiny, Nadacniho fondu,
Koalice pro zdravi a Myeloma Euronet.
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KLUBOVY ZIVOT

SETKANi PACIENTU A PRATEL KLUBU
V OLOMOUCI

V poradi treti setkani olomoucké regionalni organi-
zacni skupiny Klubu pacientl mnohocetny myelom
se tentokrat uskutecnilo na akademické padé.
V prostorach auly Filozofické fakulty Univerzity
Palackého se dne 9. fijna 2009 seslo 42 pacientt,
jejich rodinnych pfislusnikd, pratel a hostd.

Pro ucastniky byl pfipraven program:

1. Informace o aktivitach Klubu pacienti
mnohocetny myelom

Zuzana Toufarovd - predsedkyné klubu

2. Prakticky navod k hodnoceni laboratornich
nalezti u mnohocetného myelomu

Prof. MUDr. Viastimil S¢udla, CSc.,

prednosta Ill. Interni kliniky, FN Olomouc

3. Dobrodruzstvi v Jizni Americe
Doc. MUDr. Jaroslav Bacovsky, CSc.,
Ill. Interni klinika, FN Olomouc

4. Organizacni a ridzné, neformalni beseda

Zahajeni setkani a privodniho slova se ujal mluvci
regiondlni skupiny Mgr. Ronald Larys. Jako prvni
prednasejici vystoupila pfedsedkyné Klubu pacientti
mnohocetny myelom pani Zuzana Toufarova a ve
svém vystoupeni se zaméfila na pfiblizeni historie
vzniku Klubu pacientdi MM a vyvoj jeho ¢innosti az
k soucasnosti. PribliZila aktivity Klubu v roce 2009,
zejména spolupraci se Statnim Ustavem pro kontrolu
léciv (SUKL), Koalici pro zdravi a informovala poslu-
chace o jednotlivych akcich (v¢etné pfipravovaného
patého vzdélavaciho seminafe pro nemocné

s mnohocetnym myelomem v Karlové Studance)
a neopominula ani cile Klubu. Vyznamnou ¢4st své-
ho vystoupeni vénovala také prezentaci Klubu na
jeho webovych strankach, kde kazdy zajemce mlze
nalézt potfebné informace.

S velkym zajmem sledovali v3ichni Gcastnici setkani
prednasku prof. MUDr. Vlastimila S¢udly, CSc.,
.Prakticky navod k hodnoceni laboratornich nalez(
u mnohocetného myelomu®”, v niz pfibliZil jednotlivé
typy laboratornich vy3etfeni predchazejici stanoveni
diagndzy, tak provazejici nemocné s jiZ ur¢enou
diagnézou mnohocetny myelom v pribéhu lécby.
Srozumitelnou formou nastinil Skalu zakladnich
i specidlnich laboratornich vysetfeni, rozvedl
a vysvétlil hlediska hodnoceni laboratornich nalezd.
Sviij vyklad prof. Séudla uzavfel pozitivni nadgji
o rychlém vyvoji metod vy3etfeni sméfujicich k moz-
nosti sestaveni individudlniho lé¢ebného , koktejlu"
pro kazdého jednotlivce.

Organizator(im setkani se podafilo pfipravit pfijemné
prekvapeni v podobé holi k severské chiizi (Nordic
walking), které pfitomnym pacientiim predala
koordinatorka Klubu pacientd mnohocetny myelom
Mgr. Alice Onderkova za asistence pani Margity
Hajkové, datamanazerky klinickych studii FN
Olomouc. A aby toto ptekvapeni nebylo samoucelné,
praktickou ukdzku chiize s vykladem predvedla
Bc. Zuzana Rozko3ovd, fyzioterapeutka Kliniky
rehabilitacniho a télovychovného lékafstvi FN
Olomouc. V ramci diskuse jsme zjistili, Ze néktefi
z pfitomnych pacientll jiz s pouzivanim této
pom{cky maji dobré zkuSenosti. Jedno z vyjadreni
bychom Vam na tomto misté radi zprostfedkovali.

NeZ jsem ziskala trekingové hole, pouZivala
Jsem vychdzkovou hdl, kterd mi byla oporou
v rovném terénu, ale v kopcovitém terénu
Jjsem uZ méla problémy a opora jiz byla méné



dostatecnd. Béhem mého ldzeriského pobytu
v Karlové Studdnce mi pdjcila trekingové hole
moje spolubydlici a tim jsem se stala ,vyba-
vend ctyfma nohama" ke zdoldvdni horskych
svah( Jesenik(. Pri chizi na nerovném povr-
chu, do kopcd, nebo naopak doli nebo po
prikrych a na prekdzky hojnych stezkdch mi
hole velmi usnadhnily pohyb. Na jarnim setkdni
Klubu pacientt s MM jsem obdrZela trekingo-
vé hole, které pouzivdam pfi kazdé vychdzce
do terénu v okoli mého bydlisté a hlavné
se vracim do Karlovy Studdnky a na trasy,
se kterymi jsem se tam sezndmila pri léceni.
Po své zkusenosti mohu jen doporucit pouZivd-
ni trekingovych Nordic walking holi i zdravym
lidem a zvldsté vSem nemocnym s poruchami
pohybového apardtu. Hole vdam pomohou zvy-
Sit pocit bezpeli pfi chiizi, bude se vdm lépe
dychat a budete se citit méné unaveni. Velmi
dobrfe jsem se v ldznich rozpohybovala
a odpocinula si nejen diky lécebnym procedu-
rdm a krdsnému prostredi, ale také diky
prochdzkdm s pomoci turistickych Nording
walking holi.

Poté Doc. Bacovsky poutavou predndskou o svych
zazitcich z cest po Jizni Americe doprovazenou
cyklem fotografii umoznil pfitomnym odpoutat se
od dennich starosti a poznat atmosféru vzdaleného
kontinentu oc¢ima zkuseného cestovatele.
V zavéru setkani, jez se neslo v pfijemném, pfatel-
ském duchu, se u malého pohosténi rozproudila
neformalni diskuse s pfedndsejicimi a pfitomnymi
hosty.

-rl- ROS Olomouc




SETKANI PACIENTU A PRATEL KLUBU
V PARDUBICICH

Podzimni setkani kralovéhradecké regionalni organi-
zacni skupiny Klubu pacientli mnohocetny myelom
se uskutecnilo dne 23. 10. 2009. | tentokrat byl
dodrZen princip pofadani setkani na rliznych mistech
regionu a tato dohoda nas inspirovala nejen ke
zméné hostitelského mésta, ale také ke zméné
prostredi, ve kterém se setkani bude konat. Pfedem
jsme se dohodli, Ze tentokrat se sejdeme na dalsim
historicky zajimavém misté, v mésté Pardubice,
které prdvem midzeme fadit mezi perly nasi historie,
vzdyt prvni zminky o osidleni v mistech soutoku
Labe a Chrudimky se datuji az do doby kamenné.
A pravé proto jsme zvolili pro misto setkani pravy
opak a to dpIné novy moderni komplex objektl
Administrativniho centra Vinice. V aredlu je viechno,
co soucastni Ufednici a technici ke své praci potre-
buji, tedy moderni, klidné a architektonicky vkusné
prostiedi doplnéné restauraci a fit centrem.
Zajimavy je také velky uméle vytvofeny rybnik
s kvetoucimi vodnimi rostlinami, mezi nimiz se
prohanéji rybky. O vystavé aredlu stavebni firmy

DOMEC nés ochotné informoval pan Libor Tichy.
Firma nam poskytla pro nase setkani prostor nety-
pického kongresového salu voniciho novotou
i Cistotou a k tomu dostatek nealko napoju.

Setkani bylo svolano pozvankou, ktera obsahovala
program. Zucastnilo se ho celkem 23 osob, jednani
zahdjili a vedli mistopfedseda a mluv¢i ROS Hradec
Kralové pan Petr Hylena a ing. Bohumil Burdych. Po
Gvodnim vystoupeni pana Libora Tichého pfisel na
fadu vlastni program naseho setkdni. Nejdfive byli
pfivitani vSichni pritomni a predstaveni hosté
a potom jsme se uz vrhli na feSeni nasich organi-
zacnich zaleZitosti, vyFesili jsme napfiklad problém
s rozesilanim Bulletinu-klubového ¢asopisu, kterého
se ochotné ujala naSe nova clenka pani Hana
Kutalova. Dohodli jsme se také na novych pravi-
dlech pfi rozesilani pozvanek na setkani, upfesnili
a aktualizovali jsme seznam ¢lend, novych klubo-
vych piihlasek. Mluvili jsme také o finan¢nim zajis-
téni Klubu a o ¢lenském zapisném. V tomto bloku
také vystoupila Mgr. Alice Onderkovd, kterd nas
informovala o novinkach a upfesnila informace
0 pfipravovaném semindfi v Karlové Studance.
Vsichni jsme si také pozorné vyposlechli povzbudiva




slova MUDr. Jakuba Radochy, ktery nas pfisel na
nase setkani podpofit spolu s milymi kolegynémi
pani Jitkou Maslovou a pani Evou TobidSovou,
které velmi dobfe zndme z naSich navstév na
ambulanci hradecké nemocnice.
A to uZ jsme si opravdu zaslouzili maly odpocinek
a proto jsme se vsichni premistili po mosté nad ryb-
nikem do restaurace, kde nam pfipravili vyborné
pohosténi formou bufetu. Na viech pfitomnych
byla vidét spokojenost a ¢as nam pfijemné ubihal.
Ale na3e setkani jesté zdaleka nekoncilo. Dalsi bod
programu bohuZel nebyl naplnén, informace
o Projektu Psychologové méla zprostfedkovat
PhDr. Ludmila Malinova, ktera se bohuzel z pracovnich
dlvodt ze setkdni omluvila. Proto se neuskutecnila
ani dalsi ¢ast planovaného programu, ve kterém
méla pani doktorka hovofit o psychickém prozivani
pacientd s mnohocetnym myelomem v obdobi
relapsu. Nicméné jsme se dohodli, Ze se pokusime
zajistit pfednasku v ramci nékterého z pfistich set-
kdni. Zato dalsi bod programu, Rehabilitace
a instrukce k pouzivani turistickych holi, byl napl-
nén beze zbytku. V3ichni pacienti obdrzeli nordické
hole a nastala zajimava a velmi veseld ¢ast programu.
Fyzioterapeutka, pani Milada Zirhutova, se dokonale
odborné pfipravila nejen na teoreticky dvod, ve kte-
rém nas podrobné seznamila se spravnym pouZiva-
nim holi, ale i na vlastni praktickou instruktdz.
Vsichni jsme si pod jejim vedenim nastavili délku
hilek, pozorné poslouchali jeji bezchybna a vtipna
doporuceni a pustili se do pochodovani po kongre-
sovém centu. Bylo to milé a hezké ukonceni celého
odpoledne. Opét je mozné konstatovat, ze nam
viem bylo spolecné dobfe.
Zavérem bylo dohodnuto, Ze dal3i setkani bude ve
FN Hradec Kralové. Po oficidlnim zakonceni setkani
jsme jesté pohovofili v restauraci u kavy, rozloucili
a spokojeni odjeli domd.

Jitka Jablonska

SETKANI PACIENTU A PRATEL KLUBU V PLZNI

Dne 3. 11. 2009 se uskutecnilo dalsi, v pofadi Sesté
setkani Klubu pacientdt MM regionalni skupiny
v Plzni. Setkani se konalo od 14,30 hod. opét
v salonku hotelu ,U pramen(", jehoz vlastnikem je
FN Plzefi. Dékujeme touto cestou majiteli tohoto
hotelu za to, Ze nam bezplatné zapijcuje salonek,
ve kterém se citime velmi dobfe. Salonek je velmi
vkusné a prakticky zafizen a hlavné vybaven zafize-
nim a technikou, potfebnou pro promitani a pred-
nasky. Setkani zahajila a fidila mluv¢i nasi skupiny
pani Veverkova, ktera nade setkani i organizovala.
Pfivitala vSechny pfitomné pacienty a jejich rodinné
pfisludniky, hlavné pak hosty a zaroven predna3ejici
pani MUDr. Miroslavu Schiitzovou a PhDr. Ing.
Ludmilu Malinovou a soucasné omluvila pani
Toufarovou a Mgr. Onderkovou, které se setkani
nemohly zucastnit.

Svou prednasku zaméfila pani MUDTr. Schiitzova na
|écbu relapsu nemoci po primarni 1écbé. Zminila se
o vzniku a pGvodnim pouZiti Iéku Thalidomid, ktery
se dnes vyrabi pod ndzvem Myrin, a o dalSich pou-
Zivanych lécich Velcade a Revlimid, o jejich neza-
doucich Ucincich a vlivech na na3 organizmus.
Soucasné se vénovala vysvétleni rlznych lékafskych
pojmii a ndzvi tak, aby kazdy pacient védél, co kaz-
dy vyraz znamena, tedy jakysi slovnik pro nas v pfi-
jatelné formé. Hovofila také o autologni a alogenni
transplantaci a o ozafovani. Jeji pfednaska byla, ja-
ko vZdy, velmi zajimava a poucnd. V dal3i ¢asti set-
kani nas PhDr. Malinova ve své pfednasce z oblasti
psychologie na téma ,Myslenim za $tastnéjsi dusi"
vtahla nendsilnou formou do volné diskuse na toto
téma. V zavéru nas pozadala o spolupraci pfi do-
koncovani své prace na publikaci, ktera je ur¢ena
specidlné pro ndas, pacienty MM s ndzvem
«Psychologicka podpora pro pacienty s mnohocet-
nym myelomem a jejich rodinné pfisludniky”. K té-
to spolupraci se pfihlasilo nékolik pacientt, kterym
bude material zaslan v elektronické podobé.



Pro zpestfeni naseho setkani a pfijemnou relaxaci
vystoupila hudebni skupina BONI AMICI v historickych
krojich z doby gotické, ktera hraje na dobové,
v dnedni dobé jiz historické hudebni nastroje.
Zahrali nékolik italskych, $panélskych, némeckych a
francouzskych pisni vrcholného stfedovéku, gotiky
a renesance. Vedouci skupiny nas kratce seznamil
se vdemi hudebnimi nastroji a vysvétlil techniku hry
na tyto nastroje. Méli jsme moZnost vidét a slyset
hru na nasim usim trochu podivné znéjici nastroje
jako napt. 3almaj (drevény dechovy ndstroj,
pfedchddce hoboje nebo anglického rohu,
podle nékterych zdroji vznikla 3$almaj
v Bagdddu, do Evropy se dostala v dobé kfi-
Zdckych vdlek kdy slouZila predevsim
k zastraSeni nepfitele, protoZe zvuk Salmaje je
velmi pronikavy a silny), cornamusu (drevény
dechovy ndstroj pouZivany ve stfedoveéku,
nebyl dochovdn jediny exempldr, repliky jsou
vyrabény podle dobovych popist, patii mezi
tiché ndstroje), nebo platerspiel (plivodné
drevény dechovy ndstroj, pistala ozvucend
strojkem, ktery se rozeznival foukdnim pres
zdsobnik vzduchu tvofeny vycinénou zviteci

méchufinou, md zvuk hruby, mecivy a znacné
hlasity, bez moZnosti dynamickych zmén), ale
také na tamburinu, flétnu, kytaru nebo bici.
Vystoupeni bylo velmi hezké a viem Ucastnikim
naseho setkani se, dychalo dobou potulnych kejkli-
fa, rytith a tajemnych zameckych zakouti. Mozna
i proto, Ze ¢lenové skupiny velmi ¢asto vystupuji na
hradech a zamcich napf. na Svihové, Radyni,
Becové nebo Klenové.
Po prestavce na obcerstveni jsme se zabyvali
organizacnimi zaleZitostmi nejen v nasi plzeriské
skupinég, ale i dénim v Klubu MM a pfipravovanym
seminafem v Karlové Studance. V zavéru jsme byli
informovani, ze dne 2. 12. 2009 v 17.05 hod.
by mél byt na programu televize CT 2 vysilan
dokument, tykajici se nasi nemoci pod nazvem
«Medicina pro 21. stoleti", jehoZ opakovani by
mélo byt vysilano dne 5. 12. 2009 v 7.00 hod. také
na (T 2.

Ing. Petr Kratky




PRIBEH PANA MARTINA

Vérime, Ze Zivotni pribéhy lidi, kteri resi
obdobné problémy, mohou byt zdrojem
zajimavych informaci a proto Vdm i v tomto
Cisle nabizime dalsi z Zivotnich pribéhi
jednoho z Vds, tentokrdt jsme o napsdni
pribéhu poZddali muze. Pokud chcete podpo-
fit ¢tendre naseho casopisu formou zverejnéni
Vaseho pribéhu, prosim nevdhejte kontakto-
vat koordindtorku Klubu nebo kohokoliv
z clent vykonného vyboru.

Jak jsem prozival svoji nemoc MM

V8echno zacalo celkem neviné, na dovolené
o vanocich mé zacalo pobolivat v zadech. Tésil jsem
se, Ze v unoru pojedu do l3zni na Slovensko a v teplé
vodé se mi ulevi. Ale opak byl pravdou. Po lazefiském
pobytu a koupelich zada bolela stale vice.
Vzhledem k tomu, Ze jsem pod stalym dohledem
internisty z dGivodu zvy3ené hladiny cukru, pfi jedné
z pravidelnych navstév v Gnoru jsem cely svij
problém Iékafi sdélil. Ten proved| vy3etfeni krve
a poslal mé k ortopedovi, kde bylo po absolvovani
rentgenového vy3eteni konstatovano, Ze jde o bézné
bolesti zad a rentgen neprokazuje Zadné patologické
zmény a tak zacala hned v bfeznu lé¢ba. Ortoped
zvolil tradi¢ni postup, opichovani mista bolesti
mezokainem, odchazel jsem s tim, Ze se mi snad za
néjaky cas ulevi. To bohuZel nebyla pravda. Bolesti
byly stale horsi a rozsifily se i do kfizové oblasti.
V té dobé uz byly znamé i vysledky krve, kde byla
zjisténa vysokd sedlivost krve a snizené hodnoty
bilych krvinek.

Opakované jsem v dubnu navstivil ortopeda s tim,
Ze jsem si nechal udélat CT snimky a ty opét potvr-
dily, Ze nejsou pfitomny Zadné patologické zmény
a tak mé lékaf nadale Iécil mezokainem. Byla to
Jradost”. Manzelka v cekarné slySela, jak kfic¢im
bolesti pfi aplikaci injekci. Zacal jsem mit uz velmi

silné problémy s pohybem a dokonce jsem mél
i problém fidit auto. V ¢ervnu uZ byla situace natolik
neunosna, Ze jsem se zpisobem léchy sezndmil
internistu a ten opétovné provedl odbér krve.
Vysledky potvrdily vyrazné zvyseni sedlivosti krve.
Internista mé odeslal na odbornd vy3etfeni krve na
specializované pracovisté a dalsi interni vySetfeni
(sono bficha, kolonoskopii, rentgen stfev). V této
dobé umira otec moji Zeny. Velkd rana pro rodinnou
psychiku.

Prvni odbornd vy3etfeni, kterd probéhla koncem
Cervna, potvrdila, Ze se pravdépodobné jednd
o0 nemoc mnohocetny myelom. Byl jsem neprodlené
odeslan na odborné pracovisté, kde po odbéru
kostni dfené byla tato diagndza potvrzena.

A v tuto chvili vSechno zacalo. Bylo mé sdéleno, Ze
se jedna o zhoubné onemocnéni a jeho lécha bude
dlouhodobad a naro¢na. Ceka mé chemoterapie
a nasledné transplantace kostni diené. Opakované
rentgeny, magneticka rezonance a CT potvrdily
zmény na patefi, tfi obratle jsou nendvratné posko-
zeny. Psychika pracuje, nejsem schopen se s touto
situaci vyrovnat. Z(stavam na vsechno v prvni chvi-
li sam. Zena mé po Gimrti otce dost svych problémii,
détem nechci nic fikat, syn se za tyden Zeni a nemd
cenu mu kazit tento vyznamny Zivotni krok.

Zacala prvni chemoterapie a s ni pfiSla prvni
komplikace, dochdzi k vyraznému zvySeni cukru
v krvi a je nutné zahdjit intenzivni Iécbu cukrovky
II. typu. Jsem hospitalizovan, ale psychicky nezvla-
ddm pobyt v nemocnici a na pozadani jsem
propustén s tim, Ze si musim aplikovat inzulin a byt
pod neustalou sebekontrolou.

Dalsi léceni probihd standardné, nasleduji dalsi
3 cykly chemoterapie. Celkem je zvladdm dobfe
a tak po celou dobu stale pracuji ve své firmé, coz
mé odvadi od soustavného premysleni nad mym
zdravotnim stavem. Mam vybornou partu kamaradd,
kde fesime uplné vSechno, jenom nemocim se néjak
vyhybame. Planujeme dovolené, vylety o vikendech
s manZelkami. Nékdy se sice musim téchto akci



zcastiovat se sebezapfenim, ale nadvraty jsou
jednoznacné v pocitu, Ze je mi po dusi Iépe. Po ce-
lou dobu pracuji manualné o volnych sobotach
a nedélich na chalupé. Pro mé naprosto vynikajici
Iék. Zde GpIné zapominam na ,néjaké" choroby a je
mi dobfe. Pfichdzi podzim, obdobi, které nemam uz
od mladi rdd, opét se toto obdobi negativné promita
do mé psychiky. Soucasné se blizi termin transplan-
tace. Ale po prodélanych chemoterapiich se citim
podstatné lépe. Bolesti v zadech vyrazné ustupuji.
Jsem jen unaven, boli mé nohy, ale d4 se to vydrzet.
Stéle pracuji. Hned po vanocich nastupuji na trans-
plantaci. Lécba pokracuje bez vyraznych problémd
a po 17 dnech se opét zapojuji do pracovniho
procesu. Po nékolika dnech je vysloven vysledek
Lhemoc je v remisi". Nastdva obdobi nékolika
mésict téméf plnohodnotného Zivota. Pracuji,
cestuji i na velmi naro¢né zahrani¢ni pobyty, vénuji
se rodiné, psychika jde vyrazné nahoru. Zda se, Ze
viechno zvladdm dobre.

Snazim se ziskat veskeré dostupné informace
o0 nemoci. Jak s ni Zit, co délat, aby Zivot byl plno-
hodnotny. Ziskdvam spoustu odbornych znalosti
o pribéhu nemoci, o jejim zrodu a dalsi informace.
Studuji statistiky, vedu si denik o prib&hu nemoci.
Po ur¢ité dob& mam pocit, Ze moc védéni neni pro
mé to nejlepdi a zvolfiuji v ziskdvani dalSich
poznatkl. Zacindm pracovat v dobrovolnych
organizacich. Tato prace mé velice napliiuje dalsi
energii pro souboj s nemoci. Vstupuji do Klubu
pacientti mnohocetny myelom, kde ziskdvam néko-
lik velmi dobrych pratel.

Tak plynul druhy rok nemoci. Na zacatku tfetiho
roku pfijde po jednom kontrolnim vy3etfeni nova
velmi nepfijemna zprava. Maligni karcinom tlustého
stfeva. Tato zprava mé pordZi do kolen. Zbyva se
rozhodnout jak dal. Nechce se mé to Fesit
s rodinou. Rozhoduji se téméF okamzité — operace.
V Unoru nastupuji na operaci, kterd probéhla bez
potiZi a po 14 dnech se vracim do prace. Nalez byl

tak maly, Ze nemusim pokracovat v néjaké dalsi
onkologické 1é¢bé.

Mnohocetny myelom je v normé a ja se opét
pomalu vracim do normalniho zpiisobu Zivota.

Na podzim prodélavam kontrolni testy po prodélané
operaci. Cekani na vysledky, je to utrpeni, ale konec
dobry vsechno dobré zprdva je negativni.
Samoziejmé, Ze viechno to na mé zanechava jakési
nasledky. UZ nejsem klidny vyrovnany c¢lovék.
Dovedu byt hodné agresivni a ani rodina to zfejmé
nemd se mnou jednoduché. Pfesto to na rodinnych
vztazich nezanechdvd Zadné vaznéjsi nasledky.
Zijeme tak uz ¢tvrty rok, jako by 74dna nemoc nasi
rodinu nepotkala. Pracujeme, jezdime na dovolené,
setkavame se s pfateli, planujeme budoucnost.
Pro¢ o tom vSem vypravim. Pfesto, Ze choroba se
opét po cCtyfech letech pomalu vraci, nepfestavam
bojovat. Budu dal pracovat, uZivat dle moZnosti
Zivota a urcité se neuzaviu do sebe a nebudu jen
pasivné ¢ekat, co bude dal.

A proto radim i vam jestli jen trochu mlZete, Zijte
tak, jako byste nebyli nemocni, podélte se
o problémy s prateli, s ostatnimi pacienty, rodinou
a hlavné nesnaZte se to vyfesit sami. Nestydte se
fici ,ja jsem nemocny" vzdyt, podobnymi nemocemi
je postizena téméf cCtvrtina naseho obyvatelstva
a jen vzajemnd pomoc ndm pomiZe pFekonat
problémy s tim spojené.



INFORMACE KPMM
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RADCE PACIENTA

Ministerstvo zdravotnictvi CR spole¢né
s prednimi odborniky pfipravilo pro ceské
pacienty v ramci aktivit zaméfenych na
zvySovani bezpecnosti ve zdravotnictvi pub-
likaci s nazvem Rdadce pacienta. Ta ma
pomoci k jejich lepsi orientaci pfi kontaktu
se zdravotnimi sluzbami, seznami je s jejich
pravy a povinnostmi v ramci poskytovani
zdravotnich sluzeb a posili jejich postaveni
v systému zdravotnictvi.

~Medicina a s ni spojend zdravotni
péce je velmi ndrocnym a komplikova-
nym oborem. Je zapotrebi, aby zde
kazdy znal svou ulohu, prdva a odpo-
védnost. Proto jsme pripravili tohoto
rddce, ktery, jak pevné vérime, prispéje
k tomu, aby se pacienti pri kontaktu se
zdravotnimi sluzbami lépe orientovali,"
doddvd Marek §najd1; prvni ndmeéstek
ministryné zdravotnictvi.

Distribuce publikace Radce pacienta bude
probihat priibézné v krajskych nemocnicich
a prostfednictvim praktickych lékari pro
dospélé. V elektronické podobé miZete
publikaci najit na webové adrese MZ CR
(obcan-pacient/tiskové  centrum/tiskové
zpravy/2010).

Prevzato z tiskové zprdvy MZ CR

ETICKE VZTAHY
- MUZEME MiT ZDRAVOTNICTVi BEZ KORUPCE

Koalice pro zdravi uspofaddala dne 24. listopadu
2009 velmi zajimavy a podnétny diskusni seminar,
tentokrdt na téma ,Etické vztahy" s podtitulem
+MU0Zeme mit zdravotnictvi bez korupce?”. Seminar
se uskutecnil pod zastitou predsedy Vyboru pro
zdravotnictvi MUDr. Jaroslava Krakory v objektu
Poslanecké snémovny Parlamentu CR. Predseda
Vyboru pro zdravotnictvi Parlamentu (R,
MUDr. Jaroslav Krékora, se z icasti omluvil a vyslal
za sebe tajemnika vyboru, poslance Martina
Blazka, ktery také semindf oteviel a vysvétlil
vyznam jeho konani. Nikdo dalsi z Vyboru pro zdra-
votnictvi PS Parlamentu CR se seminafe bohuzel
nezucastnil.

Hlavnich pfednasek se, jak uz je u seminafi Koalice
pro zdravi pravidlem, zhostili odbornici, ktefi
k danému tématu maji z vlastnich zkusenosti a pra-
xe co fici a nechtéji pouze ,mlatit prazdnou slamu".
Pojem ,etické vztahy" v oblasti zdravotnictvi roze-
bral pfedevSim z legislativniho hlediska ndméstek
ministryné zdravotnictvi Mgr. Martin PliSek.
Upozornil na nékteré aktudlni problémy mj. napf.
na nijak neregulovany pohyb zastupcii farmaceutickych
spolecnosti ve zdravotnickych zafizenich a jejich
obchodni schiizky s Iékafi pfimo v jejich ambulancich,
problémy ,dobrovolnych" sponzorskych dari paci-
entd pro nemocnice aj. Zminil se, jaka legislativni
opatfeni ministerstvo zdravotnictvi v soucasné
dobé chystd, aby alespof omezilo tyto a jiné neza-
douci jevy ve vztazich mezi obchodniky, lékafi
a pacienty.

Mgr. Stanislav Havli¢ek, prezident Ceské Iékarnické
komory, ve svém vystoupeni poukdzal mj. na
problém nedostatecné motivace lékarnikd i pojisto-



ven k vydavani nebo doporucovani levnéjsich Iéka,
i kdyZ jejich ucinnost je naprosto stejna jako u draz-
Sich IéCiv ze stejné skupiny. Pacienti tedy mnohdy
plati zbyte¢né za léky s vy33im doplatkem a zatim
se nedafi tento stav (icinné ménit.

Reditel Statniho dstavu pro kontrolu léciv
PharmDr. Martin Benes rovnéz poukazal na nékteré
nezadouci jevy v soucasné farmakologii, napfiklad
tendenci ke zkracovani vyvojového obdobi Iékd,
cozZ by v extrémnim pfipadé mohlo vést i k ohroZeni
Zivotd, pfilisnému akcentovani komercnich zajmd
farmaceutickych spolecnosti, nepfesnou kategorizaci
nékterych léciv (podle zjisténi SUKL jsou pipady,
kdy stejnd ucinnd latka ve stejném mnozstvi je
obsaZena v léku na recept i v Iéku proddvaném bez
pfedpisu a dokonce i ve volné prodavaném potravi-
novém dopliiku!). Na webové strdnce SUKL
(www.sukl.cz) Ize sledovat, jaké legislativni navrhy
pro zlepseni situace v tomto ohledu SUKL podava.
PharmDr. Martin Bene$ také vyzvedl spolupraci
s pacientskymi organizacemi, protoZe jejich aktivita
velmi pfispiva k informovanosti pacientti, ktefi se
tak dokaZou lépe orientovat ve sloZité problematice
IéCiv a lé¢ivych prostredkd.

Nad projevy korupce se zamyslel i MUDr. Milan
Kubek, prezident Ceské lékaiské komory.
Konstatoval mj., Zze korupci je bohuzel prorostla
cela spole¢nost — od zadavani pfedraZzenych vefej-
nych zakazek pres stavebnictvi a dalsi obory az po
politickou sféru — a Ze je tedy tézko mozné vymytit
korupci izolované pouze ze zdravotnictvi; musela by
s timto jevem ucinnéji bojovat celd nase
spolecnost.

Pan David Ondracka z organizace Transparency
International poukazal na fakt, Ze podle neddvného
prizkumu je CR bohuZel na jedné z nejvyssich
pficek pomysiného Zebfitku zasaZenosti zdravotnictvi
korup¢nim chovanim, at jde o védomé 3patné
investice v souvislosti s pfedrazovanim vefejnych
zakdazek, nakup zbytecné drahych lékd ¢ nemocnicnich
pfistrojli nebo o predepisovani faleSnych recept

atd. Podle odhadu se takto zbyte¢n& vynalozi v CR
az 27 mld. K¢ ro¢né. Neni pfili$ velka ochota ozna-
movat jednotlivé pfipady korup¢niho chovani,
protoze je to pro oznamovatele dosti rizikové — ma-
Ze sam skoncit u soudu jako obvinény. Policie ¢asto
oznameny pfipad odlozi, protoZe nic neprokaze.
Podle zkuSenosti z nékterych jinych zemi, kde
Transparency International pisobi, by nejvétsim
postihem pro ty, ktefi se korup¢niho jedndni
dopoustéji, méla byt vefejna ostuda. To ale u nas
bohuzel jaksi nefunguje.
| dalsi pozvani hosté, jakoZ i néktefi dcastnici
z pléna, diskutovali na dand témata korupce a etickych
vztahl ve zdravotnictvi. Souhrnné Ize konstatovat,
Ze stav v této oblasti je docela dobfe ,zmapovany",
o problému i nékterych jeho konkrétnich projevech
se vcelku obecné vi, zadné jeho rychlé a ucinné
fedeni viak nejspi$ stale jesté neni na obzoru.
Mozna to souvisi s tim, co konstatovali néktefi
z vystupuijicich, Ze korupce a neetické chovani je
problémem celé nasi spolecnosti, zdaleka ne pouze
zdravotnictvi.

-Ik-, ROS Praha

1"



Il. PODZIMNi KONFERENCE CESKE ASOCIACE
SESTER

Dne 19. 11. 2009 probéhla v hotelu Step
v Praze 9 za podpory Ministerstva zdravot-
nictvi Il. podzimni konference Ceské asociace
sester. V odpolednim programu konference
vystoupil pan Vdclav Krdsa za Ndrodni radu
osob se zdravotnim postizenim,
Mgr. Michaela Cernd za Spolecnost dialyzo-
vanych a transplantovanych pacient( a pani
Jana Petrenko, reditelka Koalice pro zdravi.
Konference se aktivné zucastnil také zdstupce
nasi pacientské organizace, pan Miran Jires
z prazské regiondlni skupiny a hovoril na téma:
~Pacienti a oSetfovatelskd péce z pohledu
pacientskych organizaci”. Podstatnou cdst
jJeho vystoupeni Vdm zde nabizime.

Klub pacientii pravidelné pofada jarni a podzimni
setkani clenl a pratel Klubu, na vsech akcich se
schazeji lidé, ktefi jsou Gzce spojeni s touto zavaznou
nemoci a obavou o svou budoucnost a pfitom se
samozfejmé snazi Zit plnohodnotny Zivot. V ramci
klubovych setkani si mohou vyménit rizné zkude-
nosti napfiklad i s pravidelnymi nv3tévami ambulan-
ce nebo s pobytem v nemocnici, které je pfirozené
pfivadéji do pravidelného a uzkého kontaktu se
zdravotniky. Jejich pomoc je v mnoha pfipadech
pfijimana jako samozfejmost, kazdy vime, Ze sestry
existuji a co délaji, ale jejich praci dovedeme
skutecné ocenit teprve tehdy, aZ jsme na jejich
pomoc ¢astecné nebo zcela odkazani.

Mnohocetny myelom mi byl diagnostikovan pocatkem
roku 2004, z dlivodd zavazného poskozeni celého
skeletu, ale hlavné patefe jsem stravil jako trvale
leZici pacient pouze s malymi pfestavkami témér
rok na hematoonkologickém pracovisti 1. Interni
kliniky V3eobecné fakultni nemocnice v Praze. Zde
jsem také absolvoval chemoterapii, radioterapii
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a posléze i transplantaci kostni drené. Mohu zde
odpovédné fici, Ze mezi mnou a vétsinou zdravotniho
persondlu uvedeného pracovisté za celou dobu
mého pobytu doslo k navazani vztahl, da se fici
pfimo pratelskych. Navzdjem jsme se svéfovali se
svymi radostmi i starostmi. Znal jsem jejich problé-
my s détmi, s dojizdénim do zaméstnani Casto
i z mist vzdélenych desitky kilometrl od Prahy.
Obdivoval jsem, Ze si fada sester pfi velmi obtizném
zaméstnani jeSté zvySovala své odborné vzdélani
studiem na vysokych 3kolach. Z jejich pfistupu
k nam — pacientiim bylo vidét, Ze chapou nejen
nemoc nasich tél, ale predevsim nemoc nasich
dusi, které provazeji veskera onkologicka onemocnéni.
Rad bych tedy na tomto misté podékoval viem
sestram.
VaZené sestry, je jasné, Ze VaSe péce o nds, pacienty
neni snadnad nebot co pacient, to jiné nalady,
problémy, chovani a ¢asto dalsi ,lahtidky", které si
s nami uzivate. Pfeji Vam, aby na v3ech Vasich
pracovistich byl dostatek pracovniho persondlu,
aby Vy — sestry, ¢asto s vysokoskolskym vzdélanim
jste mohly vykondvat pouze své specializované,
odborné prace. Chci podékovat nejen sam za sebe,
ale také za vSech 1 500 pacientdi s mnohocetnym
myelomem, a snad i za mnohé dalsi, kterym jste
pomahaly a pomahéte prekonat jejich zdravotni
problémy. S hlubokou dctou Vam dékuji za v3e, co
pro nads nemocné s lidskym pFistupem vykondvate.
Za viech okolnosti se snazite vyhovét nasim potfebam
a pozadavkim a to mnohdy i nad rdmec Vasich
profesnich povinnosti.

Miran Jire$



V. VZDELAVACi SEMINAR PRO NEMOCNE
S MNOHOCETNYM MYELOMEM, JEJICH
RODINU A PRATELE

LAZNE KARLOVA STUDANKA

Paty rocnik vzdélavaciho semindfe pro nemocné
s mnohocetnym myelomem, jejich rodinu a pfatele
letos probihal ve dnech 20. — 21. listopadu 2009
v nadherném prostfedi Statnich lazni Karlova
Studdnka. Hlavnim organizatorem seminafe byla
i tentokrat Ceskd myelomova skupina, nada¢ni
fond (CMG NF) ve spolupraci s jiZ tradi¢nimi part-
nery The International Myeloma Foundation (IMF)
a Klubem pacientd mnohocetny myelom (KPMM),
za finan¢ni podpory spole¢nosti Celgene. Vzhledem
k pfedchozim ro¢nikiim bylo datum zvoleno netra-
di¢né az v dobé pozdniho podzimu. Zamérem orga-
nizatord letoSniho rocniku bylo predstavit vétSimu
mnoZstvi pacientl s myelomem prostiedi, ve
kterém se specializuji na lazefiskou lé¢bu mnoho-
¢etného myelomu. Vzhledem k poloze lazni a ro¢nimu
obdobi jsme ocekdvali mirné obtize, ale pocasi si
pro nas pfipravilo vic nez pfijemné pfekvapeni. Po
cely vikend svitilo slunicko, v obdobi obéda bylo
mozné zvladnout kratkou vychazku jen ve svetru
a samoziejmé se slune¢nimi brylemi.

Seminar byl oficialné zahajen v patek 20. listopadu
spolecenskym vecerem v lazefiském domé Libuse.
Na tvod promluvil prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.,
pfedseda spravni rady CMG, NF a pani Zuzana
Toufarova, predsedkyné Klubu pacientdi mnohocetny
myelom. Vyjadfili pfesvédceni, Ze i tento rocnik
seminafe bude dspésny a viem pfitomnym popfali
mnoho inspirativnich zaZitkd. Rovnéz vazeny host
seminafe, pan Greg Brozeit, zastupce IMF, feditel
pro Evropu pozdravil v uvodu vsechny pfitomné
a pfipil si s nimi na GspéSny pribéh seminafre.
Po slavnostnim zahajeni prim. MUDr. Jan Vrabec
predstavil vSem pfitomnym historii lazni, ale také
jejich pfitomnost a plany do budoucnosti. K pfijem-

nému proZiti vecera pfispél jisté nejen bohaty raut,
ale i mistni skupina Rebfifidk, ktera diky svému
Sirokému repertodru dokazala pfildkat na parket
nejednoho tanecnika. KdyZz se blizila jedendactd
hodina vecerni, oficialni ,vecerka" lazni, mnohym
tanecnikim se jeSté nechtélo opustit parket ani
pfijemnou spolec¢nost.

Odborna ¢ast seminafe zacala v sobotu v 8,30 hod,
Uvod jako jiz tradi¢né patfil kitu dvou novych
publikaci, které byly v roce 2009 pro pacienty
s mnoho¢etnym myelomem pfipraveny. Ceskd mye-
lomové skupina vydala ve spolupraci s IMF publi-
kaci s ndzvem ,Lécha bisfosfonaty. Zakladni infor-
mace pro nemocné”. Klub pacientd MM pfipravil
v ramci Projektu Psychologové s podporou spole¢-
nosti Celgene svou prvni publikaci s nazvem
.Psychlogicka podpora pro pacienty s mnohocetnym
myelomem a jejich rodinné prislusniky". Uvodni
slovo patfilo prof. MUDr. Romanu Hajkovi, CSc.,
ve svém pfispévku shrnul ¢innost CMG, NF za mi-
nuly rok, vyzdvihl pfedevsim UspéSné se rozvijejici
vyzkumnou ¢innost organizace a pfipomenul
vyznamné projekty, které oznacil za velmi kreativni
a unikatni. Nasledovaly prezentace zastupcli
pacientskych organizaci v CR a na Slovensku. Klub
pacientd mnohocetny myelom reprezentovala jeho
predsedkyné, pani Zuzana Toufarovd, hovofila
predevsim o uskutecnénych klubovych aktivitach
v roce 2009 a nacrtla vizi sdruZeni pro rok 2010,
podobné jako zastupce Sloveskej myelémovej spo-
lo¢nosti — Klubu pacientov doc. Ing. Miroslav
Hrianka, PhD. Nasledovalo sdéleni PhDr. Ing.
Ludmily Malinové, MBA, kterou mnozi castnici
seminafe znali z regiondlnich klubovych setkani.
Zaméfila se na vysvétleni problematiky psycholo-
gické podpory v boji s nemoci, hovofila o obran-
nych zdech, které si védomky ¢i nevédomky viici
svému okoli vytvafime a o reakcich které jsou
v téchto pfipadech v rodinném systému kazdého
jedince spoustény. Dokazala jako vidy hovofit
velmi oteviené a pfitom citlivé a pfipravila tak
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vyborné atmosféru pro jeden z odpolednich diskus-
nich klubti. Poslednim pfednasejicim prvniho bloku
byl pan Greg Brozeit, zastupce IMF. Jeho vystoupeni
bylo sledovano s velkym ocekdvanim a nadsenim,
protoZe si vybral velmi nelehké téma: ,Jak byt
lepSim pacientem”. Kli¢ k tomuto problému vidi
hlavné v tom, aby se pacienti, kterym je diagnosti-
kovéna choroba spi3 vzacna (jako je myelom) nikdy
necitili osamocené a bez pomoci. Proto vidi velky
vyznam v praci organizaci, které se snaZi pacientiim
a jejich blizkym nabizet pomoc a podporu.
Upozornil na to jak je dlleZité naucit se spravné
komunikovat se zdravotniky, naucit se porozumnét
tomu, co presné lékar sdéluje. Mize to byt cesta,
jak ziskat realisti¢téjSi a optimisti¢téjSi nahled
a lépe tak Celit vSem nepfijemnostem souvisejicim
s lécbou. Celou prezentaci do cestiny prekladala
Mgr. Veronika PeSinova.

Po kratké prestavce, kavé a sladkém obcerstveni byl
zahdjen druhy blok pfednasek zaméfeny na odbornu
problematiku [é¢by mnohocetného myelomu.
0 novych pfistupech v [é¢bé prvni linie informoval
doc. MUDr. Jaroslav Bacovsky, CSc., shrnul fakta
tykajici se soucasnych lécebnych postupil a upozornil
na vyhody plynouci z moznosti kombinovat rdzné
typy lécby. Vysledkem je nejen sldle vyraznégjsi
ovlivnéni priibéhu tohoto typu vzacného onemoc-
néni, ale predevSim podstatné zlepseni celkového
Zivotniho vyhledu nemocnych. O moznostech lécby
relapsu hovofila MUDr. Miroslava Schiitzova,
upozornila na fakt, Ze v okamziku navratu onemoc-
néni po primarni 1écbé vstupuje do hry mnoho fak-
tordi, které ovliviiuji kone¢ny postup navrzené lécby
konkrétniho nemocného. Je to nejenom celkovy
stav nemocného (jak fyzicky tak psychicky), ale
také jeho vék, rozsah postizeni nebo doba, za kte-
rou k ndvratu onemocnéni doslo. V zavéru svého
sdéleni pani doktorka podpofila pfedchoziho pfed-
nasejiciho a znovu pfipomenula, Ze v dne3nich
podminkach lze s pomoci novych lékd nastolit
velmi dobrou lécebnou odpovéd. Na tato sdéleni
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navéazal MUDr. EvZen Gregora, i on v Gvodu podpofil
své predfecniky v nazoru, Ze soucasné moznosti Iécby
mnohocetného myelomu jsou velmi dobré, nicméné
upozornil na fakt, Ze je stale nezbytné nalézat dalsi,
nové a Ucinnéjsi Iécebné postupy. Za nejspolehlivéjsi
cestu oznaCil klinické studie, které se vyznacuji
Sirokym spektrem bezpecnostnich postupd. V ko-
necném vysledku tak mohou zarucovat jak kvalitu
a ucinnost nové pfipraveného léku, tak nemalou
nadéji vsem pacient(im na dalsi prohloubeni |éceb-
ného efektu. Poslednim predndsejicim druhého
bloku byl MUDr. Jan Straub, ktery hovofil o vyskytu
neuropatii u mnohocetného myelomu, jedné
z nejvice diskutovanych komplikaci v 1é¢bé mnoho-
¢etného myelomu. Neuropatie nebo spise polyneu-
ropatie (protoZe ve vétsiné pfipad( zasahuje vice
koncetin soucasné) pfipravuje vétsiné takto posti-
Zenych nemocnych velmi nepfijemné Zivotni oka-
mZiky. Upozornil na fakt, Ze moznosti jak ovlivnit
tento nepfijemny ddsledek 1é¢by se nabizi nékolik,
nicméné vysledky nemusi vZdy odpovidat ocekavani
pacienta. | z tohoto dvodu Ceska myelomova sku-
pina v soucasnosti rozviji Sirokou spolupraci s neu-
rology ve vSech vétdich specializovanych centrech.
Zavér druhého prednaskového bloku jako jiz tradi¢né
patfil diskusnimu panelu a otazkam, které pfipravil
Klub pacientti MM a pfitomnym lékafiim je poloZili
zastupci sdruzeni. K odpovédim vyzvala viechny
vySe zmifiované experty, jejichz fady posilil prof.
MUDr. Vlastimil Séudla, CSc., pani Iveta
Mareschova. Vtipnou a nenasilnou formou modero-
vala celou diskusi a dovedla ziskat odpovédi na
viechny zaludné otazky. Velka pozornost byla véno-
vana aktudlni otazce vztahuji se k problematice
ockovani proti novému viru chfipky, tzv. ,prasedi
chfipce”. Odbornici se nakonec shodli, Ze doporu-
¢eni ockovani by zvazovali velmi individudlné podle
aktudlniho stavu jednotlivého pacienta.

Po prestavce na obéd pokracoval program oblibe-
nymi diskusnimi kluby. Jiz v patek vecer se mohli
pacienti i jejich blizci rozhodnout, které diskusni



kluby navstivi. Cely program byl pfipraven tak, aby
se vdichni dcastnici mohli v jednotlivych klubech
vystfidat a pokud méli zajem vyslechnout si kazdou
problematiku, ktera jim byla ur¢ena a byla pro né
zajimava. V3echny diskusni kluby mély jasné ur¢end
témata a moderatory z fad odbornikd. Vyhradné
rodinnym pfisludnikim bylo uréeno téma: ,Péce
o rodinné pfislusniky”, ktery vedla doktorka
Malinova spolu s prof. Hajkem. Pro diskusni kluby
urcené jak pacientiim, tak jejich blizkym byla pfi-
pravena dal3i tfi témata. V jedné diskusni skupiné
tak bylo moZné hovofit o neZadoucich tcincich lécby
a o tom jak se pfipravit na ambulantni lé¢bu”,
v druhé o tom, jak spravné porozumét svym vysledkiim
a ve tieti o fyzické aktivité a vhodnych rehabilitacnich
technikdch. V tomto klubu se d¢astnici dozvédéli od
primafe Vrabce také v3e o laznich a nabizenych
procedurach, z pohledu fyzioterapeuta vie vhodné
doplnila Mgr. Pavla Straubova, kterd se vénuje
fyzioterapii u pacientli s myelomem i v rdmci regio-
nalnich setkani KPMM. Seminaf byl oficidlné
ukoncen 17.00 hod. tradi¢nim vyhlasenim vysledkd
zabavného kvizu a pfedanim malé odmény vyloso-
vanym, ktefi kviz spravné vyplnili.

Dal3i program byl jiz zcela neformalni, ¢ast acastnika
seminafe odjizdéla dom0, ale vice nez polovina
zlstavala do nedéle, aby vyuZzila krasné prostiedi
lazni k vychazkam a vyzkouSeni turistickych holi
(mohli vyuzit i doprovodu Mgr. Straubové a jeji
instruktaZe, jak spravné turistické hole pouzivat).
K dispozici byly i nékteré procedury, nejvice vyhle-
davanou byla pravdépodobné ndvstéva bazénu
nebo solné jeskyné. Dalsi, jiZ Sesty rocnik vzdélava-
ciho seminafe je naplanovan opét na zafi 2010
a pfesnd lokalita zatim neni jesté urcena. MoZna se
organizatorim podafi najit dalsi, neméné atraktivni
misto a budeme tak mit pfileZitost se setkavat na
rGznych mistech nasi krasné vlasti.

Mgr. Alice Onderkova
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STUDANKA

Na semindri v Karlové Studdnce jsme od jednoho z pacientt obdrzeli bdseri ,Studdnka"”
a svoleni k jejimu uverejnéni. Rddi bychom Vdm takto netradicné jesté jednou nabidli ochut-
ndvku kouzelného prostredi zdejSich ldzni. Nechejte se pomysiné prenést do svéta jesenickych
vil a skritka.

V ldné zemé skryta voda Na povrchu lesni panny Mixaz uZ je pfipravena
Stvofitelem posvécena nozky své v ni vymachaji ted na fadu uplatni se véda
dnes a stejné jako dfiv potom mocny lesni dub tym lékafd, zdravotnikl
napsal o tom jeden mnich. do v3ech stran za zvukd trub [é¢bu uplatfiuji v mziku.
Skfitkové tam bez ustani rozkaz da pro smrky, jedle Prejeme si vsichni tady
ji preliji do svych dlani az se mlZzny opar zvedne aby zdejsi vzacné vody
aby zde pak vridlo bylo pro Stésti a povzbuzeni pfispély ndm k uzdraveni
pro to lidské choré télo. pfidat k vodé rosu ranni nam i dalsim pokolenim.
sojci pirko, viini kvétd
pro zdravi i ku prospéchu. Dékujeme za vzacny dar,

co priroda dala nam.

-neznamy autor-

16



SOCIALNi ZABEZPECENI

V roce 2007 jsme v nasem klubovém casopise
uverejnili informace o zméndch socidlniho
zabezpeceni. S ucinnosti k 1. 1. 2010 dochdzi
k dalsim zméndm, kterymi se zavddeji tri
stupné invalidity namisto invalidity plné
a invalidity cdstecné. V této souvislosti jsme
kontaktovali na jednotlivych regionech soci-
dini pracovniky, aby ndm zmény pribliZili na
nasich klubovych setkdnich, na webovych
strdnkdch jsou dostupné aktualizované infor-
mace, které Vdm ve zkrdcené podobé prind-
Sime i zde. Podklady jsou opét zpracovdny
podle poskytnutych materidlG pani Ley
Jankd, vedouci oddéleni pro téZce zdravotné
postizené, Magistrdtu mésta Brna.

Pravni aprava ucinna po 31. 12. 2009

Zakonem ¢. 306/2008 Sh., kterym byl novelizovan
zdkon o diichodovém pojisténi, se s uacinnosti
od 1. 1. 2010 nové vymezuje invalidita. Misto
dosavadni plné a ¢astecné invalidity byla zavedena
tfistupriova invalidita (invalidita tfetiho, druhého
a prvniho stupné). Soucasné byla misto plného
invalidniho a ¢aste¢ného invalidniho diichodu
zavedena jedna davka, a to invalidni diichod (pro
invaliditu tfetiho, druhého nebo prvniho stupné).
Pokud jde o diichody pfiznané pred 1. 1. 2010
povaZuje se s Ucinnosti od 1. 1. 2010 pIny invalidni
diichod ve vysi, v jaké nalezel ke dni 31. 12. 2009,
za invalidni dlichod pro invaliditu tfetiho stupné.

Castecny invalidni dlichod se ve vysi, v jaké nalezel
ke dni 31. 12. 2009, povaZuje od 1. 1. 2010 za
invalidni ddchod pro invaliditu druhého stupné,
byl-li ddvodem ¢astecné invalidity pokles schop-
nosti soustavné vydéle¢né <cinnosti nejméné
0 50 %, a za invalidni dlichod pro invaliditu prvni-
ho stupné v ostatnich pfipadech. Platci diichodu je
uloZena povinnost nejpozdéji do 31. 1. 2010 zaslat

poZivateli soucasného plného invalidniho a ¢astec-
ného invalidniho ddchodu pisemné ozndmeni
o0 tom, zda mu naleZi invalidni ddchod pro invaliditu
tfetiho stupné, pro invaliditu druhého stupné nebo
pro invaliditu prvniho stupné.

Podminky naroku na invalidni dichod
(§ 38 zakona o diichodovém pojisténi)

Pojisténec ma narok na invalidni dichod, jestlize

nedosahl véku 65 let a stal se:

a. invalidnim a ziskal potfebnou dobu pojisténi,
pokud nesplnil ke dni vzniku invalidity podminky
naroku na fadny starobni dichod, popfipadé,
byl-li pfiznan predcasny trvale kraceny starobni
dichod, pokud nedosahl ddchodového véku,
nebo

b. invalidnim nasledkem pracovniho drazu.

Invalidita (§ 39 zakona o diichodovém
pojisténi)

Pojisténec je invalidni, jestlize z diivodu dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu nastal pokles jeho
pracovni schopnosti nejméné o 35 %.

Jestlize pracovni schopnost pojiSténce poklesla:

a. nejméné o 35 %, avSak nejvice 0 49 %, jedna se
o invaliditu prvniho stupné,

b. nejméné o 50 %, aviak nejvice 0 69 %, jedna se
o invaliditu druhého stupné,

¢. nejméné o 70 %, jednd se o invaliditu tfetiho
stupné.

Potfebna doba pojisténi pro narok
na invalidni dichod (§ 40 zakona
o dichodovém pojisténi)

Ve srovnani s pravni upravou Ucinnou pred

1. 1. 2010 dochazi ke zméné pouze v tom, Ze se no-
vé zavadi alternativni moznost, kdy v pfipadé
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pojisténce starSiho 38 let se podminka potfebné
doby pojisténi pro narok na invalidni didchod
povaZuje za spInénou téZ, byla-li tato doba ziskdna
v obdobi poslednich 20 let pfed vznikem invalidity.
Potfebna doba pojisténi Cini pfitom 10 rokd.

Vyse invalidniho dichodu

Vyse dlchodu se sklada ze dvou sloZek, a to ze
zékladni vyméry a z procentni vyméry. Vy3e
zakladni vyméry ¢ini od 1. 8. 2008 kazdy mésic
2 170, K¢ Vy3e procentni vyméry invalidniho
dlchodu cini za kazdy cely rok doby pojisténi:

a. 0,5 % vypoctového zakladu mésicné, jedna-li se
o invalidni ddchod pro invaliditu prvniho stupné,

b. 0,75 % vypoctového zakladu mésicné, jedna-li
se o invalidni dichod pro invaliditu druhého
stupné,

¢. 1,5 % vypoctového zakladu mési¢né, jedna-li se
o invalidni dlichod pro invaliditu tfetiho stupné.

Pfi zméné stupné invalidity se nové stanovi vyse
invalidniho dlichodu, a to ode dne, od néhoz doslo
ke zméné stupné invalidity (zpiisob stanoveni nové
vySe procentni vyméry je upraven v § 41 odst.
3 zékona o dlchodovém pojisténi, ve znéni Gcin-
ném po 31. 12. 2009). Méni se pfitom pouze vy3e
procentni vyméry invalidniho dlichodu, a to tak, ze
se procentni vyméra ve vysi, v jaké nalezela ke dni
predchdzejicimu dni zmény stupné invalidity, vyna-
sobi prislusnym koeficientem. Koeficient ¢ini pfi
zméné:

« z prvniho stupné na druhy 1,5

« z prvniho stupné na tfeti 3

2z druhého stupné na teti 2

« ztfetiho stupné na druhy 0,5
-z tfetiho stupné na prvni 0,3333

« 2z druhého stupné na prvni 0,6666
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Do doby pojisténi se zapocitava i tzv. dopoctena
doba, kterou je doba ode dne vzniku naroku
na invalidni diichod do doby dosaZeni diichodové-
ho véku Zen stanoveného pro bezdétné zeny — to
plati i pro muZe. Do doby pojisténi se zapocitava
rovnéZ tzv. nahradni doba pojisténi (stejné jako
v pfipadé starobniho dlchodu - viz vy3e).

Pfeména invalidniho dichodu na didchod
starobni

Narok na vyplaceny invalidni diichod zanika dnem,
kterym jeho poZivatel dosahl véku 65 let, a timto
dnem zarovefi vznikd narok na starobni diichod ve
vysi, v jaké ndleZel dosavadni invalidni dlchod,
tj. neprovadi se vypocet starobniho dlchodu.
PoZivatel takového starobniho diichodu v3ak mtze
poZadat i o vypocet starobniho dlchodu podle
standardnich pravidel, v takovém pfipadé mu bude
naleZet starobni ddchod, ktery bude vyssi.
PoZivatelim plnych invalidnich nebo ¢aste¢nych
invalidnich ddchodii, ktefi dosahli véku 65 let jiz
pred 1. 1. 2010, budou tyto dlchody pfeménény
dnem 1. 1. 2010 na dlchody starobni. O této
pfeméné invalidnich diichodl na diichody starobni
budou jejich poZivatelé pisemné informovani
nositeli pojisténi nejpozdéji do 31. 1. 2010.

Lea Jank{



SCELETAL CARE ACADEMY

Ve dnech 12. - 13. brezna probéhl v PariZi
semindr zaméreny na problematiku poskoze-
ni kostniho systému onkologickym onemoc-
nénim pod ndzvem ,Sceletal Care Academy”.
Semindre se ucastnilo celkem 206 Iékari,
76 zdravotnich sester a 24 zdstupct pacient-
skych organizaci. VSechny pfitomné spojovala
otdzka, jak karcinom prsu, karcinom prostaty
a mnohocetny myelom negativné ptsobi na
kosti pacient(. Nase sdruZeni zastupovala
pani Iveta Mareschovd, kterd méla mozZnost
setkat se a vyménit si zkusenosti se zdstupci
pacientskych organizaci z nékolika zemi
Evropy.

Uvod seminafe byl spole¢ny pro vsechny
skupiny a byl vénovan zjistovani zakladnich
informaci, napf. jestli je problematice posti-
Zeni kosti u onkologicky nemocnych véno-
vana ndlezita  pozornost.  Zvlastni
pozornost se vénovala oblastem, kde
informace chybi Uplné nebo jsou nedosta-
tecné. V prabéhu celého seminare byla pou-
zivana interaktivni forma komunikace, publi-
kum si  zvolilo nejvice vystiznou
odpovéd na kladenou otazku a pro tu
hlasovalo.  Vysledky hlasovani  byly
v zapéti zvefejnény.

Vétsi ¢ast seminare probihala oddélené pro
jednotlivé kategorie. Pfi zahajeni Gvodni
Casti pro zastupce pacientskych organizaci
byly pfitomnym poloZzeny dvé otazky, na
které opét odpovidali elektronickym hlaso-
vanim. Na prvni otazku — Jestli je ,kostni
nemoc" povazovana za problém, ktery musi
pacientska organizace feSit — odpovédéli
pfitomni, Ze pro vétSinu predstavuje pro-
blém, kterému se vénuji, dokonce 20 % jej
oznacilo za problém stéZejni, 19 % odpové-

délo, Ze se kostnim poskozenim vyraznéji
nezabyvaji.

Na druhou otdzku — Co pacienta s kostnim
poskozenim nejvice ovliviuje a s ¢im se
potyka - ve vétsSiné pripadl zucastnéni
odpovédéli, Ze se jedna o bolest kosti, ztratu
pohyblivosti a psychologické problémy.
Dal3i starost jim cini nedostate¢né porozu-
méni od oS3etfujiciho personalu, obtizné
zajisténi vhodné [|é¢by a nedostatek
informaci o tomto postiZeni.

Nasledovala Uvodni odborna prednaska
profesora Brodowicz z Rakouska, ve svém
sdéleni stru¢né popsal, jak vznika kostni
poskozeni, jaky je rozdil mezi metastazami
a osteolytickymi lézemi, jak se postizeni
projevuje, jak se diagnostikuje a dale sleduje
a také jaké jsou dostupné lécebné moznosti.
V dalsi ¢asti seminare prednesli dva pacienti
svUj pfibéh a popsali své zkuSenosti pfi lécbé
kostniho poskozeni. Oba se shodli na tom,
Ze nejdulezitéjsi je mit dobrého lékare, ktery
rozpoznd nemoc véas a také naordinuje
vhodnou lécbu. Za velmi duleZité rovnéz po-
vazuji fakt, aby je sledoval a lécil jeden a tyz
IékaF, ne aby navstévovali pokazdé lékare
jiného.

Dale hovofili zastupci Rakouska, Irska
a Holandska o problémech, se kterymi se ve
své zemi setkdvaji. Shodli se na tom, ze
o ,kostni nemoci" nejsou pacienti dostate¢né
informovani, ale Uroven informaci neni ve
v3ech zemich stejna. Informovanost pacientu
je skoro vzdy zavisla na postoji konkrétniho
Iékare a dale také na schopnosti pacientské
organizace, pokud takova vibec v jednotlivych
zemich existuje. VSichni pfitomni se shodli
na tom, Ze nejdalezitéjsi je komunikace
s lékafem a spoluprace s jinymi specialisty,
jako je napf. ortoped, revmatolog, endokri-
nolog a gynekolog. Za dulezité také vSichni
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povazovali vznik specializovanych center,
kam se tito nemocni mohou vzdy obratit.
V dopolednim bloku druhého dne hovofil
D. Tomlinson o tom jak pfipravit dobrou
a zajimavou prezentaci a jak vystupovat na
verejnosti a pfed publikem. Druhy pfispévek
pfednesl D. Costello, zastupce Eurordis,
ktery pfedved|, jak je mozné pro komunikaci
mezi organizacemi, ale i jednotlivci v oblasti
vzacnych onemocnéni vyuzivat socialni sité
jako jsou napt. Twitter, Facebook a dalsi.

Na zavér seminare se zastupci pacientskych

organizaci rozdélili podle jednotlivych

onemocnéni a diskutovali nad problémy,
které oznacili jako podstatné.

- Prvni skupina zastupujici pacienty
s karcinomem prsu se shodla na tom, Ze
je nejvice trapi nedostatek informaci
o prevenci ztraty kostni hmoty v obdobi
pfed a po menopauze.

- Druha skupina zastupujici pacienty
s karcinomem prostaty oznacila jako
nejvétsi problém vcasnou diagnostiku
a dostate¢nou lécbu kostniho postizeni
a dale také nejednotny postup pfi
diagnostickych vySetfenich a jejich hodnoceni.

- Treti skupina zastupujici pacienty
s mnohocetnym myelomem zduraznila
potiebu zajisténi vdeobecného povédomi
0 nemoci, v takové podobé, aby informace
byly pfiméfené pro starsi pacienty
(nejcastéji postizené timto onemocnénim)
a se zamérenim na obvodni Iékafe, aby
byli schopni v€as rozpoznat pfiznaky
tohoto onemocnéni. Za vhodnou formu
osvéty povazuji seminafe pro pacienty
a jejich blizké, postradaji oviem informace
o vhodné lazenské lécbé.

Na uplny zavér seminafe bylo zdlraznéno,

Ze pro spravnou diagnostiku a lé¢bu kostniho

onemocnéni by mély byt vypracovany
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guidelines (vSeobecné platna doporuceni).
Ucastnici také vyslovili presvédéeni, Ze pra-
videlna setkavani pacientskych organizaci,
vzajemna spoluprace a vyména informaci
na mezinarodni uUrovni je velmi dilezita
a uzite¢na. Problémy maiji pacienti ve viech
zemich podobné, a proto zku3enosti z jinych
zemi jim mohou vyrazné pomoci pfi feSeni
vlastnich zaleZitosti.

Iveta Mareschova

IV. VALNA HROMADA KLUBU PACIENTU MM

Tentokrat byla Valna hromada Klubu
pacienti usporadana v Plzni (dale jen VH),
aby se mohli zucastnit i ¢lenové z odlehlejSich
mist tohoto regionu, pro které je cestovani
Mistem konani byl jiz jako tradicné hotel
U pramend, sedli jsme se v komornim poctu
v 13.00 hod v utery 30. bfezna 2010.
Jednani zahdjila pani Zuzana Toufarova,
ktera byla povéfena vedenim VH. Po dodr-
Zeni nezbytnych procesnich a organizacnich
postupll prednesla pani predsedkyné Zpravu
o cinnosti za rok 2009. Ve své zpravé
vyzvedla pfedeviim Uspéchy minulého roku
a podékovala viem ¢lenim vykonného
vyboru za jejich obétavou praci v ramci
jednotlivych regionli a vdem c¢lenim Klubu
pacientll za jejich stalou pfizen, kterou trvale
podporuji ¢innost Klubu. Rovnéz podékovala
vdiem partnerdm a vyjadfila presvédceni,
Ze UspéSna spoluprace bude pokracovat
i v pfiStich obdobich. Jmenovala predeviim
Ceskou myelomovou skupinu a jeji Nada¢ni
fond a dale spole¢nosti Celgene, Janssen-
Cilag, Novartis a Bayer.

Zpravu o hospodareni sdruzeni za rok 2009
pfednesl mistopfedseda Klubu ing. Josef



Hajek, z jeho zpravy vyplynulo, Ze hospoda-
feni Klubu za lorisky rok je vyrovnané, do
roku 2010 vstupujeme s kladnym prebytkem.
Jeho slova potvrdili i ¢lenové Dozorci rady,
ktefi podrobné provérili ucetni uzavérku
roku 2009 a vSechny dalSi ucetni podklady.
Provedenou kontrolou nebyly zjistény zadné
nedostatky, zavady a nesrovnalosti v hospo-
dareni s prostiedky Klubu.
DalSim bodem programu byla volba novych
¢lend vykonného vyboru a jejich ustanoveni
v jednotlivych funkcich. VH jednomysiné
odsouhlasila navrZzené kandidaty a vykonny
vybor stvrdil do funkce predsedkyné sdruzeni
pani Zuzanu Toufarovou, do funkce mistop-
fedsedy ROS Brno ing. Josefa Hajka, do
funkce mistopredsedkyné ROS Praha pani
Miloslavu Svérakovou a do funkce mistop-
fedsedy ROS Hradec Kralové pana Petra
Hylenu.
I v tomto roce doslo ke zménam Stanov
Klubu, jejich upravené znéni je k dispozici
na webu sdruzeni. Ve stanovach doslo
k upfesnéni a rozsifeni prav a povinnosti
¢lent Klubu, podminek <cinnosti c¢lent
Dozor¢i rady a vymezeni jejich funk¢niho
obdobi. K dalsim zménam patii ustanoveni
funkce zastupujiciho mistopredsedy s kom-
petencemi predsedy sdruzeni. V zavéru
jednani VH jednomysiné schvalila usneseni
v tomto rozsahu:
e Zpravu o ¢cinnosti Klubu pacientl
mnohocetny myelom za rok 2009.
» Vysledky hospodareni za rok 2009.
« Rozpocet sdruzeni pro rok 2010.
» Zpravu Dozor¢i rady sdruzeni o kontrole
Ucetni zavérky z roku 2009.
» Volbu novych c¢lent Vykonného vyboru
sdruzeni.
* Zménu Stanov sdruzeni.
« Ustanoveni ucetni sdruzeni pro rok 2010
pani lvetu Smitalovou.

Podrobny zapis z VH sdruzeni v€etné Zpravy
o ¢innosti za rok 2009 a Zpravy o hospodafreni
za rok 2009 najdete na adrese www.mno-
hocetnymyelom/klub/klubové aktivity/valna
hromada.cz

Mgr. Alice Onderkova
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ODBORNE TEMA

LAZENSKA LECBA U PACIENTU
S HEMTAOONKOLOGICKYM ONEMOCNENIM
- Il. ¢ast

V dnesnim cisle jsme pro Vds pripravili
pokracovdni ¢ldnku doc. MUDr. Dobroslavy
Jandové, kterd s touto predndskou vystoupila
minuly rok na podzimnim setkdni praZské
regiondlni skupiny. Dokonceni ¢&ldnku
najdete v pfistim ¢isle Bulletinu — klubového
casopisu.

Negativni termoterapie neboli |é¢ba chladem
je u hematoonkologickych osob s labilitou vegeta-
tivniho nervstva kontraindikovana. Obecné muze-
me kontraindikace lokélniho i celkového ovlivnéni
chladem predpokladat u pacientd:

« s poruchou mikrocirkulace (obéh krve na
irovni jednotlivych tkani, nezbytny pro
spravnou vyZivu bunék),

» s poruchou trofiky obecné (porucha vyZivy
tkani a jejich rlstu),

« u hemolytickych stavii (pfedcasny rozpad
cervenych krvinek, jejich pfedcasny zanik),

« s prokazanou alergii na chlad,

- pfi téZké dekondici a stavech vycerpdni,

« s vyraznym stupném kachexie (silna celkova
seslost, hubnuti),

« se selhdvanim srdce, plic a ledvin.

Z 1é¢by chladem potom pfipada v ivahu maximalné

lokalni obklad pfikladany na akutné bolestivé klouby

nebo podrazové otoky kloubl (pfi drobnych

Urazech jako jsou podvrknuti nebo natazeni $lach

a vazll) nebo formou Priessnitzovych, tedy mistnich

zabald. Problematika kryokomor a celotélové lécby

chladem se hematoonkologickych nemocnych
netyka.
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Elektroterapie je obecné kontraindikovana,
pouziva se jediné transkutanni elektroneurostimu-
lace (TENS). Aplikuje se naprosto vyjimecné a jen
jako analgetizujici 1écba. Vyjimecné se pouZiva
diadynamik na koncetiny anebo rovnéz vyjimecné
na bolestiva mista podél patefe, zpravidla tak, aby
kloub byl pfisné v proudové draze a Ucinky nepie-
sahovaly mistné vymezenou oblast. Elektrolécba se
pouziva nékdy jako paliativni [écba (Ié¢ba ovliviiujici
miru bolesti). Také pfistrojova lymfodrendz, ktera
byva fazena mezi elektrolécbu, protoze se pfistroje
na lymfodrenaz davaji vétsinou na tato oddéleni,
patfi mezi postupy pouZivané spiSe vyjimecné.
V obdobi remise Ize pfistrojovou lymfodrendaz Setrné
predepsat v pfipadé, Ze se nevyskytnou otoky, jinak
je rovnéZ kontraindikovana. Pokud byva lymfodrenaz
predepisovana, potom Iékaf doporucuje a pfedepi-
suje prednostné spiSe ru¢ni neZ pfistrojové lymfod-
renaze.

Magnetoterapie je obecné u onkologickych
nemocnych kontraindikovéana (dale byva vzdy
kontraindikovana napfiklad u generalizovanych
mykdz).

Fototerapie, tedy vyuZiti UV zafeni ve vyssi mife
(jakoby opalovani) je obecné kontraindikovano jak
formou pfirodniho soldria tak pfistrojového UV
zareni (tzv. horského slunce) a to nejméné jeden rok
po ukonceni onkologické 1é¢by, u nékterych pacienti
i doZivotné. Pokud je pacient v klimatickych laznich,
o3etfujici lékaf mu ordinuje dobu trvani osvitu sluncem
(upravuje se podle aktudlniho zdravotniho stavu
pacienta, podle ro¢niho obdobi, podle sklonu
paprsk v pribéhu dne, podle tras lazeiiskych leso-
parki apod.). Laser a biolampa, tedy polarizované
svétlo, se aplikuje vyjimecné, jediné na vzdalend
mista od loZisek a jediné jako analgetizujici terapie
zpravidla pfimo na koncetinové klouby a patef.
Jen vyjimecné Ize laser nebo biolampu pouZit na



nehojici se defekty (napf. bércovy vied nebo neho-
jici se rany po urazu). U pacientd v zdvazném zdra-
votnim stavu, kdy se zdravotnici snazi pfedevsim
zmirnit bolesti je v popfedi zajmu prospéch pacienta
za pouziti vSech dostupnych prosttedk.
Mechanoterapie zahrnuje klasické [écebné
masaze nebo jemné reflexni masaze, ale také
pouZiti ultrazvuku. U vSech pacientl s mnohocet-
nym myelomem jsou klasické lécebné masaze
kontraindikovany. U pacientii v dlouhodobé remisi
a v dobré kondici Ize po dohodé s lékafem specia-
listou aplikovat c¢astecnou klasickou |é¢ebnou
masaz s vynechanim hnétacich a tepacich manévr.
Plati zde opétné pravidlo jednoho roku od ukonceni
onkoterapie, bez zndmek aktivity procesu a se
souhlasem onkologa. Individualné Ize provadét
jemnou reflexni masdZ, sestavy vybere lékaf-speci-
alista dle aktudlniho stavu. Mezi Iécebné postupy
mechanoterapie patfi i zvuk tedy i ultrazvuk -
u hematoonkologickych nemocnych je vak tento
postup absolutné kontraindikovan, tedy v podstaté
celoZivotné.

Kontraindikace lazernské lécby:

Obecné jsou u pacient(i s onkologickym onemocnénim
kontraindikovany viechny lazefiské procedury, které
zvy$i vyrazné bazalni metabolizmus (latkovou
vyménu probihajici v organismu za zcela klidovych
podminek, napf. pfi dlouhodobém pobytu na
1GZku), spotfebu kysliku anebo vedou k vazodilataci,
tzn. dlouhotrvajicimu rozsifeni cév (proto napf.
skotské stfiky nebo peloidy- bahenni zabaly
a koupele — nejsou nikdy ordinovény).

Absolutni kontraindikaci lazeriské [échy
a jakychkoliv dalSich procedur oboru Rehabilitacni
a fyzikalni mediciny je aktivita nadorového procesu,
stejné jako jakykoliv vyskyt subfebrilnich anebo
febrilnich stav(. Dale potom srde¢ni a dechova
nedostatecnost, ledvinna nedostatecnost, mineralni
rozvrat, kachexie, krvacivé stavy jakékoliv etiologie
(patfi zde i duodendlni a Zalude¢ni vied, pokles
trombocytd vedouci k spontdnnim klinickym proje-

vim ¢ zvySené krvacivosti). Rovnéz nestabilni
diabetes mellitus, hypertenze pfi TK nad
220/110mmHg, bacilonosic¢stvi a epilepsie.
Relativni kontraindikace plati pfedevsim
u pacientt signalizujicich Gnavu, ktera pretrvava po
jakékoliv procedure oboru Rehabilitacni a fyzikalni
mediciny déle neZ 60 minut. V takovém pfipadé je
nutné snizeni zatéZe, tj. zkraceni ¢asu procedury,
zvétseni intervalli mezi jednotlivymi procedurami,
sniZeni intenzity podnétu, sniZeni teploty u koupeli
nebo omezeni svalového vykonu. V kazdém pfipadé
je dalezité provést zménu rychle nebo radéji uplné
proceduru, po které je pacient unaveny, vynechat.

Zdravotni komplikace u hematoonkologic-
kych nemocnych a nastin jejich zvladani

Interni komplikace jsou velmi casté, postihuji
funkce fady organt jednotlivé i nékolika soucasné,
nékteré komplikace Ize zmirnit pfi jejich vzniku,
nékteré jednou vzniknou a celoZivotné pak omezuji
aktivity nemocnych, u nékterych se miZe pozdéji
rozvinout i progrese komplikaci. Z postiZeni vnitf-
nich organd, které mohou pfedstavovat kontraindi-
kaci lazeniské 1écby, patfi napf. srde¢ni onemocnéni
- ve smyslu kardiomyopatie, arytmie s extrasystolii,
kardiovaskularni nemocnéni (napf. tromboézy),
otokti - lymfedémy, postizeni respiracniho systému
(i vypotky), nefropatie, hepatopatie, riizné poruchy
zazivaciho traktu (prdjmy nebo naopak uporné
zacpy), krvacivé stavy, poruchy sloZeni vnitfniho
prostfedi ve smyslu hyperkalcemie, hyperurikemie,
nedostatku Zeleza s anemii, zmény hladin hormond
a funkce $titné Zlazy apod.

V terapii téchto stavd se uplatfiuje klasicka farma-
koterapie a rovnéz z oboru Rehabilitacni a fyzikalni
mediciny (mimo obecné a specidlni kontraindikace
- viz nize) Ize uZit fadu procedur nap¥. u lymfedéma
rucni lymfodrendZz nebo vakuové kompresni pfistro-
jovou lécbu, u onemocnéni kardiovaskularniho
aparatu uhli¢ité koupele atp. Rada pacientii
spontanné hleda pomoc v oblasti celostni mediciny
a podle jejich osobnich zku3enosti |ze nabidnout
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nejcastéji uzivané preparaty pro zmirnéni internich
komplikaci. Typickym zastupcem mohou byt
pfipravky s obsahem Chlorely, Wobenzym - potaho-
vané tablety, Aloe-extrakt pro vnitfni uZiti nebo
Koenzym Q10 — tobolky (doporuCujeme o uzivani
preparatu vidy informovat osetfujiciho lékare).
Néktefi pacienti pozitivné vnimaji zménu v jidelnicku
napf. dietu s omezenim ¢i  vynechdnim Zivocisnych
bilkovin (masa a mlé¢nych vyrobkd, néktefi pacien-
ti na pfechodnou dobu neji ani vejce). Z tekutin Ize
doporucit bylinné caje z dobfe a spravné ususenych
bylin (dobfe usu3ené byliny jsou nezbytnou
podminkou, jinak mdze dojit k rozvoji vysoce
nebezpecnych plisni). Pokud tomu nebrani kombi-
nace s léky, tak lze jidla a salaty kofenit bylinami
(Iécivkami) podle rad renomovanych odbornik.
| v pfipadé, kdy dlouhodobé pijete bylinné caje ci
dlouhodobé do jidla pfidavate byliny, je vhodné
informovat o této skutecnosti oetfujiciho |ékare.
Néktefi pacienti doma sami podle ziskanych navyki
z lazefiskych procedur nebo cviceni s fyzioterapeutem
provadéji laické ulevové polohovani a ru¢ni lymfod-
rendze, reflexni masaze plosek nohou, pouZivaji
kompresni nebo antikompresni ¢&asti odévi
(specidlni ponozky, puncochéce, strecové kalhoty,
apod.). Vyhybaji se odéviim z umélych vlaken, pfi
problémech s povrchovym Zilnim systémem lze
doporucit jako dopliikové pouziti extraktl kastanu
(jirovec madal) nebo masti s kostivalem.
Neurologické komplikace jsou casté, nejcastgji
se vyskytuji polyneuropatie se subjektivné nepfi-
jemnym brnénim a palenim, mraven¢enim na
koncetinach, polyneuritidami (u fyzikalni lécby
proto vZdy pozor na pfitomné poruchy citlivosti).
Casto byvaji postizena piimo svalova viakna nékdy
aZz do rozvoje obrazu myopatie. Nalez polyneuropatie
nebo myopatie zpravidla potvrdi elektromyografické
vysetfeni. Pacienti se svalovym postiZzenim by se
méli chranit a vyhybat enormnim zatézim svald
zvl43té pak v tzv. excentrické kontrakci (tzn. chranit
se pri predklonech, praci na zahradé s ohybanim
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a prenasenim bremen, dlouhém ohnutém sezeni,
vyvarovat se dlouhodobému stani predevsim
v nepfirozenych pozicich, vhodna neni ani chlize na
vétsi vzdalenost, chlize po vy3sich schodech do vice
pater).

Neurologickou komplikaci mdZe pFedstavovat
i pooperacni a postradiacni jizveni se zkracovanim
tkani s utlakem nervovych kmend (nejcastéji po
onkologickém ozafovani na krku). Lécba je vidy
obtiznd, je nutnd tymova mezioborova spoluprace
zvlasté s |ékafi a fyzioterapeuty oboru rehabilitacni
a fyzikaIni mediciny je nutnd. Léceni individualni
lé¢ebnou télesnou vychovou je vidy doplnéno
runim opatrnym uvolnénim mékkych tkani,
Setrnou mobilizaci ztuhlych kloubt, o3etfenim jizvy
manualné.

Pacienti sami v ramci hledani mimozdravotnické
pomoci zpravidla provedou zménu diety a vyloudi
potraviny typu rafinovanych cukrl, Zivocisnych
tukd, mlécnych potravin, kdy prechod z ,kyselino-
tvorné" na ,zésaditou" vegetarianskou ¢i makrobi-
otickou stravu (tedy pfevazné zeleninovou stravu)
snizuje drazdivost nervovych receptorovych zakon-
¢eni a volnych nervovych vldken, sniZuje nepfijemné
vjemy, zpomaluje vznik autonomnich neuropatii
a zvySuje prah pro vnimani bolesti. Pokud neni
kontraindikovana lazeriska lécba, pak ¢asto mohou
ulevit ¢aste¢né nebo celkové uhlicité koupele nebo
izotermické sirné a jodobromové koupele, suché
plynové castecné nebo celkové uhlicité koupele,
Hauffeho-Schwenningerovy koupele koncetin,
Ctyf-komorova galvanizace, vifivé nebo perlickové
koupele.

Pohybova aktivita v terénu ¢i ménliva fyzicka zatéz
béhem dne by méla byt na trovni 55-70% moZného
maxima. Svalova prace je vyhodna nejen pro meta-
bolizmus celkové, ale vede k vyplaveni endorfind
(endogennich opiatd) a tim k zmirnéni parestezii
(brnéni, mravenceni, svrbéni), dysestezii (neade-
kvatni vnimani podnétu, napf. dotyk jako paleni) az
bolestivych stavi. Klasické lé¢ebné maséze s vynechd-



nim tepavych a hnétacich manévri na koncetinach
ulevuji, reflexni masaze ulevuji pfi vertebrogennich
algickych syndromech. Individudlni cviceni cilené
na neurologicky postizenou oblast vyuZiva proprio-
neurofacilitacnich technik, u svalovych syndromd je
indikovano cvieni podle Jandova svalového testu,
pfechodné je nékdy potfeba pouzit i pasivnich
a polopasivnich cvikd, cvikd v odleh¢eni, hydroki-
nezioterapii. Pouceni laici vi, Ze v téchto pfipadech
je potfeba hodné pit, zvysit pfijem tekutin (vody,
bylinkové ¢aje, polévky) az k 3-3,5 litrdm celkového
pfijmu tekutin na den, V takovém pfipadé pacienti
s oblibou voli tzv. ,Cistici" ¢aje z |ékaren napf. slaby
odvar puskvorce. V nékterych pfipadech je velmi
efektni cajivyluh z kofene pampelisky. RozloZeni
pfijmu tekutin béhem dne se organizuje zpravidla
takto: rano popijeni tzv. isticich ¢ajd a odpoledne
mezi 15 az 17 hodinou popijeni ledvinovych ¢aja.
Ve vecernich hodinach je vhodné vafit ¢aj z meduriky
nebo dobromysly, mata byva zpravidla zcela vyne-
chavana. Rada pacientd ma dobré zkusenosti
s kombinaci zmény potravinovych navyki s uzivanim
homeopatik podle rady renomovanych homeopat
nebo podle proméfeni elektrodiagnostikou dle
Dr. Volla, kterou lékafi akupunkturisté s oblibou
pouZivaji.

doc. MUDr. Dobroslava Jandova
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INFORMACE CMG NF

MIKULASSKY SEMINAR CESKE MYELOMOVE
SKUPINY

Milou tradici Ceské myelomové skupiny je kazdo-
ro¢ni pofadani Mikuldsského semindfe v Brné,
ktery je pomyslnym zhodnocenim a ukoncenim pra-
ce v daném roce. Dfive vice ,zabavny seminar" se
v poslednich dvou letech proménil v diskusi nad
nejdalezitéjsimi ukoly, FeSeni problémi a také
ponauceni z konkrétnich pfipad. Aby seminaf
dostal svého jména, béhem druhé, vice spolecenské
Casti seminare, dojde i na odmény a to tém nejlepsim
z fad lékarli, sester, laborant(i, ale i védeckych
pracovnikl, ktefi v uplynulém obdobi ve své
¢innosti v oblasti péce o pacienty, ale i ve vyzkumu
mnohocetného myelomu vynikali.

Odborny program je rozdélen do dvou sekci. Prvni
je urcena lékariim a setkaji se zde lékafi ze vech
center a nemocnic z celé CR, kde jsou pacienti
s mnohocetnym myelomem o3etfovani. Je to pfile-
Zitost, kdy si [ékafi vyménuji své zkuSenosti a sjed-
nocuji si své lécebné a diagnostické postupy.
Druhd sekce je vénovana zdravotnim sestram
a datamanazerkdm. Tato kategorie hraje nedilnou
roli v 1é¢bé i vyzkumu mnohocetného myelomu.
Opét se zde setkdvaji kolegyné z celé CR, aby zhod-
notily praci v uplynulém roce, dozvédély se nové
informace a zvlasté se ponaucily ze zjiSténych
nedostatk(i. Nové kolegyné jsou také seznameny
s roli pacientské organizace. Bezchybna prace
datamanazerek bude v nadchazejicim obdobi hrat
jesté vyznamnéjsi roli, protoze Ceska myelomova
skupina je organizatorem mezinarodni klinické
studie, kam bude zafazen vysoky pocet nové
diagnostikovanych nemocnych nejen z CR, ale
i Slovenska, Polska a Madarska. Pfejeme CMG, aby
tento nelehky ukol dobfe zvladla, zvI&3té proto, Ze
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v ramci studie budou pro nemocné k dispozici
nejucinnéjsi Iéky soucasné doby.
Zavér seminafe probihd v odlehcené atmosfére
pfistavni restaurace, kde si v3ichni popfeji hodné sil
a Uspéchli v dalsim obdobi, zvIasté v péci o pacienty
s mnohocetnym myelomem.

Iveta Mareschova

VI. VZDELAVACi SEMINAR PRO NEMOCNE
S MNOHOCETNYM MYELOMEM, JEJICH
RODINU A PRATELE V PODEBRADECH

Jako jiz tradi¢né i tento rok bude Ceska myelomova
skupina, nadacni fond ve spolupraci s Klubem
pacientli mnohocetny myelom pofadat vzdélavaci
seminaf pro nemocné s mnohocetnym myelomem
a jejich blizké.

Sestym roénikem pomysIné zahajujeme dal3i pétilety
cyklus, ve kterém mizeme cerpat z bohatych zkuse-
nosti, jez jsme ziskali v cyklu minulém. Kouzelné
prostfedi Karlovy Studanky, které na nas dychalo
predzvésti blizici se zimy, jsme letos z nékolika
dlvodd vyménili za dobfe znamé prostredi lazni
Podébrady. Jednim z podstatnych dévodd byl
termin, ktery jsme pro pofadani lofiského seminare
museli dodrzet. Bylo to obdobi po lazefiské sezoné,
na konci listopadu, kdy si chfipky velmi rady zahra-
vaji se zdravim kazdého z nds. Také vzdalenost
Karlovy Studanky byla pro velkou ¢ast acastnikd
nevyhodnd. Oba tyto dlivody vyrazné ovlivnily tcast
na seminafi a pavodni zdmér, kdy mélo jit o celore-
publikovou akci s vy33i ucasti, nebyl naplnén.
Organizatofi akce se proto rozhodli vratit k plvod-
nimu planu — stfidat jednu lokalitu v Cechach
a jednu na Moravé. Doufame, Ze i navraceni terminu
do ohdobi ,babiho léta" potési nejednoho z ucastnikd.
Leto3ni seminaf se bude konat v patek a sobotu



10. - 11. zafi 2010. | v tomto roce bude moZzné si
pobyt prodlouzit do nedéle a po nacerpani novych
informaci v klidu relaxovat v Gtulném prostiedi
Idzni Podébrady ve spolecnosti pfijemnych lidi.
Snad ndm v tomto obdobi bude pfat i pocasi, jak
tomu bylo dosud.

| kdyZ pfi pohledu do kalendafe se zafijovy termin
zdd byt zatim ponékud vzdaleny, organizatofi
semindfe uz zacinaji pracovat, aby v3e probéhlo ke
spokojenosti viech zicastnénych. Mezi prvni kroky
patfi pfiprava a rozeslani pozvanek pacientlim
a jejich blizkym. Pozvanky na seminaf dostavaji
vsichni pacienti, ktefi jsou ¢leny Klubu pacienti
mnohocetny myelom, ale semindf je samoziejmé
urc¢en vSem pacientiim s mnohocetnym myelomem
a jejich blizkym. Nejvice semindf doporucujeme
pravé tém, kterym byl myelom nové diagnostikovan,
chtéji se vice zorientovat v novych informacich,
hledaji doplfiujici informace anebo pomoc.

Pokud jste zatim Zadny semindf neabsolvovali,
muZete se podivat na webové stranky www.myelo-
ma.cz nebo na www.mnohocetnymyelom.cz,
kde najdete podrobnéjsi informace o jiz uskute¢né-
nych seminafich a fotogalerii. Informace o pribéhu
lofiského seminafe v Karlové Studance najdete
i v tomto casopise v rubrice ,Informace KPMM".
MiiZete se také zeptat na osobni zkuenosti jinych
pacientli pfi ndvstévé specializované ambulance
nebo zdravotnikd, ktefi jsou na téchto akcich
rovnéz pfitomni. S jakymkoliv dotazem ohledné
semindfe mulZete samozifejmé kontaktovat také
organizatory (viz kontakty nize).

Pozvanky budou odesilany elektronicky nebo
postou. Pokud mate zajem zucastnit se seminare,
kontaktujte hlavni organizatorku seminéare,
pani Ivetu Mareschovou nebo koordindtorku klubu
pacientd Mgr. Alici Onderkovou. V okamziku,
kdy budou pozvanky a program seminafe pfipravené,
budete kontaktovani. Pocet mist je bohuZel limitovan,
proto jestli jiz nyni vite, Ze se seminafe chcete
z¢astnit, kontaktujte organizatory akce nebo
pozadejte svého o3etfujiciho lékafe, aby Vam

pozvanku zajistil. Prihlasky budou také k dispozici
na specializovanych ambulancich hlavnich léceb-
nych center.

Kontakty pro pfedbézné prihlaseni
na seminar v Podébradech:

Iveta Mareschova, tel: 532 233 998
imareschova@fnbrno.cz

Mgr. Alice Onderkova, tel: 603 310 523
koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz
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Kontakty — Ceska myelomové skupina, nada¢ni
fond (CMG NF)

prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.,

predseda spravni rady

Interni hematoonkologicka klinika,

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

Korespondencni adresa:

Ceska myelomova skupina, nada¢ni fond
Lékarska fakulta

Komenského 220/2, ¢. org. 2

662 43 Brno

Webové stranky:
www.myeloma.cz

Informacni telefonicka linka:
= +420 532 233 551

Informacni elektronicka adresa:

B cmg@myeloma.cz
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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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