MUDr. Petr Pavlicek
Mgr. Petra Buckova

O MNOHOCETNY
KLUB PACIENTU

CESKA MYELOMOVA SKUPINA
~-y




MUDr. Petr Pavlicek, Mgr. Petra Buckova

Bolest a mnohocetny myelom

Recenzent: MUDr. Ondfej Slama, Ph.D.
Vydal: Klub pacientl mnohocetny myelom, Kamenice 753/5, 625 00 Brno
Vyroba: EXPISTUDIO, Chudobova 35, Brno

Neprodejné
© Klub pacientd mnohocetny myelom, z.s., Brno, bfezen 2017



OBSAH

—_

L 0 N o U~ W N

AAAAAA
ok W Ny = O

Musi byt mnohocetny myelom doprovazen bolesti?
Pro¢ u mnohocetného myelomu vznika bolest?

0 ¢em bolest u mnohocetného myelomu vypovida?
Jak se pfipravit na navstévu lékare?

Jaké jsou cile 1éCby bolesti?

Co délat, aby lé¢ba bolesti byla maximalné dc¢inna?
Neuropaticka bolest.

NeZadouci Ucinky léka.

Antidepresiva.

Bisfosfonaty.

Ortopedické pomcky.

Centra |éCby bolesti, invazivni postupy, radioterapie.
Psychologicka podpora.

Spiritudlni podpora.

Slovnicek pojmd.

o N Ul U

10
10
15
15
16
16
16
17
17
18
18



VaZeni pacienti,

informacnich broZur zabyvajicich se problematikou bolesti existuje celd fada.
bychom vds chtéli upozornit.

Radi bychom vdm prostfednictvim této strucné publikace pomohli k lepsi orienta-
ci a spradvnému vyuZiti soucasné nabidky. Spise neZ teoretickym pozadim a obec-
nymi informacemi se v této publikaci zabyvame konkrétnimi radami, jak nejlépe
zvladat bolest, kterd miZe provdzet vase onemocnéni — mnohocetny myelom.

vv s

Je nasim pianim, aby vam tato publikace pomohla v uspésné Iécbé a prispéla

vy

k jednodussimu zvladani kaZdodennich povinnosti.

Autofi



1. Musi byt mnohocetny myelom doprovazen bolesti?

Mnohocetny myelom (MM) je chronické nadorové krevni onemocnéni, které se mimo jiné
mizZe projevovat bolesti. Delsi dobu trvajici bolest mGze byt i jednim z prvnich pfiznak(,
kterym na sebe choroba upozorni. Néktefi pacienti s MM vsak bolesti nemaji, jini se pak
bolesti mohou zbavit v pribéhu écby.

Pro pacienty s mnohocetnym myelomem je typickd zejména bolest zad. Bolesti zad samozrej-
mé patfi mezi velmi ¢asté potize mnoha lidi a pro |ékare je leckdy sloZitym dkolem odhalit,
co bolesti zad u konkrétniho pacienta zpGsobuje. | pacient s mnohocetnym myelomem muze
trpét bolestmi, které nesouvisi s jeho krevni chorobou.

2. Pro¢ u mnohocetného myelomu vznika bolest?

Abychom objasnili dGvody bolesti u pacientd s MM, je nutné zacit podrobnym pohledem na
slozeni nasich kosti.

Kost je Ziva tkan, ktera je schopna neustalé postupné prestavby — hovofime o tzv. kost-
ni remodelaci. Tato vlastnost kostem umozriuje svoji vnitfni stavbu pruzné pfizplisobovat
mechanickym naroklm, které se pochopitelné v pribéhu Zivota méni. Remodelace kosti
je umoZnéna pfitomnosti dvou typG bunék. Tu skupinu bunék, ktera vytvafi novou kostni
hmotu (,kostni budovatele”), nazyvame osteoblasty, druhou skupinu, ktera kostni hmotu
naopak postupné odbourava (,kostni destruktory”), nazyvame osteoklasty.

Mezi ¢innosti téchto dvou typ( bunék panuje za normalnich okolnosti pfesna rovnovaha,
proto kostni hmoty nepfibyva ani neubyva a vysledkem je stale probihajici pomala pfestavba
kostni struktury.

U pacientl s mnohocetnym myelomem se v kostni dfeni objevuji nemocné myelomové

nosti.

Tvorba nové kostni hmoty je naopak potlacena (,budovatelé” nepracuji). Poruseni dosavadni
rovnovahy mezi ,budovateli” a ,destruktory” kosti vede v disledku k ubyvani kostni tkané
a vzniku tzv. osteolytickych lozisek, tedy kostnich dutinek - prazdnych mist s rozpusténou
kostni hmotou.



Takto postizend kost je samozfejmé méné mechanicky odolnda a mlZe dochazet k jejimu
poskozeni jak na trovni mikroskopické, tak i ke vzniku klasickych zlomenin. Oboji je pocho-
pitelné doprovazeno bolesti — povrch kosti je totiz hojné zasoben nervovymi zakoncenimi,
jejichZ drazdéni zplisobuje bolest.

Zvldstni typ poskozeni kosti vidime u patefnich obratld - tam m0Ze dojit k situaci, Ze se
chorobou poskozené obratle tlakem snizi (komprimuji) - mluvime o kompresivnich zlome-
ninach.

Nejedna se tedy o rozlomeni kosti, ale o nasilné stlaceni obratle. Mezi kazdymi dvéma obratli
patefe je otvor, z kterého vychazi nervovy kofen. Pokud dojde k vy3e popsanému stlaceni ob-
ratlli, mGZe dojit k Utlaku pravé téchto nervovych kofend a tim i k bolesti. Tato bolest je typic-
ky vyvolana urcitou télesnou polohou (napf. dlouhé sezeni, otaceni, predklon), ktera vyvola
tlak na nerv a m0Ze se 3ifit ¢i vystfelovat do rliznych ¢asti téla, typicky do dolnich koncetin.

Je dUlezité upozornit na skutecnost, Ze tento typ bolesti vas mliZe provazet i v dobé, kdy se
hematologickou lécbou podafi utlumit aktivitu myelomu.

Bolest tedy mulize byt disledkem (dfive aktivni) nemoci, nemusi byt projevem jeji
stale probihajici aktivity.

Kostni tkafi sice ma jistou schopnost hojeni, pokud v3ak vlivem choroby dojde napf. k vyse
popsané poruse vzajemného postaveni obratld, je tato situace zpravidla trvala. Pouze v né-
kterych pfipadech vam mUZe byt doporucen operacni zakrok, ktery ,narovnd” zhroucené
obratle.

Myelomové buriky produkuji také zvastni typ bilkoviny, nazyvané paraprotein. Jedna se
o klondlIni, tedy navzajem shodné molekuly protildtek. MéFeni mnoZstvi této bilkoviny v krvi
a v modi vyuzivame pfi kontrole chovani nemoci. Tato bilkovina m@Ze v nékterych pfipadech
poskozovat nervova zakonceni a zpdsobovat tzv. neuropatii.

Podobné i lé¢ba mnohocetného myelomu mliZe vést k tomuto postiZeni nervi - existuji totiz
léky, které pfi dlouhodobgjSim uZivani mohou neuropatii zplisobovat. | neuropatie mdze
byt dalsim divodem nepfijemnych pociti ¢i v nékterych pfipadech i pficinou bolesti, které
mohou doprovazet mnohocetny myelom.



3.0 ¢em bolest u mnohocetného myelomu vypovida?

I kdyZ mate mnohocetny myelom, neznamena to, Ze kazda vase bolest s touto chorobou sou-
visi. Existuji rdzné druhy bolesti, kterymi byste trpéli i bez diagndzy mnohocetného myelomu
(napf. bolesti zad pfi degenerativnim onemocnéni patefe, bolesti zplisobené namahou i
nevhodnym pretéZzovanim apod.) Také uZ bylo feceno, Ze bolest nemusi byt vzdy znamenim
nové aktivity choroby.

Nékdy totiz mlZete pocitovat bolest v disledku kostnich zmén, zplisobenych chorobou, a
to i v obdobi, kdy je vlastni nemoc Iécbou jiz davno utlumena. Existuji véak samoziejmé

i pfipady, kdy je bolest projevem nové aktivity onemocnéni a je tfeba znovu zahajit 1écbu.
Pokud se u vas objevi nové bolesti, je ikolem vaseho |ékafe rozpoznat, co je jejich pficinou.

RADI BYCHOM VAM ZDURAZNILI NEKOLIK SKUTECNOSTI:

1. Ne kazda bolest souvisi s mnohocetnym myelomem.

2. Bolest je zpravidla vyraznéjsi na zatatku nemoci, tzn. v dobé pfed stanovenim
diagnozy a pfi zahajeni lécby.

3. Pfi Gspé3né [éCbé je Sance na zmirnéni, Casto i naprosté vymizeni bolesti.
4. Bolest nemusi znamenat, Ze se vade choroba zhorsuje.
5. Bolest mlZete nékdy pocitovat i tehdy, kdyzZ je vase choroba Gspésné potlacena.

6. Nové vzniklé, neustupujici bolesti, zména charakteru chronické bolesti ¢i bolesti
neobvyklé intenzity jsou ddvodem k hematologickému vy3etfeni.



4, Jak se pripravit na navstévu lékare

Je dilezité, aby vas lékar ziskal presné informace o povaze a druhu vasi bolesti. Vas osettujici
|ékaF ma sice k dispozici celou fadu podrobnych vysledki laboratornich vySetfeni, ale bez
vasi spoluprace nema moznost zjistit, co vas boli, ani jak intenzivni je vase bolest.

0 vasi bolesti se tedy lékaf dozvi pouze to, co mu sdélite.

Pouze tehdy, kdyZz ma vas lékar presné informace o povaze vasi bolesti, miize vam doporucit
vhodné Iéky proti bolesti - analgetika.

CO BUDE VASEHO LEKARE ZAJIMAT

Pravdépodobné otdzky Iékare Vase mozné reakce

Lokalizujte presné misto, vSimejte si, kde se bolest objevuje
Kde bolest citite? nejcastéji.

Lze pfi ni vykondvat bézné denni Cinnosti nebo je pro vas naprosto

Jakje bolest silna? ochromujici?
Kam se bolest sifi? Jen v oblasti zad, vystreluje do koncetin.....
Kdy bolest zacala? V kterém roce, mésici, dni.
Co jiivyvolalo? Prudky pohyb, nestandardni pohyb, vznikla z klidu ...
Jak dlouho bolest trva? Nékolik minut, hodin, dni .....
Co bolest zhorsuje? Pohyb nebo klid, teplo nebo zima .......
Co od bolesti ulevi? Odpocinek nebo pohyb, jednoduché cviky .....
Jaky je charakter bolesti? Palivd, bodava, kieCovitd, tup, vystrelujici, Slehava .....
Méni se charakter bolesti? Vzhledem k Casu, k denni dobé, k ro¢ni dobé .....
8



Leckdy je uzitecné pribliZit intenzitu bolesti nazornym pfikladem. Jednoduchou pomickou
je desetistupfiova Skala bolesti (1 = velmi mirna bolest, 10 = nejhorsi myslitelnd bolest),
pomoci které mizete v rozhovoru se svym lékafem jasnéji vyjadfit, jak silné svoji bolest

pocitujete.
Vizualni analogova skala

VYBERTE CiSLO OD 0 DO 5, KTERE NEJLEPE ODPOVIDA VAS|I BOLESTI:
Bez bolesti znervoziwijici bolest nesnesitelna bolost

0 1 2 3 B 5
VYBERTE OBLICEJ, KTERY NE.ILEPE 0DPOVIDA VASI BOLESTI:

SERED®

Ptejte se pacienta na INTENZITU * LOKALIZACI * ZACATEK * DOBU TRVANI * ZMENY

Ukazka pétistupriové skaly bolesti

bez bolesti nejhorsi bolest, jakou si
umite predstavut

| 1 I | 1 1 |

6 1 2 & 4 5 6 7 B 8 0

Ukazka desetistupfiové skaly bolesti



5. Jakeé jsou cile Iécby bolesti?

Na zacatku |écby bolesti je vhodné si s vasim |ékafem ujasnit, jakého cile je [é¢bou mozné
dosdhnout. Zakladni cile, dosazitelné prakticky u viech pacientd, jsou:

= Dosazeni bezbolestného spanku.

= Dosazeni bezholestné klidové (tilevové) polohy.

Casto se setkavame s pacienty, u kterych napf. nékteré pohyby ¢i té&lesné polohy jsou dopro-
vazeny bolesti i v pfipadé spravného nastaveni lécby bolesti. Zcela odstranit bolest za viech

okolnosti se nékdy nemusi podafit. Cilem lécby je v takovém piipadé:

= Zmirnéni intenzity bolesti.

6. Co délat, aby lécha bolesti byla maximalné tcinna?

Vas lékaF vam na zakladé vySetfeni mize doporucit Iéky z Siroké nabidky dostupnych Iéka
proti bolesti - analgetik. V nasledujicich fadcich bychom radi shrnuli nékolik pravidel,
ktera vam pomohou tyto |éky dobfe uZivat.

Pravidlo prvni: .
ZACNETE S LECBOU BOLESTI VCAS!
aneb: ,Has, co té pali - Iépe dFive, neZ pozdéji

1"

Pfirovname-li bolest k poZaru, je opravdu jednodussi preventivné zamezit jeho vzniku neZ
pozdgji hasit Slehajici plameny. V pfipadé lécby bolesti to znamena, Ze s uZitim 1éka proti
bolesti nesmime ¢ekat do chvile, kdyZ uZ bolest nelze vydrzet.

Jednim z cild vasi lécby je, abyste netrpéli chronickou bolesti, tedy aby vase bolest nebyla
trvale pfitomna. Mezi Casté chyby patfi, Ze se nemocni v obavé pfed pfiliSnym uzivanim lék{
brani uzivat léky proti bolesti, které pokladaji za zbyte¢né. Dlsledkem mdze byt i zhorSeni
potizi — napf. vznik novych bolesti pfi nadmérném pretézovani svalovych skupin v ramci
podvédomé obrany proti nelécené bolesti, pfetéZovani patefe pfi bolestmi vynucené poloze
apod. Nervové drahy si dokonce mohou na bolest v jistém smyslu ,zvyknout” a pacient i
pak mizZe stéZovat na trvajici bolesti i v pfipadé, Ze je pfi¢ina bolesti jiZ davno odstranéna.
Z téchto dlvod je tedy vyhodnéjsi, kdyz je 1é¢ba bolesti zahajena v¢as a v naleZité intenzité.
Neodkladejte zahdjeni lécby bolesti.
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Pravidlo druhé:

LEKY PROTI BOLESTI UZIVEJTE V_PRAVIDELNYCH CASOVYCH INTERVALECH: VZDY
.PODLE HODIN", NIKOLIV ,PODLE BOLESTI"!

aneb: ,,Nenech oheri rozhoret!”

Jak jiz bylo fe¢eno, mnoho lidi se pfirozené snazi vyhnout nadmémému uzivani léki. Casto
tedy uZiti Iéku proti bolesti odkladaji.

Utlumit bolest, ktera se jiZ ,rozhofela”, je v3ak daleko obtizné&jsi, nez zamezit jejimu vzniku.
Pro potlaceni takové nekontrolované bolesti je mnohdy nutno uzit daleko vy3si davky léka.

Spravna strategie je proto presné opacna: lék proti bolesti pouzijte radéji dfive,
v pfipadé pravidelné (denné) se vyskytujicich bolesti pak necekejte na bolest a uzivejte léky
podle ¢asového rozpisu — preventivné - tak, aby se bolest pokud mozno viibec neobjevila
¢i aby byla potlacena jiz v samotném zarodku.

Pravidlo tieti: s ) A )
KOMBINACE NEKTERYCH ANALGETIK JE VYHODNEJSI NEZ UZITI JEDNOHO LEKU!
aneb: , Has oheri z vice stran!”

Vyzkum jasné ukazal, Ze je velmi vyhodné kombinovat nékteré léky proti bolesti. Ucinek
kombinovanych 1éki se navzajem posiluje, mnohdy tak vyznamné, Ze Ize snizit davky ucin-
nych latek a tim zvy3it bezpe¢nost takové 1é¢by. Existuji oviem nejen vhodné, ale i nevhodné
kombinace.

Vhodné kombinace 1ékd vam doporudi vas lékar

PRIKLADY VHODNYCH KOMBINACI
metamizol (napf. Novalgin) + paracetamol (napf. Paralen)
tramadol (napf. Tralgit) + paracetamol (napf. Paralen)
metamizol (napf. Novalgin) + tramadol (napf. Tralgit)

paracetamol + tramadol (Zaldiar) + metamizol (napf. Novalgin)

"



DalSich vhodnych kombinaci existuje samozfejmé celd fada. Leckdy je potfeba vyzkouset
nékolik riiznych 1€kd, nez spolu se svym Iékafem objevite takovou kombinaci, ktera vam
nejlépe vyhovuje. Ucinnost 1ékd je velmi individudIni a neexistuje jeden lék stejné ucinny
pro viechny.

Nevhodné kombinace
Existuji moderni léky, kdy samotna tableta jiz obsahuje [ékovou kombinaci. Kombinovat ta-
kovy lék s dalsim lékem obsahujicim jednu z téchto dcinnych latek neni vhodné.

PRIKLADY NEVHODNYCH KOMBINACI
Algifen + Novalgin (oba Iéky obsahuji metamizol)
Zaldiar + Tralgit (oba Iéky obsahuji tramadol)
Zaldiar + Paralen (oba Iéky obsahuji paracetamol)

Jiné léky maji podobnou $kdlu nezadoucich Gcinkd a v jejich kombinaci by se nezadouci
(cinky mohly projevit vyraznéji.

PRIKLADY NEVHODNYCH KOMBINACI
Ibalgin + Diclofenak
Aspirin + Ibalgin

Nimesil + Aspirin

Léky také mohou plsobit podobnym zplsobem a jejich kombinace by tedy nevedla k navy-
Seni cinku.

PRIKLADY NEVHODNYCH KOMBINACI
fentanyl (napf. Durogesic) + buprenorfin (napf. Transtec)

tramadol (napf. Tralgit) + oxycodon
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Pro dlouhodobé uzivani neni vhodné ani pravidelné tlumeni bolesti léky ze skupiny
tzv. nesteroidnich antirevmatik (Iéky jako Ibalgin, Brufen, Diklofenak, Aulin, Aspirin, Ni-
mesil a dalsf...).

Dlouhodobé a pravidelné uZivani téchto &k by mohlo napfiklad poskodit vase ledviny, které
jsou Castecné ohroZeny jiz samotnym mnohocetnym myelomem. Pokud tyto Iéky jiz pravidel-
né uZivate, poradte se o jejich vhodnosti se svym lékarem.

Mnoha pacientlm jsou riizné léky predepisovany nékolika lékafi. Je proto dilezZité, aby ka-
Zdy z nich mél prehled o v3ech lécich, které uZivate. Pfipadné zmény v uZivani Iékd vzdy
nahlaste v¢as svému lékafi.

Pravidlo Ctvrté: - . y
MEZI UCINNE DRUHY LEKU PROTI BOLESTI PATRI OPIATY!
aneb: ,Nevahej pouZit tcinné hasici prostredky!”

Pokud se vase bolesti nedafi ucinné potlacit jinymi typy Iékd, je pouZiti opiatd zcela na misté.
Poutziti opiatt je vhodny a bezpecny zplsob, jak zmirnit vasi bolest.

Opiaty mély dfive v laické vefejnosti povést |ékli nebezpecnych ¢i nedlivéryhodnych. Radi
bychom tedy upozornili na nejcastéji tradované nepfesnosti - myty:

MYTUS: Neznamend lécha opiaty, 7e moje choroba je velmi vdZnd a bez nadéje na zlepseni?
Rozhodné ne. Opidty se vyuZivaji k |écb& mnoha typG bolesti u mnoha riiznych chorob a je-
jich nasazeni nesouvisi s prognézou vaseho onemocnén.

MYTUS: Neznamend nasazeni opidtd, Ze je ji7 budu nucen uZivat trvale?
Ne. V mnoha pfipadech se opidty pouZivaji pro tlumeni vyraznéjSich bolesti na zatatku lécby

vaseho onemocnéni. V priib&hu 1écby je v3ak velmi Casto mozné jejich davky snizovat i tplné
vysadit.

MYTUS:_Neni tato lécba ndvykovd? Nevytvoii se béhem I6¢hy opiaty zdvislost?

Pokud budete opioidy uZivat zplsobem, ktery vam doporuci 1éka¥, je riziko rozvoje psychic-
ké zavislosti nizké. Toto riziko ale narista, pokud byste opioidy uZival k potlaceni tzkosti,
strachu a frustrace a nikoliv bolesti. Pokud budete dlouhodobé uZivat vyssi davky opioidd,
dochazi k rozvoji tzv. fyzické zavislosti. Organismus si na opioidy zvykne. V této situaci nelze
opioidy vysadit naraz. Davku je potfeba snizovat postupné, aby si organismus mohl ,odvyk-
nout” a predeslo se projevim nepfijemného abstinencniho syndromu

13
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MYTUS: Nezplsobi lécba opidty vyraznou unavu, nebudu ,jako zdrogovany”, budu moci
vykondvat béZné Cinnosti, vést aktivni Zivot? Budu moci fidit auto?

Opatrnost je namisté zejména pfi nasazovani nového Iéku a pfi navyseni davky Iéku. V né-
kterych pfipadech m0ze byt pravé tehdy ovlivnéna vase pozornost. Pokud je v3ak lé¢ba dlou-
hodobé nastavena, nejen Ze vam nebude branit v béznych dennich Cinnostech, ale naopak
diky u¢inné 1é¢bé bolesti se budete moci vratit k tém aktivitam, které dfive nebyly pro bolest
moZzné.

Vzhledem k riziku snizené pozornosti pfi [é¢bé opiaty doporucujeme vyhnout se fizeni mo-
torovych vozidel. Spole¢nost pro studium a léc¢bu bolesti pracuje na moznosti individualniho
predetieni a posouzeni schopnosti fidit motorova vozidla.

Pravidlo paté: L
LECBU BOLESTI JE NUTNO PRIZPUSOBIT CHARAKTERU BOLESTI!
aneb: ,Svij k svému!”

U dlouhodobych bolestivych stavl rozliSujeme bolest na chronickou (¢i bazalni), kterd je
setrvale pfitomna a bolest prlilomovou, tedy nahlé, pfechodné vzplanuti bolesti, napfiklad
vyprovokované pohybem ¢i namahou.

Spravné nastavend lécba bolesti musi kopirovat tento ¢asovy pribéh bolesti. BéZny
lék proti bolesti (tableta) totiz zatne Ucinkovat s odstupem desitek minut po uZiti a efekt
|é¢by vymizi v fadu hodin. Takova narazova lécha tedy nezajisti stalou ochranu proti bolesti.

Pokud dochézi k prlilomovym bolestem ¢asto (mnohokrat denné), je tfeba uvazovat o posi-
leni zakladni bariéry, tedy zesilit davku léku s dlouhodobym uvolfiovanim.

PRO SPRAVNE LECENi BOLESTI BYVA VHODNE POUZIVAT
DVATYPY LEKU:

1. Lék upraveny tak, aby postupnym uvoliiovanim ucinné latky zajistil
dlouhodobou ochranu proti bazalni, chronické bolesti (napt. naplastové formy Iékd,
retardované formy tablet), tedy jakasi zakladni bariéra proti bolesti.

2. Pokud se stane, Ze je tato bariéra bolesti prolomena, hovofime o prilomové
bolesti. Pak je nutno uZit 1€k s rychlym uvolnénim ucinné latky (nékteré
specialni tablety, tablety pod jazyk, nosni spreje), které pomohou k rychlé ulevé
od bolesti.
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7. Neuropaticka bolest

Nemocné (myelomové) buriky produkuiji bilkovinu, ktera mize poskozovat nervova zakonce-
ni. Podobné i nékteré léky, které vyuzivame k 1écbé vaseho onemocnéni, mohou mit podobny
nezadouci (cinek. Mluvime o tzv. neuropatii.

Toto postiZeni se vétSinou objevuje postupné, plizivé, mliZe postihovat horni i dolni konceti-
ny, ¢asto symetricky (na obou koncetinach stejné). Pacienti tuto potiZ nej¢astéji popisuji jako
pocit snizené citlivosti v prstech rukou ¢i nohou, brnéni, paleni, mravenceni, pocity chladu
v koncetinach, nesikovnost prstd, pocit doslapovani do snéhu ¢i mechu v pfipadé dolnich
koncetin. Nékdy mohou pocity pfechdzet i do bolesti, ktera mlze byt Slehava, brniva, elek-
trizujici, nékdy znemoznujici spanek.

V pfipadé rozvoje téchto potiZi vam vas lékaf mize doporucit neurologické vysetfeni, které
upfesni pfesny charakter postizeni. VySetfeni neurologem je dulezité, nékdy totiz mohou
byt podobné bolesti zplisobeny napf. tlakem obratle na nervovy kofen. Lé¢ba takové bolesti
je pak odlisna.

Lécba neuropatickych potizi je vlekla, dlouhodoba. Pokud jsou potize zplisobeny pouZitymi
l€ky, Ize situaci fesit snizenim davky Iéku ¢i jeho dplnym vysazenim. V mnoha pfipadech pak
dochazi k pozvolnému Ustupu obtizi. Leckdy vSak jsme svédky toho, Ze v urcité mife mohou
potize pretrvavat i dlouhodobé. Po neurologickém vy3etfeni vam mohou byt pfedepsany
léky, které nepfijemné, zejména bolestivé projevy, mohou zmirnit. Tyto Iéky patfi do skupiny
|ékd proti depresi (napf. venlafaxin nebo duloxetin) a proti epilepsii (napf. gabapentin, pre-
gabalin) a obvykle se pouZivaji soucasné s léky proti bolesti.

Lécba neuropatie patfi mezi narocné kapitoly 1é¢by mnohocetného myelomu. Ne vZdy se
nam daffi tyto potiZe odstranit. Je proto velmi dlleZité, abyste svého |ékafe o svych obtizich
veas informovali.

8. Nezadouci ucinky léki

U kazdého Iéku jeho vyrobce popisuje v pfibalovém letdku dlouhy seznam moznych neza-
doucich acinkd. Neexistuje 1ék, u kterého by Zadny neZadouci Ucinek nehrozil. KdyZz vam
viak |ékaf uzivani léku doporuci, znamena to, Ze zisk z jeho uzivani je pro vas vétsi nez
pfipadné riziko.

V pfibalovych letacich 1ékd se hovofi o v3ech, tedy i o zcela vzacnych nezadoucich dcincich.
V pfipadé nejistoty je vhodné poradit se s vasim lékarem, které nejcastéjsi nezadouci
Gcinky Ize oCekavat.
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Vyskyt nezadoucich Gc¢inkl vétSinou neni divodem k preruseni Iécby analgetiky, ale
k 1é¢bé a FeSeni téchto nezadoucich acinkd.

9. Antidepresiva

V nékterych pfipadech vam mohou byt doporuceny Iéky ze skupiny antidepresiv a to i v pfi-
padg, Ze potizemi charakteru dusevni deprese netrpite. Je to z toho ddvodu, Ze nékteré Iéky
z této skupiny maji silny analgeticky efekt a jsou vhodnymi dopliikovymi [éky pfi lécbé nékte-
rych typd bolesti. Témto lék{im se nebrafite, mohou mit rozhodujici vliv pfi lé¢bé vasi bolesti.

11. Ortopedické pomiicky

Na zakladé ortopedického vy3etieni vam miZe byt doporucena néktera z ortopedickych po-
micek, napt. bederni pas, jewettlv korzet, philadelphsky limec.

Spravné uZivani takovych pomtcek je soucasti |é¢by vasi bolesti. Tyto ortopedické pomdcky
vas chrani pfed takovymi pohyby a polohami, které by mohly ohrozit vasi bezpe¢nost a zp(-
sobovaly by vam bolest. Je velmi dilezZité, abyste dodrZovali doporuceni stran zplisobu a
délky pouzivani takové pomdcky.

12. Centra lécby bolesti, invazivni vstupy, radioterapie

V Ceské republice existuji pracovistd, ktera se zvlasté zamé&fuji na 16¢bu bolesti. Va3 léka¥
vam vysetfeni na takovém pracovisti mGzZe doporucit. Predpis nékterych 1ékd ¢i nékteré |é-
¢ebné metody jsou vazany pravé na tato specializovana centra. V téchto centrech pracuji lé-
kafi se zkusenostmi s méné castymi druhy lécby bolesti a po vy3etfeni vam doporuci vhodny
|éCebny postup.

Pro odstranéni nékterych typd bolesti jsou uZitecné nékteré invazivni, tedy operacni me-
tody. Patfi mezi né napt. jiZ zminéné rekonstrukéni zakroky na patefi (kyfoplastika,
vertebroplastika), kdy cilem snahy operatéra je obnovit tvar a funkci postizeného patefni-
ho obratle. Tato metoda je v3ak vhodna pouze pro nékteré pacienty s urcitym typem posti-
Zeni patefe.

Radioterapie, Cili ozafovani, patfi mezi dalsi metody lécby bolesti. BEhem jednoho ¢i néko-

lika radioterapeutickych sezeni je ozafeno bolestivé misto. Efekt této |éCby se dostavi s jistym
zpozdénim.
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13. Psychologicka podpora

Magr. Petra Buckova

KaZzdy clovék vnima svou bolest individualnim zplisobem. DileZita je nejen mira vasi fyzické
bolesti, ale také pocity a myslenky, které ve vas vyvolava a nasledné postoj, ktery si ke svému
utrpeni vytvofite.

Je tfeba, abyste v sobé nalezli odhodlani a dlivéru, Ze se svym stavem mate moznost néco
udélat, zménit jej. Tento postoj vede k rozvoji takového chovani, kdy si dovolite zkouset
a experimentovat s tim, co vas stav vyZaduje, a to v rdmci mozZnosti, které vam vase zdravi
umoZiiuje. Mlzete zjistovat, jaké se vam nabizeji moZnosti ovlivnéni bolesti, jak vy sami
miZete pfispét k tomu, aby pro vas bolest byla snesitelngjsi.

Sance na Gspéch se zvySuje, pokud mate kvalitni podpéirné zazemi nejen mezi svymi nej-
bliZzSimi, ale i v Iékafi nebo terapeutovi. Pfijeti vlastni situace se projevuje v rozvoji takového
Zivotniho stylu, ktery pomaha zlehcit proZivané utrpeni. MlZete si vytvofit vlastni strategie,
které pouZijete jako obranu proti tiZivé situaci. MliZe se jednat napfiklad o pfiméfenou fy-
zickou aktivitu, rdzné zajmy ¢ kulturni ¢innost. Patfi sem také zklidfujici aktivity, jako je
relaxace, meditace, apod. Naopak reakce v podobé sebelitosti ¢i autoagrese nepomahaji v
icinném boji s vasimi problémy.

Castou reakci na zavazné onemocnéni a bolest je deprese. Pfi podezieni na depresi je vhod-
né najit odpovédi na nasledujici otazky: Je vase poklesla nalada setrvala, nebo se v priibéhu
dne méni? DokdZete pfi proZivani néceho pékného prijemny zazitek adekvatné procitit, nebo
jej vnimate plo3né ¢i neutralné? Rozvinulo se u vas tzv. katastrofické mysleni, tedy mate
tendenci vie vidét v ,¢ernych barvach”? Vénujete se aktivné rliznym ¢innostem? Jak intenziv-
né jsou U vas rozvinuté automatické myslenky s negativnim hodnocenim sebe sama, okoli,
budoucnosti....?

Psycholog, s kterym budete mluvit o svych pocitech, by vam nikdy nemél radit. Naopak, mél

by vam pomoci, abyste vy sami vidéli svoji situaci v Sirsi perspektivé a sami nasli zpdsob, jak
si |épe pomoci.
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14. Spiritualni podpora

Bolest a nemoc jsou zkusenosti, které se dotykaji nejen naseho téla, ale celé nasi osobnosti.
Nemoc ma vliv i na nase okoli a nase blizké. Bolest, podobné jako zavazné onemocnéni,
mUZe byt pficinou znejisténi ¢i otfesu nékterych nasich dosavadnich Zivotnich jistot, postoji
a nazord.

Néktefi lidé vyuzili pravé takového slozitého obdobi ke zménam, které s odstupem hodnotili
jako pozitivni pfinos ve svém Zivoté. Bez naro¢né zkusenosti nemoci ¢i bolesti by se k témto
zménam jen obtizné odhodlali.

Neékteré problémy je vhodnéjsi spiSe neZ s Iékafem fesit s psychologem. Stejné tak existuji
i otazky, s jejichZ FeSenim vam pom0ze duchovni Iépe, nez psycholog.

Vas |ékar vam mlZe zprostfedkovat setkani s nemocnicnim kaplanem ¢i s duchovnim cirkvi
a naboZenskych spolecnosti registrovanych v Ceské republice.

15. Slovnicek pojmii:

Akutni bolest: nahle vznikla bolest. Jeji trvani je vétSinou kratkodobé, fadové hodiny az
dny, maximalné vsak 3 az 6 mésicli. Vznika bez varovnych pfiznakd, je necekand. Bolest
byva provazena zvySenym krevnim tlakem, vyraznéjsim pocenim, zrychlenim pulsu a dechu.

Bederni pas: ortopedicka pomiicka, vhodnd pro nékteré pacienty s postizenim patefe. Ma
pozitivni vliv na oblast bederni patefe diky pdsobeni tepla, podporuje spravné drZeni téla.
V neposledni fadé zabrafiuje pohyblm, které by mohly pacienta ohrozit.

Chronicka bolest: bolest dlouhodobého razu, ktera nemusi mit (na rozdil od akutni bolesti)
funkci varovného signalu. Mirnéni chronické bolesti je soucasti lécby zakladniho onemocné-
ni. V nékterych pfipadech mdze byt doprovézena psychickymi zménami (deprese). Mize byt
spojena s poruchami spanku nebo nechutenstvim. Hife reaguje na lécbu analgetiky.

Invazivni vstup: vnéjsi 1é¢ebny zasah do organismu, napf. zavedeni Zilni kanyly, zavedeni
sondy, zavedeni mocové cévky.

Jewett korzet: pomicka, kterd je pouZivana ke stabilizaci patefe napf. po Urazech ¢i zlo-
meninach v této oblasti. Jde o tzv. tfibodovou ortézu tvofenou tfemi pevnymi pelotami (opo-
rami), které jsou umistény na hrudniku, v podbfisku a v oblasti patefe. Chrani patef pred
nevhodnymi polohami a pfispiva tak i k tlumeni bolesti. O vhodnosti nasazeni takové
pomiicky rozhodne ortoped.
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Kyfoplastika: metoda pouzivana u vhodnych pacientl pfi poskozeni obratlii. Tato operacni
metoda umoZziuje pfi relativné malé zatéZi pacienta stabilizovat postizené obratle a dovo-
luje rychly poopera¢ni navrat do béZného Zivota. Pfi opera¢nim zakroku je postizeny obratel
oSetfen cementovou vyplni.

Neuropatie: poruchy nervil perifernich (zajistujicich napt. citlivost, hmat, vnimani teploty)
¢i vegetativnich (ovliviiuji napt. funkci vnitfnich organd, krevni tlak).

.....

znamky zanétu, potlacuji bolesti a snizuji teplotu. Vyraz ,nesteroidni” se pouZiva pro rozlise-
ni téchto 1€kl od steroidnich lék{ s témito Ucinky.

Opiaty, opioidy: skupiny ucinnych latek, pouzivanych v [é¢bé bolesti.

Philadelphsky limec: kr¢ni limec; anatomicky tvarovana kréni ortéza vyznacujici se snad-
nou aplikaci. PouZiva se pro docasnou fixaci po razech nebo operacich kréni patefe, nebo
pfi dal3ich bolestivych problémech v oblasti kréni patefe.

Prilomova bolest: prechodné vzplanuti bolesti u pacienta, ktery ma relativné stabilni
a adekvatné zmirnénou zakladni - chronickou - bolest.

Rekonstrukéni zakroky: provadi rekonstrukeni chirurgie, ktera se zabyva rekonstrukci (zno-
vu opravenim plvodni podoby) a opravou asti téla jak vrozenych poruch, tak nasledkd
drazl a operaci.

Retardovana forma léku: lék s prodlouZenym uvolfiovanim. Hlavni vyhodou téchto Iéki
je moZnost pomalého uvolfiovani léciva konstantni rychlosti, coz umoZiuje udrZet stabil-
ni koncentrace |ékd v krvi ¢lovéka po urcitou dobu. Pfikladem mohou byt ,naplastové”
(transdermalni) formy 1ékad.

Vertebroplastika: zakrok, vhodny pro vybrané pacienty s kostnim postizenim. Tato ope-
ratni metoda umoziiuje pfi relativné malé zatézi pacienta stabilizovat postizené obratle
a dovoluje rychly pooperac¢ni navrat do béZného Zivota. PFi opera¢nim zakroku je postizeny
obratel o3etfen cementovou vyplIni. Podobné jako u kyfoplastiky, vhodnost jejiho provedeni
u konkrétniho pacienta urci ortoped.
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VaZeni pacienti,

upiimné doufame, Ze vdm tato publikace pomuiZe v Ié¢bé vaseho onemocnéni.

Pokud vas toto téma zaujalo a radi byste ziskali dalsi informace, jste srde¢né zvani na vzdé-
lavaci akce Klubu pacientd mnohocetny myelom a Ceské myelomové skupiny, nada¢-
niho fondu. Téma Iécby bolesti se pravidelné dostava na program téchto setkani. Jste na
né zvani nejen vy, ale také vasi blizci. JestliZe se stanete cleny Klubu pacienti mnohocetny

myelom, budete o vSech akcich vcas informovani.

Informace o pripravovanych i uskutecnénych akcich najdete na strankdch Klubu pacient(

mnohocetny myelom (http://www.mnohocetnymyelom.cz) ¢i na internetovych strankach

Ceské myelomové skupiny, nadacniho fondu (http://www.myeloma.cz).

Zavérem bychom vas radi poZadali o jakykoliv podnét, pfipominku ¢i napad nejen ve vztahu
k této publikaci, ale i obecné ve vztahu k vasi nemoci a informacim, které nase spolky posky-
tuji. Nasim pranim je nabidnout vdm informace, které pro vds budou pfinosné, srozumitelné
a vyuZitelné. A v tom ndm muZete pomoci jediné vy, pokud ndm sdélite svidj ndzor.

Tésime se na vase podnéty a na setkani s vami.

Autofi
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Klub pacientii mnohocetny myelom

Klub pacientd mnohocetny myelom je nestatni neziskova organizace pacientl s mnohocet-
nym myelomem a jejich blizkych. Oficialné byl zaloZen z iniciativy pacientli 19. bfezna 2007.
Jeho poslanim je nabizet plnohodnotné informace lidem s mnohocetnym myelomem a jejich
blizkym, zprostredkovavat setkani s odborniky z rGiznych oblasti a pomahat jim orientovat se
v tiZivé Zivotni situaci.

Zakladni aktivity Klubu pacientd MM:

[nformacni odpoledne regionalnich Klub{ — odpoledni setkani s odbornym a spolecen-
skym programem. Setkani se pofadaji 2x ro¢né v Brné, Hradci Kralové, Olomouci, Plzni
a Praze. Odborny program je pfipravovan s ohledem na potfeby pacientll v daném
regionu - vystupuji zde hematoonkologové, experti na Ié¢bu bolesti, neurologové,
ortopedi, nefrologové, stomatologové, nutri¢ni terapeuti, fyzioterapeuti a dalsi odbornici.

Bulletin-klubovy ¢asopis — vychazi 3x rotné a je distribuovan do viech specializova-
nych lé¢enych center v CR. Clenové Klubu jej dostavaji postou. Jsou zde uvefejiiovany
informace o déni v Klubu, zpravy z Informacnich odpoledni a vzdélavacich seminafd,
Zivotni pfibéhy pacientl a dal3i.

Vzdélavaci seminéfe — ve spolupréci s Ceskou myelomovou skupinou, nada¢nim fon-
dem pofadame 2 celorepublikové seminafe. Na jafe jednodenni seminaf s nazvem
Zivot s mnohocetnym myelomem. Na podzim dvoudenni vzdélavaci semindf pro ne-
mocné s mnohocetnym myelomem, jejich rodinu a pratele.

Klub pacienti MM provozuje webové stranky —www.mnohocetnymyelom.cz—a FB, vdechny
zde uvadéné odborné informace jsou garantovany odborniky Ceské myelomové skupiny. Na-
bizime on-line elektronickou poradnu. Na odborné dotazy rovnéz odpovidaji odbornici CMG,
spolupracujici psycholog, fyzioterapeut, nutri¢ni terapeut a socialni pracovnik.

Kontakt:

Kamenice 753/5, 625 00 Brno

tel: +420 603 310 523;

e-mail: koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz
www.mnohocetnymyelom.cz
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Ceska myelomova skupina, nadaéni fond

Ceska myelomova skupina (CMG) pisobi od roku 1996. V rémci svého poslani se snazi v CR
organizovat u vybrané skupiny onemocnéni — monoklonalni gamapatie - klinické aktivity na
standardni svétové drovni, a poskytnout tak nemocnym optimalni péci a rychlou dostupnost
nejperspektivnéjsich postupd.

Pro urychleni svych cili se CMG rozhodla zaloZit nadacni fond (2001).

Zakladni cile nadacniho fondu jsou:

Podpora vyzkumu v oblasti mnohocetného myelomu - preklinického i klinického
Vytvafeni podminek pro spolupraci vyzkumnik(i a lékaft Ceské republiky v oblasti
mnohocetného myelomu

Vytvareni podminek pro profesionalni poskytovani informaci nemocnym a jejich blizkym
Zkvalitnéni péce o nemocné se zhoubnymi hematologickymi chorobami.

Ziskavani finan¢nich prostfedki z dard a vytézkd dobrocinnych akci.

Informacni servis CMG NF

®  BroZury (ucelené informace o jednotlivych diagndzach, lécebnych postupech, ...)

®  Informacni letaky (informace o lécich, provadénych vysetfenich, pfiznacich nemodi, ...)

®  Pouceni kvalifikovanym personalem (osobni rozhovory s nemocnym, rodinou)

®  Bulletin (aktuality, dotazy, odborné informace) ve spolupraci s Klubem pacientl mno-
hocetny myelom

®  Odborné konzultace (psycholog, ortoped,...)

® Informace na internetu (stranky jsou priibézné aktualizovany, moZnost registrace do
CMG, moZnost pfimého dotazovani)

®  Horka linka +420 532 233 551nebo e-mail: cmg@myeloma.cz (v pfipadé, Ze potiebu-
jete ziskat dalsi pfesné informace o mnohocetném myelomu nebo chcete konzultovat
|éCebné moZnosti Ci jiné souvisejici problémy)

®  Informace o nejnovéjsich lé¢ebnych metodach s moznosti zapojeni do klinickych studii

®  Seminafe pro nemocné a jejich rodiny

Kontakt:

Kamenice 753/5, 625 00 Brno
tel: +420 532 233 998;
e-mail: cng@myeloma.cz
www.myeloma.cz

22



PROHLASENI:

Informace v této brozufe nemaji nahradit doporuceni VaSeho o3etfujiciho |ékafe ani dalsich
¢lenl o3etfovatelského tymu, ktery o Vas pecuje. Pravé oni totiz nejlépe znaji Vas aktudlni
stav a jsou tak nejlepsimi osobami, se kterymi mlZete konzultovat cokoliv, co v této broZufe
najdete. MlZete jim také klast otazky, které Vas pfi Cetbé této brozury napadnou a které
potfebujete upfesnit.

Cilem t&chto textd je poskytnout obecné informace na podkladé zkusenosti autorti a na pod-
kladé soucasnych doporucenych postupi pro diagnostiku a lé¢bu mnohocetného myelomu.
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