Aktivity Klubu pacientu MM
v roce 2016

Lazné Beélohrad
9. -10. zafi 2016
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Klub pacientu MM

Pro¢ Klub pacientu MM?
» Nabizime informace z ruznych oblasti
» QOrganizujeme setkani s odborniky z ruznych oboru

» Hledame Zivotni pfibéhy a zkuSenosti

Jakou formou?

» Info odpoledne, vzdélavaci seminare
» Klubovy Casopis

» Web, Facebook



NNNNNNNNN

UUUUUUUUUUUU

O ¢em jsme letos diskutovali®?

Informacni odpoledne
Klubu pacientu MM
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Co si chceme pripomenout a co se
chceme o0 myelomu dozvedet?

Jak se chova clovék, ktery
prichazi na navstévu a jak
se chova vetrelec? Jeden
respektuje nase domaci
pravidla, druhy nici.
Nebylo by jednodussi
zabranit takovéto navstéveée?
.- . £ Jaké moznosti eliminace
Praha - 28 biezen'2016 této nezvané navstévy

r 0 Xy nabizeji soucasné léky?
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Myelom ze vSech uhlu pohledu —
diagnostika a |écCba.

Stale jde o nevylécitelné
onemocheéni ALE:

- lze uspésne stanovit
jasnou diagnozu

- pacienty bez priznaku
staci dlouhodobeé sledovat

- k dispozici jsou takové
léCebné rezimy, které
umozni udrzet myelom pod
kontrolou i mnoho let

NOILCIEEEPEt rven 2096
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ProC nas tolik trapi neuropatie”

Dlvody pro rozvoj
neuropatie u myelomu jsou
ruznorodé, mohou se rozvijet
nejen ve vztahu k
ordinovanym lékim, ale
mohou byt zvyrazneény i
dalsimi pridruzenymi vlivy.

p .| K témto vliviim patfi
Ao iy - diabetes, poskozeni ledvin,
x N r _wrs
ale take prijem
neplnohodnotné stravy.

Plzen=s4; cerven 201
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Zivot s myelomem aneb jak na né&j?

Neni nutné zvladat
vsechny véci stejné
jako pred vypuknutim
nemoci!

Je zadouci najit si
kazdy den néjakou
radost ©

Kdyz prisla zena domu,
v celém byte lezel
prach. Rozhlédla se a
lehla si taky ©

v we . w
BrRE — 15. cerveliiZiib
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Myelom a postizeni ledvin
— Je nezbytné nutneé Ci neni?

Postizeni ledvin se pritomno
az u 50 % nove
diagnostikovanych pacientu
s MM.

Lécba ledvinné
nedostatecnosti se v pripade
MM zameéruje na co
nejrychlejsi snizeni

Hradec — 23. Gerven 20160 IICUCEUIEAIN T,
lehkych retézcu.
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Co se v roce 2016 jeste
podarilo?

Pribéhy pacientu
Spoluprace s partnery
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Den vzacnych onemocneni
29. unor 2016

... pfed 11 lety se muj spokojeny Zivot
zmenil, a to celkem nevinnou udalosti.
Spatné jsem doslapl a upadl .....

...utvrdil jsem se v tom, Ze mame jedno z
nejlepSich a nejkvalitngjSich zdravotnictvi
na sveté a Spickové odborniky, kteri
dokazou témer zazraky ....

.... ale také jsem zjistil, Ze je dobré se 0
sveé zdravi starat .....
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Edukacni kampan
- Civilizacni nemoci

... celé obdobi by se dalo popsat slovy
— vsSudypfitomna unava, horecky,
nechutenstvi, zvraceni, prujmy, ubytek
vahy, ztrata fyzické sily a vlasu, ale
také uzasni kolegové a predevsim
skvéla rodina ....

.... misto zameéstnani jsem zacal
pracovat na chalupe, pomahal jsem
rodiné dcery pfi dostavbe domku a
trikrat tydne jsem chodil cvicit ...
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Pracovni setkani s partnery

Global myeloma action
network
Kodan
9.- 11. Cerven 2016

Myelomové forum 2016
Bratislava
14. kvéten 2016




® mYELOM

KLUB PACIENTU

DalSi spoluprace

» Setkani pacientskych organizaci - Parizkovy dny, Ostrava
» Prvni pacientsky den — OHD, Olomouc
» Zivot s onkologickym onemocné&nim — Amelie

» Dny pacientskych organizaci - Krajsky ufad
Kralovehradeckeého kraje

» APOQO Letni Skola - Praha
» Setkani pacientskych organizaci — FNUSA Brno, ICRC
» Myelom — stale se uCime - Komunikacni kampan
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Spolecné aktivity se
zasadnim partnerem

Ceska myelomova skupina
Ceska myelomova skupina, nadaéni fond

MG

NADACNI FOND




. CESKA MYELOMOVA SKUPINA
O MNOHOCETNY

KLUB PACIENTU

CZECH

NADACNI FOND

Mnohocetny myelom — neznama

krevni choroba
24. unor 2016

MnohocCetny myelom je prikladem nadorového
onemocneni, u kteréeho se béehem poslednich let
progndéza vylepsila natolik, ze dnes muzeme hovorit
v podstaté o chronickém onemocneéni.

Prof. Vladimir Maisnar

Ja, ktery jsem v zivoté nemarodil ani jeden den, jsem
ve svych triasedesati letech dostal vzacnou krevni
nadorovou chorobu. Nastesti jsou uz leky a ja ziji.

Rudolf Kubik
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Beneficni vystava obrazu
...rekni to kvetinou

Brno — 4.-kveten 2016



CESKA MYELOMOVA SKUPINA
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NADACNI FOND

Zivot s mnohoéetnym myelomem
Brno, 11. kveten 2016

n—

Rozdlly me2| novym| 6} ET
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Clenska schtize 10. zafi 2016
od 11.30 hod

Srdeéné zveme VSECHNY ¢éleny Klubu pacienti MM

> pacienti/neclenové Klubu pacient(i se mohou CS zi¢astnit
bez prava hlasovani

> pro RODINNE PRISLUSNIKY je pfipraven program na
ttma:  Jak ulevit bolavym zadum



Klub pacientt mnohocéetny myelom
nabizi pomoc véem lidem v CR,
kterym do zivota vstoupil myelom.

Dekuji za pozornost

Petr Hylena
predseda spolku
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