“JAK BYT LEPSIM
PACIENTEM”

Gregor Brozeit
International Myeloma Foundation Europe
CMG seminar pro pacienty a rodinné prislusniky
Podé&brady, Ceska Republika
11.zari 2010




Dobre zpravy
« Mit myelom NEZNAMENA rozsudek smrti

* Nove |Iéky a terapeuticke pristupy vyrazne
prodluzuji dobu preziti

* NoveéjSi kombinace |éku pfinaseji vetsi
nadeji

e Muzete zit velmi kvalitnim zivotem

« ,nové normalni“ muze byt dobra véc
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Nejiste zpravy
Myelom je u kazdeho pacienta jiny,
genetika kazdeho je jedinecCna

Statistické vysledky nemusi byt shodné
s temi vasimi

Zjistit, jake testy potrebujete, uskutecnit je,
porozumét vysledkum a sledovat je, muze
byt sklicujici

To, ze spravna lecba neni dostupna

dnes neznamena Ze nebude dostupna
zitra .




Co znamena byt ,HODNY “ pacient
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* Nebudte ,prilis hodni
» Starejte se o sebe hodne dobre
» Budte na sebe hodni

» Budte na svoji rodinu hodni

» Budte na ostatni pacienty hodni
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Byt ,moc hodny"“ vam muze uskodit

* Nepozadate o druhy odborny posudek, protoze
nechcete rozzlobit sveho lekare,

* Nezeptate se na IéCbu (napr. sestry, co je v infuzi,
kterou vam aplikuje)

* Nemluvite o tom, jak je vam Spatne nebo jake
mate bolesti, protoze nechcete obtezovat

» Spokojite se s odpovedi ,NE", kdyz potrebujete
slyset ,ANQO" — schvaleni pojistovnou, kontroly,
kopie snimku, zpravy

Nebudte prilis hodni !



Budte rozumni

* Ted neni ta spravna chvile na pojidani
obrovskych davek vitaminu Ci dramaticke
zmeny jidelnicku nebo zivotniho stylu

* Nejezte nic, co by nepovolila vase babiCka
» Jezte pomalu

» Zeptejte se doktora pred tim, nez si date
napriklad zeleny Caj Ci doplnky stravy

Starejte se o sebe hodné dobre



Spanek je dobra vec

* Spanek a drimani
- Zlepsuje imunitu
- snizuje stres
- muze pomoci s vahou

Starejte se o sebe hodne! !o! re ;



Cvicenli je dobra vec
* Snizuje riziko osteoporozy

* Rozhoduijici pro
rovnovahu, silu, pruznost

* Poznejte svée moznosti

» Budte opatrni na svoje kosti,
poslouchejte sve telo

Starejte se o sebe hodné dobre g



Shazte se byt “prilis zamestnan

na to byt nemocny
* Priznaky myelomu a vedlejsi ucinky lecby
mohou byt neprijemne

* Pokud se citite opravdu nemocni,
odpocivejte a nechte o sebe pecCovat

 Budete-li se chovat nemocné, budete se
tak I citit

 Budete-li se chovat zdrave, oklamete
casto nejen sveé okoli, ale nakonec i sam
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Starejte se o sebe hodné dobre



Otazky, které mate a
odpovedi, ktere potrebujete

* Je nemoc aktivni?
« Zlepsuje se nebo zhorsuje?

* Jsem v nebezpeci?
- Kostni dren, krev - Ledviny
- Imunitni system - Kosti
- Nervy, micha
» Jsem ohrozen vedlejsimi ucCinky?
- Kostni dren, krev? - TEN (zilni trombodza)
- Glukoza (cukr) - Mineraly (dehydratace)

Starejte se o sebe hddné dobre. | !



Rozhodnuti o testech je obtizne
» Jake testy byste méli podstoupit?

- Co je pro vas v danem case
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- Jaké jsou mozne vysledky a znamenaji
neco? (zmeni se neco na zaklade
vysledku?)

- Kolik stoji ,klid v dusi®?

-

» Jak dasto se maiji testy opakovat? |
Starejte se o sebe hddné dbbfe' | g



Zivot neni peficko

Budete-li se vzdavat
prilis snadno,

bude nakonec velmi
snadneé se vzdat.

Budte hodni na sebe, svou rodinu a pra



Informujte se




Sledovat vSe zminéné

* Planujete-li dlouhy zivot s myelomem, mél
byste si jej dobre zorganizovat

» Budete potfebovat slozky na ruzné zpravy,
které se vam budou za ta leta hromadit

* Schémata a grafy pomohou vam i vasemu
lékari znazornit a pochopit Casovy prubéh

sl AT,



Zit s myelomem

» Zmirnit priznaky
» Zpomalit progresi onemocneni

* Prodlouzit zivot pomoci
novych leku

* Byt aktivni ve své nove

mxelomové sBoIeénosti



Epitaf

Citil jsem se dobre, ale
chtel jsem se citit lepe.
Proto jsem tady.

J. Waldenstrom
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"Prisera z lesa”
autor - Henry James

..Nenechte strach z ,PRISERY"
Znicit vas zivot!
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