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Sve diagnoze jsem
zprvu nerozumel

Cely Zivot aktivné sportoval a své zdravotni potiZe spojené
s pohybem nejprve prisuzoval pravé tomu. Diagndza byla ale
mnohem zavaznéjsi. Jaké to je Zit s mnohocetnym myelomem?

Fakia 1 cirlech

1 % viech nadorovych onemocnéni
predstavuje myelom

voevs

Myelom je 2. nejcastéjsim krevnim nadorovym

onemocnénim

V Ceské republice je kazdy rok nové
diagnostikovano 500 lidis myelomem

s vr

V CR se s myelomem dlouhodobé Ié¢i asi

3000 nemocnych

Nejcastéji je myelom diagnostikovan ve véku

mezi 65-75 lety

60-70 % pacient(ll je diagnostikovano
v pokrocilém stadiu nemoci

yval jsem cely zivot

aktivnim sportovcem

a zahradkafem. Vni-

mal jsem proto obcas-

né, ale stile Castéjsi
a intenzivnéjsi bolesti v zadech,
Zebrech a ramennich kloubech jako
nechténé nasledky sportovani nebo
namozeni téla pii praci na zahrad-
ce a ve skleniku. Postupné se vsak
intenzivni bolesti objevovaly i pii
pouhém zakaslani nebo kychnuti.
Nejstarsi dcera mne v Cervenci 2014
premluvila, abych navstivil orto-
peda nebo neurologa. Zprvu jsem
diagnéze (mnohocetny ,zhubny“
myelom) vyicené slovenskym léka-

fem presné neporozumél a jen tézce
se mi chapal jeho vyklad u obrazov-
ky PC, kde mi oznacil loziska na mé
kostte, jez byla chorobou jiz zasa-
Zena. Loziskové postiZzeni krénich,
hrudnich a nakonec i lumbalnich
obratlt, hrudni kosti, Zeber a lopa-
tek mi pripadalo neskutecné, ale
bylo a je to tak.

Postup lécby

Nasledovala 1écba spojena s od-
béry kostni dfené, autolognimi
transplantacemi, chemoterapiemi,
komplikace spojené s Zilni trombo-
zou, ale i lécba novymi léky, jejichz
vyskyt na ,trhu“ peclivé sledovala

ma lidsky vstficnd oSetfujici 1é-
karka. Nékteré kombinace Iléku
meély delsi ucinek a chorobu po-
tlacily, jiné vSak tcinkovaly jen
kratce, a byl jsem proto zata-
zovan do ruznych klinickych
studii, jejichz vysledky ne-
davaly mnoho prilezitosti
k optimismu. Sklanim se
pred silou a obétavosti léka-
iu a sester, ktefi mé dove-
dou trpélivé udrzovat ve
stadiu opatrného optimi-
smu a ve virte ve védecky
pokrok na poli 1écby my-
elomu.

V lednu 2019 tomu byl
téméi presné rok, kdy
jsem obdrzel od pojistov-
/ ny stanovisko, jimz zamitla
tihradu prislusného 1écivé-
ho pripravku, ktery se jevil
byt jedinou moznosti pro
napravu mého zdravotniho sta-
vu devastovaného mmnohocetnym
myelomem uz ¢tyfi roky. Pojistov-
na na podporu svého zamitavého
stanoviska pouzila jiz zavedenou
formulaci - mezi pacienty nechval-
né znamou - totiZ nenaplnéni zné-
ni § 16 zakona ¢. 48/1997 Sb., ¢imz
mi (jisté zcela nechténé) evokovala
vzpominky na c¢etbu knihy Hlava

XXII Josepha Hellera.

Uhrada lé¢iv

Nejsem bohuzel jediny pripad, kdy
,1écba bézné pojistovnou nehra-
zend“ je oSetiujicim lékafem po-
vazovana za jedinou moznost, jak
clovéka ze sparti myelomu osvobo-
dit. Avsak pojistovnou za takovou
mozZnost povazovana neni. A tak mé
s nadsazkou napada, ze davat chla-

povi v mém véku dalsi penize na
,Néjakou nejistou lécbu” by svédcilo
o zbytecném a nesetrné naruzivém
nadseni revizniho lékate.

Podpora pacienta

O to vic ocenuji a velmi si vazim téch
terapeutickych ,lécek®, které na mou
chorobu spradala ma pani doktorka.
Jednoduché to nebylo, ale dovedla
velmi chytfe skloubit dostupna Iéci-
va s variabilnimi lécebnymi postu-
py, které mi nastésti ulevily, pridaly
optimismu a poskytly mi jisté i dost
¢asu na to, abych si jesté mohl uzi-
vat mnoho hezkych chvil i se svym
vnouckem. Vim, nemusi to tak byt
se mnou, a pokud to jde, divam se do
budoucna s nadéji.

Jesté hodné hezkych dnu pieje
vSem svym spolupacientum Lubos.




