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Systém referencnich center

» Lécba mnohocetného myelomu je soustredena do sesti
specializovanych center, regionalni pracoviste dotvareji
celorepublikovou sit.

> Centra a funkéni sit’ jsou prinosem pro:
> Systematizaci Iécby, soustredéni pacientli do omezeného poctu center

> Optimalizaci lécby (vytvoreni guidlines, zabraneni plytvani modernimi
a finanéné narocnymi leky)
> Vysoce specializovany personal, dokonaly prehled o poctu pacientu

> Pruhlednost financ¢ni naroc¢nosti Iécby + presny odhad nakladu na Iécbu
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Ceska myelomova skupina,
obCanské sdruzeni
(1996 - 2006)

a
Ceska myelomova skupina,
nadacni fond
(2001 - 2006)

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
pro nemocné s mnohocetnym myelomem



Partner — nemocni,
od roku 2006 organizace pacienti

o MNOHOCETNY
KLUB PACIENTU
www.mnohocetnymyelom.cz

Informacni linka v provozu Po-Pa od 8:00 do 15:00

(tel. +420 532 233 551; E-mailova poradna)
Hlavnimi cili je poskytovat informace o onemocneni a vzajemna
podpora pacientu a rodinnych prislusniku.
Vizi do budoucna je aktivhéjSi postoj pacientu a jejich zapojeni
do resSeni nékterych problému spojenych s jejich Ié€bou.
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* cile CMG OS Jako sdruzeni lékaru

jsou vice ,,LEKARSKE“
(orientované na lécbu)

* cile CMG nadaéniho fondu jsou vice

,PACIENTSKE*
(orientované na nemocne)

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
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Cile se navzajem doplnuji
ve slabych mistech systému nasSeho
zdravotnictvi se maji uplatnit tak, aby
podporovaly zlepSovani léCebnych
vysledku a kvality zivota v Case.
Jde o vliv na délku a kvalitu zivota
nemocnych.
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Cile CMG

Vytvareni podminek pro spolupraci lékaru
a vyzkumniku v Ceské a Slovenské republice v oblasti
mnohocetného myelomu

Vytvareni podminek pro profesionalni poskytovani
informaci nemocnym a jejich blizkym

Vyzkum v oblasti mnohocetného myelomu
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Programy a aktivity pro lékare

Odborna skoleni, edukace lékaru (cca 4x ro¢né¢)
Koordinace vySetrovacich a lIéCebnych postupu,

Zavadéni modernich metod
Spolecné vyzkumné projekty, grantové projekty

r e

Koordinace publikacni ¢innosti, prezentace v médiich
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Programy a aktivity pro nemocné
a jejich blizké

- INFORMACNI BROZURY a OBCASNIKY PRO
NEMOCNE S AKTUALITAMI

- “HOT LINE” - TELEFON 532 233 551
- SEMINARE

- PODPORA KLUBU PACIENTU
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Vytvareni podminek pro poskytovani
informaci nemocnym a jejich blizkym

Brozura a obCasniky pro nemocné¢ a jejich blizke

MNOHOCETNY
MYELOM

INFORMACGE
pro pacienty a jejich blizke

Doc. MUDr. Zc
Prof. MUDr
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Vytvareni podminek pro poskytovani
informaci nemocnym a jejich blizkym

MODELOVE PROJEKTY
CEKARNA PRO NEMOCNE
KVALITA ZIVOTA - spoluprace s Evropou

SEMINARE PRO NEMOCNE A JEJICH RODINY

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
pro nemocné s mnohocetnym myelomem



Modelovy projekt: cekarna pro nemocné

Koncepce cekarny pro nemocné

E KULTIVOVANE PROSTREDiIi PRO NEMOCNE
VOVANE PROSTREDI

PCE S UVITANIM

— POHODLNE SEZENI

— OBCERSTVENI VE FORME SAMOOBSLUZNEHO
BARU

— CASOPISY, TISK A EDUKACNI MATERIALY
— POMAHAJICi DOBROVOLNICI




Seminare pro nemocne a jejich rodiny

POZVANKA
na

Vzdélavaci seminar

pro nemocné s mnohocetnym myelomem, jejich rodinu a pratele

My Hotel, Lednice
2.-3.2z4ari 2005
Véazend pani, vazeny pane,
Ceska myelomova skupina (CMG), nadaéni fond ve spolupraci s mezinirodni organizaci
International Myeloma Foundation (IMF) pfipravila prvni ze série vzdélavacich seminata pro
nemocné s mnohoc¢etnym myelomem. Seminaf je vhodny jak pro Vas, tak i pro Vase blizké —
rodinu &i pfatele. V tento den budete mit pfilezitost setkat se s odborniky pro 1é¢bu Vaseho
0 OC IIA ceptr Kd et . “" cen c Ce ké lu @ a0 ici

Lednice - Valtice
Cultural Landscape — UNESCO World Heritage Centre

Hotel - My Lednice
Accommodation capacity: 94

Facilities:
85 - restaurant
30 - small hall
150 - hall

ESKA MYELOMOVA SKUPINA

Preliminary summary

* When: September 2-3, 2005

* Where: My Hotel, Lednice

* Max capacity: 100 - 130 participants

* VIP guest: Susie Novis (IMF)

» Budget: 600 thousands Czech Crowns

Preliminary program

Saturday - general program

Morning session

Symptoms and diagnostics of multiple myeloma
Standard treatments for meloma

High dose therapy and stem cell transplantation
New treatments for myeloma

Supportive care

Afternoon session

Breakout sessions - Q and A

(standard therapy and transplantation, news, caregivers need

care to)
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Maji pacienti s mnohocetnym myelomem
dostatecny pristup k dostatecnym
INFORMACIM ?

Maji pacienti s mnohocetnym myelomem
mit vlastni organizaci. Neni to zbytecneé ?
Nekomplikuje nam to jako Iékartim zivot?

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
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Priklad seminare pro nemocneé

ESKA MYELOMOVA

C
=
Q
=
N
@)

) - {U g Ceska myelomova skupina a jeji nadacéni fond spolupracuji pfi zajitovani informaéniho servisu VTN
_NADACNLFOND_ pro nemocné s mnohoéetnym myelomem CESKAMIELOVOVASKUPINA




' EA  Fouo Luka: |

[¢
==
Q
=
N
)

2. vzdelavaci seminar
pro nemocné s mnohocetnym myelomem,
jejich rodinu a pratele

Kongresove centrum a hotel Bellevue Podébrady
1.-2. zari 2006

ESKA MYELOM

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
pro nemocné s mnohocetnym myelomem




Organizacni tym

* Mgr. Libuse Kalvodova * lveta Mareschova
 MUDr. Evzen Gregora « Katrin Stuchlikova
* MUDr. Vladimir Maisnar, PhD. - Silvie Vostrej$ova

 MUDr. Jan Straub

« MUDr. Jifi Minafik

« MUDr. Pavol Kotoucek

« MUDr. Ondrej Slama

« MUDr. Ludék Pour

* Mgr. Zdenek Hrstka

« Prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.

« Kamila Havlikova
 Eva Vetesnikova
 Helena KrcCalova

* Lucia Ficekova
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Predstaveni nové informacni brozury

V Ceském jazyce:
 Jak zit s myelomem.
Informace pro nemocné a ty, kteri o ne pecuiji

Brozura se pripravuje ve slovenském jazyce.

CESKA MYELOMOVA SKUPINA
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Zahranicni hoste

The International Myeloma Foundation
» Susie Novis, prezidentka
* Brian G.M. Durie

* Greg Brozeit

Myelom Hilfe Munchen (MHM)
* Ing. Gizella Kapustova

Slovenska Myelomova Spolocnost’
* Elena Garajova
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Program sobota 2.9.2006 dopoledne

8,30 - 8,35 Uvod: prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.

8,35 - 8,55 Uvod: Susie Novis, prezidentka IMF

8,55 -9,05 S)ezké myelomova skupina — &innost nadaéniho
ondu

9,05 - 9,25 Zkusenosti s pacientskou organizaci v Nemecku

9,25 -9,35 Zkusenosti s pacientskou organizaci na
Slovensku

9,35 -9,55 Klub pacientu s mnohocCetnym myelomem

9,55 -10,10 Diagnostika a priznaky mnohocetneho myelomu

10,15 - 10,30 Standardni léCba

10,35 - 11,00 Prestavka — Kongresové centrum
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Program sobota 2.9.2006 dopoledne

11,00 - 11,15 Vysokodavkovana chemoterapie a autologni
transplantace kmenovych krvetvornych bunek

11,20 - 11,35 Nove pristupy v lecbe prvni linie

11,35 - 11,45 Aktualni dostupnost novych léki v CR
11,50 - 12,20 Podpurna péce

_écCba kostnich komplikaci (10 min.)
_écCba anemie (10 min.)

_écCba bolesti (10 min.)

12,25 - 12,45 Muj pribéh (tfi zivotni pfibéhy nemocnych)
12,45 - 14,30 Obeéd - restaurace hotel Bellevue
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sobota 2.9.2006 diskusni odpoledne

14,30 — 16,30 Rozdeleni do 3 skupin - diskuse s lekari

|. Standardni a nové IéCebné moznosti — salonek ,Jifi"
(E. Gregora, V. Maisnar, J. Minarik)
ll. Nezadouci ucinky léCby — salonek ,Lazensky"”
(J. Straub, P. Kotoucek, L. Pour)
lll.  Péce o rodinné prislusniky — salonek ,Kongresovy sal”
(R. Hajek, L. Kalvodova, Z. Hrstka)

16,30 Zaver — salonek ,Kongresovy sal”
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Maji pacienti s myelomem pristup adekvatni lIécbé?
STAV v roce 2006

PRIMOLECBA - NOVA DG. RELAPS - NOVE LEKY
Vsichni pacienti maji velmi dobry Thalidomid — dostupnost vSichni
a pristup k odpovidajici lécbeé dle POKRYTi: VSECH 6 CENTER
guidelines a indikacnich kriteérii Velcade — dostupnost omezena
vyhlasky. (1 centrum bez omezeni; 2 centra omezené;
POKRYTIi : VSECH 6 CENTER 3 centra stop stav; 1 centrum specialni dotace)
| POSKYTUJE STEJNE SLUZBY. POKRYTI CR: KOLISAVE
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Maji pacienti s mnohocetnym myelomem
dostatecny pristup k dostatecnym
INFORMACIM ?

Maji pacienti s mnohocetnym myelomem
mit vlastni organizaci. Neni to zbytecneé ?
Nekomplikuje nam to jako Iékartim zivot?

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
pro nemocné s mnohocetnym myelomem



Vyznam pacientskych sdruzeni

»L.ékari nemohou obsahnout veskeré aspekty onemocnéni

(psychologicka podpora, reseni socialnich a pravnich problému, atd.)
»Pacienti se musi aktivné starat o svoji leCbu

»Pacienti by méli prosazovat sva prava

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
pro nemocné s mnohocetnym myelomem



Vyznam pacientskych sdruzeni

> Pacienti i jejich rodinni prislusnici musi byt

aktivni v reSeni dalSich souvisejicich problému
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Vyznam pacientskych sdruzeni

> Pacienti i jejich rodinni prislusnici musi byt

aktivni v reSeni dalSich souvisejicich problému
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Vyznam pacientskych sdruzeni

]

> Dobre fungujici pacientska organizace je nejlepSim
partnerem lékari v 16Cbé
» Kvalita péCe o0 nemocné se zlepSuje — na napravé chyb

se podili jak lékar, tak vzdélany pacient.

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
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Vyznam pacientskych sdruzeni

]

> Dobre fungujici pacientska organizace je nejlepSim

4

partnerem lékaru v 16Cbé.

» Kvalita péCe o0 nemocné se zlepSuje — na napravé chyb

se podili jak lékar, tak vzdélany pacient.

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
pro nemocné s mnohocetnym myelomem




CESKA MYELOMOVA SI\UPINA

N &
NADACNI FOND

Maji pacienti s mnohocetnym myelomem
mit vlastni organizaci.

Maji na to pravo.
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Neni to zbytecneé ?

Neni.
Cile jsou jiné a jejich naplnovani mimo jiné
pomaha zvysovat i lécebny standard.

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
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Nekomplikuje nam to jako lékariim Zivot?

Casto komplikuje, ale také ¢asto pomaha.
Je to otazka uhlu pohledu.

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
pro nemocné s mnohocetnym myelomem




Zaver

Partnerstvi
mezi lékarem a nemocnym
je narocny a dlouhodoby proces
pro oba partnery.

Odménou vSak je zlepSovani
léCebnych vysledku a kvality zivota
nasSich nemocnych.

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
pro nemocné s mnohocetnym myelomem



Dekuji za pozornost
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