
Klub pacientů  mnohočetný 
myelom



Proč
 

byl klub založen ?

Jako výsledek dlouhodobě
 

se rodící
 

iniciativy 
onkologických pacientů

 
s diagnózou 

mnohočetný myelom, která
 

vycházela z 
potřeby lépe informovat pacienty o 

problémech léčby a také
 

umožnit lepší
 vyjednávání

 
s lékaři a institucemi zajišťujícími 

léčebnou péči.



Cíle Klubu pacientů
 

mnohočetný 
myelom

Osvěta a informovanost o málo známém onemocnění
Sdružování

 
a vzájemné

 
kontakty pacientů

 
s touto 

nemocí

–
 

Kvalitní
 

informační
 

a poradenský servis zejména v
 

otázkách 
léčby a řešení

 
sociálních problémů

–
 

Spolupráce s
 

lékaři na řešení
 

problémů
 

organizace a 
dostupnosti léčby mnohočetného myelomu

–
 

Spolupráce
 

s
 

Českou myelomovou skupinou na šíření
 informací

 
o mnohočetném myelomu, zejména informací

 k včasné
 

diagnostice
–

 
Aktivní

 
spolupodílení

 
se na procesech kategorizace léků, 

dostupnosti a financování
 

léčby mnohočetného myelomu
–

 
Aktivní

 
spolupráce se zahraničními pacientskými 

organizacemi



Historie klubu
•

 
Pacientský klub založen v květnu 2006 v Praze jako 
samostatná

 
sekce občanského sdružení

 
ARCUS.

•
 

Září
 

2006
 

- seminář
 

v Poděbradech –
 

pacienti 
deklarovali rozhodnutí

 
zúčastnit se aktivněji na 

procesech týkajících se léčby MM.

•
 

Říjen 2006 –
 

skupina pacientů
 

z FN v Brně
 

svolala 
zájemce o členství

 
v klubu z brněnského regionu. Na 

tomto prvním klubovém setkání
 

byla zvolena 
pětičlenná

 
organizační

 
skupina, které

 
byl dán mandát 

formulovat představy o náplni činnosti klubu.



Historie klubu

•
 

Již
 

v počátcích činnosti se ukázala nutnost učinit 
kroky k získání

 
právní

 
samostatnosti

 
a potřeba 

založit regionální
 

skupiny
 

klubu u jednotlivých 
specializovaných center pro léčbu MM.

•
 

19.3.2007 bylo Ministerstvem vnitra ČR na náš
 

návrh 
zaregistrováno občanské

 
sdružení

 
KLUB PACIENTŮ

 MNOHOČETNÝ MYELOM s plnou právní
 subjektivitou.



Historie klubu

•
 

Založení
 

dalších regionálních skupin: 
Hradec Králové

 
-

 
listopad 2006

Praha -
 

únor 2007
Plzeň

 
– květen 2007

•
 

Dnes má
 

klub čtyři silné
 

regionální
 

skupiny, které
 mezi sebou velmi dobře spolupracují

 
a jsou schopny 

řešit vedle obecných problémů
 

i specifické
 

regionální.

•
 

Aktuálně
 

více než
 

200 zájemců
 

o členství.



Rádi bychom poděkovali:
•

 
Janě

 
Petrenko

 
a Mgr. Denise Ševčíkové

 ( Koalice pro zdraví
 

)

•
 

Janě
 

Koželské
 ( občanské

 
sdružení

 
Arkus Onko-centrum )

•
 

Mgr. Mahuleně
 

Poliakové
 (Publicis Prague)

•
 

Prof. MUDr. Romanu Hájkovi, CSc.



Aktivity Klubu pacientů
 mnohočetný myelom

•
 

Klubová
 

setkávání

•
 

Semináře, přednášky 
•

 
Úzká

 
spolupráce s lékaři 



Dosavadní
 

aktivity klubu
•

 
Vydání

 
dvou čísel bulletinu. Účastníci tohoto semináře 

dostávají
 

již
 

3. číslo bulletinu. Ročně
 

–
 

plánovány 2-3 čísla.

•
 

Pravidelná
 

aktualizace webových stránek

•
 

Účast na procesech, které
 

vedou k zařazení
 

léků
 

pro léčbu 
MM do lékové

 
vyhlášky a k dostupnosti léků

 
nových 

technologií
 

(Velcade, Thalidomid)

•
 

Účast na setkáních s ministrem zdravotnictví, zástupci 
VZP a lékárenské

 
komory k otázkám lékové

 
vyhlášky 

(pořádala Koalice pro zdraví)



Dosavadní
 

aktivity klubu

•
 

Účast na semináři „Dialog ve zdravotnictví“
 

(pořádala 
Koalice pro zdraví, říjen 2006, senát parlamentu ČR)

•
 

Účast a prezentace na onkologické
 

konferenci v listopadu 
2006 ve Znojmě

 
(pořádalo sdružení

 
ARCUS)

•
 

Mediální
 

proškolení
 

členů
 

organizační
 

skupiny Brno

•
 

Mediální
 

proškolení
 

členů
 

organizační
 

skupiny Praha

•
 

Účast na předvánočním setkání
 

pacientských sdružení
 pořádané

 
v Praze Koalicí

 
pro zdraví



Dosavadní
 

aktivity klubu
•

 
Příprava podkladů

 
pro založení

 
samostatného sdružení

 Klub pacientů
 

mnohočetný myelom

•
 

Účast na semináři k problémům posudkového lékařství
 

za 
účasti MZČR (pořádala Koalice pro zdraví

 
v březnu 2007, 

Praha)

•
 

Účast na národním semináři o specializovaných centrech 
pro vzácná

 
onemocnění

 
(projekt Rapsody

 
evropského 

sdružení
 

Eurordis, březen 2007)

•
 

Účast na konferenci „Je české
 

zdravotnictví
 

komparativní
 výhodou?“

 
(pořádané

 
Czechmed, březen 2007 v Praze)



Dosavadní
 

aktivity klubu
•

 
Prezentace klubu na výročním zasedání

 
České

 myelomové
 

skupiny (duben 2007 ve Velkých Bílovicích)

•
 

Vystoupení
 

na tiskových konferencích k prvnímu výročí
 založení

 
klubu (24.4. v Brně

 
a 17.5. v Praze)

•
 

Prezentace klubu na „Brněnských onkologických dnech“, 
duben 2007

•
 

Zpracování
 

analýzy zajištění
 

léčby ve VSC a dostupnosti 
léčby pro pacienty



Dosavadní
 

aktivity klubu

•
 

Účast na výroční
 

konferenci evropského pacientského 
sdružení

 
Myeloma

 
Euronet

 
(Varšava, květen 2007)

•
 

Účast na setkání
 

se zástupci evropského pacientského 
sdružení

 
Eurordis

 
(Praha, červenec 2007)

•
 

Prezentace klubu na pacientském semináři v Lednici            
(září

 
2007)



Připravované
 

aktivity klubu

•
 

Organizace vzdělávacího semináře „Včasná
 

diagnostika 
mnohočetného myelomu“

 
(Zlín, 17.9.2007)

•
 

Druhé
 

klubové
 

setkání
 

regionální
 

skupiny Plzeň
 ( 4.října 2007)

•
 

Druhé
 

klubové
 

setkání
 

regionální
 

skupiny Praha                       
(16. října 2007)

•
 

Setkání
 

se zástupci polské
 

pacientské
 

organizace              
(Brno, říjen 2007)



Klubová
 

setkání

Druhé
 

klubové
 

setkání
 

v Brně, únor 2007, téma: 
„Alternativní

 
medicina

 
v průběhu léčby mnohočetného myelomu“



Klubová
 

setkání

Třetí
 

klubové
 

setkání
 

v Brně, květen 2007, téma 
„Komunikace lékaře s pacientem a praktická

 
interpretace práv 

pacientů“,
spojené

 
s konáním 1. valné

 
hromady



Klubová
 

setkání

Založení
 

regionální
 

skupiny v Plzni, 24. května 2007



www.mnohocetnymyelom.cz



Bulletin



Kontakt

Ing. Luboš Klančík
klancikl@volny.cz

GSM:  777 749 919

Ing. Josef Hájek
hajek.hkmorava@volny.cz

GSM: 603
 

443
 

044

www.mnohocetnymyelom.cz



Děkujeme za pozornost
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