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Pro¢ byl klub zalozen ?

Jako vysledek dlouhodob¢ se rodici iniciativy
onkologickych pacientti s diagnozou
mnohocetny myelom, ktera vychazela z
potieby lepe informovat pacienty o
probleémech lecby a take umoznit lepsi
vyjednavani s lékafi a institucemi zajist’ujicimi
lecebnou péedi.



Cile Klubu pacientii mnohocetny
myelom

Osveéta a informovanost o malo znamém onemocnéni

Sdruzovani a vzajemné kontakty pacientu s touto
nemoci

— Kvalitni informacni a poradensky servis zejména v otazkach
|écby a reSeni socialnich problemu

— Spoluprace s lékari na reseni problému organizace a
dostupnosti lecby mnohocetného myelomu

— Spoluprace s Ceskou myelomovou skupinou na $iteni
informaci o mnohocetném myelomu, zejména informaci
K véasné diagnostice

— Aktivni spolupodileni se na procesech kategorizace léki,
dostupnosti a financovani Iécby mnohoc¢etného myelomu

— Aktivni spoluprace se zahranicnimi pacientskymi
organizacemi



Historie klubu

« Pacientsky klub zalozen v kvétnu 2006 v Praze jako
samostatna sekce obc¢anskeho sdruzeni ARCUS.

« Zari 2006 - seminar v Podébradech — pacienti
deklarovali rozhodnuti zucastnit se aktivnéji na
procesech tykajicich se lecby MM.

- Rijen 2006 — skupina pacientt z FN v Brné svolala
zajemce o clenstvi v klubu z brnénského regionu. Na
tomto prvnim klubovem setkani byla zvolena
pcticlenna organizacni skupina, které byl dan mandat
formulovat predstavy o naplni ¢cinnosti klubu.



Historie klubu

« Jiz v pocatcich Cinnosti se ukazala nutnost ucCinit
kroky k ziskani pravni samostatnosti a potreba
zalozit regionalni skupiny klubu u jednotlivych
specializovanych center pro lecbu MM.

+ 19.3.2007 bylo Ministerstvem vnitra CR na na$ navrh
zaregistrovano ob¢anské sdruzeni KLUB PACIENTU
MNOHOCETNY MYELOM s plnou pravni
subjektivitou.



Historie klubu

« Zalozeni dalsich regionalnich skupin:
Hradec Kralove - listopad 2006
Praha - unor 2007
Plzen — kvéten 2007

* Dnes ma klub ctyii silne regionalni skupiny, ktere
mezi sebou velmi dobie spolupracuji a jsou schopny
reSit vedle obecnych problému i specifické regionalni.

* Aktualné¢ vice nez 200 zajemcut o clenstuvi.



Radi bychom podé¢kovali:

Jané& Petrenko a Mgr. Denise Sev¢ikové
( Koalice pro zdravi )

Jan¢ Kozelskeé
( ob¢anskeé sdruzeni Arkus Onko-centrum )

Mgr. Mahulen¢ Poliakove
(Publicis Prague)

Prof. MUDr. Romanu Hajkovi, CSc.



Aktivity Klubu pacienti
mnohocetny myelom

 Klubova setkavani

* Seminare, prednasky
« Uzka spoluprace s lékati




Dosavadni aktivity klubu

Vydani dvou ¢&isel bulletinu. U¢astnici tohoto seminaie
dostavaiji jiz 3. ¢islo bulletinu. Ro¢n¢é — planovany 2-3 ¢isla.

Pravidelna aktualizace webovych stranek

U¢ast na procesech, které vedou k zatazeni Iéka pro 1é&bu
MM do lekové vyhlasky a k dostupnosti lekii hovych
technologii (Velcade, Thalidomid)

Ucast na setkanich s ministrem zdravotnictvi, zastupci
VZP a |ékarenske komory k otazkam Iékove vyhlasky
(poradala Koalice pro zdravi)



Dosavadni aktivity klubu

Ucast na seminati ,Dialog ve zdravotnictvi (poradala
Koalice pro zdravi, rijen 2006, senat parlamentu CR)

Ucast a prezentace na onkologické konferenci v listopadu
2006 ve Znojme (poradalo sdruzeni ARCUS)

Medialni proskoleni ¢lena organizac¢ni skupiny Brno
Medialni proskoleni ¢leni organizac¢ni skupiny Praha

U¢ast na predvanoénim setkani pacientskych sdruzeni
poradané v Praze Koalici pro zdravi



Dosavadni aktivity klubu

Priprava podklada pro zalozeni samostatného sdruzeni
Klub pacienti mnohocetny myelom

Ucast na seminati k problémam posudkového Iékaistvi za
ucasti MZCR (potadala Koalice pro zdravi v bteznu 2007,
Praha)

U¢ast na narodnim seminéii o specializovanych centrech
pro vzacna onemocnéni (projekt Rapsody evropskeho
sdruzeni Eurordis, biezen 2007)

Ucast na konferenci ,,Je ¢eské zdravotnictvi komparativni
vyhodou?® (poradané Czechmed, brezen 2007 v Praze)



Dosavadni aktivity klubu

Prezentace klubu na vyro¢nim zasedani Ceské
myelomove skupiny (duben 2007 ve Velkych Bilovicich)

Vystoupeni na tiskovych konferencich k prvnimu vyroci
zalozeni klubu (24.4. v Brn¢ a 17.5. v Praze)

Prezentace klubu na ,Brnénskych onkologickych dnech®,
duben 2007

Zpracovani analyzy zajisténi lecby ve VSC a dostupnosti
lécby pro pacienty



Dosavadni aktivity klubu

U¢ast na vyroéni konferenci evropského pacientského
sdruzeni Myeloma Euronet (VarsSava, kvéten 2007)

Ucast na setkani se zastupci evropského pacientského
sdruzeni Eurordis (Praha, cervenec 2007)

Prezentace klubu na pacientskem seminari v Lednici
(zari 2007)



Piipravovaneé aktivity klubu

Organizace vzdélavaciho seminare ,V¢asna diagnostika
mnohocetného myelomu® (Zlin, 17.9.2007)

Druhé klubove setkani regionalni skupiny Plzen
( 4.rijna 2007)

Druhé klubove setkani regionalni skupiny Praha
(16. tijna 2007)

Setkani se zastupci polské pacientské organizace
(Brno, rijen 2007)



Klubova setkani

Druhé klubové setkani v Brn¢, unor 2007, téma:
,#Alternativni medicina v prabéhu lecby mnohocetného myelomu®




Klubova setkani

Treti klubové setkani v Brné, kvéten 2007, téma

,Komunikace |ékare s pacientem a prakticka interpretace prav
pacientu”,

spojené s konanim 1. valné hromady
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Klubova setkani

Zalozeni regionalni skupiny v Plzni, 24. kvétna 2007




www.mnohocetnymyelom.cz

= Mnohogetny myelom - Zivot s onkologickym onemocnénim - Windows Internet Explorer,

@;‘ - |@, http: s mnohocetnymyelom, czfzivot-s-onko-onemocnenin, php

ﬂf H'ﬁ [ @ Mnohodetng myelom - Zivot s onkologickym onemocns, .. l l

® vyELom

KLUB PACIENTU

Telefonnilinka - 532 233 551
v provozu od pondéli do patku 8:00 - 15:00 hod.

o

Mnohod&etny myelom Zivot s onkologickym onemocnénim
Létba mnohotetného
myelomu « Obdobi |k

Fivot s nédorovym + Dbdobi remise

onemocné&nim krve » Vedlejsi Géinky
Obdobi l&¢by
Obdobi remise
Vedlej nky

« Role rodiny a blizkich L

« Pacientské organizace

Rakovina je slovo, které vyvolava nejistotu, zmatek a silné
emoce. Stanoveni onkologické diagndzy je Sokem a velkou
psychickou zatéZi pro pacienta i jeho nejbliZsi okoli. Rakovina je

Role rodiny a blizky
Padentské organizace

Piib&hy padentd obecny termin pro skupinu vice neZ 100 druhi nadorovych
s onemocnéni a je tak jednim z nejrozéifenéjsich onemocnéni v
Nejcast&jsi dotazy populaci. Roéné se v Zeské republice vyskytne vice jak 60 000
Zeptejte se lékare nové diagnostikovanych pacienti. Rizike vzniku zhoubného
e - nédoru se tykd kazdého z nds. Kazdy tieti v republice onemocni a

z:r?;ﬁ‘gg‘t!n%?oﬁggbmu kazdy Etvrty zemfe na néjakou formu zhoubného nadoru.

BroZury Progndzy &by a piefiti se u jednotliviich nadorowjich onemocnéni riizni. Agkoliv nékteré
typy nadorovich onemocnéni jsou v dnesni dobé stéle nevyléditelng, existuji zplisoby, které
dokaZi zastavit nadorové bujeni a postup nemoci a prodlouzi délku Zivota pacienta, pfi b

rikernel H100% -
& €D nternst H100%
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KLUB PACIENTO § MNOHOCETNYM MYELOMEM

VZNIK PACIENTSKEHO KLUBU
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KLUB PACIENTU S MNOHOCETNYM MYELOMEM
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ANALYZA SOUCASNEHO STAVU
ZAJISTENI LECBY PACIENTU
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Kontakt

Ing. LuboS Klané¢ik
klancikl@volny.cz
GSM: 777 749 919

Ing. Josef Hajek
hajek.nkmorava@volny.cz
GSM: 603 443 044

www.mnohocetnymyelom.cz



Dékujeme za pozornost

MNOHOCETNY

MYELOM

KLUB PACIENTU




	Klub pacientů mnohočetný myelom
	Proč byl klub založen ?
	Cíle Klubu pacientů mnohočetný myelom
	Historie klubu
	Historie klubu
	Historie klubu
	Rádi bychom poděkovali:
	Aktivity Klubu pacientů mnohočetný myelom
	Dosavadní aktivity klubu
	Dosavadní aktivity klubu
	Dosavadní aktivity klubu
	Dosavadní aktivity klubu
	Dosavadní aktivity klubu
	Připravované aktivity klubu
	Klubová setkání
	Klubová setkání
	Klubová setkání
	www.mnohocetnymyelom.cz 
	Bulletin
	Kontakt
	Snímek číslo 21

