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Vazené damy a panové,
mili pratelé klubu pacientt
mnohocetny myelom,
v rukou drzite daldi cis-
lo Bulletinu — klubového
casopisu, kterému jsme
se po dvou letech rozhod-
li dat novou tvaf. Vedlo
nas k tomu hned nékolik
divodl, ale k zasadnimu
rozhodnuti pfispél prede-

A vSim vas stoupajici zajem
o zvetejfiovani aktudlnich informaci nejen odborného
charakteru, ale také informaci ze spolecenského Zivota
klubu. Domnivdme se, Ze novd podoba ¢asopisu vam
bude nabizet vyssi komfort pfi jeho cetbé a predevsim
pfinese vami ocekavané informace, ale také zde vznikne
prostor pro nové rubriky.
V tomto Cisle zatim naleznete pravidelné zafazované
rubriky, se kterymi jste se jiz na strankach Bulletinu set-
kavali. Jako prvni je uvedena rubrika ODBORNE TEMA,
tentokrat zpracovana se zaméfenim na mozné posko-
zeni ledvin v souvislosti s onemocnénim mnohocetnym
myelomem. MdZete zde nalézt také rubriku KLUBOVY
ZIVOT, ve které uverejiiujeme informace ze setkdni ¢lenti
jednotlivych regionalnich organizacnich skupin v ramci
vzdélavacich seminard, tak jak je zachytili jejich Ucastni-
ci a organizatofi. Radi bychom z vasich setkani nabizeli
nejen informace odborné, ale také informace spolecen-
ského razu. Proto jsme organizitory kralovéhradeckého
setkani pozadali o zarazeni historickych dat o misté, kde
setkani probéhlo, mésté Chrudimi. Pokud vas tato drob-
nd pozvanka k navstévé mésta Chrudimi zaujala, budeme
velmi radi, pokud do nékterého z dalSich Cisel pfispéjete
podobnym pozvanim do mista vaseho bydlisté ¢i upozor-
nénim na zajimavé misto v jeho okoli i vy.
Pravidelnou rubriku INFORMACE jsme se pokusili rozsi-
fit, upozorniujeme nejen na akce ptipravované, ale také
na akce jiz poradané ¢i na zajimavé programy v ramci
televizniho ¢i rozhlasového vysilani. Chceme zde nabizet
pozvanky na planované akce Vykonného vyboru KPMM,
akce jednotlivych regiondlnich organizacnich skupin ¢i
akce Ceské myelomové skupiny. Na strankach ¢asopisu
budete rovnéz pravidelné nachazet loga sponzord, kte-
rym patti nas dik za podporu poskytovanou vydavani
Casopisu. Nedilnou soucasti kazdého cCisla predstavuji
dalezité kontakty na ¢leny vykonného vyboru a koordi-
natorku, naleznete je vidy na konci kazdého cisla.
V souvislosti se zménou Bulletinu — klubového ¢asopisu
jsme napldnovali i aktualizaci webovych stranek (www.
mnohocetnymyelom.cz). Doufame, Ze podobné jako
nova tvar casopisu, tak i oZiveni webovych stranek pro
vas poskytne pravidelny zdroj informaci o klubovém déni.
Tésime se velmi na vase pfipominky, napady, upozornéni
a reakce, které mlzete zasilat na adresy ¢lent vyboru ¢i
koordinatorky Klubu pacientd mnohocetny myelom.
Do nového roku vam i vasim blizkym prejeme vse dobré,
mnoho prijemné stravenych okamzik( a hodné sil pro
zvladnuti vsech nepredvidanych udélosti.

Zuzana Toufarova

pFedsedkyné Klubu pacienti mnohoéetny myelom
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ODBORNA TEMATA

LEDVINY A MNOHOCETNY MYELOM
MUDr. Ji¥i Orsag,
Ill. interni klinika FN a LF UP Olomouc

Prof. MUDr. Zdenék Adam, CSc.,
Interni hematoonkologickd klinika FNB-Bohunice a LF MU Brno

Poskozeni ledvin v dlsledku onemoc-
néni mnohocetnym myelomem patfi k za-
kladnim, velmi nepfijemnym prdivodnim
jeviim, se kterymi se musi pacienti velmi
Casto potykat. Na zakladé opakovanych
Zadosti o zvefejnéni této problematiky
v klubovém €asopise, jsme pozadali lékare
lll. Interni kliniky FN v Olomouci o zpraco-
vani prispévku do naseho klubového caso-
pisu. JelikozZ se jedna o pomérné rozsahlou
problematiku, mizZete v tomto cisle najit
prvni ¢ast informaci, dokonceni naleznete
v pfistim Cisle, které bude vydano na za-
catku léta.

Mnohocetny myelom je choroba, pfi niz
dochazi v kostni dfeni k nekontrolovatelné-
mu mnoZeni a hromadéni zhoubné zmé-
nénych plazmatickych bunék (typ bilych
krvinek), které zplsobuji rozpousténi kosti,
Utlum normalni krvetvorby a které produ-
kuji stejny typ bilkoviny — imunoglobulinu
(monoklondlni imunoglobulin).

PoSkozeni ledvin s hromadénim dusi-
katych latek v po¢atku nemoci neni casté,
fadové asi 20% vSech nové diagnostikova-
nych nemocnych. Nicméné s pokrocilosti
nemoci vyskyt ledvinné nedostate¢nosti
narlsta a u pokrocilych relabujicich forem
postihuje aZ okolo poloviny pacient(.

STRUKTURA A FUNKCE LEDVIN
Ledviny jsou parovy organ o vaze asi 150
gram(, uloZzené po obou stranach beder-
ni patere. PIni nékolik Zivotné dulezitych
funkci:

1. zbavuji krev odpadnich latek latkové
pfemény a latek cizorodych (léciva, toxi-
ny apod.),

2. udrzuji stalé vnitfni prostfedi — stalou
koncentraci minerald, stalou kyselost,

3. udrzuji objem celkové vody v organis-
mu,

4. vylucCuji tfi daleZité hormony: renin
(ovlivnéni krevniho tlaku), erytropoetin
(stimuluje kostni dfen k produkci cerve-
nych krvinek a kalcitriol (aktivni vitamin
D nebo D-3 pomdaha udrzovat vapnik va-
zany v kostech a hladinu vapniku v krvi).

Kazdou minutu protékd obéma ledvina-
mi kolem 1 litru krve. Ta pfitékd do ledvin
kratkymi a Sirokymi ledvinnymi tepnami,
které se postupné vétvi do nejjemnéjsich
vlasecnic, jez jsou v ledvinné klife stoceny
do ledvinnych klubicek — glomerul( (v kazdé
ledviné je jich 1-1,25 miliond). Tenka sténa
glomerulu plsobi jako jemné sito, které vy-
bérové propousti jen nékteré latky pfitomné
v krvi. Takto vznikla tekutina, tzv. primarni



moc¢ (130-170 litr(/den!) odchazi z ledvin-
ného klubicka slozitym systémem kanalkd —
tubul(, kde je upravovano jeji sloZeni a velka
Cast se odtud navraci zpét do krve. Ledvinné
klubi¢ko s navazujicim systémem kanalkd

Obrazek 1: Struktura ledvin
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PRINCIPY POSKOZENI LEDVIN
U MNOHOCETNEHO MYELOMU

Poskozeni ledvin u mnohocetného mye-
lomu lze rozdélit zhruba do 4 kategorii, pfi-
¢emz rlizné mechanismy postizeni se mo-
hou kombinovat:

1. kategorie: poskozeni ledvin atypickou
bilkovinou (monoklondlni imunoglobulin,
M-protein, paraprotein) produkovanou
myelomovymi burikami,

2. kategorie: infekce ledvin (pyelonefri-
tida) pfi zvySené vnimavosti nemocnych
k infekcim,

NEFRON

tvofi zakladni funkéni jednotku ledviny — tzv.
nefron. (viz obrazek 1). Ze systému kanalkd
se vysledna definitivni mo¢ (1-1,5litru/den)
dostava do ledvinné panvicky a prfes moco-
vody do mocového méchyre.

ledvinny kanalek - koncouy lisek

Sbéraci
kanalek

Henleova Klicka

3. kategorie: poskozeni ledvin pfi zvyse-
né hladiné vapniku nebo kyseliny mocové
v krvi,

4. kategorie: prostoupeni ledvin myelo-
movymi bunikami.

1. kategorie:
Poskozeni ledvin atypickou bilkovinou
(monoklonalnim imunoglobulinem)
Tento typ poskozeni je dominantni a nej-
Castéjsi. Plazmatické burky tvori bud kom-
pletni molekulu monoklonalniho imunoglo-
bulinu, nebo jeho malé dil¢i soucasti, zvané
lehké Fetézce. Tyto zlomky monoklonalniho



imunoglobulinu tvofi dle své struktury 2
typy nazvané kappa a lambda. Oba jsou tak
drobné, Ze jsou volné filtrovany glomeru-
lem. Za normalnich okolnosti jsou z velké
miry zpétné vstrebavany v ledvinnych ka-
nalcich a v jejich burikach enzymaticky roz-
loZeny. Pfi jejich nadprodukci u mnohocet-
ného myelomu je ale absorpéni schopnost
prekrocena a lehké Fetézce se dostavaji do
dalsich usekl kanalk(i a do moci, kde jich
nalézdme v pokrocilé fazi nemoci az néko-
lik gram( za den.

Volné lehké fetézce (vyjimecné i kom-
pletni molekula imunoglobulinu) nejéastéji
poskozuji ledvinné kandlky, podplrnou
tkdn, tzv. intersticium (viz podkapitoly A, B
a D) a vzacnéji pak cévni klubicka — glome-
ruly (viz podkapitola C).

ad A). Odlitkovd nefropatie
(, myelomovad ledvina“)

Odlitkova nefropatie, zvana téz myelo-
mova ledvina je nejcastéjSim typem po-
stizeni ledvin u mnohocetného myelomu
(pfedstavuje 29—-32%). Podkladem jejiho
vzniku je vySe zminénd tvorba monoklonal-
nich lehkych retézcl v mnozstvi, které vy-
soce presahuje vstiebavaci schopnosti po-
catec¢niho useku ledvinnych kanalk(, takze
se tyto volné dostavaji ve velkém mnoZstvi
do jejich nasledujicich ¢asti. Zde se setka-
vaji s normdlné se vyskytujici bilkovinou
v moci, vazi se na ni a srdZeji se v neroz-
pustné odlitkové vdlce, které ucpavaji ko-
necné Useky ledvinnych kanalkl. To vede
k hromadéni primdrni moci a zvySovani tla-
ku nad takto vzniklou pfekazkou. Dulsled-
kem zminéného déje dochazi k poskozeni
pocatecniho Useku ledvinnych kanalka, pri-
padné aZ jejich roztrzeni s vylitim obsahu
do okoli, coZ vede ke vzniku zanétu, tkano-
vému poskozeni a k naslednému zvazivo-
vaténi pfilehlé podplrné tkané. Soucasné
dochazi ke snizeni pratoku krve ledvinnym
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klubickem. Celkovym dlsledkem téchto
déjd je nevratné vyrazeni postizeného ne-
fronu z Cinnosti.

Ad B). Usazeniny lehkych retézci
ve formé amyloidu nebo v neamyloidové
podobé

Odchylné formy volnych lehkych fetézcl
maji oproti normalnim odlisné fyzikalné-
-chemické vlastnosti, coz zplsobuje, Ze
nepodléhaji tak snadno enzymatickému
Stépeni v bunkach ledvinnych kanalk(
a dochazi tak k jejich hromadéni v burikdch
téchto usekd. Dle struktury usazenych bil-
kovin pak mohou byt volné lehké fetézce
ve formé amyloidu — tj. vlaknité usporada-
né molekuly typu skladaného listu nebo
ve formé bezstrukturni. V obou pripadech
dochdzi nejen k poskozeni funkce bunék
kandlku, ale i k jejich zaniku, coz vede jed-
nak ke snizeni zpétného vstfebavani mine-
ralnich latek a ke zvyseni jejich ztrat moci,
ale také ke vzniku myelomové ledviny v du-
sledku snizeni vstfebavani volnych lehkych
retézcl. Klinicky se toto postizeni projevi
Fanconiho [¢ti fankoniho] syndromem (i
nefrotickym syndromem (viz dalsi text).
Podezrelé z této formy ledvinného posti-
Zeni jsou vsechny formy ledvinné nedosta-
tecnosti u mnohocetného myelomu, u kte-
rych dochazi k rychlému zhorsSovani funkce
ledvin. Kromé ledvin mohou byt usazeniny
lehkych fetézcli pfitomny i v srdci, jatrech,
perifernich nervech, klZi a zazivacim trak-
tu.

ad C). PostiZeni ledvinnych klubicek
(glomerulii)

Monoklondlni imunoglobulin ve vzac-
nych ptipadech vytvafi usazeniny pfimo
v glomerulech a zplsobuje jejich zanét.
Strukturdlné se projevuje zmnozenim vy-
stelky vlasec€nicové stény glomerulu a jeho
prostoupenim bilymi krvinkami. Z hlediska
klinického pribéhu byl pozorovan vyvoj



nefrotického syndromu a/nebo rozvoj led-
vinné nedostatecnosti.

ad D). Kryoglobulinemie

Vznikd, jestlize ma produkovany mono-
klonalni imunoglobulin charakter kryoglo-
bulinu. Timto nazvem oznacujeme bilko-
viny, které se v cévnim fecisti pfi poklesu
teploty pod fyziologické rozmezi srazeji
(kryoprecipituji). MdzZe mit tézké projevy,
ale mUZe byt také pouhym laboratornim
nalezem bez klinickych projevd. Typickymi
pfiznaky jsou poruchy prokrveni perifer-
nich ¢asti koncetin (zbéleni, koptivka, vie-
dy, nekréza) po ochlazeni a pfipadné i po-
Skozeni ledvin. Toto se projevuje zvysenym

vyskytem bilkoviny a cervenych krvinek
v moci (proteinurie a hematurie), nékdy
i vysokym krevnim tlakem a posléze i roz-
vojem ledvinné nedostatecnosti.

Pouzita literatura:
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2000.

(4) Herrera, G.A. The Kidney in Plasma
Cell Dyscrasias. Karger AG, Basel 2007.



KLUBOVY ZIVOT

SETKANI BRNENSKE REGIONALNI
ORGANIZACNI SKUPINY

Sesté klubové setkdni brnénské regional-
ni organizacni skupiny probéhlo dne 14. fij-
na 2008 v pfijemném prostredi Universit-
niho kampusu lékarské fakulty Masarykovy
university v Brné. V obdobi konani naseho
setkdni se bohuZel objevila chfipkova epi-
demie, kterd zabranila mnoha nasim cle-
nam zucastnit se planovaného setkani.

Program setkani:

1. Aktivity Klubu pacientd mnohocetny
myelom v roce 2008
(Zuzana Toufarovad predsedkyné klubu)

2. Vzdélavaci film: ,Zivot s mnoho&etnym
myelomem
(doprovodné slovo MUDr. Ludék Pour,
Interni hematoonkologickd klinika, FNB
Bohunice)

3. Vysledky pacientské ankety ,Vcasnost
diagnostiky mnohocetného myelomu”
(Ing. Josef Hdjek, mistopfedseda klubu
ROS Brno)

4. prestavka s obcerstvenim

5. Problematika ziskavani ddvek socialni
podpory, invalidita
(Lea Jankd, socidlni pracovnice, odbor
socidlni péce, vedouci oddéleni péce
o seniory, Magistrdt mésta Brna,
MUDr. Miroslav Bilek, posudkovy lékar
uradu prdce).
Inspirativni sdéleni si Ucastnici setkani
vyslechli predevsim z Ust pani Ley Jankl
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a MUDr. Miroslava Bilka. Pani Lea Jank
navazala na informace, které zaznély jiz na
vzdéldvacim semindfi pro pacienty a jejich
blizké v Podébradech a znovu zopakova-
la nejdalezitéjsi doporuceni pro ty cleny
klubu, ktefi se tohoto seminare nemohli
zUcastnit (viz klubové materidly — social-
ni a informace ze vzdéldvaciho seminare
v Podébradech dostupné na nasich webo-
vych strankach). Jeji sdéleni vhodné doplnil
MUDr. Miroslav Bilek, informoval ptitomné
o Uloze posudkovych lékafl uradu prace.
ZdUraznil, Ze na zakladé jejich posouzeni
jsou vyplaceny prispévky hrazené prevazné
ze statniho rozpoctu, trebaZe plsobnost
k rozhodovani o vétsiné z nich a jejich vy-
placeni jsou svéfeny obecnimu Ufadu obce
s rozsifenou pusobnosti, jako obcaniim
nejblize dostupnému organu vykondvajici-
mu statni spravu. Ddle upozornil na to, ze
urady prace posuzuji od 1. 7. 2006 pfipady,
ve kterych se jedna o:
= osobu zdravotné znevyhodnénou;
= o Ulely poskytnuti ddvek a mimorad-
nych vyhod podle zvlastnich pravnich
predpisd, v situaci:

o kdy si fyzicka osoba mUze zvysit vzhle-
dem ke svému zdravotnimu stavu Zi-
votni Uroven vlastni praci;

e kdy jde o fyzickou osobu téZce zdravot-
né postizenou a druh a stupen toho-
to postizeni pro ucely mimoradnych



vyhod, pfispévku na upravu bytu,
Uhradu bezbariérového bytu nebo ga-
raze, koupi, celkovou opravu a Upravu
motorového vozidla a pfispévku na
individualni dopravu;

kdy jde pro ucely davek statni socidlni
podpory o fyzickou osobu dlouhodo-
bé téZce zdravotné postizenou, nebo
o dité dlouhodobé nemocné;
pfiznani stupné zavislosti fyzické oso-
by pro Ucely prispévku na péci (nové
pridélend kompetence od 1. ledna
2007).

ta Prahy), také o posouzeni pro ucely
davek statni socialni podpory) anebo
e rozhodovani jinych spravnich organ(
(zejména obecnich uradd obci s roz-
Sifenou pUsobnosti), které rozhoduji
v prvnim stupni spravniho fizeni a pro
uvedené Ucely posouzeni uUradem
prace vyzaduji. (informace byly ziskd-

ny na portdlu MPSV, www.mpsv.cz)
Na zavér vzdéldvaciho seminare vystou-
pil MUDr. Ludék Pour, ktery mluvil o moz-
nostech vcéasné diagnostiky mnohocetné-
ho myelomu, jeho slova dokreslilo filmové

Lékarské posouzeni v rozsahu posud- zpracovani pribéh( dfive diagnostikova-
kovych kompetenci Gfadl prace je pfitom  nych pacient(. Uplny zavér odpoledne jiz
podkladem pro: patfil jako tradi¢né pratelskému rozhovoru

e prvoinstancni  spravni rozhodova-
ni samotného uradu prace (pGjde-li
0 posouzeni osoby zdravotné znevy-
hodnéné a (s vyjimkou hlavniho més-

pfi malém obcerstveni, kde si mohli vsichni
zucastnéni vyménit své zkuSenosti, nazory
a postrehy.

Magr. Alice Onderkovd




SETKANI KRALOVEHRADECKE REGIONALNI
ORGANIZACNI SKUPINY

Dne 17. 10. 2008 se v Chrudimi uskute¢-
nilo ¢tvrté setkani Regiondlni organizacni
skupiny Klubu pacientd mnohocetny mye-
lom, poradané jako ,Vzdélavaci seminar
pro pacienty a jejich blizké“.

V souladu s dohodou ¢lenu kralovéhra-
decké skupiny z kvétna 2008 bylo setkani
uskute¢néno v Chrudimi. Motivem pro
poradani setkani pokazdé nékde jinde je
snaha pfiblizit tyto aktivity pokud mozno
co nejvice pacientim. Predpokladame, ze
mnozi zvaZuji svoji ucast s ohledem na veli-
kost spadového Uzemi Fakultni nemocnice
v Hradci Kralové. Pokud ale bude setkdni
pobliz jejich bydlisté, véfime, Ze pfijdou.
Dalsim divodem je i spojeni poradani akce
s vyletem do mista, kde Ucastnik tfeba jesté
nebyl, nebo jen zfidka a ma tak ptileZitost
kromé klubového programu poznat i no-
vou lokalitu. No a v neposledni radé je to
i 0 délbé prace, akci zajisti ¢len klubu z mis-
ta konani, je tedy pfilezitost aktivné zapo-
jit vice clen(. Setkdni v Chrudimi pfipravili
manzelé Burdychovi a konalo se v prednas-
kovém sale Regionalniho muzea v Chrudi-
mi, které sidli v prekrasné neorenesancni
budové v centru mésta.

O MISTE SETKANI

Chrudim je okresni mésto, které obyva té-
mér 24 000 obyvatel. S pouze deset kilome-
tri vzdalenou krajskou metropoli Pardubice
dnes jiz urbanisticky tvofi typické dvojmésti.
Prvni spolehliva pisemna zminka o Chrudimi
se vztahuje k r. 1055, kdy zde mél podle Kos-
movy kroniky zemfit ¢esky knize Bretislav I.
(pred 3 lety se uskutecnila velmi dlstojna
oslava 950 let za pfitomnosti presidenta Vac-
lava Klause). Nejvyznamnéjsim meznikem
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v novodobych déjinach mésta bylo Uspésné
zalozeni kralovského mésta Pfemyslem Ota-
karem II. nékdy pred rokem 1276. Poloha na
zemské cesté z Prahy na Moravu podtrhava-
la vyznam mésta a napomahala jeho rozvoji,
takZe se Chrudim v obdobi vrcholného stre-
dovéku zaradila mezi predni mésta ceského
kralovstvi. Od r. 1307 patfila s uréitymi pre-
stavkami ke kralovskym vénnym méstlim, jez
slouzila manzelkam ceskych panovnikd jako
zdroj pfijm0. Tato tradice se udrzela az do za-
niku habsburské monarchie v r. 1918. Domi-
nantu mésta, kterou uvidite jiz z dalky, kdyz
prijizdite k méstu, tvori chrdm Nanebevzeti
Panny Marie, plvodné goticka stavba s ro-
manskymi zaklady a novogotickou Upravou
z poloviny 19. stoleti od architekta Frantiska
Schmoranze. Uprostfed Resselova namésti
lemovaného tadou starobylych méstan-
skych dom{ stoji barokni, sochafsky boha-
té zdobeny sloup Proménéni Pané. Barokni
pruceli staré plvodné renesancni radnice
na severni strané namésti dotvari nezamé-
nitelny radz chrudimského centra. Z obdobi
renesance se nedaleko namésti v Bretislavo-
vé ulici zachovala vyznamna a pro Chrudim
typicka stavba s arkddami, orientalné puso-
bici trojitou véZi zvanou hvézdarna a rfadou
reliéfnich vyjeva v priceli — Mydlarovsky
dlim. Ve starobylych interiérech domu dnes
sidli Muzeum loutkarskych kultur. Loutky
jsou jednim z atributl mésta také diky fes-
tivalu Loutkarska Chrudim, jenz ma jiz vice
neZ padesatiletou tradici. V podloubi més-
tanskych dom0 ve Stépankové ulici jakoby
se zastavil ¢as. Jen novodobé reklamni tabu-
le a nabidka obchodd tam sidlicich prozra-
zuji, Ze doba jiz pokrocila do pocatku treti-
ho tisicileti. Ale kryta cesta pod arkddami



méstanskych dom — v |été pFijemné chladi-
va a v zimé a za desté ochranujici pési pred
nepfizni pocasi — slouZi stejné dobre jako za
¢asli davnych trhovcl, formand, sedlak,
hospodyn a sluzek. Tento prakticky stavebni
prvek mivaly kdysi i domy na celé jizni strané
namésti. Podloubi zajimavé dopliuje Uzka
tmava fortna, zvand Mysi dira, kterd zhruba
v jeho poloviné vybihd mimo plast hradeb
dodnes obepinajicich pfiblizné tfi Ctvrtiny
historického jadra mésta. Nejen stfed més-
ta, ale i Sirsi okoli nabizi fadu architektonic-
ky zajimavych staveb. Jsou to predevsim
kostely s gotickymi zaklady — sv. Katefiny, sv.
Michaela a Povyseni sv. Kfize. Dalsi vyznam-
nou stavbou, kterd patti k chloubé mésta,
je na sklonku 19. stoleti postaveny komplex
Muzea tvoreny novorenesan¢nim a novo-
baroknim ktidlem s nadhernym bohaté zdo-
benym spolecenskym a koncertnim salem
(plvodné hlavnim vystavnim prostorem
muzea), kde sidli mimo jiné Regionalni mu-
zeum. To ma ve svych fondech v soucasné
dobé zhruba 106 tisic evidencnich disel
sbirkovych predmétd. Rocni pfirlistky se
pohybuji kolem 1 500 kus(. Stalé muzejni
expozice nabizeji navstévnikim mozaiku
z historie Chrudimska, vystavu Uméleckého
femesla a Uméleckého plakatu. Secese ma
v Chrudimi ddstojného zastupce i v podobé
puvabné stavebni pamatky — tzv. Kotérovy
vily, kterd jako jedna z mala staveb ve més-
té si alespon ve svém exteriéru zachovala
stylovou Cistou tohoto vytvarného sméru.
K vyznamnym zastupclim moderni architek-
tury 20. stoleti dale bezesporu patfi funkcio-
nalisticka budova Divadla Karla Pippicha od
architektl Freiwalda a Bohma z roku 1933.
Novodoba architektura se na tvafi Chrudi-
mi podepsala nejen Sedi panelovych sidlist
(nyni jiz vesmés pfijatelné revitalizovanych),
ale obohatila méstskou zastavbu i néktery-
mi zajimavymi objekty, které stoji za zmin-
ku. V sedmdesatych letech 20. stoleti vznikl

komplex hotelu Bohemia na Masarykové
nameésti a na sklonku let devadesatych byl
postaven DUm s pecovatelskou sluzbou
v Soukenické ulici. Ve mésté je 6 zakladnich
Skol, 1 specialni Skola, 1 zakladni umélecka
Skola, 7 statnich strednich skol, 1 soukroma
stfedni Skola. Chrudim tak i v soucasnosti
dlstojné naplriuje atribut , Athény vychod-
nich Cech”, ktery v 19. stoleti Chrudimi
prirkl Frantisek Palacky. Chrudim je més-
tem Zijicim kazdodennim dynamickym ryt-
mem s radostmi i starostmi jeho obyvatel,
s ulicemi nékdy az pfiliS zaplnénymi auty,
ale také s tichymi zdkoutimi, parky a pro-
chazkovymi trasami kolem feky Chrudimky
a upraveného toku byvalého mlynského
nahonu. K posezeni tu vybizi mnoZstvi sty-
lovych restauraci, hosptdek a kavarnicek,
které se jako mavnutim kouzelného proutku
vylouply ve starych méstanskych domech,
v jejich sklepenich a na zahradkach u hra-
deb. Chrudim je pfijemnym mistem, které
stoji za to navstivit.

PRUBEH SETKANI

Setkani bylo svolano pozvankou, kterd
obsahovala dale uvedeny program. Zucast-
nilo se ho celkem 25 osob; ¢lenové KPMM,
Doc. MUDr. Vladimir Maisnar, PhD., edu-
kacni sestra Jitka Mdslova a sestra Rena-
ta Rybarova — vsichni z oddéleni klinické
hematologie 2. Interni kliniky Fakultni ne-
mocnice v Hradci Kralové. Jednani zahajil
mluvéi ROS HK pan Petr Hylena a modero-
val pan Bohumil Burdych.

PROGRAM:

1. Informace o prlibéhu vzdélavaciho semi-
nare v Podébradech, ve dnech 5. az
6. zari 2008
(Bohumil Burdych)

2. Prezentace aktivit Klubu pacientd mno-
hocetny myelom v roce 2008
(Zuzana Toufarovd, predsedkyné sdruze-
ni, Mgr. Alice Onderkova)



3. Vzdélavaci film: ,Zivot s mnohocetnym
myelomem*

4. Nové trendy v |éCbé prvni linie, dostup-
nost lIékd novych technologii
(Vladimir Maisnar)
prestdvka na kdvu a obcerstveni — pro-
hlidka expozic muzea

5. Prezentace slovenské verze multimedial-
niho vzdéldvaciho programu: ,Mnoho-
pocetny myeldm®, informace o pfipravé
ceského produktu
(Bohumil Burdych)

6. Rozprava, pfiprava dalSiho setkdni ROS

HK, zavér jednani

Jesté pred oficialnim zahajenim probéh-
lo uvitaci obcerstveni, které bylo umozné-
no diky sponzorskému daru. Pro vétSinu
pritomnych, ktefi vaZili pomérné dlouhou
cestu, to bylo milé zpfijemnéni zacinajiciho
odpoledne. To byl také hlavni cil poradate-
0 — vytvorit prostredi pro prijemné stra-
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veny cas s pridanou hodnotou odbornych
i organizacnich informaci.

Nasledujici jednani probéhlo presné
podle programu. Jeho uroven byla vyraz-
né umocnéna tim, Ze byli osobné pritomni
kolegové z Brna; predsedkyné KPMM pani
Zuzana Toufarova, mistopredseda Ing. Josef
Hajek a Alice Onderkova — profesionaini
zastupce klubu. VSechna vystoupeni byla
doprovazena videoprezentaci, coZ znacné
pfispélo k lepsSimu vnimani a celkové pfi-
taZlivosti poskytovanych informaci.

Uvitani, velmi stru¢né predstaveni hos-
titelského mésta Chrudim a stru¢nou in-
formaci o konani semindre v Podébradech
(vCetné fotoprezentace) provedl Bohumil
Burdych. O praci pacientského klubu velmi
podrobné hovofili zastupci z Brna. Aktualné
jsme byli seznameni s terminem konani val-
né hromady KPMM, ktera se uskutec¢ni dne
24. 3. 2009 v Hradci Kralové. Udélalo ndm



to radost, dava to tak predevsim clenlim
nasi kralovéhradecké regiondlni skupiny
redlnou pfrilezitost se zucastnit. Nasledné
byl promitnut film ,Zivot s mnoho&etnym
myelomem®, ktery byl ptritomnymi velmi
cenén po obsahové strance i kvalitou zpra-
covani. Nosnym bodem setkani bylo opét
odborné vystoupeni Doc. MUDr. Vladimira
Maisnara. Jeho velmi srozumitelna pre-
zentace a jeho kouzlo osobniho projevu
nas vzdy strhnou. Je pro nas cti a Stéstim,
Ze jsme ,v rukou” takového lékare. Nejen,
Ze je Spickovy mezinarodni odbornik, ale
je predevsim velmi vstficny, sympaticky
a optimisticky partner nas pacientd. Radi
jsme mu za to znovu podékovali.

Prestdvka na obcerstveni byla vyuZita
k vzdjemnému povidani a dalSimu predava-
ni informaci. Poté bylo predstaveno vzdé-
l[dvaci CD Slovenské myelomové spolec-
nosti o mnohocetném myelomu a predany
informace o ptipravé ceského produktu.

Doc. Maisnar premiérové predstavil Uplné
nové animace, které velmi prehledné a po
jednotlivych krocich pfiblizuji laikovi slo-
Zitou problematiku nasi vzdcné choroby.
Vsechny budou soucasti nového ceského
DVD o mnohocetném myelomu. Posled-
nim bodem setkéni byla rozprava. Cleno-
vé klubu svymi dotazy vyuZivali pfedevsim
pritomnosti Doc. Maisnara, predsedkyné
KPMM Zuzany Toufarové a Alice Onderko-
vé. Zavérem bylo dohodnuto, Ze dalsi set-
kani se uskutec¢ni opét v kvétnu, tentokrat
v Nové Mésté nad Metuji. Hostitelem a po-
fadatelem akce bude Petr Hylena s manzel-
kou. Po oficidlnim zakonceni se jesté dale
diskutovalo, Bohumil Burdych promitnul
fadu aktudlnich snimkd z méstské pamat-
kové zény v Chrudimi, nékteri vyuzili moz-
nosti prohlidky expozic muzea. Pro porada-
tele bylo potésujici, Ze se vSem spolecné
strdvené odpoledne libilo.

Ing. Bohumil Burdych

SETKANiI PRAZSKE REGIONALNI
ORGANIZACNI SKUPINY

Regiondlni setkani oéima organizdtora/pacienta

Sedli jsme se potieti v prostorach Ufadu
MC Praha 5, v odpolednich hodinach dne
21. 10. 2008, v zasedaci mistnosti, kterou
spolu s technikou a sluzbami, garantuje mis-
tostarostka pani Mgr. Lucie Vavrova, Ph.D.

Program byl pfipraven za ucasti vSech
¢lend vykonného vyboru regionalni organi-
zaéni skupiny v Praze. Skoda, 7e se néktefi
z organizatortd nemohli setkani ze zdravot-
nich divod( zucastnit.

Program setkani:

1. Zahdjeni, uvitani ptitomnych, informace
o ¢innosti klubu
(PhDr. Ludmila Kotlinovad)

2. Postupy a moznosti 1éCby pfi relapsu
(ndvratu) onemocnéni mnohocdetnym
myelomem
(MUDr. Jan Straub, primdr I. Interni klini-
ky VFN v Praze)

3. Aktuality ve farmacii a lékarenstvi vy-
znamné pro pacienty s MM
(PhMr. Magda Riegerovd, Ceskd lékdr-
nicka komora)

4. Zivot s mnohocetnym myelomem, pfi-
béhy nékterych pacient(
(promitnuti dokumentu)

5. Obcerstveni, zavérecna volna diskuse
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Setkani nabidlo ¢leniim Klubu pacientd
mnohocetny myelom odbornou prednas-
ku prim. MUDr. Jana Strauba, kterou do-
plnily dilezité informace PharmDr. Magdy
Riegrové. Poté byl promitnuty kratky do-
kument sestavajici ze tfi pribéhl pacient(,
u kterych doslo ke komplikacim pfi stano-
vovani diagnézy mnohocetny myelom.
BohuZel jim ze zacatku onemocnéni byla
stanovena jina diagnoza, ¢i jejich praktict
Iékari nemohli dlouho spravnou diagndzu
urcit a trvalo delsi dobu, nez byli odeslani
na pfislusna specializovana centra.

Nékolik slov o organizaci a praci vyboru za-
znélo i z Ust pana Mirana JireSe a PhDr. Lud-
mily Kotlinové. Slo mimo jiné o podékovani
ing. Chvojkovi za poskytnuty sponzorsky dar
ve vysi asi dvou tisice korun ve formé pos-
tovnich zndmek. Ty byly a budou vyuzity ke
korespondenci klubu s jeho ¢leny. Zavér set-
kani vyplnila svym ptispévkem pani Zuzana
Toufarova, ktera spolu s Mgr. Alici Onderko-
vou /koordinatorkou Klubu pacientd MM/
aing. Josefem Hajkem, pfijeli z Brna, podpo-
fit a informovat o aktudlni situaci klubu.

Vratim se kratce ke zminénym prednas-
kam.

12

Prim. MUDr. Jan Straub vécné pohovo-
fil o RELAPSU a jeho LECBE. V&ichni jsme
mu naslouchali velmi pozorné. Vzdyt kazdy
z nds by chtél slovo RELAPS slySet z Ust své-
ho osettujiciho lékafe co nejpozdéji. Jsme
realisté, vime, Ze se ndvratu choroby nikdo
z nds nevyhne, byt informovan, je proto
pro nas nutnosti a zaroven nadéji.

Doktorka Magda Riegrova, ktera je maji-
telkou lékarny, poskytla mnoho dulezZitych
informaci. Od ledna 2008 nastalo v lékar-
nach plno zmén, zménil se zpUsob Uhrady
lék, zvysila se sazba DPH, zavedl se regu-
lacni poplatek. Zaroven s nim i limit chra-
nici téZce a chronicky nemocné pred vy-
sokymi vydaji za léky. Dr. Riegrova podala
informace o povinnostech lékarny, o tom
co je regulacni poplatek, kdy a na které
léky se vztahuje, ktery pacient zaplati, ko-
lik baleni 1ék( m(zZe |ékarf predepsat, co je
ochranny limit, co je zapocitatelny dopla-
tek. Dale kde zjisti pacient vysi zapocita-
telného doplatku u konkrétnich 1éki nebo
jeho levnéjsi variantu. Kdo kontroluje, jestli
byl limit precerpdan, a kdy dostane pacient
preplatek zpét. Podle doktorky Riegrové
dobry lékarnik poradi, jestli ma Iék levné;jsi



variantu nebo vyhodnéjsi baleni, které Iéky
je lepsi hradit z vlastnich prostfedkd, nez si
je nechat predepsat, jestli pacient neuziva
zbytecné nékolik 1€kl se stejnou ucinnou
latkou, kolik a jaka velikost baleni €kl je
pro pacienta optimalni do dalsi kontroly.
Lékarnici jiz maji pocitacovy program, ktery
jim umi kombinace |ék(i okamzité vyhod-
notit. Pani doktorka zdlraznovala, Ze je tre-
ba poZadovat v |ékarné kompletni informa-
ce, nebat se zeptat a hlasit se o sva prava
pacienta. Na zavér své obsazné prednasky
zodpovédéla konkrétni dotazy pacientd na
jejich léky a davkovani.

V pribéhu setkani jsme podavali pacien-
tlm obcerstveni, které pripravila cukrarna
STENA ve Stefanikové ulici.

KdyZ jsem se nabidla, Ze zpravu z regio-
nalni schlzky Klubu pacientl s MM napisi,

chtéla jsem byt netradi¢ni. Celé to uterni
odpoledne jakoby ve vzduchu byla las-
kavost, tolerance, pochopeni, vstficnost.
Uvédomila jsem si, Ze se pravidelné schazi
lidé, ktefi jsou Uzce spojeni nemoci, oba-
vou o budoucnost a pfitom se snazi Zit
plnohodnotny Zivot. Pozorovala jsem jejich
tvére a doslo mi, Ze vidim potéseni z toho,
Ze se opét sesli, registrovala jsem oprav-
dovy zajem o véci nové a objevil se novy
fenomén — chut pomahat. Tak se ve mné
probudila obrovska radost. Radost z toho,
Ze nemoc, ktera nas zpocatku paralyzovala,
nam dovoluje takovymi byt.

Optimismus, fyzickou a psychickou ener-
gii a dobré zdravi v novém roce Vam viem
preje za vybor regionalni organizac¢ni skupi-
ny Klubu pacientd MM dr. Kotlinova.

PhDr. Ludmila Kotlinova

SETKANI PLZENSKE REGIONALNI
ORGANIZACNIi SKUPINY

Dne 12. 11. 2008 se uskutecnilo jiz Ctvrté
setkani klubu pacient(l regionalni organizac-
ni skupiny v Plzni. Setkani se konalo od 14.00
hod. v domé U pramenl, v konferen¢nim
sale, kde byla k dispozici i videotechnika.

Program setkani:

1. Pfedstaveni pfitomnych, klubové uda-
losti

2. Rehabilitace u pacientd s mnohocetnym
myelomem
(prim. MUDr. Hana Hladovd, FN Plzen)

3. Vyména zkusSenosti s Iécby MM, dotazy
pacient(
(MUDr. Miroslava Schiitzovd, Hemato-
onkologické oddéleni, FN Plzer)

4. Aktivity klubu pacientdl ze setkani
v Podébradech (Ing. Petr Krdtky)

5. Promitnuti dokumentu o mnohocetném

myelomu, organizacni zaleZitosti

Setkani se zucastnilo pres dvacet pacien-
th, z Brna prijela predsedkyné klubu pani
Zuzana Toufarova. Ve svém vystoupeni
shrnula aktudlni cinnosti klubu pacient(
za posledni obdobi a podtrhla tak dlezi-
tost jeho fungovéni. Hovofila o ucasti na
jednanich u kulatého v ¢ervnu tohoto roku
pfi schvalovacim fizeni l1éku Revlimid a na-
sledné podpore ¢lend Koalice pro zdravi pfi
jednanich na kterych byly pfedany pisemna
stanoviska Vykonného vyboru KPMM za-
stupcdm MPSV a MZCR. Zminila se rovné?
0 Ucasti zastupcl klubu na vzdélavacim semi-
nari pacientd s mnohocetnym myelomem
na Slovenku a o Ucasti na vyrocnim zasedani
evropské pacientské organizace Myeloma
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Euronet v Bratislavé. Spolu s predsedkyni
klubu se setkdni zucastnila rovnéz koor-
dinatorka klubu Mgr. Alice Onderkova, na
setkani privezla klubové materialy, dotazni-
ky pfipravené Psychologickym Ustavem AV
mapujicich kvalitu Zivota nasSich pacientq,
nové cCislo Bulletinu, brozuru OSetrovatel-
ska abeceda a také DVD o myelomu, které
jsme si v prlbéhu setkadni promitli.

Z |ékarl byla na nasem setkani pfitomna
MUDr. Miroslava Schitzova, kterd je nasi
oSetrujici Iékarkou a zaroven je velmi napo-
mocna pri organizaci nasich setkani. Dale
MUDr. Hana Hladova, kterd ndm spolecné
s fyzioterapeutkou pfisla vysvétlit a také
nazorné predvést zplsoby rehabilitacnich
cviceni. Tato predndska se setkala s velkym
ohlasem a po ukonceni nazornych ukazek,
nasledovala diskuse tykajici se predevsim
rehabilitace. Z diskuse i z nazornych ukazek
vyplynulo, Ze k zdsadnim predpokladim
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dobré fyzioterapie pro pacienty s mnoho-
cetnym myelomem patfi:

1. trpélivost, protoZe vysledky se nedo-
stavi ihned po zahajeni rehabilitace,
naopak mulzZe z pocatku dojit i k pre-
chodnému zhorseni obtizi,

2. chut pro sebe néco udélat,

3. nevzdavat se, vydrZet a prekonat sdm
sebe,

4. pred prvni navstévou fyzioterapeuta si
vyZadat od svého hematoonkologa po-
drobnou zprdvu a zkonzultovat s nim
své rozhodnuti,

5. upozornit fyzioterapeuta na typ svého
onemocnéni a predavat mu pravidelné
aktualni informace o pfipadnych zmé-
nach svého zdravotniho stavu,

6. zacit se cvicenim co nejdrive,

7. pficviceni dodrZovat pravidelnost,



8. cvicit i doma dle doporuceni fyziotera-
peuta,
9. nikdy necvicit pres bolest,

10. podélit se o své zkusenosti s ostatnimi
pacienty a podpofit je,

11. zkonzultovat se svym hematoonkolo-
gem moznost lazeriské |é¢by a vyhledat
vhodné lazeriské zafizeni.

(¢erpdno z doporuceni Mgr. Pavly
Straubové)

Mistopredseda regionalni organizacni
skupiny ing. Petr Kratky vSechny pritomné
seznamil s prbéhem seminare, ktery se
konal ve dnech 5. a 6. zafi 2008 v Podébra-
dech. Celé setkani probihalo ve velmi pfi-
jemné naladé a pohodé. Zavérem jsme se
dohodli, Ze na dalSim setkani by bylo dob-
ré vyslechnout si néjaké rady psychologa,
protoZe vsichni dobfe vime, Ze ne vidy je
nase psychika v nejlepsim stavu.

Jifina Bednarikovad

SETKANI OLOMOUCKE REGIONALNiI
ORGANIZACNIi SKUPINY

Prvni ustanovujici setkani regionalni
organizacni skupiny se uskutecnilo v pro-
stordch poslucharny Fakultni nemocnice
v Olomouci z iniciativy pacientd s mnoho-
c¢etnym myelomem, jimz velkou podporu
poskytl prednosta lll. Interni kliniky, pro-
fesor MUDr. Vlastimil Séudla, CSc. Setkani
organizacné pfipravila pani Margita Hajko-
va, ktera pracuje jako datamanager klinic-
kych studii ve FN Olomouc, ve spolupraci
s predsedkyni Klubu pacientd mnohocetny
myelom a pfipravnym vyborem regionalni
organizacni skupiny.

Ustanovujici setkani regionalni skupiny
bylo zahdjeno v 14.00 hodin, v poslucharné
Hemato-onkologické kliniky FN v Olomou-
ci. Celkem bylo pritomno 43 pacientd, ro-
dinnych pfislusnikd a hostda.

Program ustanovujiciho setkani:

1. Zahajeni ustanovujiciho setkdni regio-
nalni skupiny

(Prof. MUDr. Viastimil S¢udla, CSc.)

2. Informace o dosavadnich aktivitach Klu-

bu pacientd mnohocetny myelom
(Zuzana Toufarova)

3. Volba zastupitelll regionalni skupiny
Klubu pacientd mnohocetny myelom
v Olomouci

Diskuse
4. Odborny program
Nové pfistupy v 1é¢bé prvni linie
(Prof. MUDr. Vlastimil $¢udla, CSc., pred-
nosta lll. Interni kliniky, FN Olomouc)

Malo navstévovana mista nasi planety
(Doc. MUDr. Jaroslav Bacovsky, CSc.,
Ill. Interni klinika, FN Olomouc)

Zavérecna diskuse

Zahajeni ustanovujiciho setkdni se ujal
prof. MUDr. Vlastimil S¢udla, CSc. a pani
Zuzana Toufarova, predsedkyné Klubu
pacientll mnohocetny myelom. Pani pred-
sedkyné seznamila vSechny pfitomné
s dosavadnimi aktivitami klubu pacient
a osvétlila zasadni legislativni a organizacni
ustanoveni klubu. VSichni pfitomni dostali
k dispozici Stanovy Klubu pacientli mnoho-
cetny myelom, zapis z ustanovujici valné
hromady, posledni ¢islo Bulletinu s kontakty
na ¢leny vyboru klubu, mluvci regiondlnich
skupin a koordinatorku klubu. K dispozici
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byl rovnéz vzdélavaci program pro pacien-
ty v elektronické podobé (slovenska verze)
a dalsi cisla klubového casopisu. Klub
pacientl mnohocetny myelom ziskal cel-
kem 18 novych ¢len(.

Bezprostfedné po vystoupeni predsed-
kyné klubu byla zahajena volba zastupcl re-
giondlni organiza¢ni skupiny Klubu pacien-
tl mnohocetny myelom v Olomouci:
= mluvéim regiondlni organizacni skupiny

Olomouc byl jednohlasné zvolen pan

Mgr. Ronald Larys,
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= pokladnikem regiondlni organizacni sku-
piny Olomouc byla jednohlasné zvolena
pani Jifina Zemanova.

Po volbé zastupl regionalni skupiny po-
kracovalo klubové setkani odbornym pro-
gramem. U&astnici setkdni méli moznost
vyslechnout velmi pfehlednou prednasku
na téma Nové pfistupy v [éCbé prvni linie.
V zavéru setkani se vSichni na chvili prenes-
li na Novou Kaledonii a odpoutali se tak od
kazdodennich starosti.

Magr. Alice Onderkovd




INFORMACE

PRIPRAVUJEME

= Dne 25. Unora 2009 schizku ¢lend vy-
konného vyboru Klubu pacientd mnoho-
cetny myelom v prostorach FNB-Bohu-
nice. Na programu budou projednavany
organizacni zalezitosti klubu a fesSena
pfiprava lll. Valné hromady.

= Dne 3. bfezna 2009 ucast na konferenci
poradanou Koalici pro zdravi v prosto-
rach Senatu Ceské republiky. Klubu pa-
cient(l se podafilo ziskat pét vstupenek,
za kazdou regionalni organizacni skupinu

se mlZe zucastnit jeden zastupce. Kon-
ference je tento rok poradana na téma:
,Pohled na pacientské organizace v CR“.

= Dne 24. bfezna 2009 v odpolednich ho-
dindch Ill. Valnou hromadu ¢len( Klubu
pacientll mnohocetny myelom v prosto-
rach FN Hradec Kralové. O presném Case
a misté konani budou vsichni ¢lenové in-
formovani v fadném terminu pisemnou
formou a prostfednictvim webovych
stranek.

TRIKRALOVE SETKANI V GALERII CESTY KE SVETLU

Zacatek letosniho roku byl pro ¢leny
Klubu pacientd mnohocetny myelom vel-
mi netradicné zahajeny, celkem dvacet
pacientli mélo moznost navstivit Galerii
Cesty ke svétlu prof. PhDr. Zderika Hajné-
ho, CSc., v Praze na Chodové. Za podpory
firmy Celgene se zde 5. ledna v odpoled-
nich hodinéch sesli lékafi Ceské myelomo-
vé skupiny, pacienti trpici mnohocetnym
myelomem, jejich blizci a dalsi pfiznivci
podporujici aktivity smérujici k pomoci
nemocnym mnohocetnym myelomem.

Galerie Cesty ke svétlu je umisténa v ro-
dinném domku prof. Zderika Hajného, kte-
ry je také jejim duchovnim otcem. Profesor
Hajny vystudoval psychologii na filozofické
fakulté UK v Praze a na téze fakulté ziskal

doktorat. Do roku 1983 prednasel psycho-
logii a estetiku na katedie pedagogiky V5Z
v Praze a od tohoto roku se zacal pIné vé-
novat malifstvi, stal se tak osobitym pred-
stavitelem imaginativniho proudu v sou-
Casném cCeském malifstvi. Vystavuje nejen
u nas, ale také v zahranici, ve svych dilech
osobivym zplsobem spojuje psycholo-
gickou a duchovni podstatu lidského byti
VvV universu.

Trikralové setkdni zahajila pani Ema Kru-
likovd, tfeditelka Galerie Cesty ke svétlu.
Kratce predstavila nékteré z bohatych akti-
vit galerie. Za dobu ¢trnactiletého fungova-
ni v galerii zaznélo vice neZ deset tisic pred-
nasek, besed a koncertl. Vétsina akci se
cilené zamérovala na podporu védeckych,
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filozofickych, ndboZenskych ¢i spiritualnich
smérll za Ucasti prednich védcl a Iékard,
ktefi se zaroven zabyvaji i alternativnimi
metodami a postupy. Pani Krulikovd Zmi-
nila také stéZejni aktivitu galerie a tou je
spoluprace se zdravotnickymi a socidlnimi
institucemi jako jsou napf. détské domovy,
psychiatrickd oddéleni a dalsi zdravotnicka
zafizeni. Zadjemci se mohou zucastnit tzv.
terapie prostorem, pfi které je u vétSiny
pfitomnych zaznamendno vyrazné zklidné-
ni a navozeni psychické pohody.

Cely vecer byl velmi vhodné doplnén
vystoupenim umélcl videriské opery pani
Dominique Devaux Blazkové a pana Antonio
Carangela. Pani Dominique Devaux Blazkova
(mezzosopran) se narodila v danské Kodani.
Ve Vidni vystudovala klasicky zpév a herec-
tvi. Ve studiu dale pokracovala v USA na
Temple University ve Filadelfii. Navstévova-
la seminafe hudby vedené takovymi mistry,
jako jsou napfiklad Christa Ludwig, Mitsuko
Shirai, Michael Eliassen, lan Adam a dalsi.
Od roku 1990 vystupuje v Italii, v Némec-
ku, v Rakousku a v USA v fadé oper a ope-
ret jako Carmen, Suor Angelica, Madame
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Butterfly, Kouzelna Flétna, Samson a Dalila,
Candide, Netopyr a ddle pak na koncertech
a recitalech.

Pani Dominique doprovdazel pan Antonio
Carangelo (tenor), pochdzi z Lecce v Italii.
Hudebni vzdélani ziskal na konzervatofi
v Zenevé a nasledné na Akademii v Osi-
mu v Italii. Svoji vokalni techniku vybrousil
pod vedenim maestra Maria del Monaca
a Ettore Campogallianiho. Od roku 1979,
kdy poprvé vystoupil jako Nemorino v ope-
fe Ndpoj Lasky v Teatro San Etienne, zpival
hlavni tenorové role v opernich souborech
ve Francii, Svycarsku, Anglii, Italii a USA.
Ve Vidni zaloZil vlastni akademii a jeho Zaci
zpivaji v prednich opernich domech v Evro-
pé a USA. Od roku 2007 pUsobi jako clen
poroty mezinarodni pévecké soutéZe Anto-
nina Dvordaka v Karlovych Varech.

Oba umélce doprovazela na klavir pani
Marie Lexova, ktera svou klavirni techniku
zdokonalila pod vedenim prof. Petra Slavika
a prof. Vita Gregora. Nékolikrat vystoupi-
la za doprovodu Severoceské filharmonie,
Zapadoceského symfonického orchestru
v Marianskych Laznich a Vojenské hudby



v Hradci Kralové. Plsobila jako korepeti-
torka na AMU, v Narodnim divadle, Hudeb-
nim Divadle Karlin. V podani vyse zminé-
nych umélcl zaznély ukdzky arii Bizeta,
Leoncavalla, Dvoraka, Rossiniho, Webera
a dalsich.

V pribéhu celého odpoledne zaznélo
mnoho povzbudivych slov a stéZejnim oka-
mzikem bylo predstaveni projektu ,,Psycho-
logické podpory pacientdm s mnohocet-
nym myelomem®“(dalsiinformace viz ¢lanek
PhDr. Ludmily Malinové). Projekt vznika ve
spolupraci nékolika subjektl a o zdmérech
autorl a dalsich spolupracovnikd hovofi-
la nejen PhDr. Ludmila Malinov4, ale také
prof. MUDr. Roman Hajek, CSc., a PharmDr.

Lenka Polekova, MBA. Sami pacienti hod-
notili cely vecer velmi pozitivné, zde jsou
slova jedné ze zucastnénych pacientek:
,Trikralové setkani v Galerii Cesty ke svétlu
pro mé bylo velmi inspirativni, uprostred
vsi té krasy programu jsem si uvédomila,
Ze jsou kolem nas lidé, ktefi nam nemoc-
nym pomahaji k lepsimu Zivotu, ktefi nam
laskavé zachovdvaji svobodu a s lidskym
pristupem vyhovuji nasim pozadavkim za
vsech okolnosti, mnohdy i prekracuji meze
svych povinnosti. Citim potfebu podékovat
jim s Uctou za vSe, co je pro nemocné uzi-
tecné. Dékuiji, v Praze to bylo UZasné, Jifina
Zemanova.”

Magr. Alice Onderkovd

,PSYCHOLOGICKA PODPORA PACIENTUM
S MNOHOCETNYM MYELOMEM*“

(pfedstaveni projektu)

V ramci Trikralového setkani v Galerii
Cesta ke svétlu byl 5. ledna oficialné pired-
staven projekt skupiny autorli, v jehoZ
Cele stoji PhDr. Ludmila Malinova, MBA.
Clenové Vykonného vyboru Klubu pacien-
td mnohocetny myelom by radi spolu-
pracovali na realizaci snah autorli uvést
cely program do béZného Zivota a nabidl
pomoc napi. pfi dotaznikovém Setieni,
které se v soucasnosti pripravuje. O pfi-
pravé projektu a pripadné spolupraci jiz
predsedkyné klubu informovala v ramci
vzdélavacich seminara regionalnich orga-
nizacnich skupin.

Onkologicky nemocnym jsou v soucasné
dobé nabizeny a na dobré Urovni poskyto-
vany odborné rady lékafl a zdravotnického
personalu, je jim nabizena i domdci péce
v termindlnim stadiu nemoci, rozsifené jsou

také svépomocné aktivity, pacientské kluby
a dalsi aktivity. Nabidka existujicich organi-
zaci a sluzeb vSak vétSinou nezahrnuje od-
bornou psychologickou pomoc. Navic jsou
nabizené sluzby vétsSinou uréené vyhradné
samotnym pacientdm a v podstaté pomiji
potfebu pomaoci i jejich blizkym.

Myslenka samostatného projektu,,Psycho-
logické podpory pacientlim s mnohocetnym
myelomem” neni nova, jak poukazuje i ga-
rant projetku, prof. MUDr. Roman Hajek. Ne-
byly vSak do této doby sily na jeho realizaci,
nebyl prostor, ¢as ani lidé, ktefi by se touto
myslenkou vice zabyvali a uvedli ji do praxe.

AZ na sklonku minulého roku se v rdmci
diskuse zainteresovanych odborniki na-
Sla skupinka lidi, ktera by se chtéla pokusit
prostrednictvim projektu pozitivné ovlivnit
kvalitu dalsiho Zivota lidi, ktefi onemocni
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chronickou a Zivot ohrozZujici chorobou
a podpofrit tak proces uzdravovani nebo ale-
spon stabilizace zdravotniho stavu prostied-
nictvim psychologické a psychoterapeutické
péce. Rovnéz se pokusit pomoci adaptovat
se na tuto situaci jak samotnym nemocnym,
tak i jejich pribuznym a blizkym.

Ve svych Uvahdach jsme vychazeli ze zna-
mé skutecnosti, Ze onemocnéni mnoho-
cetnym myelomem s sebou pfindsi mno-
ho nutnych zmén v osobnim Zivoté, které
nemocni potrebuji fesit a s nékym konzul-
tovat. | kdyZ o tomto problému lékafi (on-
kologové) obvykle védi, tak zpravidla pfi
své praci jednoduse nemaji ¢as se jim za-
byvat. Nékterym dilezitym sluzbam a for-
mam péce, mezi nimiz je vyznamna pravé
psychologickd podpora, tak neni pfi Iécbé
vénovana dostate¢nd pozornost a prostor.
Pfitom pravé psychosocidlni faktory jsou
pro moznost Uzdravy nebo alespon stabili-
zace choroby podstatné. Bez spoluprace
na procesu lécby a bez odhodlani pacien-
ta s nemoci bojovat je ucinnost |écebnych
procedur omezena (jak potvrzuji cetné stu-
die z oblasti psychoonkologie).

Vedle samotného onemocnéni ¢asto tra-
pi pacienty predstavy o progndze a vyznam,
ktery ji prikladaji stejné jako predstavy
o tom, jak bude nemoc nadale ovliviiovat
jejich zivot a v neposledni radé i myty, ¢as-
to falesné, které o myelomu panuji. Snaha
celou véc pochopit a dat nemoci smysl je
pfirozenou lidskou potfebou, jejiz naplné-
ni je nutné k vyrovnani se s faktem nemoci
a zaroven muzZe prispét k lepsi spolupraci
pfi |é¢bé. RovnéZ rodinni pfislusnici ne-
mocnych jsou vystaveni velkym ndarokdm
na psychickou odolnost, nutnost rozhodo-
vani o tom, zda vyhovét ¢i nevyhovét prani
svého blizkého, nakolik se do véci angazo-
vat apod. Okolnost nemoci ovliviiuje Zivot
vsech zucastnénych, odhaluje neresené
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problémy nebo naopak upozaduje ty, které
se dfiv jevily dalezité. Casto dochazi k ohro-
Zeni existence zazemi pravé v dobé, kdy ne-
mocny nejvice potfebuje jeho podporu.

A pravé v tomto momenté je, jak se do-
mnivame, velmi dilezita moznost konzulto-
vat svou situaci s odbornikem. S ¢lovékem,
ktery nejen je ochoten naslouchat pocitim
a rdznym steskim nemocného, ale je scho-
pen mu i pomoci se v nové situaci zorien-
tovat a hledat nejlepsi feseni. Domnivame,
Ze stejné jako je psychicka pohoda nutnou
podminkou dobfe se vyvijejiciho uzdravuji-
ciho procesu, tak i podplirné lécebné me-
tody zamérené na télo samotné, ovliviuji
jak psychicky, tak télesny stav nemocného.
Do nasi nabidky bychom proto chtéli zapra-
covat celou fadu odlisSnych metod, z nichz
si kazdy klient bude moci za pomoci svého
pravodce vybrat.

Tento nas pomérné komplexni zdmér by
se nedal spustit s pouhym entuziasmem
odbornikl. Bylo nutné najit mecenase, za
jehoz financni podpory mlzeme spolecné
s vami (bez vasi spolulcasti by projekt totiz
nemél smysl) navrZzené aktivity zacit poma-
lu realizovat. A tak byl zdmér a cile projektu
predstaveny 5. ledna 2009 na Trikralovém
setkani v Galerii Cesty ke svétlu za osob-
ni Ucasti vytvarnika a ,pana domaciho”,
prof. PhDr, Ing. Zdenka Hajného, za ucasti
prof. MUDr. Romana Hajka, CSc., odborné-
ho garanta projektu, doc. MUDr. Vladimira
Maisnara, PhD., Mgr. Alice Onderkové
(koordinatorky Klubu pacientd mnoho-
cetny myelom), PharmDr. Lenky Polekové,
MBA (Country Managerky spolecnosti
Celgene), zastupcl pacientské organizace
mnohocetného myelomu a dalSich hostd.

Cile projektu predstavila realizatorka
projektu, PhDr. Ing. Ludmila Malinov3,
MBA:



— Vybudovat fungujici sit psychologl po-
skytujicich zakladni (klicovou) podporu
pacientlim, jejich rodinnym pfislusni-
klim a prateltm.

— Vytvofit standardy psychologické (psy-
chiatrické) péce o pacienty s cilem zlep-
Sovat kvalitu jejich Zivota.

— Vytvofit kvalitni podminky pro uplat-
novani téchto standard( v praxi pro-
stfednictvim pro pacienty dostupné sité
erudovanych a pacienty akceptovanych
psychologl.

— Vytvofit fungujici pfimé e-mailové spo-
jeni pro moznost rychlého zodpovézeni
dotazu ¢i reagence na konkrétni prob-
Iém (psycholog@propacienty.org).

— Podilet se na odbornych seminafich pro
pacienty a jejich rodinné prislusniky a jak
formou besed, tak praktickych nacvik(

a ukazek prispét k vyssi kvalité Zivota pa-

cientll s mnohocetnym myelomem.

Chtéli bychom tyto cile ,dopilovat”
a pfipadné rozsifit o vase ndvrhy a napady.
K tomuto ucelu bude béhem |I. Ctvrtleti le-
tosniho roku v rdmci regiondlnich setkani
organizacnich skupin klubu distribuovana
anketa, o jejiz vyplnéni vas timto zpUso-
bem Zzaddme. Chtéli bychom rovnéz pfispi-
vat kratkymi ¢lanecky do vaseho C¢asopisu
a byt zkratka s vdmi v co mozném nejuzsim
kontaktu.

Na vasi spolulcast pfi realizaci projektu,
podnétné navrhy a myslenky a predevsim
na osobni setkani s vami béhem letosniho
roku se jiz velmi tésim.

PhDr. Ing. Ludmila Malinovd, MBA
realizdtorka projektu

ROZHLASOVE RELACE
NA STANICI CESKY ROZHLAS 2 — PRAHA

Soucasné spolecenské zvyklosti vyzZa-
duji, aby mél kazdy jednotlivec k dispozici
aktudlni, presné, jasné a srozumitelné in-
terpretované informace. Kazdy z nas ma
potom moZnost volby a je jen na nds, které
informace si vybereme a vyuZijeme v dal-
$im Zivoté. Jednim z cild Klubu pacient(
mnohocetny myelom je upozorfiovat na in-
formace, které maji odpovidajici vypovédni
hodnotu a za takové mohou byt povaZzova-
ny pravé ty, které jsou poskytovany v ram-
ci rozhlasovych relaci Ceského rozhlasu.
Pokud jste pravidelnymi posluchaci, urcité
jste jiz zaregistrovali i pravidelnou rubriku
,Rodinny lékar“ vysilanou na Ceském roz-
hlase 2 — Praha v dopolednich hodindach.
Zhruba od deseti hodin dopoledne zde re-

portér hovofi s lékafi a dalSimi odborniky
zabyvajicimi se zdravotnickou problemati-
kou. Pokud jste v tomto dopolednim case
zaneprazdnéni a nemUzete vybranou relaci
vyslechnout, muZete si ji zpétné vyhledat
v internetovém archivu rozhlasové stanice.
Na webovych strankdch ¢eského rozhlasu
(www.rozhlas.cz) naleznete odkaz na radio
na prani/zvukovy archiv, nasledné najdete
radio na prani/archiv poradd a hledani. Zde
si na kalendari zadate pozadované datum
a jednoduse vyhledat porad, ktery si chce-
te vyslechnout.

Pokud se rozhodnete poslechnout si
nékterou z téchto relaci, doporucujeme
v archivu vyhledat rozhovor Vladimira Kroce
s prof. MUDr. Romanem Hajkem, CSc., ktery
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hovofil dne 6. ledna 2009 o problematice
mnohocetného myelomu (Ize vyhledat na
adrese http://www.rozhlas.cz/radiona-
prani/archiv/?p_dat_from=6.01.2009&p

gt=1&p po=3884&p kat=-1&p st=-1&dni
=1&p_sort=A). V rozhovoru zaznélo mno-
ho zajimavych informaci o prvotnich pfi-
znacich, diagnostice, novych [écebnych
postupech, pfiznivéjSich prognostickych
vyhledech pro pacienty s mnohocetnym
myelomem, ale také upozornéni na rlzna
uskali. Vzhledem k tomu, Ze mnohocetny
myelom patfi k vzacnym chorobam, stale
predstavuje problém spravna a predevsim
v€asnd diagnostika onemocnéni v prvnich

stadiich nemoci, pan profesor upozornil
také na nékdy opomijenou psychologickou
podporu nejen ve vztahu k pacienttim, ale
také ve vztahu k jejich blizkym. Na zavér po-
fadu dostali posluchaci rozhlasové relace
prostor pro dotazy. V archivu najdete i dalsi
zajimavé relace napt. 15 ledna byla zafaze-
na problematika nddorovych onemocnéni,
o kterych s redaktorem hovofil predseda
Ligy proti rakoviné pan Zdenék Diesnbier.
Pokud si chcete vyslechnout néktery z dal-
Sich zajimavych rozhovor(, doporucujeme
relaci zafazenou na dopoledne 3. Unora
2009.

Mgr. Alice Onderkovd

DIVADELNiI PREDSTAVENI ,,AUTOBUS NA LINCE 21“

Dne 26. listopadu se v odpolednich ho-
dinach sesli pacienti a jejich blizci v Hotelu
Kozak v Brné-Zabovreskach, aby shlédli di-
vadelni predstaveni, které napsal v 70. le-
tech minulého stoleti zndmy americky
autor Kevin Kling. Odpoledne zahajila pred-
sedkyné klubu, pani Zuzana Toufarova, vy-
jadrila presvédceni, Ze odpoledne stravené
ve spolecnosti pratel posili atmosféru na-
stupujiciho adventu a svatkd vanocnich.
Poprédla vSem pfitomnym hodné vanocni
pohody a radosti v kruhu rodiny a do nové-
ho roku plno energie a optimismu.

Samotné divadelni predstaveni bylo
ztvarnéno jednim hercem, panem Vladimi-
rem Hauserem. V témér devadesati minu-
tach predstavil mozné situace odehravajici
se v prabéhu patnacti minut na konecné
jedné autobusové linky. V této ¢tvrthodin-
ce, ktera zbyva do odjezdu jednadvacitky,
se prostrednictvim jednoho herce pred-
stavilo osm svéraznych postav. Divaci tak

mohli sledovat setkdni fidi¢e autobusu
se svym pfitelem, anebo virtudlni dialo-
gy mezi starsi pani, mladym muzem trpici
schizofrenii, starSim muzem Zijicim na uli-
ci ¢i bojovnikem za spravedlnost a dalSimi
netradi¢né pojatymi postavami. Pfevainé
komické situace, které z téchto nekonvenc-
nich setkani vznikly, balancovaly v rovinach
smichu, dojeti a misty az cerného humoru,
tvorily tak minipribéhy lidskych osudd, se
kterymi je mozné se potkat kdekoliv v béz-
ném Zivoté, a nejen v autobuse. Odpoled-
ne probéhlo ve velmi prijemné atmosfére,
vSichni se jesté zdrzeli u kavy, malé sladkos-
ti a jisté pfijemného rozhovoru. Podle re-
akci pfitomnych vérim, Ze se nam povedlo
diky privétivé atmosfére celého odpoledne
splnit nas planovany zamér, aby klubové
setkani prispivaly k dobré pohodé pacientl
a pomahaly jim alespon na chvili zapome-
nout na starosti bézného Zivota.

Mgr. Alice Onderkovd
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BENEFICNi PRODEJNi VYSTAVA OBRAZU

Jako jiz tradi¢né i tento rok se ve vecer-
nich hodinach 18. listopadu konala benefi¢ni
prodejni vystava obrazl a drobnych plastik
vytvarné skupiny ,Patecnici” ve spolupraci
s Nadaénim fondem Ceské myelomové sku-
piny. Hosté se sesli v utulném prostredi ga-
lerie pod Petrovem, jejiz majitel akademicky
malit Mgr. Jaroslav Zdenék pravidelné s po-
fadateli spolupracuje. Atmosféra vernisaze
byla navozena jiz samotnym nazvem ,Ptaci
a jiné ptakoviny“. Autofi obrazl se zaméfili
na zobrazeni vsech druhi ptakl v jakékoliv
podobé a situaci, od exoticky a vznesené
vyhlizejicich druh( pohybujicich se v ma-
gické krajiné Afriky ¢i Amazonie azZ po tra-
di¢ni ¢eské operence poletujici nad hlavami
obyvatel mést ¢i vykracujicich si na dvorcich
domacich obydli. Vék autor( také nehral
roli, nejmladsi vystavovatel jesté nedosahl
Skolniho véku, a presto bylo jeho dilo jedno

z nejobdivovanéjsich. Celd mistnost se pro-
ménila v barvami hyfici prostor. Pfijemna
atmosféra byla umocnéna hudbou v podani
hudebni skupiny Udolni. Hosté se mohli p¥i
prohlizeni obrazll osvézit sklenickou vybor-
ného vina nebo si vybrat nékterou z mnoha
drobnych laskominek pfipravenych porada-
teli akce.

Benefi¢ni vernisaz podpofil svou pritom-
nosti prof. MUDr. Roman Hajek, CSc., vSéem
pfitomnym popfral pfijemné straveny vecer
a podékoval za podporu aktivit Nadacniho
fondu Ceské myelomové skupiny a Klu-
bu pacientd mnohocetny myelom. K dal-
$im vaZenym hostdim vecera patfil sochar
Zdenék Machacek ml. a pfednosta Interni
hematoonkologické kliniky FNB-Bohunice,
pan prof. MUDr. Jifi Vorlicek, CSc.

Magr. Alice Onderkovd
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VaZzené damy a panové, mili pratelé
Klubu pacienti mnohocetny myelom,
na zavér tohoto cisla Bulletinu — klubové-
ho ¢asopisu bychom vas radi informovali
o davodech, které vedly ¢leny Vykonného
vyboru Klubu pacientdl mnohocetny mye-
lom k rozhodnuti ustanovit funkci koordi-
natorky klubu, zabezpecovanou profesio-
nalni silou. V pfedneseném navrhu zaznél
vycCet vSech povinnosti, nutnych k efektiv-
nimu fungovani klubu doposud zajistova-
nych ¢leny Vykonného vyboru KPMM. Jako
jeden ze zasadnich dlvodd byl uveden
i fakt, Ze se podafilo vytvofit velmi silné pa-
cientské uskupeni, jehoz kontinuitu a dalsi
rozvoj jiz neni mozné nadale plynule zvla-
dat, bez pomoci ,nepacienta“, jehoZ cas
a sily nejsou omezeny zdravotnimi kompli-
kacemi. Navrh byl prednesen na posledni
valné hromadé a po diskusi a zapracovani
navrhl vsech regiondlnich organizac¢nich
skupin nastoupila v srpnu loriského roku na
toto misto Mgr. Alice Onderkova. Kancelar
koordinatorky je umisténa v arealu FNB -
Bohunice, korespondenc¢ni adresa: Kame-
nice 5, 62500 Brno. Kontaktovat ji mUzZete
na telefonickém cisle 603 310 523 nebo na
e-mailové adrese koordinatorka@mnoho-
cetnymyelom.cz.

Dle rozhodnuti ¢lenli Vykonného vyboru
a Dozorci rady Klubu pacientl mnohocetny
myelom byla vypracovana napln prace, ze
které jednoznacné vyplyva, Ze koordinator-
ka je povinna:
= dodrzovat stanovy sdruzeni, fidit se
pokyny clenl Vykonného vyboru, Do-
zor¢i rady Klubu pacientd mnohocetny
myelom a usnesenimi Valné hromady
KPMM,
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= pfi jednani s vefejnymi institucemi dbat
dobrého jména KPMM, jednani vést ve
smyslu ziskani vysledného benefitu ¢le-
nt KPMM.

Dale je koordinatorka povinna:

= spolupracovat s jednotlivymi regionalni-
mi organiza¢nimi skupinami dle aktual-
ni potfeby, udrZovat kontakt se cleny
Vykonného vyboru i radovymi cleny
KPMM,

= ziskavat prostfedky na Cinnost KPMM,
vyhotovovat Zadosti o pridéleni grantl
a dotaci,
= vést Ucetnictvi, statistické Gdaje, zajisto-
vat finan¢ni agendu a dariové povinnosti,
= zajistovat pravidelnou aktualizaci webo-
vych stranek, zverejiovat aktualni infor-
mace,

= pfipravovat podklady pro vydavani klu-
bového ¢asopisu,

= spolupracovat se vSemi partnery KPMM
predevsim s CMG, zastupci pacientskych
organizaci, pojistoven a dalsich vladnich

i nevladnich organizaci a se sponzory,
= organizac¢né zajistovat vzdélavaci semi-

nare nebo spolupracovat pfi jejich orga-

nizaci, prezentovat klubové aktivity,

= vést klubovou agendu a zajistovat dalsi
ukoly vedouci k plynulému zajisténi klu-
bovych aktivit.

Funkce koordinatorky byla zfizena pfe-
devsim pro usnadnéni komunikace a zefek-
tivnéni pomoci vSem nemocnym s mnoho-
¢etnym myelomem a jejich blizkym. Proto
ji prosim v pripadé jakychkoliv dotazt, ne-
jasnosti nebo potieby pomoci nevahejte
kontaktovat. RovnézZ radi pfivitame veske-
ré Vase napady, nazory a postiehy.
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