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O ¢em jsme letos diskutovali?

Informacni odpoledne
Klubu pacientu MM
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Jak pohyb pomaha zviadnout o 4
myelom?

CviCeni s malymi mici vypada
jako velmi jednoduché ... ..

.... opak je vSak pravdou, ale
zasadni podminkou je, aby se
cviky provadély pomalu, piesné
a s durazem na dychani.

Idealni je, pokud vas v zaCatku
doprovazi zkuseny fyzioterapeut.
Neni duleZité, kolik cviku
zvladnete, duleZité je, aby byly
provedeny precizneé ...
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Novinky ve zdravotnickém pravu &#

Smlouvy mezi pojistovnami a
zdravotnickymi zafizenimi jsou
uzavirany na zakladé obchodné-
pravniho regulovaného vztahu, kdy na
strané pojistovny stoji povinnost zajistit
mistni a ¢asovou dostupnost.

Pokud nemuUZete najit Iékaie (nebo
specialistu) obratte se na svou
pojistovnu, ktera je povinna vam
potifebného lékaie vyhledat.
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Dexametazon a jineé steroidy v \}//
lecbe MM

-

Dexametazon je vyznamnym
pomocnikem |é€by myelomu,
ale dovede byt také zlym
panem, pokud neni nalezité
kontrolovan.

V pfipadé uzivani
Dexametazonu nejsou
dovoleny Zadné inovace ve
smyslu - ,dnes vynecham,
zitra si vezmu dva“.
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Nové léky v 1éébé mnohodetného &
myelomu

Myelom je velmi
nevyzpytatelnou chorobou.

Po jedné fazi |éCby (indukce,
transplantace, konsolidace a
udrzovaci lé¢ba) lékar s
velkou pravdépodobnosti
ovlivni jen jeden z klonu, ktery
byl v daném okamZiku aktivni.

Po néjaké dobé se choroba
muZe ozvat znovu a uz také
muZe byt aktivni Uplné jiny
klon.
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Jak pohyb pomaha zviladnout
myelom?

| . Cviceni s malymi miCi ma
=~ jeden znejlepsich efektl na
| uroven kondice, zaméfuje se
na stabilizaci a posileni
hlubokych vnitinich svalu.

Svalq, které pomahaiji patefi
udrZet vzpiimeny postoj,
napomahaiji koordinaci pohybu,
podileji se na udrZeni stability

| zvysuji celkovou fyzickou silu.
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Co se v roce 2017 jeste
udalo?

Stavaji se pacienti s myelomem obéti vedy
a vyzkumu?

CZECH

.

o . - V
CESKA MYELOMOVA SKUPINA
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Tiskova konference
Den vzacnych onemocneni
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Pinos novych lékl v [é¢bé mnohocetného myelomu
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Narodni den myelomu
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vziené zhoubné nddorové zabijdky™ nddorovych bunék
onemocnini krve, jehok bez vedlejiich piiznokd
progndzo se zdscdnd zleplile.  klosické cytostatické &by,

Zékladni projevy: Témii kaldy novy ik plindii
Postiteni kosti, ledvin &) pacientdm prodiculeni Bvoto
chudokrevnost © jeden rok.

Blizi se doba, kdy bude | toto

Modemi iéba ji nestovi jen na
onemacnini vyléditelné.

Jdasické” cytostatické Webe,

www.myelomao.cz www,mnohocetnymyelom.cx
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Tiskova konference - 30. brezen 2017
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Spolecné aktivity se
zasadnim partnerem

Ceska myelomova skupina
Ceska myelomova skupina, nadaéni fond
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Nekolik poznamek na okraj leCby
MM aneb jak orat Certem

Jsou popisovany spontanni
remise myelomu a lékari stoji
pied odpovédi na otazku, co
tuto remisi zptisobilo. Slo o
,Zazrak® nebo doslo k restartu
imunity?

Co kdyZ je JEN potieba
uveédomit si, Ze spolu s nemoci
se jedny dvefe zaviraji a druhé
se otviraji. Co kdyZ je nemoc
moZnosti, jak najit cestu k
sobé?
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NADACNI FOND

Co viastne lékar sleduje pri odberu
krve a moce
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Nic nejde uspéchat a jestli si ma
|ékar utvorit komplexni obrazek o
tom, jak dal pokraCovat v |éCbe,
potiebuje daleko vice ¢asu.

Lékar vétSinou potiebuje
zhodnotit klinicky stav pacienta,
znat jeho piesnou hodnotu
paraproteinu a dalSich ukazatelu
(zakladni a specializovana
vySetieni). AZ potom muazZe udinit
zaver.
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Soucasny systém uhrady
(pseudouhrady) |éCby

Pravo na uhradu zdravotnich sluZzeb
s cilem zlepsSit nebo zachovat jeho
zdravotni stav nebo zmirnit jeho
utrpeni pokud odpovidaiji
zdravotnimu stavu a jsou v souladu
se souCasnymidostupnymi poznatky
|ékai'ské védy.

Realna situace se vSak pomalu
stava neunosnou a jak zdravotnicka
zafizeni tak pojistovny voli taktiku
~pasivni blokace |éCby*“, aby se
vyhnuly finan&nim problémuam.
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Novinky ve zdravotnickem pravu,
diskuse s odbornikem

Co muZe délat pacient?

V prvni fadeé by mél od sveho
|ékai'e vyZadovat informace v
plném rozsahu. Informace o
vSéech léCebnych postupecha
vSech lécich.

Qd zdravotni pojistovny potom
nekompromisné vyZadovat:
,dejte mi to, na co mam narok"“ a
v druhém kroku Zadat ,zaplatte
mi to, na co mam narok®“.
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Klub pacientid mnohocetny myelom
nabizi pomoc véem lidem v CR,
kterym do Zivota vstoupil myelom.

Dekuji za pozornost



