Mnohocetny myelom: Kazdy treti pacient
potrebuje pecovatele, vice nez ctvrtina je
odkazana na invalidni duchod, odhalil
pruzkum mezi pacienty
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Mnohocetny myelom je zhoubné onemocnéni plazmatickych bunék v kostni dreni, které se
Casto projevuje chronickou tinavou, bolestmi kosti nebo castymi infekcemi - symptomy, jez
si lidé bézné spojuji spiSe se starnutim nez s rakovinou. ,Nemoc se neprojevuje nijak
dramaticky, a pravé proto byva casto odhalena pozdé. Pacienti tak prichazeji v pokrocilych
stadiich, kdy uz myelom vazné poskodil jejich zdravi,” upozornuje prof. MUDr. Roman
Hajek, CSc., prednosta Kliniky hematoonkologie Fakultni nemocnice Ostrava. Pricina
vzniku myelomu, stejné jako u rady dalsich nadorovych onemocnéni, neni dosud presné
znama. Kromé véku a pohlavi jsou to vSak nékteré rizikové faktory, jako je obezita, casty
kontakt s urcitymi toxickymi chemickymi latkami a vrozené nebo ziskané poruchy imunity.

Lepsi 1écba, delsi preziti, a co dostupnost?

Kazdy rok je v Cesku nové diagnostikovano téméf 700 pacientd, nejvice jich je ve véku 65 az 74
let[1], pribyvéa ale i mlad$ich pacientu. ,Toto onemocnéni je jiz vylécitelné u limitovaného poctu
nemocnych. Predevsim vsak moderni l1écba dokdze jeho pribéh vyrazné zpomalit a prodlouZit
pacientiim zZivot. Diky metoddm, jako jsou imunoterapie a biologickd 1é¢ba, se dnes pétileté preziti
blizi k 50 %, [2]" iké4 prof. RNDr. Ladislav Dusek, Ph.D., feditel Ustavu zdravotnickych informaci
a statistiky CR. Jeho slova potvrzuje i Mgr. David Kolar, feditel Asociace inovativniho
farmaceutického prumyslu: ,Data jednoznacné ukazuji, Ze moderni centrovd lé¢ba vyznamné
pomdhd pacientiim s mnohocetnym myelomem vrdtit se zpét do bézného Zivota. Vidime, Ze diky ni
postupné roste podil pacientii schopnych pracovat, a souc¢asné ubyva téch, kteri musi vyuzivat
invalidni diichod nebo prispévky na péci. To dokazuje, Ze prestoze je moderni 1écba ndkladnéjsi,
prindsi soucasné znacné uspory, které se projevuji jak ve zdravotnim, tak v socidlnim rozpoctu. A v
neposledni fadé md lé¢ba pozitivni vliv na kvalitu Zivota pacientt a jejich rodin.”

I tak ale pacienti ¢eli sloZité realité. Ackoli je v Ceské republice dostupnd a ze zdravotniho pojisténi
hrazena nejmodernéjsi 1éCba, a tedy i nejnovéjsi terapie s vyuzitim geneticky upravenych bilych
krvinek, dostupnost 1ékarské péce se v jednotlivych regionech lisi. V soucasnosti mohou nemocni
podstoupit 1é¢bu v sedmi univerzitnich a deseti regionalnich centrech[3], ale pristup k péci stale
zavisi na misté bydlisté. Dostupnost moderni 1é¢by a véasna diagnoza jsou pritom klicem k lepsi
prognéze pacientd. ,Vidime rozdily mezi regiony. V nékterych oblastech dochdzi k diagnostickym
prodlevdm a pacienti nemaji stejny pristup k inovativni lécbe. Pokud by se podarilo tuto situaci
zlepsit, pocet tispésné lé¢enych pacientt by mohl byt mnohem vyssi,“upozoriuje Mgr. Alice
Onderkova, koordinatorka Klubu pacienti mnohocetny myelom.

Zivot s myelomem: finan¢ni zatéz i zavislost na pomoci druhych

Onemocnéni vSak neovliviiuje pouze zdravi pacientt, ale i jejich kazdodenni zivot. Jak vyplynulo z
nedavného pruzkumu institutu iHeta, pracovni schopnost pacientt s myelomem klesa o 43,5 %. Vice
nez 26 % pacientl pobira invalidni dichod, z toho vétsSina (68 %) ve tretim stupni, kdy pracovni
schopnost klesa o 70 % a vice.[4]



Nemoc ma tak primy dopad i na finance doméacnosti. Pacienti maji zvySené vydaje na lé¢bu a
souvisejici naklady, pricemz dalsi nemalé ¢astky vynakladaji na rehabilitaci nebo praveé na dopravu
do specializovanych center. Zavaznost dopadu tohoto onemocnéni potvrzuje i fakt, Ze vice nez tretina
nemocnych potrebuje pomoc blizké osoby, ktera tak ¢asto musi omezit svou vlastni praci a prijmy.[5]
,Mnoho pacientii celi nejen vycerpdvajicim priznakim nemoci, ale i nejistoté ohledné budoucnosti.
Potrebuji nejen lécbu, ale i psychologickou podporu, rehabilitaci a socidlni péci,” shrnuje zavéry
pruzkumu MUDr. Tomas Dolezal, Ph.D., reditel a zakladatel Institutu pro zdravotni ekonomiku,
iHeta.

Narodni den myelomu: Nemoc, o které by se mélo mluvit vic

Mnohocetny myelom tedy neni jen Cislo ve statistikach, ale realita, ktera zasadné ovliviiuje Zivot
pacientl i jejich blizkych. ,Kazdodenni boj s bolesti, vy¢erpanim, opakovanymi infekcemi a nejistotou
ohledne budoucnosti je pro nemocné stejné narocny jako samotnd lécba. K tomu se pridava financni
zdtez a nutnost spoléhat se na pomoc okoli,” rika Mgr. Alice Onderkova.

Néarodni den myelomu proto nejen pripomina existenci této nemoci, ale také poukazuje na potrebu
zlep$it dostupnost moderni 1é¢by, podplrné terapie i komplexni péce. ,Kazdy pokrok v 1é¢bé miize
znamenat delsi a kvalitnéjsi zivot, klicové ale je, aby se k pacientiim dostal véas. Nestaci mit nové
moznosti lécby, musime zajistit, aby byly dostupné pro vsechny, kteri je potrebuji,” uzavira prof.
Hajek.
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