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Vazeni pratelé Klubu pacientd mnohocetny myelom,

ohlizim se za rokem 2020 a usilovné pfemyslim, co nejvyssi prozietelnost vedlo k tomu, aby nam zafidila
tento ,covidovy” zazitek. Vim, Ze se to asi nedozvim, vlastné mé to ani nezajima, mam dost prace s tim,
Ze pozorné sleduji, co se déje v okoli, a pfitom si vZdycky vzpomenu na dvé réeni: ,V3echno zlé je k néce-
mu dobré” a ,,Blh se nejvic bavi, kdyz pozoruje, jak ¢lovék planuje”.

Nebudu tedy planovat a také si dovolim nepatrné narusit kazdoro¢ni o¢ekavani kratké rekapitulace akti-
vit roku 2020 a misto toho bych chtél podékovat. Prozitek tohoto roku si podle mého soudu podékovani
plné zasluhuje.

Dovolte mi nejdfive podékovat vdem nasim ¢lendim i vSem pacientim s mnohocetnym myelomem a jejich
blizkym za odvahu, diivéru a nebojacnost, kterou v minulém roce prokazali. Dékuji jim za to, jak peclivé
vazili mnozstvi informaci, které je denné zaplavovaly, pfikladali viru tém, které byly divéryhodné a prede-
vSim, Ze nepropadali panice a neprerusovali kontroly ani kontakt se svymi o3etfujicimi lékafi.

Upfimné a hlavné veliké podékovani patfi vSem zdravotnikim, lékafiim, sestram a mnohym dalsim pra-
covnikdim ve zdravotnictvi za jejich trpélivost, podporu a nasazeni, se kterym o nas, pacienty, v uplynulém
roce pecovali. Diky jejich odhodlani a sile se k mnohym z nas vratila nadéje, tolik potfebna k prekonani
tohoto nového a mnohdy zmate¢ného obdobi.

Mé treti podékovani patfi vam viem, ktefi jste v této neradostné dobé neztratili divéru v nas spolek, kte-
fi jste pres nejistotu dnl pfistich véfili, Ze spolecné Ize zvladnout mnohé a v nasich, a¢ zna¢né zménénych
a mirné utlumenych aktivitach jste nas stale podporovali. Upfimné za tuto podporu dékuiji, je pro nas
zivotné dllezita. Tésim se na dalsi spolupraci a pevné véfim Ze i na setkani s vami.

Petr Hylena, predseda spolku



Poslani

Klub pacientd mnohocetny myelom je nestatni neziskova organizace, zapsany spolek, zaloZeny z iniciativy pacientl a jejich
blizkych v bfeznu 2007. Jeho poslanim je nabizet plnohodnotné informace lidem s mnohocetnym myelomem a jejich blizkym,
zprostfedkovavat setkani s odborniky z riznych oblasti a pomahat jim orientovat se v tiZivé Zivotni situaci.

Jak jsme zvladli dobu ,koronavirovou” - zkusenosti pacienti

.ProtoZe jsem na dodrZzovani hygieny navykly z obdobi chfipkové epidemie, délal jsem manzelce pfi nakupech mobilni do-
provod. Moje Ié¢ba probihala bez omezeni, jen s pfidanim skla v recepci nemocnice, vyplnéni formulare pfi pfichodu, méreni
teploty, noseni respiratoru a Upravy mist k sezeni v ¢ekarné. Desinfekce pripravena na vsech mistech. S praktickou lékarkou
jsem komunikoval e-mailem, ona posilala e-recepty. S hematologii jsem byl v telefonickém kontaktu, na kontroly chodil po
domluvé s lékafem. Nova zkuSenost, jak se da lécit.”

pan Jifi

LZacatek byl stresujici. Pfesnéji, stresujici pro mé okoli. Syn je v paté tfidé, pfinesl domu jakysi dotaznik a ja v ném oznacila
vse od bodu A do bodu F. Jasna rizikova skupina - syn zGstal doma a vznikl stres ¢islo jedna. Domaci vzdélavani, kdo nezazil,
téZko pochopi! Stres ¢islo dva, souZiti s mou 75-letou maminkou od rana do vecera sledujici zpravy v televizi. Béhem chvile
si vypéstovala strach snad uplIné ze vSeho a uzkostlivé nas sledovala. Ja tim padem na stres neméla ¢as, vlastné se pro mé
nic nezménilo kromé toho, Ze jsem nechodila do supermarkett. Na dialyzu jsem musela, takZze navstéva nemocnice uz byla
malickost.”

pani Romana

»Na jare jsme samoziejmé strach méli, oba patfime do rizikové skupiny. Vibec nikam jsme nechodili, nakup pfinesly déti. Se
vSemi jsme hlavné telefonovali. Hrali jsme karty, cetli, ¢as travili na zahradce. JenzZe to nds brzy omrzelo, vzdy jsme byli aktiv-
ni. TakZe jsme si po néjaké dobé fekli, Ze budeme dodrZovat pravidla, ale doma sedét nebudeme a nebudeme si pfipoustét
moznost nakazy. Zacali jsme chodit na prochazky a za par dnti jsme sedli na kolo.”

pani Jifina



BULLETIN — KLUBOVY CASOPIS

Klubovy casopis predstavuje po celou dobu svého trvani jeden ze zakladnich informacnich kanali Klubu pacientd mnohocetny
myelom. Rok 2020 a epidemie Covid-19 z bulletinu vytvofil informacni prostfedek zasadni, predevsim pro skupinu nasich nej-
starsich ¢len(i, ktera v on-line prostoru neni pfirozené aktivni. Casopis se tak pro tuto skupinu, a nejen pro ni, stal dostupnym
nosi¢em informaci, bez potizi nabizejici propojeni s I1ékafi a s pacienty patficimi do naseho malého svéta myelomu. Samoziejmé
jsme se snazili nabizet také informace souvisejici, predevsim psychologickou podporu.

Bulletin ¢. 1/2020, roc¢nik XII.

V tradi¢nim Gvodniku prvniho klubového ¢asopisu roku 2020 se predseda spolku pokusil ve snaze
o povzbuzeni v necekané epidemii Covid-19 pfirovnat tuto situaci k obdobi, které pacienti s myelo-
mem proZivaji pfi transplantaci. Dlvérné zndma opatreni byla témto nové vzniklym situacim velmi
podobna. Nejvétsi prostor casopisu byl naplnén poznatky, zkuSenostmi a doporucenimi prednich
odbornikd pro Ié¢bu myelomu. Své prvni zkusenosti s Covid-19 se rozhodli pacientim zprostred-
kovat: prof. MUDr. Roman Hajek, CSc. (FN Ostrava); prof. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D., MBA
(FN Hradec Kralové); prof. MUDr. Ludék Pour, Ph.D. (FN Brno); doc. MUDr. at Mgr. Jifi Minafik, Ph.D.

(FN Olomouc); MUDr. Alexandra Jungova. Ph.D. (FN Plzer); MUDr. Jan Straub (VFN Praha)
a MUDr. Petr Pavlicek (FN KV Praha).

Bulletin €. 2/2020, roc¢nik XII.

Jarni ¢islo bulletinu mapovalo zkusenosti Iékart s epidemii Covid-19, proto jsme se v letnim cisle pokusili
prinést zkuSenosti samotnych pacientd a jejich blizkych. Ptali jsme se, jak zvladli prvni vinu epidemie,
jestli doslo k néjakému omezeni lécby a také na to, zda je toto obdobi zatiZilo psychicky a nakolik. Také
nas samozrejmé zajimalo, jestli oni sami nebo nékdo z jejich blizkych tuto ndkazu prodélal a jak se s ni
potykal. Pokusili jsme se ¢tenarim prinést zkuSenosti muzd a Zen viech vékovych kategorii ze vsech
koutl nasi zemé. Tyto informace byly doplnény Zivotnim pfibéhem pani Ireny, kterd popsala trochu
neobvykly vstup mnohocetného myelomu do jejiho zZivota a Zivota celé rodiny. V zavéru ¢asopisu jsme

nabidli informace pro nové diagnostikované pacienty a jejich blizké a znovu zopakovali doporuceni,
jak toto naro¢né obdobi zvladat.
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Bulletin ¢. 3/2020, roc¢nik XII.
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Také v textech predvanocniho cisla klubového casopisu jsme se pokusili ¢tenarim nabidnout po-
vzbuzeni a podporu v tomto roce pro viechny vice nez potiebnou. Jeden z nasich ¢lent, pan Honza
ve svém Zivotnim pfibé&hu vykreslil své Zivotni vyhry i prohry ze Zivota s myelomem. Pfevazna cast
textl se tematicky vénovala psychologii. Jak z pohledu sily osobnich vztaht a jejich mozného vlivu
na nase zdravi, tak z pohledu zvladani pocitl nejistoty v soucasné pandemické situaci. Tyto texty
jsme pfipravili ve spolupraci s PhDr. Ing. Martinem Pospichalem. V jejich zavéru pan doktor navrhl
prehledné doporuceni nazvané ,13 krokt ke klidu”. Téchto tfinact krokl, uzavienych pranim,

abychom si v mysli udrZeli nadéji, predstavuje pokus o jednoduchy navod, jak zvladat tézké
zZivotni situace.

WEBOVE ON-LINE SEMINARE

Webinar s PhDr. Ing. Martinem Pospichalem; 20. fijen 2020

Historicky prvni webovy seminar jsme usporadali s ohledem na to, aby Slo o
natolik zajimavé téma, které by upoutalo zajem i pozornost pacientd a jejich
blizkych a aby technické pripojeni bylo co nejméné komplikované. Zvolili jsme
téma z oblasti psychologie. Nové silici epidemie Covid-19 a s ni znovu spoje-
na nutnost opakované izolace a utlumu spolecenského Zivota si otevieni této

problematiky vice nez vyzadovala. Téma tohoto prvniho webinare znélo: Sila
vztaht a jejich mozny vliv na nase zdravi.
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Webinar s PhDr. Ing. Martinem Pospichalem; 2. listopad 2020

Ohlas na prvni webinaf zaméfeny na problematiku psychologie byl natolik silny,
Ze jsme po dohodé s panem doktorem nasim ¢lendm nabidli moZnost vyslech-
nout si dal3i jim vedeny webinaf. Tentokrat byl urcen Siroké Skale onkologicky
nemocnych lidi a jejich blizkym. Téma druhého webinare: Zvladani pocitli ne-
jistoty v soucasné pandemické situaci. Ne v3ichni nasi ¢lenové se byli schopni
pfipojit k on-line prenosu, byli jsme proto radi, Ze jsme se svolenim pana dok-
- tora mohli texty prepsat do naseho klubového ¢asopisu.

WebinaF s Mgr. Sarkou Slavikovou; 3. listopad 2020

Vzhledem k rychle se ménicim informacim v socialni oblasti jsme nasim ¢lenim nabidli jesté jeden webinar, tentokrat na téma:
Socialni problematika ve svétle nepfiznivé epidemiologické situace. Pfednasejici byla Mgr. Sarka Slavikova, feditelka nasi part-
nerské organizace Amelie, hovofila prfedevsim o dlouhodobém o3etfovném, vysvétlila problematiku sdileného lékového zazna-
mu a také se vénovala Zivotnimu minimu a jeho vlivu na socialni davky.

KONFERENCE

Prague Onko — 11. prazské mezioborové onkologické kolokvium se konalo v lednu 2020, na3 spolek se pasivné Gcastnil
pacientského seminare, jehoZ vyznamna cast byla vénovana planovanym podpdrnym aktivitdm smérem k pacienttim, dale
problematice socialni a psychologické.



Pacienti 2020 - dalsi béh této jiz tradi¢ni konference se konal v inoru 2020, nas spolek aktivné vystoupil v rdmci pfednasko-
vého bloku B, ktery byl vénovan pacientskym organizacim s prezentaci na téma: Vyznam edukace nejen pro v€asnou diagnos-
tiku u mnohocetného myelomu.

DALSI AKTIVITY

Poradensky servis pro pacienty, spoluprace s odborniky

Poradenska linka Klubu pacientd mnohocetny myelom — on-line i telefonicka linka byla pfedevsim v jarnim obdobi roku 2020
velmi vytizena. Mnoho nasich ¢lent, ale také neclen(, ktefi si nadi organizaci nasli na webu nebo FB, konzultovalo nové vznik-
lou a naprosto neznamou situaci. Snazili se zjistit, zda jsou doporuc¢ovana opatreni pro né dostatecna, jaky je nazor odbornika
nebo zku3enosti jinych pacient(i, kde mohou ziskat ochranné prostredky, pripadné jak je mohou adekvatné nahradit. Velmi
casto se obraceli s dotazem, zda je rozumné navstivit Iékafe, zda dodrzet termin planované kontroly nebo jak se chovat v ramci
uzsi rodiny. Pomérné velké mnozstvi telefonatli by se dalo zafadit do kategorie: , potfebuji si pouze popovidat, usporadat své
myslenky a ventilovat své obavy”.

Koncem roku 2020, kdy se zacala rysovat realna moznost oc¢kovani, doslo k opétovnému navyseni poctu dotazi. Tentokrat byly
dotazy cileny zcela jednoznac¢né. Co si o ockovani mysli odbornici a zda vidi néjaka rizika. Zda je viibec ockovani pro pacienty
s myelomem vhodné a ktery okamzik je pro aplikaci ockovaci latky nejvhodnéjsi. Rozhodné nas potésilo, Ze se v dobé pan-
demie, i pfes nulové moznosti osobnich setkani, nesnizil zajem o ¢lenstvi v Klubu pacientd. O fadné ¢lenstvi v Klubu projevilo
v roce 2020 zajem 14 lidi, coZ predstavuje zhruba dvé tfetiny zajmu béznych rok.

Dotaznikové Setreni: Dostupnost onkologické lécby pacientiim v dobé pandemie Covid-19

Dotaznikové Setieni probéhlo na jaie 2020 ve spolupraci s nasi partnerskou organizaci Hlas onkologickych pacient(i. Dotaznik
byl Siten celorepublikové a osloveni byli vsichni onkologicky nemocni lidé. Do Setieni se zapojilo celkem 63 pacienti s mnoho-
c¢etnym myelomem, jejich odpovédi byly pro potieby Klubu pacientd mnohocetny myelom zpracovany samostatné. Vysledna



data byla relativné uspokojiva, nicméné nasledna podzimni vina pandemie vedla k pfedbéznému rozhodnuti vyzkum na jare
roku 2021 opakovat. K jakym vysledkidim jsme tedy v oblasti mnohocetného myelomu dospéli?

Naprosta vétsina dotazanych hematoonkologickych pacientli byla néjak zasazena opatrenimi proti Sifeni nemoci zpGsobené
virem COVID-19. Jen desetina respondentl uvedla, Ze se jich Zadna opatfeni nijak nedotkla (nap¥. proto, Ze jejich kontroly ci
planované zakroky nespadaly do obdobi koronavirové krize). Mezi nejc¢astéji zminované dopady patfila dostupnost zdravotni
péce (napft. 1é¢ba, rehabilitace, psychiatricka a psychologicka péce, zubni osetfeni, a jiné).

Vétsina respondentt v3ak opatfenim rozuméla a nepocitovala v disledku téchto opatreni velkou psychickou zatéz, z ¢ehoz Ize
usuzovat, ze duslednym vysvétlovanim a aktivni komunikaci Ize psychickou zatéz (uz tak velkou) snizit. Nizsi psychicka zatéz
byla pravdépodobné zpusobena i tim, Ze u vétSiny respondentl lé¢ba odsunuta nebyla. Pomérné casto v3ak byly odsouvany
kontroly ¢i nékteré ze zobrazovacich vysetieni (tomograf, CT, PET, MR nebo ultrazvuk).

Rozporuplné pocity méli dotazani v dlisledku obav z nakazy koronavirem ve zdravotnickém zafizeni v priibéhu lécby ¢i pravi-
delnych kontrol. Stejné tak vSak méli dotazani hematoonkologicti pacienti obavy z disledkd odlozeni [écby. Kombinace téchto
obav vedla k psychickému diskomfortu u ¢asti dotazanych, prestoze nakonec u vétsiny dotazanych Iécba probéhla, jak méla.
Nezanedbatelnd ¢ast dotazanych v3ak po vzajemné dohodé s Iékafem pfistoupila k odkladu kontroly/lécby.

V porovnani se viemi onkologickymi pacienty se ti s hematoonkologickou diagnézou vice obavali, Ze se nakazi ve zdravotnic-
kém zafizeni v pribéhu léCby Ci pfi kontrole, zaroven se mirné méné obavali zhorseni nemoci v pfipadé posunuti kontroly/Iécby.
Vys3i obavy z nakazy ve zdravotnickém zafizeni se projevily v mnohem vy33im podilu s Iékafem domluveného odkladu lécby/
kontroly a mirné vy$siho podilu lé¢by dle planu u respondentii s touto diagnézou nez u viech dotazanych. Casté&ji opatienim
rozuméli a vyjadrovali lehce niz3i psychickou nepohodu.



Dotaznikové Setfeni: Nadéje, vdécnost a sebesoucit ve vztahu k prozivanému stresu u pacientti s mnoho-
cetnym myelomem

Na podzim roku 2020 bylo realizovano dalsi rozsahlé dotaznikové Setfeni ve spolupraci se studentkou FF MU v Brnég,
Adélou Geprtovou, garantem Setfeni je doc. PhDr. Alena Slezackova, Ph.D. S pani docentkou jsme navazali Uspésnou
spolupraci jiz v minulosti, a proto jsme velmi radi pfijali i tuto nabidku. Domnivame se, Ze v sobé nese vysoky potencial
budouci Uspésné spoluprace a s tim spojené benefity pro pacienty s mnohocetnym myelomem.

Vysledky dotaznikového Setieni budou v obecné roviné slouzit jako podklad pro vypracovani diplomové prace, jejimz
cilem je zjistit do jaké miry pacienti pocituji nadéji, vdécnost a sebesoucit ve vztahu k prozivanému stresu. Po obhajobé
se pocita s praktickym pouzitim ziskanych vysledkud se zapojenim naseho spolku. V dobé konecné formulace dotazniko-
vého 3etreni jiz probihala epidemie Covid-19 a proto se plvodni zamér mirné ménil pravé s timto ohledem.

Radi bychom se spolu s autorkami této problematice vénovali i v nasledujicich letech. Existuje pravdépodobnost predpo-
kladajici, Zze pokud je ¢lovék schopen chapat sebesoucit jako zdravy pfistup k sobé samému, potom je schopen vnimat,
pfijimat a zpracovavat mnoha trapeni souvisejici jak s onkologickym onemocnénim, tak s béZznym Zivotem snaze.

SPOLUPRACE S PARTNERY

Spoluprace s Ceskou myelomovou skupinou (CMG)

0d zaloZeni Klubu pacientd mnohocetny myelom patfi lékafi sdruzeni v Ceské myelomové skupiné k nasim nejvyznam-
néjSim a zasadnim partnerdm, garantim viech nasich aktivit obsahujici odborné informace. V situaci pandemie Covid-19
se nase spoluprace jesté vice prohloubila a stala se nepostradatelnou jak pfi sdileni doporuceni, tak pro zprostfedkova-
vani novych zkusenosti s touto infekci vdem pacientdim a jejich blizkym. V roce 2020 jsme se podileli na pfipravé

a distribuci broZzury CMG s ndzvem: Mnohocetny myelom — Stru¢ny privodce pro pacienty a jejich blizké.



Spoluprace s Hlasem onkologickych pacienti (HOP)

Rok 2020 ukazal, Ze myslenka vzniku spolecné platformy pro pacientské organizace vénujici se onkologickym a hematoon-
kologickym pacientdim ma své dobré opodstatnéni. Klub pacientd mnohocetny myelom se pravidelné zucastiioval on-line
pracovnich schiizek, intenzivné se angazoval predevsim v pfipravé a realizaci dotaznikového 3etfeni a také se zapojil do aktivit
spojenych s pfipravou materiald pro nasledné diskuse vedouci k tvorbé Narodniho onkologického programu s dlirazem na
problematiku hematoonkologie.

Dal3i oblasti byla komunikace s MPSV probihajici v ndvaznosti na konani kulatého stolu v listopadu 2019. P¥i této diskusi bylo
pfislibeno, Ze se odpovédni pracovnici budou vazné zabyvat tématem Ih{it a béZné praxe pro dorucovani podkladd Zadatelim
0 ZTP a PnP. Primarné jsem zZadali, aby byl spolu s rozhodnutim Zadatelim zasilan rovnéz posudek, ktery mnohdy potrebuji
pro dalsi jednani a také, aby byla zohledriovana prioritizace Zadosti podle zdravotniho stavu zadatele.

Spoluprace s Ceskou asociaci vzacnych onemocnéni (CAVO)

Klub pacientd mnohocetny myelom je dlouhodobym ¢lenem CAVO a podobné jako v minulych letech se i v roce 2020 podilel

na nékterych z planovanych aktivit. Nejzasadnéjsi je kazdoro¢né Unorova spoluticast na Dni vzacnych onemocnéni, ktery se
v letosnim roce nesl pod heslem: Vzacni. Ukaz, Ze jsi s nami.

Nase aktivity a Usili se pfirozené prolina také ve snaze zajistit nastaveni rovnych podminek v dostupnosti vysoce inovativnich
Iéka. Jednou z moznosti, jak toho dosahnout je spoluprace v rdmci pracovni skupiny Pacientské rady pro inovace, ktera
vznikla pfi MZ CR z iniciativy Pacientské rady ministra zdravotnictvi. Jednim ze zasadnich cild, které spole¢né dlouhodobé
sledujeme je novelizace zakona 48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim pojisténi.

Spoluprace s Akademii pacientskych organizaci (APO)

Klub pacientd mnohocetny myelom spolupracuje s APO od doby jeho zaloZeni a za tuto dobu absolvoval mnoho jejich
vzdélavacich a informacnich aktivit, kazdoro¢né se Gcastnil jejich letni APO Skoly. Od podzimu 2020 jsme proto uvitali akti-
vity zaméfujici se na vzdélavani v oblasti on-line prostoru s dlirazem na socialni sité. Otevreli rovnéz diskusi o telemediciné
a nutnosti jejiho pravniho ukotveni v CR, coz je pro nasi organizaci jednim z velmi dtilezitych témat, ktera bude nutné v blizké
budoucnosti intenzivné fesit.



Spoluprace s Oddélenim podpory prav pacientii MZ CR (pacientsky HUB)

Klub pacientd mnohocetny myelom od roku 2018 aktivné spolupracuje s Oddélenim podpory prav pacientd, ucastni se paci-
entskych setkani i vzdélavacich programt. Je aktivnim ¢lenem pracovni skupiny Pacientské rady pro inovace a v tomto roce
se prihlasil také do nové vnikajici pracovni skupiny pro e-Health.

Na sklonku roku byl spustén novy projekt Pacientsky HUB, jehoz se Klub pacientli mnohocetny myelom stal aktivnim ¢lenem.
TéSime se na seminare a dalsi, nejen vzdélavaci aktivity s jejichz pomoci dokazeme i my nabizet kvalitnéjsi servis nasim ¢lentim.

Spoluprace s Narodni asociaci pacientskych organizaci (NAPO)

Klub pacientli mnohocetny myelom se na podzim Gcastnil prvni on-line pracovni schiizky, ktera predstavila vizi nové vznikajici
platformy, kladouci si za cil zastitit pacientské organizace v ramci CR. Peclivé sledujeme prvni aktivity a jsme naklonéni spo-
lupréci v kterékoliv oblasti nami sledovaného zajmu, jak pfimo, tak prostiednictvim zastupct nasich partnerii Ceské asociace
pro vzacna onemocnéni ¢i Hlasu onkologickych pacientu.

V prosinci pfedseda Klubu pacientd mnohocetny myelom svym podpisem podpofil iniciativu NAPO, vyzvu smérem k poslan-
ctm k podpore novely zadkona 48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim pojisténi. Vyzva byla adresovana predsedkyni Vyboru pro
zdravotnictvi.

Spoluprace s The International Myeloma Foundation (IMF)

Mezinarodni mésic myelomu v tomto roce probihal ve velmi omezenych podminkach, vétSina aktivit byla pfesmérovana na
socialni sité a do on-line prostredi. Jako kazdy rok, tak i v této turbulentni dobé se Klub pacientd mnohocetny myelom pfipojil
k planovanym mezinarodnim aktivitam, které probihaly pod spole¢nym heslem: Myelom nema hranice. Také v Ceské repub-
lice jsme bohuZel museli planované aktivity zrusit, Narodni den myelomu jsme 3irsi vefejnosti pripomnéli v omezené podobé,
rovnéz v on-line prostredi. V probihajici pandemii nam IMF poskytovala predevsim informacni podporu.



HOSPODARENI

Zprava o hospodareni Klubu pacientd mnohocetny myelom, z.s., za rok 2020

Predpokladané naklady v roce 2020 700 000,- K¢
Predpokladané vynosy v roce 2020 701 000,- K¢
Planovany rozpoctovany schodek 1 000,- K¢
Skutec¢né naklady v roce 2020 683 044,20 K¢
Skutecné vynosy v roce 2020 681 113,95 K¢
Rozdil -1 930,25 K¢
Spotreba materidlu (kancelarské potreby, postovné) 7 154,40 K¢
Naklady na cestovné 1982,- K¢
Telefonni poplatky, IT, spoje 24 235,10 K¢
Pravni, dafové a ucetni sluzby 79 550,- K&
Vzdélavaci seminare a klubova setkani pro nemocné a jejich blizké 3 125,- K¢
Klubovy casopis, webova grafika, edukacni materialy 221 227,70,- K¢
Bankovni poplatky 3 570,- K¢
Ostatni sluzby, RHB, cviceni 3 200,- K¢
Dary poskytnuté 339 000,- K¢

Polozka ,dary poskytnuté” zahrnuje podil nakladt spolku pro rok 2020 na poskytované sluzby koordinatora spolku.
V nakladech je zahrnut i nefinan¢ni dar v podobé pravnich sluzeb ve vysi 62 900,- K¢.
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Prijaté dary - spolecnosti 513 700,- K¢
Prijaté dary - individudlni darci 75 300,- K¢
Clenské prispévky 29 208,87,- K¢
Nefinancni dar 62 900,- K¢
Jiné ostatni vynosy - preplatky 5,08 K¢
Aktiva celkem 933 222,96 K¢
Pasiva celkem 935 153,21 K¢
Hospodarsky vysledek celkem - 1930,25 K¢

Spolek je registrovan na FU Brno, dle §38mb nepodléha povinnosti podévat dafiové piiznani, ani nepodléha povinnému auditu.
Veden u Krajského soudu v Brné, ¢. j.: L 12333.



LIDE

Predseda: Petr Hylena

Zastupci Klubu: Iveta Smitalova (Klub Brno)
Ing. JiFi Zila (Klub Hradec Kralové)
Mgr. Ronald Larys (Klub Olomouc)
PhDr. Ludmila Kotlinova (Klub Praha)
Ing. Petr Kratky (Klub Plzen)

Kontrolni komise: Marcela Doleckova
Blanka Kresanova
Ing. Hana Svobodova

Koordinator: Mgr. Alice Onderkova

Manager pro mezinarodni spolupraci: lveta Mareschova



PODEKOVANI

Dékujeme spole¢nostem, organizacim
a viem partneram podporujicim ¢innost
naseho spolku.

Nadace a NF: Hmotna podpora a sluzby:

Ceska myelomova skupina, nada¢ni fond Cesky svaz Joga v dennim Zivoté, Brno
Galerie Articok, Hradec Kralové

Instituce: Hotel u Pramend, Plzen

Moravské zemské muzeum, Brno

Fyzické osoby:

Spolecnosti: Bfezinova Eva
Amgen, s.r.o. Kroupova Dana
Bristol-Myers Squibb spol s r.o. Machnik Petr
Celgene, s.r.o. Stejskal Vaclav
Echoz Rekuperace s.r.o. Skrlova Magda
HYLENA-KOBERCE s.r.o. Toufar Jaroslav

Janssen-Cilag, s.r.o.
PIGMENTUM, s.r.o.
Takeda, s.r.o.



KONTAKT

Zakladni udaje o nas

Klub pacientd mnohocetny myelom, z.s. (KPMM, z.s.)
Datum zalozeni: 19. bfezen 2007

Pravni forma: spolek

IC: 28551729

Veden: Krajsky soud Brno ¢. j.: L 12333

Sidlo: Kamenice 753/5, 625 00 Brno

Cislo u¢tu: 35-9276720237/0100

Vyrocni zprava 2020

Vydal: KPMM, z.s., v roce 2021

Obsah a texty: Petr Hylena, Alice Onderkova, KPMM, z.s.

Graficka uprava, sazba a produkce: EXPISTUDIO, Chudobova 35, Brno
Vyroba: EXPISTUDIO, Chudobova 35, Brno

Pocet vytiska: 40

Schvaleno dne 10. kvétna 2021

Kontakty:

Korespondenc¢ni adresa:  Klub pacientd mnohocetny myelom, z.s.
Kamenice 753/5, 625 00 Brno

Telefon: +420 603 310 523
E-mail: koordinatorka@mnonocetnymyelom.cz
Web: www.mnohocetnymyelom.cz

FB: Klub pacientd mnohocetny myelom









