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SLOVO PREDSEDY

VazZeni pratelé Klubu pacientli mnohocetny myelom,

otevirate v poradi jiz patou vyrocni zpravu Klubu pacientd mnohocetny myelom a jiz popaté ctete tvod-
ni slovo predsedy sdruzeni — omlouvam se predsedy spolku. Takovy je totiz nas novy oficidlni nazev
od 14. listopadu 2014, kdy se nam podafilo naplnit vSechny legislativni povinnosti, a byli jsme zapsani
u Krajského soudu v Brné.

Jaky tedy vlastné rok 2014 byl? Co nam vzal a co nam pfinesl? Bylo toho opravdu hodné a vSechny podrob-
nosti najdete na nasledujicich strankach. Jak jej ale zhodnotit kratce a jednoduse? Nabizi se jedna moznost.
Podle cinského kalendare se od ledna 2014 tento rok ‘odvijel ve znameni dfevéného koné. Jako by ani
neslo o obrazny slovni obrat, ale o skute¢nost. Rok 2014 ubéhl velmi rychle; ale ta rychlost byla pfijemna
a naplnéna. Rok 2014 byl velmi naro¢ny a vyZadoval notnou davku trpélivosti, museli jsme zvladnout velky
kus prace, ktera nebyla vétSinou na prvni pohled viditelnd, ale ty viditelné vysledky rozhodné stoji za to.
Rok 2014 byl naplnén novymi setkanimi a zkusenostmi, na zakladé kterych se nam podafilo navazat spo-
lupraci s novymi partnery a mnohdy jsme ziskali nejen nové partnery, ale i pfatele, ktefi se nezistné pfipojili
k nasim aktivitdm. Dalo by se tedy fici, Ze rok 2014 se ve své charakteristice v mnohém podobd tomu nad-
hernému zvifeti, kterym kan bezesporu je. Byl rychly, naplnény vytrvalou praci a vyznacoval se uslechtilosti
nasich pratel a partnert. Snad se mnou budete po precteni vyrocni zpravy Klubu pacientli mnohocetny
myelom za rok 2014 souhlasit.

VaZeni pratelé, dovolte mi podékovat, za to, Ze jste se v minulosti nebo v roce 2014 rozhodli byt soucasti
Klubu pacientd mnohocetny myelom. Za to, Ze jste se rozhedli spojit-¢ast svého pracovniho nebo osobniho
Zivota s nasimi aktivitami. Upfimné dékuji za veSkerou-pomoc a podporu, kterou nam poskytujete, a ktera
je pro nas zivotné dulezita. TéSim se na dalsi spolupraci a t&5im se na setkani s vami.

Petr Hylena
predseda spolku
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POSIa’nll 000 00000OCOCOOOOOOOOOIOOTOTS

Klub pacientd mnohocetny myelom je nestatni neziskova organizace, zapsany spolek, zaloZeny z iniciativy pacientd 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.

Zasadni zmény roku 2014

1. leden 2014 - vstoupilo v platnost rozhodnuti Valné hromady Klubu pacientd mnohocetny myelom z 14. zafi 2013, kterym
se ¢lenové rozhodli platit/pravidelné ¢lenské prispévky.

15. fijen 2014 — Valna hremada odsouhlasila zménu stanov Klubu pacientd mnohocetny myelom. Dle novych stanov je sta-
tutarnim organem-pouze predseda spolku (voleny ¢lenskou schiizi), ktery fidi ¢innost spolku a jedna jeho jménem v plném
rozsahu. Pfi svych rozhodnutich pfihlizi k doporu¢enim a ndvrhdim zastupct regionalnich Klubl. Zastupci regionalnich Klub
(voleni ¢leny daného regionalniho Klubu) tvofi Rozhod¢i komisi, ktera je kontrolnim organem spolku. Rozhoduje vSechny spory
vzniklé ve spolku, zejména spory vzniklé mezi pfedsedou a jinym vykonnym organem. Dalsim kontrolnim organem spolku je
Kontrolni komise, tvofena tfemi volenymi ¢leny Klubu pacientti MM. Kontrolni komise dohlizi na fadné vedeni zaleZitosti spolku
a kontroluje, zda spolek vykondva své cinnosti v souladu se stanovami a pravnimi predpisy.

14. listopad 2014 - Klub pacientd mnohocetny myelom, obc¢anské sdruzeni byl oficidlné zapsan dle novych legislativnich po-
Zadavki a stal se Klubem pacientd mnohocetny myelom, z.s. (zapsany spolek). Spolek je od toho dne veden u Krajského soudu
v Brné/pod ¢ j.: L 12333.



BULLETIN - Klubovy ¢asopis

Bulletin Klubovy casopis vydava Klub pacientll mnohocetny myelom jiz Sestym rokem. V roce 2014 jsme se rozhodli
zménit nejen grafiku, ale také obsahovou c¢ast klubového casopisu. Abychom vysli co nejvic vstfic pozadavkim nasich
¢tenard, oslovili jsme je pomoci dotazniku a pozadali je o vyjadieni svych predstav, ndzor( a doporuceni. Ptali jsme se na
to, které clanky nejvice ¢tou, co s casopisem udélaji, kdyz jej prectou, jak se jim libi grafika a obsahova ¢ast a také na to,
co by v ¢asopise nejradé&ji zménili nebo doplnili.

Ziskali jsme celkem 60.odpovédi, které byly pro nasi dalsi praci velmi dulezZité. Nejen Ze nam ziskané odpovédi napo-
mohly pfi vytvareni novych-grafickych navrh, ale také jsme ziskali mnoho novych podnétd, k obsahové casti casopisu.
s mnohocetnym myelomem: Velmi dllezitou informaci pro nas také je, Ze vice jak dvé tretiny oslovenych pacientt pra-
videlné ¢tou cely casopis a polovina z nich si jednotliva cisla uschovava a v piipadé potreby se k nim pravidelné vraci.
Také nas zajimalo, které informace uverejiiované v casopise pacienty nejvice zajimaji. Jednoznac¢né nejctenéjSimi jsou
zivotni pribéhy (uvedlo 54 lidi), které v casopise uverejiiujeme pravidelné uz 5 let. Druhymi nejvice ¢tenymi jsou odborné
¢lanky at uz hematoonkologti nebo jinych specialistt (uvedlo 38 lidi). Nasledovaly informace z klubového Zivota a infor-
mace z jednotlivych Informacnich odpoledni regionalnich Klub.

Také nas hodné potésila osobni vyjadieni a nazory, které pacienti do dotaznik( psali a které potvrzuji nasi domnénku,
Ze jim casopis pomaha prekonavat obtizné Zivotni situace. Co nam pacienti psali:

B Opravdu ¢asopis ¢tu, protoze je psan srozumitelné i pro nas neodborniky.”
B, Casopis byl.pro mé moc uzite¢hy v za¢atcich nemoci a je pro mé uzite¢ny i v soucasné dobé.”
B Manzel si ¢asopis také ¢te a potem si povidame o tom, co nas zaujalo.”

B )4 jsem v ¢asopise nasla informace a odpovédi na potize, které mé v za¢atku nemoci trapily. Nevédéla jsem,
Ze souvisi s nemoci a lécbou a dnes ani nevim, proc jsem se tenkrat nezeptala.”
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Bulletin — klubovy €asopis v roce 2014

Na podkladé vysledkd dotazniku jsme vyraznym zpGsobem zménili grafiku:-Do3lo k celkevému zjednoduseni a zméné zaklad-
nich identifikacnich prvk(. Rovnéz jsme ‘opustili dosavadni pravidelné fazeni kapitol a zacali jsme kapitoly radit v navaznosti na
aktualni obsah. Samotné kapitoly jsou také vyraznéji strukturovany, tak aby byl text pro ¢tenare vstficnéjsi a také aby jim usnad-
noval orientaci v ném. Kazdé cislo vychazi v nakladu 1000 vytisk(l a své pravidelné ¢tenare si nasel i mezi pacienty na Slovensku.

Zakladni témata cisla vydaného v dubnu 2014/ro¢nik VI.

Info odpoledne - klubové setkani v Praze.
Konopi ano ¢i ne, pomoc nebo hrozba?
Problematika zaméstnavani OZP.
Biochemické laboratorni vysetieni.

Zakladni témata cisla vydaného v zafi 2014/ro¢nik VI.

= Info odpoledne — klubové setkani v Brné, Olomouci, Hradci Kralové a Plzni
= Setkani pacientskych organizaci v Milané a v Praze.

= Zivot s mnoho¢etnym myelomem — vzdélavaci seminaf pro nemocné ] \
s mnohocetnym myelomem a jejich blizké.

Zakladni témata cisla vydaného v prosinci 2014/ro¢nik VI.

Lécebna centra jak je neznate — FN Ostrava.

Info odpoledne — klubové setkani v Praze, Brné a Olomouci.
Valna hromada Klubu pacientl'mnohocetny myelom.
Vzdélavaci seminare — diskusni panel vzdélavaciho seminare v Laznich Bélohrad-




Info odpoledne — Klubova setkani

Info odpoledne-klubova setkani jsou pofadana pro vechny regionalni Kluby dvakrat do roka. Nasi clenové (pa-
cienti a jejich blizci) se zde maji moZnost setkat se zdravotniky jednotlivych specializovanych lé¢ebnych center
a mohou s nimi diskutovat o problémech, které je tizi, klast dotazy a hledat odpovédi. Kromé hematoonkologu
pravidelné zveme také odborniky z jinych, souvisejicich oblasti, jak |ékafe, tak nelékare.

Info odpoledne Klubu Brno
3. Cerven 2014:  Na ndvstévé v lékdrné aneb zeptejte se svého lékdrnika
22. fijen 2014: Dentdlni hygiena jak ji moznd nezndte

V tomto roce se podafilo Klubu pacientd MM navézat uzkou spolupraci s Moravskym zemskym muzeem v Brné.
Pacienti si tak pfi setkanich uzivaji nejen nadherné prostredi dychajici historii, ale také si v ramci kazdého setka-
ni prohlédnou ¢ast zajimavych expozic MZM. Ustfednim tématem jarniho Info odpoledne bylo predstaveni pro-
vozu a sluzeb lékarny. Pozvali jsme PharmDr. Marka Lzicare z Fakultni.nemocnice u Sv. Anny na ulici Pekarska,
Brno. Pro podzimni setkani jsme zvolili problematiku dentalni hygieny jako prevence, pro nase pacienty velmi
nebezpecné komplikace, osteonekrdzy celisti. O deporucenych postupech ustni hygieny hovofila pani Veronika

Info odpoledne Klubu Praha
19. bfezen 2014: Mnohocetny myelom, vse co vds zajimd
15. Fijen 2014: Pro¢ trénovat pamét

Info odpoledne Klubu pacientii MM se mohla i v tomto roce uskutecnit v prostorach Méstského uradu
Praha 5, v prostorach, které jsou pro nasSe pacienty pfivétivé nejen svou snadnou dostupnosti,-ale také
privétivosti zaméstnancd Radnice Praha 5. Na jafe mezi nas pfiSel MUDr. Jan Straub z I. Interni kliniky
- kliniky hematoonkologie Vseobecné fakultni nemocnice v Praze a pfipravil priifez informaci'o mnoho-
¢etném myelomu, které zaujaly jak nové diagnostikované pacienty, tak ty, ktefi se s myelomem Iéci delSi



dobu. Pro podzimni setkani jsme vybrali téma, které zatim nezaznélo na Zadném regionu. Hovofili jsme
o moznostech trénovani paméti. Jak je mozné si efektivné pamatovat dilezité informace, nam vysvétlila
pani Hedvika Stolcpartova.

Info odpoledne Klubu Hradec Kralové
11. cerven 2014: Ve, co vds zajimd o mnohocetném myelomu

V tomto roce jsme vyuZili nabidky jednoho z nasich €lend, ktery v minulosti pracoval v ZOO Dvar Kralové
nad Labem a s jeho pomoci jsme zorganizovali Info odpoledne Klubu Hradec Kralové v téchto pfijemnych
prostorach. Diky netradi¢nimu mistu pro poradani setkani jsme se rozhodli netradi¢né usporadat také pro-
gram. Zamér nam pomohli uskute¢nit zaméstnanci IV. Interni kliniky Fakultni nemocnice Hradec Kralové.
prof. MUDr. Vladimir‘Maisnar, Ph.D., MBA., spolu s MUDr. Jakubem Radochou. Pfipravili diskusni hodinku
a odpovidali na viechny zvidavé dotazy pfitomnych pacientl. V zavéru odborného setkani predseda sdru-
Zeni zdUdraznil, Ze si vazi ochoty oSetfujicich Iékafl viech regiont diskutovat na setkani s pacienty a jejich
blizkymi na r(izna témata.

Info odpoledne Klubu Plzen
26. Cerven 2014:" " Zuby, jejich problémy a mnohocetny myelom.
18. listopad 2014: _ Dentdlni hygiena. Lékdrna - doplrikové Iéky a jejich vyuziti.

Setkani Klubu Plzer v Hotelu U Prament na ulici Roudna v Plzni se jiz stavaji neménnou tradici, které si
velmi vaZime. | vtomto roce nam personal hotelu vy3el vstfic v nadich poZadavcich a tak se setkani odvijela
v pfijemné atmosfére. Jarni Info odpoledne v Plzni jsme vénovali problematice osteonekrézy celisti. Své
poznatky s diagnostikou a lé¢bou nemoci nam prednesl MUDr. Lukas Hauer, plsobici na Stomatologické
klinice LF UK a Fakultni nemocnice v Plzni. Podzimni Info odpoledne se neslo v duchu dentalni hygieny, o
které zasvécené hovofila Bc. Anna Polcarova, rovnéz plsobici na Stomatologické klinice FN Plzen. Na jeji
vystoupeni navazaly Mgr. ProkeSova a Mgr. Vitova, farmaceutky ustavni Iékarny FN v Plzni. Zavér podzim-
niho’setkani patfil prezentaci drobnych vyrobk, pfipravenych nasimi pacienti pro charitativni vano¢ni trhy
Nadace pro transplantaci-kostni dfené.




Info odpoledne Klubu Olomouc
5. ¢erven 2014:  Vyzivovd doporuceni pro pacienty s mnohocetnym myelomem.
Dentdlni hygiena, jak ji mozZnd nezndte.
23. fijen 2014: Vyhody a prispévky pro zdravotné znevyhodnéné.
Na ndvstévé v lékdrné aneb zeptejte se svého lékdrnika.

Setkani Klubu pacientd MM v Olomouci jiz tfetim rokem pofadame v prostorach Regionalniho centra Olo-
mouc. Tyto prostory jsou vzhledem k rozsahlosti regionu velmi dobfe pfistupné viem nasim pacientim,
protoZze jsou situovany do blizkosti autobusového a vlakového nadrazi. Samotné prostory jsou uzivatelsky
velmi privétivé a vstficnost personalu podtrhuje klidny prabéh nasich setkani. Na jafe o nutri¢ni vyzivé
hovofila pani Hana Jaskova, vedouci oddéleni Iécebné vyzivy FN Olomouc a na jeji slova navazala pani
Veronika Krejc¢ifikova, dentalni hygienistka soukromé zubni ambulance Zuboland v Olomouci. Na podzim
jsme prostiednictvim PharmDr. Jaroslavy Urbanikové navstivili-Gstavni Iékarnu Fakultni nemocnice v Olo-
mouci a socialni problematiku pro nas prehledné shrnula‘Bc. Eva Latalova; zastupkyné vedouci socialniho
oddéleni FN Olomouc.

Projekt J6ga a mnohocetny myelom

Projekt J6ga a mnohocetny myelom i v roce 2014 pokracuje v zapocatych aktivitach v Klubu Brno a Klubu
Hradec. Na sklonku roku se podafrilo otevfit dalsi cvicebni hodiny, zastupci Systému Jéga v dennim Zivoté
v Praze nalezli cvicitelku ochotnou propojit vyhody jogovych cvi¢eni s problematikou mnohocetného my-
elomu. Tuto nabidku jsme velmi uvitali a jsme vdécni cvicitelce, Ze se na sklonku roku 2014 ujala special-
nich cviceni pro nade pacienty. Tak jako v jinych regionech, tak i v Praze se u pacientll zacinaji projevovat
pokroky, cviceni pomaha lépe zvladat zivotni situace nejen z hlediska fyzického, ale i psychického. Rozsah
pohybu se zlepSuje a dechova cviceni pfispivaji k efektivnéjSimu zvladani zatézovych situaci. Pozitivné
pUsobi také relaxace. Cvi€enci ji vétSinou vnimaji nejen jako odpocinkovy prvek, ale také jako moznost
vénovat se vlastnimu sebepoznani téla a myslenkovych tokd. Nezanedbatelné je pravidelné setkavani se
pacientd mezi sebou.




Spoluprace s Ceskou myelomovou skupinou

Ceska myelomova skupina, nada¢ni fond je zasadnim a dlouhodobym partnerem Klubu pacientéi mnoho-
cetny myelom:Jako kazdy rok jsme spole¢né pfipravili dva vzdélavaci seminare pro pacienty a jejich blizké.
Zastituprevzal The International Myeloma Foundation.

Zivot s mnoho¢etnym myelomem

Cturty ro¢nik vzdélavaciho seminafe s nazvem Zivot s mnohocetnym myelomem se vratil do Brna a opét
jsme vyuZili vybornych sluzeb Hotelu Slovan na ulici Lidicka. Seminar se konal 14. kvétna 2014 a celkem
se ho zucastnilo 30 pacientl a jejich blizkych. Dale bylo pfitomno 8 hostl. Jako prvni hovofil prof. MUDr.
Roman Hajek, CSc., (Klinika hematoonkologie, FN Ostrava), svou pfednasku pojal jako souhrn zkusenosti
a poznatk(l za dobu jednani s rliznymi pojisStovnami a z jednani s reviznimi Iékafi. Na jeho slova navazala
MUDr. Anna Pijackova, CSc., (pobocka VZP, Brno), prehledné shrnula podstatna fakta a pfipravila si kazuisti-
ku pacienta s mnohocetnym myelomem. Odpovéd na otazku jak pfispét k tomu, aby lé¢ba myelomu byla co
nejefektivnéjsi, hledal MUDr. Petr Pavli¢ek (Interni hematologicka klinika, FNKV Praha). Odpoledni program
vyplnily dvé prezentace MUDr. Zderiky Cerméakové a MUDr. Jany Tamové (oddéleni klinické biochemie, FN
Brno). Obé lékarky objasnily funkci vitamint a mineralG v lidském organismu a zmény, které mohou vznikat
diky jejich-nedostatku nebo nadbytku.

X. Vzdélavaci seminaf pro nemocné s mnohocetnym myelomem, jejich rodinu
a pratele

Vyroc¢ni desaty ro¢nik vzdélavaciho seminafe se konal ve dnech 5. - 6. zafi 2014 v pfijemném prostredi
lazenského rezortu Tree of Life v Laznich Bélohrad. Seminare se celkem zucastnilo 101 pacientl a jejich
blizkych. Vzdélavaci seminaf, jako jiz tradi¢né zahajil prof. MUDr. Roman Hajek, CSc., predseda spravni
rady nadaéniho fondu Ceské myelomové skupiny, pan Petr Hylena, mistopfedseda Klubu pacientéi mnoho-
¢etny myelom, Nigr. Stépan Vele, feditel lazefiského komplexu a nasi vzacni hosté doc. ing. Miroslav Hrianka,
Ph/D., predstavitel Slovenské myelomové skupiny, Klubu pacientov a pani Nadia Elkebir, zastupkyné
The International Myeloma Foundation.




Desaty ro¢nik seminare byl pfipravovan s ddrazem na interaktivitu, diskusi a sdileni Zivotnich zkuSenos-
ti. Kromé pravidelnych prezentaci, byl velky ¢asovy prostor poskytnut samotnym pacientim. Odvaznéjsi
z nich vystoupili se svym Zivotnim pfibéhem, méné odvazni se aktivné zapojili do diskusi jak v panelové
diskusi se viemi pfitomnymi experty, tak v rdmci odpolednich diskusnich klubtd. Zajem o konzultace s od-
borniky byl opravdu velky, diikazem byly pokracujici diskuse a konzultace o pfestavkach a po ukonceni
odborného programu. Soucasti vzdélavaciho seminare byla valna hromada Klubu pacientd, hlavnim bodem
programu bylo pfijeti novych Stanov Klubu pacientd MM.

DALSi VYZNAMNE AKTIVITY ROKU 2014

Spoluprace se zahrani¢nimi partnery

Global Myeloma Alliance, Milano, Italie

Dne 12. ¢ervna 2014 jsme se poprvé spolu se zastupci Ceské myelomové skupiny NF, G¢astnili mezinarod-
niho setkani pacientskych organizaci - Global Myeloma Alliance 2014 Summit. Setkani se tcastnili zastup-
ci pacientskych organizaci napt. z Turecka, Kanady, Koreje, Dahska, Portugalska, Rumunska, Spanélska,
Slovenska a dal3ich zemi. Setkani zastitily mezindrodni organizace The International Myeloma Foundati-
on a Myeloma Patient Europe. Moderatofi napomohli formulaci cilli plynoucich ze setkani pacientskych
organizaci. Pfedevsim to byla vize podpory obhajoby prav pacienti s mnohocetnym myelomem na me-
zindrodni Urovni, zvy3eni povédomi o této nemoci a vyvolani celosvétové diskuse o potifebach pacientl
a jejich blizkych.

Partners for Progress, Brusel

V tomto roce jsme méli jiz podruhé moznost Ucastnit se evropské konference pacientskych organizaci pod
nazvem Partners for Progress. Konference probihala ve dnech 1.=2:¢ervence 2014 v Praze a Ucastnilo se
ji na 70 zastupcu pacientskych organizaci. Cilem konference bylo detekovat aktudlni problémy jednotlivych
organizaci a naleznout spole¢né body pro vzajemnou mezinarodnipomoc a podporu. Diskuse byly zamére-
ny predevsim na efektivni komunikaci jako vhodny spojovaci nastroj mezinarodni spoluprace.

Skola myelomu pre pacientov 2014, Liptovsky Jan
I v roce 2014 jsme byli hosty vzdélavaciho seminare pro pacienty s mnohocetnym myelomem a jejich blizké
— Skoly myelomu, které se odehravala v Liptovském Janu na Slovensku.



Prostor pro prezentaci aktivit Klubu pacientd mnohocetny myelom byl vyhrazen v pate¢nim bloku predna-
Sek. Koordinatorka spolku prezentovala zasadni momenty Klubového Zivota, pacienty na Slovensku zaujal
predev$im tematicky rozsah prezentaci, které si pacienti v CR vyslechli jak v ramci poradanych Info odpole-
dni, tak v ramci vzdélavacich seminard. Také se zivé zajimali o Bulletin-klubovy c¢asopis.

Benefice Zeny

Po nékolika letech jsme se vratili k tradici benefi¢nich vystav obrazd. Dne 21. bfezna 2014 jsme slavnost-
ni vernisazi zahajili benefi¢ni vystavu obrazli uméleckého uskupeni Patecnici, tématem obrazi se staly
Zeny. Vernisaze se Ucastnili vazeni hosté, Prof. MUDr. Jiti Vorlicek, CSc., prof. MUDr. Zdenék Adam, CSc.,
a Mgr. Tomas Vrana. Jménem uméleckého spolku Patecnice, Ceské myelomové skupiny nada¢niho fondu
a Klubu pacientd mnohocetny myelom dékujeme vSem ucastniklim vernisaZze za podporu spole¢ného Usili.
Ziskany vytézek-je urcen na podporu pacientskych aktivit a podporu vyzkumu nemoci mnohocetny myelom.

Prazsky pulmaraton 2014

Sestnactého ro¢niku prazského plilmaratonu se zucastnilo také 17 bézch z fad zastupcil nasi partnerské
organizace spolecnosti-Celgene; ktefi se rozhodli béZet ve prospéch Klubu pacientd mnohocetny myelom.
Startovni vystrel zaznél ve 12 hodin na namésti Jana Palacha, a bézci absolvovali 21 km historickym centrem
Prahy. Klub pacient mnohocetny myelom dékuje spolecnosti Celgene za trvalou podporu jeho aktivit a vazi
si nadstandardniho ramce podpory, které naSemu sdruzeni dlouhodobé poskytuje.

Veletrh neziskovek, NGO Maket 2014, Praha

V letosnim roce se Klub pacientirmnohocetny myelom poprvé prezentoval na celorepublikové akci pofadané
Forem 2000 Veletrhu neziskovek (NGO Market). Protoze $lo o prvni zkuSenost tohoto druhu, spojili jsme své
sily s nasi partherskou organizaci Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni. Veletrh se konal dne 25. dubna
v prostorach Narodni technické knihovny v Praze. Navstévniky stanku jsme seznamovali nejen s problema-
tikou vzacnych nemoci, ale také s problematikou mnohocetného myelomu. U stanku se zastavilo na 100
navstévnikl, po vyplnéni zabavného kvizu s informacnim podtextem si odnaseli informacni materidly.



HOSPODARENI

Zprava o hospodareni Klubu pacientdi mnohoéetny myelom za rok 2014
Rozpocet pro rok 2014

Naklady 672 600,- K¢
Vynosy 670 000,- K¢
Planovany rozpoctovany schodek -2 600,- K¢
Skutecné naklady a vynosy v roce 2014

Naklady 664 093,39 K¢
Vynosy 478 225,00 K¢
Rozdil -185 868,39 K¢
Naklady na jednotlivé ¢innosti spolku

Cestovné 7 168,- K¢
Ostatni sluzby 82 816,90 K¢
Spotiebni material 7 832,- K¢
Telefonni poplatky, postovné 13 225,- K¢
Vzdélavaci seminare, spoluprace s CMG 105 125,- K¢
Klubovy ¢asopis, sprava webu 127 285,- K¢
Klubové publikace 15 488,- K¢
Obcerstveni — Info odpoledne 39 728,49 K¢
Naklady koordinatora 264 000,- K¢
Ostatni drobné vydaje 1425,- K¢
Celkem vydaje v roce 2014 664 093,39 K¢
V polozce ,ostatnisluzby” jsou zahrnuty naklady Projektu J6ga a mnohocetny myelom ve vy3i 16 010,- K¢.

Dale je zde zaUctovano pfijeti-nepenézitého daru ve vysi 58 225,- K¢.

V poloZce ,naklady koordinatora” je zahrnuta castka 264 000,- K¢, kterou je uhrazen plny podil nakladil pro rok 2015.
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Finan¢ni majetek

Hotovost na Gc¢tu u KB Brno 576 911,10 K¢

Hotovost v pokladnach regionalnich Klubi véetné pokladny spravy k 31. 12. 2014

Regionalni organizacni skupina Brno 1 645,- K¢
Regionalni organiza¢ni skupina Praha 3312,- K¢
Regionalni organiza¢ni skupina Plzer 758,- K¢
Regionalni organiza¢ni skupina Hradec Kralové 1 360,- K¢
Regionalni organiza¢ni skupina Olomouc 3744,- K¢
Hlavni pokladna - sprava 595,- K¢
Celkem hotovost v pokladnach 11 414,- K¢

Prijaté dary vcetné clenskych pfispévki a zapisného v roce 2014

Prijaté dary 394 700,- K¢
Clenské zapisné 5 200,- K¢
Clenské prispévky 20 100,- K¢
Celkem 420 000,- K¢
|
AKTIVA CELKEM 588 725,10 K¢
PASIVA CELKEM 774 593,49 K¢
HOSPODARSKY VYSLEDEK CELKEM -185 868,39 K¢

Inventury jednotlivych pokladen a bankovniho uctu‘jsou soucasti zavérky ucetnictvi a jsou v souladu se zakonem o tcetnictvi.

Spolek je registrovan na FU Brno, dle §38mb nepodléha povinnosti podavat dafiové pfiznani, ani nepodléha povinnému auditu.
Ucetni zavérka je zvefejiiovana Obchodnim rejstfikem, Brno.




Dékujeme spole¢nostem, organizacim

a vsem parterim podporujicim
¢innost naseho sdruzeni.

Nadace a NF:
Ceska myelomova skupina, nada¢ni fond

Instituce:

Magistrat mésta Brna

Méstska c¢ast Praha 5

Moravské zemské muzeum, Brno

Spolecnosti:

Amgen, s.r.o.

Celgene, s.r.o.
FORMSERVIS, spol. s r.o.
Form-Thermit, spol. s r.o.
Janssen-Cilag, s.r.o.
PIGMENTUM, s.r.o.

3 Tooling, s. r.o.
Transtech Tooling, s.r.o.
Vinaria, s.r.o.

PODEKOVANI

Hmotna podpora a sluzby:

Cesky svaz Jéga v dennim Zivoté&, Brno
Hotel u Pramend, Plzen

Lazné Bélohrad

Télocvicna jednota Hradec Kralové
Umélecka skupina Patecnici

Fyzické osoby:
Kroupova Dana
Kfizova Jana
Radkovska Klara
Toufar Jaroslav




Predseda:

Zastupci Klubu:

Kontrolni komise:

Ucetni:

Koordinator:

Petr Hylena

Ludék Vesely (Klub Brno)

Ing. JiFi Zila (Klub Hradec Kralové)
Mgr. Ronald Larys (Klub Olomouc)
PhDr. Ludmila Kotlinova (Klub Praha)
Ing. Petr Kratky (Klub Plzen)

Ing. Ludmila Gulyasova
Ing. Zdenék Vrba
Marcela Doleckova

lveta Smitalova

Mgr. Alice Onderkova

Manager pro mezinarodni spolupraci: Iveta Mareschova



Zakladni udaje o nas

Klub pacientd mnohocetny myelom, z.s. (KPMM, z.s.)
Datum zalozZeni: 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
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® mYELOM

Kontakty: KLUB PACIENTU

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

Telefon: +420 603 310523
E-mail: koordinatorka@mnonocetnymyelom.cz
Web: www.mnohocetnymyelom.cz

FB: Klub pacientd mnohocetny myelom
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