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SLOVO PREDSEDY

Vazeni pratelé Klubu pacientd mnohocetny myelom,

pravé drzite v rukou dal3i z vyro€nich zprav Klubu pacientii mnohocetny myelom a prfede mnou, jako vzdy,
stoji nelehka vyzva — kratce zminit to, co v tomto roce povazuji za zasadni. Dovolte mi tedy nabidnout tfi
pohledy na rok 2018.

Letosni brezen — mésic myelomu, se nesl v duchu hesla kampané , Bojovnici myelomu”. Snad jsme oprav-
dovymi bojovniky také byli a podafilo se nam dalsim lidem ukazat, Ze existuje nemoc s ndzvem mnohocet-
ny myelom. Vyslo nékolik ¢lankd s odbornou tematikou, se kterymi nam pomohli Iékafi Ceské myelomové
skupiny, za coz jim patfi velky dik.

Cely rok jsme zasvétili udrzeni zdravého zivotniho stylu a rozvoji psychické pohody. Setkani pacient na
jednotlivych regionech tak zcela ovladla doporuceni pro domaci jemné cviceni, predstaveni rliznych cvi-
cebnich pomucek a relaxacnich postuptl. To v3e ve spojeni s informacemi o moZnostech lazeriské péce
a pozitivnim vlivu na psychicky i fyzicka stav.

~.Domnivam se, Ze aktivni pristup clovéka k jeho nemoci mlze predstavovat maly, obtizné definovany dil,
ktery muze sam o sobé Iécit.” To jsou slova, zaznivajici, mimo mnoha dalsi, z Ust lékaru na 14. vzdélavacim
seminari pro pacienty s mnohocetnym myelomem, jejich rodinu a pratele. Snad byla potvrzenim toho, Ze
nase smérovani a nase nabidka smérem k lidem s mnohoc¢etnym myelomem a jejich blizkym je spravna.

Vazeni a mili pratelé, i kdyz se rok 2018 muze zdat na prvni pohled z téch klidnéjsich, neni tomu tak. Ne
vSechno, co bych vam chtél fici, jde vtésnat do téchto fadkq, ale tfeba nas sledujete na FB, kde se postupné
stavame aktivnéjSimi.

Dovolte mi zavérem podékovat za vasi ochotu 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 Zi-
votné dilezita. Tésim se na dalsi spolupraci a tésim se na setkavani s vami.

Petr Hylena

predseda spolku
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Klub pacientd mnohocetny myelom je nestatni neziskova organizace, zapsany spolek, zaloZzeny z iniciativy pacientl a jejich
blizkych v bfeznu 2007. Jeho poslanim je nabizet plnohodnotné informace lidem s mnohocetnym myelomem a jejich blizkym,
zprostiedkovavat setkani s odborniky z rGiznych oblasti a pomahat jim orientovat se v tizivé zZivotni situaci.

MNOHOCETNY MYELOM: ,,ProtoZe je vzacny, musi byt znamy!”

0Od zacatku vzniku nasi pacientské organizace se snazime ¢ast naseho usili investovat do osvéty Siroké laické verejnosti. Mnoho-
cetny myelom bohuzel patfi k nemocem, které nejsou pevné ukotveny v myslich lidi, laikG ani mnohych odbornikd. Jeden z jeho
zakladnich priznakd, bolesti zad, se radi k béZznym projeviim vyssi vékové kategorie, pro kterou je nemoc typicka. To predsta-
vuje zasadni problém pfi hledani odpovidajiciho odbornika, coZ sniZzuje pravdépodobnost vcasné diagnostiky a vcas zahajené
lécby. Pfitom dle nazoru prednich hematoonkologt neni tézké mnohocetny myelom diagnostikovat, ale je obtizné, vzhledem
k jeho vzacnému vyskytu, na néj pomyslet. To jsou divody vedouci nas k Usili posilit medializaci a tim prenesené povédomi
o mnohocetném myelomu. V nasledujicim textu mlzZete posoudit, nakolik se nam nase usili dafi.

Dovolte vsak jesté dfive podékovat viem pacientiim, ¢lendim i ne¢lendm nasi organizace, ktefi jsou ochotni verejné vystoupit
a v médiich odhalit svou tvar a popsat Zivotni cestu s mnohocetnym myelomem, hovofit o svych zkusenostech a mnohdy i o
intimnich vécech, které jsou's touto nemoci spojeny. Nas dik rovnéz patfi véem lékartim Ceské myelomové skupiny, ktefi jsou
nasimi neodmyslitelnymi partnery vSech medialnich vystupt, poskytuji nam odborné garance i potfebou pomoc a podporu.

Mnohocetny myelom: Naroc¢na cesta k tispésné lécbé.

..... kdyz jsem pred vice nez dvaceti lety zacinal s [écbou tohoto onemocnéni, byly vysledky Ié¢by neuspokojivé. Median preziti
nemocnych se pohyboval okolo dvou let. Prvniho zlep3eni vysledki lécby tak bylo dosazeno az po zavedeni postupu autologni
transplantace kmenovych bunék krvetvorby .... Nicméné pokrok je nezastavitelny, a proto véfim, Ze tak, jak se podafrilo zlepsit
vysledky Iécby za poslednich dvacet let i béZzné dostupnou lécbou, budou zminéné, zatim finan¢né nedostupné postupy zave-
deny i v Ceské republice, a osud nemocnych s timto dosud nevylécitelnym onemocnénim se tak bude dale zlep$ovat a smérovat
k trvalému vyléceni ... . -é:
Zdroj: https://www.info-zdravi.cz/inovace/mnohocetny-myelom-narocna-cesta-k-uspesne-lecbe/# {\\n()hOEeLnY myelom. L i Py
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Zavodi a bojuje s rakovinou. Uz posedmé. To uz s kdekym psychicky zaclouma, fika ...

Zacal jsem mit velké bolesti v Zebrech a zadech. Vyrazné se mi zhorsila i fyzicka kondice. Co s nim, nevé-
dél obvodni lékaf, neurolog ani ortoped. Az jednou pfi vySetfeni u internistky David zkolaboval. Zacalo
obdobi, které se neda slovy popsat. Nemoc opakované ttocila a pres snahu Iékaru se ji nékolikrat podafilo
vratit 1écbu na zacatek. ,Moje nemoc neuvéfitelné prevratila Zivot nam vsem. Paradoxné se mi ale diky
nemaci, a hlavné skvélym pratelm splnil celozivotni sen - automobilové zavodéni. Polovina tymu je témér
v dichodu a jeden z nas jezdi s rakovinou. S pomoci soutéZi chci Sifit osvétu o svém onemocnéni. Na auto
jsme nalepili samolepky s logem Klubu pacientd mnohocetny myelom.”
Zdroj:https://brnensky.denik.cz/zpravy_region/zavodi-a-bojuje-s-rakovinou-uz-posedme-to-uz-s-kdekym-psychicky
-zaclouma-rika-20180721.html

Mnohocetny myelom v Dobrém ranu, Brno.

Neexistuje jediny myelom, existuje vice myelom(. Kazdy pacient ma ,svij” myelom, ktery se muaze lisit svy-
mi vlastnostmi od nemoci ostatnich. A navic se v posledni dobé ukazuje, Ze se jedna spiSe o smés rtiznych
podtypu - klond onemocnéni, které miZzeme u jednoho pacienta objevit. ..... Je mozné, Ze nase psychika,
nase uvazovani, nase premysleni ma pfimy vliv na nasi imunitu? Jisté odpovédi v této oblasti zatim nema-
me, ale nelze vyloucit, Ze u rdznych lidi a v rizné mife takova souvislost opravdu muZze byt. Mozna maji
mnozi z nas s touto problematikou svoji vlastni zkuSenost. A pokud by tento smér mohl byt dalsi cestou,
dalSi moznou zbrani, bylo by Skoda ji nevyuzit. Je jen potieba se s ni naucit zachazet.
Zdroj:https://www.ceskatelevize.cz/porady/10435049455-dobre-rano/318291310020041/video/6 16264

Reportéfi CT: Prilis draha nadéje II.

0d roku 2017 podstupuiji dal$i chemoterapii, jiz paty cyklus. KdyZ o tom tak premyslim, fikam si: ,Zila
jsem vlastn&?”. A hned si odpovim: ,Zila!". N&kdy bylo haF, nékdy lip .... Pfesto mé nékdy prepadne velka
uzkost, hlavné kdyz si vzpomenu na chvile, kdy jsem cekala na verdikt pojisStovny a kdyZ jsem po obdrzeni
jejich negativniho vyjadreni myslela, Ze mj zivot kon¢i. VSichni si platime zdravotni pojisténi a vSichni taky
doufame, Ze v pripadé nemoci se nam dostane nejlepsi dostupné lécby. Nemoc si nevybira. Pro mé jako
pacienta je ponizujici a ubijejici bojovat s pojistovnou, s legislativné nastavenym systémem o schvaleni
léku, ktery by pomohl, ale je drahy. Ja méla tentokrat Stésti, mdj organismus na nahradni feSeni jesté za-
reagoval, ale ...

Zdroj: https://www.ceskatelevize.cz/porady/1142743803-reporteri-ct/218452801240015/video/617080
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INFORMACNi ODPOLEDNE — KLUBOVA SETKANI

Informacni odpoledne tvofi pomysinou patef nasich aktivit. Divod je prosty, pravidelné setkavani pacientt a jejich blizkych,
diskuse, vyména zkusenosti, patrani po novinkach v oboru, kladeni otazek a zamysleni se na odpovédmi, to vse je dulezité pro
vytvoreni sounalezitosti v komunité ochotné zajimat se a sledovat co se v oblasti myelomu déje.

Odpoledni klubova setkani vnimame jako dilezita pro vytvoreni a podporu zivého zajmu o vlastni zdravi pacientl. Tento viem
je podporen i ze strany expertt a dalSich odbornikd Ucastnicich se pravidelné téchto setkani, proto se domnivame, Ze setkani
vytvareji dllezity clanek, vedouci k posileni Uspéchu lé¢by mnohocetného myelomu.

Nezapomindme ani na rodinu a blizké nasich pacientt, funkéni rodinné a socialni vztahy jsou dalSim dilezitym ¢lankem celého
lécebného a tzdravného procesu, vyznamnym podptrnym a doprovodnym prvkem. Jsme si védomi vysoké zatéze a miry stresu,
ktera spolu s nemoci mnohocetny myelom vstupuje lidem z okoli nemocného ¢lovéka do jejich Zivotl a snazime se nase aktivity
organizovat a nabizet tak, aby i oni nasli odpovédi na své otazky.

UZ v roce 2017 jsme se zacali intenzivné vénovat nabidce rdznych rehabilitacnich technik a letos jsme pro vysoky zajem v této
linii pokracovali. Spolu s pacienty stale vice vnimame, Ze na Uspésné vedenou lécbu maji, mimo jiné, zasadni vliv faktory jako
je vyrovnany psychicky stav pacienta a jeho blizkého okoli, pfijeti spoluodpovédnosti za navrhovanou lécbu, oteviena diskuse
s lékarem, prijeti odpovédnosti za svij zivot, aktivita fyzicka i dusevni.

Info odpoledne Klubu Brno
24. kvéten 2018: Domdci posilovaci techniky, indikace ldzeriské lécby.

Dvacaté paté setkani, Dim Jitiho Grusi, Moravské zemské muzeum v Brné. Pfijemné a klidné prostory ide-
alné vyhovovaly planovanému tématu a pritomni pacienti mohli v klidu diskutovat o pozitivech i negati-
vech lazerské péce a potom si vyzkousSet jednoduché cviky, které nabidla a do cvicebni jednotky sestavila
Mgr. Pavla Straubova, zkusena fyzioterapeutka dlouhodobé se zabyvajici problematikou mnohocetného my-
elomu. Nazujeme tak na projekt ,Musi myelom bolet”, ktery byl uspésné zahdajen v roce 2013 a od té doby
je oteviran dle potreb a pozadavka nasich ¢lend.




Informacni odpoledne Klubu Hradec Kralové

18. kvéten 2018: Domdci posilovaci techniky, indikace Idzeriské lIécby.

9. listopadu 2018: Smich, jak ho nezndte aneb poviddni o smichu spolu s ochutndvkou jogy smichu,

cvicenim kombinujicim smichovd cvicni a jogovd dychdni.

Jarni, devatenacté setkani Klubu Hradec Kralové i podzimni, dvacaté setkani probéhlo v pfijemnych prostorach
galerie Articok. V jarnim terminu jsme se zaméf¥ili na‘informace ohledné dosazitelnosti lazerské péce. Podzimni
setkani bylo pIné smichu. Smich'ma jednoznac¢né pozitivni preventivni a |écebny vliv na nase zdravi jak fyzické,
tak psychické a socialni. Z tohoto pohledu je pozitivni, Ze nase télo neni schopno rozeznat, zda se jedna o
smich spontanni nebo o smich simulovany - to, a jeSté vice jsme se dozvédéli a vyzkouseli si spolu s pani Lucii
Bezdékovou Lauermanovou.

Info odpoledne Klubu Olomouc
12. duben 2018: Relaps a soucasné lécebné moznosti, Ledviny a myelom.
13. zdri 2018: Domadci posilovaci techniky, indikace ldzeriské lécby.

Osmnacté a devatenacté setkani klubu Olomouc probéhlo v Regionalnim centru Olomouc. Na jarnim setkani
vystoupil doc. MUDr. Jifi Minafik, Ph.D. a predstavil myelom jako velmi dobfe Iécitelnou, nicméné stale nevyléci-
telnou chorobu. Na jeho slova navazal MUDr. Jifi Orsag a pfipomnél souvislosti mezi funkci ledvin a mnohocet-
nym myelomem, mimo jiné osvétlil moznosti, jak k ledvinam pfistupovat z hlediska ucinné prevence. Podzimni
setkani probéhlo ve stejnych intencich, jako na jinych regionech. Bylo vénovano problematice lazeriské péce a
praktickému nacviku doporucenych posilovacich cvik.

Info odpoledne Klubu Plzen
18. brezen 2018: Jak vitézime nad myelomem?
17. fijen 2018: Domdci posilovaci techniky, indikace ldzeriské lécby.

Dvacaté druhé a dvacaté treti setkani v Plzni probéhlo v Hotelu U Pramen(i. Jarni setkani jsme dle prani pacien-
tl zamérili na problematiku osteoporézy v seniorském véku. Pfednasejici prim. MUDr. Richard Pikner se vénoval
problematice zmén kostni tkané v souvislosti s myelomem. Hovofil napfiklad o rizicich stomatologického za-
kroku pfi uzivani bisfosfonatt. Podzimni setkani se odvijelo zcela dle naSeho zaméru posilovani fyzické pohody
a odolnosti pacientd s myelomem. Proto do Plzné dorazili manZelé Straubovi, aby i zde mohla probéhnout
diskuse ve vztahu k lazeriské 1écbé a doporucené cvicebni jednotce.

Info odpoledne Klubu Praha
18. brezen 2018: Jak vitézime nad myelomem?
17. fijen 2018: Domdci posilovaci techniky, indikace Idzeriské léchy.

Dvacaté treti a dvacaté ctvrté setkaniv Praze, konferencni mistnost Méstského uradu Praha 5. Jarni setkani se neslo
v duchu odpovédi na tfi stéZejni otazky: ,Je myelom vylécitelny? Jak se myelom |é¢i? a posledni otazka znéla: Jak zit
s myelomem aneb co jesté mizeme pridat?”. Na vSechny otazky se pokusil odpovédét MUDr. Petr Pavli¢ek. Podzim-
nim setkanim v Praze jsme pomysIné uzavreli leto3ni cyklus prednasek, otazek a odpovédi na téma lazeriské péce
a také cyklus ukazek a doporuceni, jak cvicit s minirollery a therabandem.

Bulletin — klubovy €asopis

Klubovy casopis patii k zadsadnim informacnim materialim pfipravovanym Klubem pacientd mnohocetny myelom.
Vzdy jsme se snaZzili, aby ¢asopis spojoval dvé zakladni funkce: aby pfinasel odborné informace z klubovych se-
tkani a seminaiti a zaroven nabizel zkuSenosti z béZného Zivota pacientl. Tuto kombinaci povazujeme za zaklad
pro orientaci v Zivotnich zménach, které mnohocetny myelom clovéku pfinasi. Zaroven €asopis predstavuje jakysi E-"\'
prehled klubovych aktivit, které organizujeme nejen pro nase ¢leny, ale také pro vSechny zajemce, kterym do Zivota ¢ \ BU \_\—
vstoupil mnohocetny myelom. | letos jsme pokracovali v obnoveném projektu Musi myelom bolet a vratili jsme se

k problematice lazernské péce a fyzioterapie. V klubovém casopise tak lidé nasli mnoha doporuceni, jak Iépe dychat,
vhodné posilovat a mirnit nékteré z nepfijemnych doprovodnych projeva Ié¢by. Clanky jsou pofizovany dle zvukovych
zaznamu nebo autorizovany samotnymi prednasejicimi. Podle reakci pacientli si mnozi ¢asopis archivuji a v pripadé
potieby se k nému vraceji.

Vs
A PE] tase®?
L3

Zverejnované zivotni pribéhy ci rizné zivotni zkusenosti predstavuji autentické piibéhy lidi, ochotnych nabidnout
svij pohled na Zivot s myelomem. Pfibéhy jsou zverejiiovany v ¢aste¢né anonymni podobé, ovsem pokud Zivotni
piibéh nékterého ze ¢tenarl oslovi a autor pribéhu s tim souhlasi, potom je moZné zprostredkovat primy telefonicky
¢i osobni kontakt. Casopis se tak stava presné tim Zivym materialem, jakym si ho prejeme mit.

Casopis vychazi v nakladu 1 100 vytiskd, ¢lentim Klubu pacientti je zasilan adresné. Vétsina nakladu je distribuovéna
na ambulance velkych i malych specializovanych lé¢ebnych center pro lé¢bu mnohocetného myelomu v Ceské re- *
publice. Je tak zajiSténa dostupnost pro pomérné velkou ¢ast pacientd. Nékteré z ¢lankl jsou dostupné na webu, ne ==
v3ak v ucelené podobé ¢asopisu, ale v ramci jednotlivych rubrik.
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AKTIVITY SPOLECNE S CMG

Ceska myelomova skupina, nada¢ni fond je zasadnim a dlouhodobym partnerem Klubu pacientti mnohocetny myelom.
Jako kazdy rok jsme spole¢né pfipravili dva vzdélavaci seminare pro pacienty a jejich blizké. Zastitu prevzal The Interna-
tional Myeloma Foundation.

Zivot s'mnoho¢etnym myelomem

Letosni jiz osmy ro¢nik jednodenniho vzdélavaciho seminare se konal v Brné, v hotelu Santon, dne 2. kvétna 2018,
zUcastnilo se 35 pacientt a jejich blizkych. | tentokrat jsme se vénovali predevsim tém tématim, pro kterd pfi navstévé
ambulance nezbyva tolik ¢asu, kolik by si Iékafi i pacienti prali. V loriském roce zacali mnozi lékafi vice hovofit o tom,
Ze se stale castéji setkavaji s dotazem: ,,Co pro sebe mohu udélat ja sdm, kam az mohu zajit?”. Seminar zahajil zastup-
ce regionu Brno, pan Ludék Vesely. Na jeho slova navazal doc. MUDr. Ludék Pour, Ph.D., s prezentaci ,Zivotni styl pfi
diagnéze mnohocetny myelom®. Jako dalsi prfednasejici vystoupila pani Lea Jankd, vedouci oddéleni péce o téZce zdra-
votné postizené obcany Magistratu mésta Brna a hovofila o davkach socidlni péce. Dopoledni blok prednasek uzavrel
prof. MUDr. Roman Hajek, CSc. Své vystoupeni pojal spiSe jako dialog s pfitomnymi pacienty a spole¢né tak diskutovali
o cesté novych lékd k pacientim s mnohocetnym myelomem. Jako posledni prfednasejici vystoupila pani Danuse Hrbko-
v4, nutri¢ni terapeutka, se svou, vice nez vhodnou poobédovou prezentaci a snazila se najit odpovéd’ na otazku: ,Proc

P

mluvit o stavovani aneb myty o vyzivé”.

A

XIV. Vzdélavaci seminar pro nemocné s mnohocetnym myelomem,
jejich rodinu a pfatele

Seminar se konal 19. — 20. fijna 2018 v Hotelu Jezerka na Seci a byl tematicky sméfovan mirné netradi¢né. Odbornym
tématlm jsme tentokrat vénovali minimalni pozornost a zamérili se predevsim na zZivotni styl, fyzickou a psychickou po-
hodu. Patec¢ni podvecer byl veden snahou vytvofit prijemné prostredi k povidani a vyméné zkusenosti vSech ucastniku.
Uvodem vystoupila jedna z ¢lenek naseho Klubu a podélila se s nami o své Zivotni zkusenosti.

Sobota byla jako vzdy vénovana prednaskam, diskusnim klublm, rozhovoriim, otazkam a odpovédim. Dopoledni kolo
prednasek zahdjil prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.; prednosta Kliniky hematoonkologie FN Ostrava a s nadhledem sobé
vlastnim se zamyslel nad tim, jestli se po sto letech existence nasi republiky mame po zdravotni strance dobre. Nasledo-
vala prezentace, slibujici nevsedni informace uz samotnym nazvem, ktery znél: , Lékar, Vas privodce lécbou aneb navod
na pouziti Vaseho lékare”, autor prezentace - MUDr. Jakub Radocha, Ph.D., ze IV. interni hematologické kliniky FN v
Hradci Kralové. Jako dalsi se predstavil doc. MUDr. Ludék Pour, Ph.D, pusobici na Interni hematoonkologické klinice FN
Brno a vénoval se Zivotnimu stylu v celé jeho Sifi. Na jeho slova navazal doc. MUDr. at Mgr. Jiti Minafik, Ph.D., lékaf
Hemato-onkologické kliniky FN v Olomouci a zamyslel se nad tim, zda je mozné oddalit navrat nemoci. S predposledni
prezentaci vystoupil MUDr. Petr Pavlicek, jehoz domovskym pracovistém je Interni hematologicka klinika FN Kralovské
Vinohrady. Blok prezentaci uzaviel MUDr. Jan Straub z I. Interni kliniky — kliniky hematologie VSeobecné fakultni nemoc-
nice v Praze.

vay
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DALSi VYZNAMNE AKTIVITY ROKU 2018

28. unor - Den vzacnych onemocnéni

I v leto3nim roce, jsme se 28. Gnora pfipojili k aktivitam Dne vzacnych onemocnéni. | kdyz jsou vzacné ne-
moci spojovany spise s détskymi, geneticky nebo metabolicky zapfi¢inénymi chorobami, mnoho onkologic-
kych nemoci se fadi do stejné kategorie. A mnohocetny myelom k nim patfi. Napliuje totiz definici, ktera
fika, Ze za vzacné onemocnéni miZe byt povazovano to, kdy pfipada jeden nemocny ¢lovék na dva tisice
lidi zdravych. Diky spolupréci s partnerskou organizaci, Ceskou asociaci pro vzacné nemoci, se nam dafi na
tuto skutecnost zdarné upozornovat. | s vidinou a presvédcenim, Ze jsme sice jako pacienti s mnohocetnym
myelomem vzacni, ale rozhodné nejsme sami.

30. bfezen - Narodni den myelomu

Od roku 2009 vyhlasuje mezindrodni organizace International Myeloma Foundation bfezen Mezinarodnim
mésicem myelomu. V loriském roce se Klub pacientd mnohocetny myelom poprvé oficialné pfipojil k své-
tovému spolecenstvi myelomu a vyhlasil 30. bifezen Narodnim dnem myelomu. Leto3ni kamparn mésice
myelomu je spojena s heslem Myeloma Warriors — Bojovnici myelomu. Za bojovniky myelomu jsou pova-
Zovani vsichni, jimz do Zivota vstoupil mnohocetny myelom — pacienti a jejich blizci — a jsou jimi také ti,
ktefi se snazi najit efektivni postupy ke zpomaleni, zastaveni nebo dokonce vyléceni této nemoci — lékare,
vyzkumniky, sestry a dal3i zdravotniky.

11. duben — NGO Market, Praha

I v letoSnim roce jsme vyuZili moznosti prezentovat své aktivity na veletrhu neziskovych organizaci
— NGO Marketu. Konal se v dubnu v prostorach Féra Karlin a prezentovali jsme tG¢astnikiim pro-
blematiku mnohocetného myelomu. O informacni a edukacni materialy byl ze strany Siroké laické
verejnosti zajem, dokonce se mezi témi, kdo se u naseho stanku zastavil, nasli i lidé z fad pecovateld
o pacienty s mnohocetnym myelomem. Veletrh nam rovnéz nabizi moznost setkat se v neformalnim
prostredi s partnerskymi organizacemi, navazat kontakty nové ¢i hledat rdizné priniky s lidmi, ktefi
se zabyvaiji stejnou problematikou jako nase organizace.

Pracovni skupina VILP - MZ CR

V tomto roce jsme se stali aktivnimi ¢leny pracovni skupiny Ministerstva zdravotnictvi CR se za-
mérenim na problematiku vysoce inovativnich lék{ (VILP). Tato pracovni skupina pracuje v tUzké
provazanosti s Radou pacientu pfi MZ CR. Také jsem se ucastnili'pracovnich setkani, ktera jsou pro
pacientské organizace na ptidé Ministerstva zdravotnictvi pravidelné poradana. Tato pracovni skupi-
na pracuje v tzké provazanosti s Radou pacientd pfi MZ CR.

Skola myelému pre pacientov. 2018

Milou tradici se stala pfitomnost a aktivni Ucast zastupcl nasi organizace na vzdélavacim seminafi
partner(i na Slovensku. Pod ndzvem Skola-myelému pre pacientov 2018, probéhl ve dnech 7. — 8. zaFi
dalsi z ro¢nikd. Koordinatorka spolku vystoupila s prezentaci Aktivity Klubu pacientd mnohocetny
myelom v letech 2017/2018 a seznamila pfitomné se zasadnimi mezniky uplynulého obdobi.




HOSPODARENI

Zprava o hospodareni Klubu pacientd mnohocetny myelom, z.s. za rok 2018

Predpokladané naklady v roce 2018 791 064,- K¢
Predpokladané vynosy v roce 2018 692 000,- K¢
Planovany rozpoctovany schodek - 99 064,- K¢
Skutecné naklady v roce 2018 832 332,91 K¢
Skutecné vynosy v roce 2018 760 900,00 Kc¢
Rozdil J - 71432,91 K&
Spotieba materidlu (kancelarské potreby, postovné) & 4 11 181,- K¢
Naklady na cestovné 13 359,- K¢
Telefonni poplatky, IT, spoje / 12 281,91 K¢
Rehabilitace a cviceni pro pacienty 13 300,- K¢
Vzdélavaci seminare a klubova setkani pro nemocné a jejich blizké 266 204,- K¢
Klubovy casopis, grafika 124 715,- K¢
Bankovni poplatky 2 193,- K¢
Ostatni sluzby 649,- K¢
Naklady koordinatora 289 000,- K¢

Polozka ,naklady koordinatora” zahrnuje plny podil nakladt pro rok 2018 na poskytované sluzby koordinatorem spolku.
V nakladech je zahrnut i nefinan¢ni dar v podobé pravnich sluzeb ve vysi 99 450,- K¢.

Prijaté dary - spolec¢nosti 595 000,- K¢
Prijaté dary — individudlni darci 38 900,- K¢
Clenské prispévky 27 550,- K¢
Nefinan¢ni dar 99 450,- K¢

Klub pacientdi mnohocetny myelom obdrZel v roce 2018 nefinancni dar v podobé pravnich sluzeb ve vy3i 99 450,- K¢.

Aktiva celkem 1 015 535,39 K¢
Pasiva celkem 1 086 968,30 K¢
Hospodarsky vysledek celkem -71432,91 K¢

Spolek je registrovan na FU Brno, dle §38mb nepodléha povinnosti podévat dafiové piiznani, ani nepodléha povinnému auditu.
Ucetni zavérka je zvefejiiovana Obchodnim rejstiikem, Brno.



PODEKOVANI

LIDE Dékujeme spolecnostem, organizacim
a viem parterim podporujicim ¢innost
naseho spolek.

Predseda: Petr Hylena Nad NE: Hmotna podpora a sluzby:
¥ H ?ce - » . ., éesky svaz Joga v dennim zivoté, Brno
Zéstupci Klubu: Ludék Vesely (Klub Brno) Ceska myelomova skupina, nadacni fond e 0 Bt e
Ing. Jifi Zila (Klub Hradec Kralové)
Magr. Ronald Lary3 (Klub Olomouc) Instituce: -,
PhDr. Ludmila Kotlinova (Klub Praha) Méstsky ufad Praha 5 FyZ'CkQIOSOby:
Ing. Petr Kratky (Klub Plzef) Moravské zemské muzeum, Brno Iv(roupc’)va Dana
Galerie Articok, Hradec Kralové Skrlova Magda
Kontrolni komise: Marcela Dole¢kova Toufar Jaroslav
Blanka Kresanova Spoleénosti:
Ing. Miroslav Konfrst Amgen, s.r.0.
Celgene, s.r.o.
Koordinator: Mgr. Alice Onderkova E?L(I)EZNRA%II((lé)pBeEr:EiSs.rr.%
Manager pro mezinarodni spolupraci: lveta Mareschova ﬁgiﬁ?\;ggﬁ :rrg

Takeda, s.r.o.
Vinaria, s.r.o.
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Schvéleno dne 10. prosinec 2019

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






