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Vazeni pratelé Klubu pacientd mnohocetny myelom,

rok 2022 pro nas spolek predstavoval hluboké nadechnuti se po dvouletém obdobi pandemie, konec¢né
jsme se mohli setkavat bez obav z ndkazy. Na nasledujicich strankach najdete vse, co se ndm podafilo usku-
tecnit. NeZ se ovSem zactete do toho, co jsme v roce 2022 zvladli, dovolte mi jednu smutnou vzpominku.
V bfeznu 2023 nas navzdy opustil nas dlouhodoby predseda, pan Petr Hylena. Byl jednim ze zakladajicich
¢lenli spolku a vzdy se snazil, aby Klub byl spojnici mezi pacienty, jejich oSetfujicimi Iékafi, zdravotniky a
vSemi partnery, ktefi nas podporuji. Velmi si pfal vytvorit funkcni, Zivotaschopny, komunikujici, vzajemné se
podporuijici a respektujici celek. Kazdy den se presvédcuji o tom, nakolik se mu to podafilo.

Dovolte mné, abych se kratce predstavil, jsem novym predsedou Klubu pacientd mnohocetny myelom.
V unoru tohoto roku uplynulo 12 let od okamziku, kdy jsem od svého Iékare poprvé slysel to zvlastni slovni
spojeni. Mnohocetny myelom. Zanedlouho jsem nasel Klub pacientd a po kratké Uvaze se stal jeho ¢lenem.
Nikdy jsem toho nelitoval, dokonce jsem se diky svému ¢lenstvi setkal s clovékem, ktery se zanedlouho
poté stal mym osetfujicim Iékafem. Nebylo to jednoduché rozhodnuti, ale nasmérovalo muj zivot tak, jak
bych pred dvanacti lety ani nedoufal. Cely mdj Zivotni pfibéh najdete na webu spolku.

Je mi cti, Ze mé v ¢ervnu 2023 Clenska schiize Klubu pacientéi mnohocetny myelom zvolila novym pred-
sedou spolku, je to velkd vyzva a zaroven velkd zodpovédnost. V poslednim roce jsem byl s Petrem hodné
v kontaktu, mluvili jsme o mnohém a vim, Ze funkce predsedy spolku neni pouhou formalitou.

Vazeni pratelé, rad bych Vam podékoval za Vasi trvalou pfizen. Ja i nasi ¢lenové si vazime toho, Ze stale
nas spolek nednavné podporujete, Ze mu véfite a vnimate jeho pfinos pro lidi, kterym do Zivota vstoupil
myelom. Véfim, Ze obstojim ve v3ech vyzvach, které mé cekaji a nas spolek bude i nadale ve Vasich ocich
spolehlivym partnerem. Upfimné si preji, aby se nam i nadale spolecné dafilo propojovat Vas svét se svétem
pacientdl s mnohocetnym myelomem. Velmi se té€3im na nase spole¢na osobni setkani.

Milo$ Dusek, predseda spolku



Poslani

Klub pacientd mnohocetny myelom, z.s., je pacientska organizace, zaloZzena z iniciativy pacientli a jejich blizkych v breznu
2007. Jeho poslanim je nabizet pomoc a podporu viem lidem v CR, kterym do Zivota vstoupil mnohocetny myelom. Hlavnim
cilem je edukacni, informacni a podplrna ¢innost zamérena na zmirnéni dopadu tizivé Zivotni situace ve vsech oblastech lid-
ského prozivani.

Kdo jsou nasi ¢lenové, o ¢em piemysli a ¢im Ziji

Co jsem diky myelomu ziskala? Beru Zivot takovy, jaky je. Pochopila jsem vyznam véty: ,Dékuji za kazdé nové rano.” Jsem tady,
mam k dispozici cely dalsi den a nehodlam z néj promarnit ani chvilicku. | kdyz jej cely prosedim v kfesle. Hura. Naucila jsem
nemusim, ulevilo se mi. NevSimam si a netrapim se drobnymi nedostatky. Pokud se néco nezvladne, tak to pocka a udéla se to
pozdéji. Mnohdy zjistim, ze to ani nebylo dullezité.

pani Marie, pacientka

Na podzim roku 2003 nam osettujici Iékaif mé manzelky, skvély hematoonkolog, sdélil ortel v podobé dvou slov — mnohocetny
myelom. V ten moment mi vyhrkly slzy do oci a néco ve mné umrelo. Nicméné byl stanoven harmonogram lécby s Usvitem
urcité nadéje. Bylo na mé zachovat, pokud mozno, zdani normalniho Zivota a sdélit to dceram. Bylo jim deset a dvanact let.
Vypomohl jsem si malou IZi a ekl jim, Ze na tuhle nemoc se dnes uz neumira. Velmi dospéle odpovédély: ,ale umira, tati“. Pro
slzy jsem nevidél.

Moje zena zemfela v roce 2020 a ja postupné pochopil, co ve mné tenkrat umrelo. Byla to schopnost vyjadrovat city. Nebyl jsem
schopen své Zené fict, ze byla to nejlepsi, co mé v Zivoté potkalo. Byl jsem v roli chlapa, kterého nic nezlomi a ktery vSechno
vydrZi. Dnes uz brecet mdzu. Ztratil jsem svou nadhernou, krasnou, uslechtilou a velmi, velmi state€nou Zenu a hledam sam
sebe. Citim, jak ze mé pomalu opadava osudem vnucena sedmndctileta role hrdiny a doufam, Ze se najdu.

pan Frantisek, manZzel pacientky



BULLETIN — KLUBOVY CASOPIS

Klubovy casopis vychazi v nakladu 1 100 vytiskl a je distribuovan do vsech specializovanych lécebnych center zaméfujicich se
na lécbu myelomu. Najdete ho v ¢ekarnach hematoonkologickych ambulanci FN Brno, FN Hradec Kralové, FN Olomouc, FN
Ostrava, FN Plzen, FN Kralovské Vinohrady, VFN Praha, ale také v centrech regionalnich, tedy v Liberci, Usti nad Labem, Mladé
Boleslavi, Pelhfimové, Opavé, Havifové a Novém Jiciné. TéSi nas, Ze je svym pacientim nabizeji i na jinych mistech, napfiklad
v laznich ve Velichovkach.

Bulletin €. 1/2022, rocnik XIV., témata:

- Lé¢ba nové diagnostikovanych pacientt v CR.

- Dostupnost modernich 1ékd v CR ve srovnani s Evropou.

= Poruchy imunity u pacienti s myelomem.

= Imunoterapie — blizka budoucnost l1écby myelomu.

- Zivotni zamysleni manzela pacientky s myelomem: nedélejte stejnou chybu jako ja.

Podzimni Bulletin ¢. 2/2022, rocnik XIV., témata:

='Kym jsme nejen pfi pfijimani zdravotni péce, hledani zdravého Ja.

= Poskytovani individudlnich odbornych konzultaci v I€karné.

- Nové léky a pfistupy k mnohocetnému myelomu.

- Zivotni piibéh: jak se v pfipadé myelomu miiZe propojovat zdravotni a sociélni péce.
- Reflexe socidlniho pracovnika.

Zimni Bulletin €. 3/2022, rocnik XIV., témata:

= Vyziva u pacientd s mnohocetnym myelomem.

= Zvladani psychické zatéze a stresu — kdyz do Zivota prichazi nemoc.

= Vzdélavaci seminar: zdznam panelové diskuse expertu.

- Zivotni pribéh: Jak rychle se dokaze Zivot obratit, aneb co mi nemoc vzala a dala.




ON-LINE SETKANI KLUBU OLOMOUC: 7. BREZEN 2022

= Téma klubového setkani: Noveé léky a pristupy u mnohocetného myelomu v roce 2022 aneb neni vSechno ,bio*, co se tipyti
= Pfednasejici: doc. MUDr. Jifi Minafiik, Ph.D.
= K diskusi pfizvani: prof. MUDr. Roman Hajek, CSc., prof. MUDr. Ludék Pour, Ph.D.

INFORMACNi ODPOLEDNE — OSOBNi KLUBOVA SETKANI

Dvacaté sedmé Informacni odpoledne Klubu Praha
Termin: 9. Cerven 2022

Téma: O krvi od Adama aneb hematologie z odstupu
Prednasejici: MUDr. Petr Pavlicek

Ctvrté Informacni odpoledne Klubu Ostrava

Termin: 21. cerven 2022

Téma €. 1: Jaké |écebné rezimy nezbytné nutné potrebujeme
Prednasejici: prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.

Téma €. 2: Kym jsme nejen pfi pfijimani péce

Prednasejici: Mgr. lva Kuznikova, Ph.D.

Dvacaté osmé Informacni odpoledne Klubu Brno

Termin: 29. Cerven 2022

Téma: Empatie aneb slovo |ékafe mulze lécit, pokud ma lékar empatii, |
Prednasejici: prof. MUDr. Zdenék Adam, CSc.

Dvacaté ctvrté Informacni odpoledne Klubu Hradec Kralové
Termin: 6. zafi 2022

Téma: Poskytovani individualnich odbornych konzultaci pacientd v [ékarné
Prednasejici: PharmDr. Eliska Kolmanova, Ph.D.

K diskusi pfizvan: prof. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D., MBA



Dvacaté druhé Informacni odpoledne Klubu Olomouc
Termin: 6. fijen 2022

Téma €. 1: Nové Iéky a pristupy u myelomu v roce 2022
Prednasejici: doc. MUDr. Jiti Minafik, Ph.D.

Téma €. 2: VyZiva pacientli s mnohocetnym myelomem
Prednasejici: Mgr. Jana Krivankova

Dvacaté devaté Informacni odpoledne Klubu Brno

Termin: 12. fijen 2022

Téma: Empatie aneb slovo |ékafe muze lécit, pokud ma lékar empatii, Il
Prednasejici: prof. MUDr. Zdenék Adam, CSc.

K diskusi pfizvana: PhDr. Olga Rechtofikova

Dvacaté osmé Informacni odpoledne Klubu Praha

Termin: 18. fijen 2022

Téma: Myelom a ridzné pohledy na jeho zvladani — v3e, co by vas mohlo a mélo zajimat
Prednasejici: MUDr. Jan Straub

Paté Informacni odpoledne Klubu Ostrava

Termin: 15. listopad 2022

Téma: Domaci posilovaci techniky s vyuzitim therabandu a minirolleru;
Indikace lazeriské péce u pacientdl s myelomem

Prednasejici: Mgr. Pavla Straubova, MUDr. Jan Straub




VZDELAVACI SEMINARE - CELOREPUBLIKOVE

Vzdélavaci seminar pro pacienty a jejich blizké: Zvladani psychické zatéze

a stresu v souvislosti se vznikem onkologického onemocnéni — prvni ¢ast, Praha.
Termin: 21. zafi 2022

Obsah seminare: Nakolik souvisi psychika se zdravim a jaké jsou klicové body psychické odol-
nosti, nakolik vnimame bolest a kde jsou nase mantinely. Potfebujeme oporu nasich blizkych
a co je dobré udélat pro udrzeni dobrého psychického a fyzického zdravi, jaké jsou moznosti
podpory naseho imunitniho systému.

Prednasejici: PhDr. Ing. Martin Pospichal, Ph.D.

K diskusi pfizvan: MUDr. Petr Pavlicek.

Vzdélavaci seminar pro pacienty a jejich blizké: Zvladani psychické zatéze a stresu
v souvislosti se vznikem onkologického onemocnéni — druha ¢ast, Praha.

Termin: 3. listopad 2022

Obsah seminare: Zvladani zmén v kazdodennim Zivoté — doplnéni teoretickych znalosti a praktickych
dovednosti, zpétna vazba Ucastnikd a sdileni vlastnich zkuSenosti — toho co opravdu pomaha.
Prednasejici: PhDr. Ing. Martin Pospichal, Ph.D.

K diskusi pfizvan: MUDr. Petr Pavli¢ek.Ph.D.

XVII. vzdélavaci seminai pro nemocné s mnohocetnym myelomem, jejich rodinu
a pratele, Hotel Galant, Mikulov.

Termin: 16. — 17. zafi 2022

Zaznéla odborna témata:

- Jaké lécebné rezimy pro nase nemocné v CR nezbytné potrebujeme.

- Jak data z RMG registru konkrétné pomohla pacienttim.

- Bolest — dobry sluha, ale zly pan.

= Jak si na podzim nejlépe poradit s prevenci infek¢nich nemoci a ockovanim.
- Vztah |ékar pacient — v3e, co by vas mohlo zajimat.

Diskutovalo se:
Jak a &im mohou pacienti pfispét ke zdarnému prabéhu své lécby.
Jak nejlépe zvladnout nezadouci ucinky lécby myelomu.




MEZINARODNI MESIC MYELOMU
— NARODNIi DEN MYELOMU

Informacni kampai MY A ON

V bieznu se cely myelomovy svét jiz nékolik let snazi zvysit informovanost Siroké laické verej-
nosti a také odbornikd setkavajicich se v ramci svych odliSnych specializaci s pacienty s mno-
ho¢etnym myelomem. V CR je stéZejnim dnem 30. brezen, ktery byl pred esti lety vyhlasen
Narodnim dnem myelomu.

V ramci Narodniho dne myelomu Klub pacientti mnohocetny myeléom ve spolupréci s Ces-
kou myelomovou skupinou uskutecnil edukativni kampar s nazvem ,MY A ON". Jejim cilem
bylo vysvétlit, Ze navzdory této diagnéze neni treba se vzdavat, ale naucit se s mnohocetnym
myelomem Zit a vést nadale kvalitni plnohodnotny Zivot. A to jak v pfipadé pacienta, tak
v pfipadé jeho blizkych.

Spoluprace s partnerskou organizaci International- Myeloma Foundation

Klub pacientdi mnohocetny myelom se kazdorocné pripojuje k aktivitam International Myelo-
ma Foundation v ramci aktivit Mezinarodniho mésice myelomu. V toce 2022 se nase spolec¢né
usili zaméfilo na zvySeni informovanosti Siroké laické verejnosti o nemoci mnohocetny myelom.
Komunikovaly se jednotlivé pfiznaky, projevy a také moznosti lécby. Jako vzdy se zapojovali se
svymi zkusenostmi pacienti myelomové komunity z celého svéta.

PROJEKT SPECIALNi CVICENI PRO PACINETY S MNOHOCET-
NYM MYELOMEM

Klub pacientd mnohocetny myelom ve spolupraci s renomovanym fyzioterapeutickym centrem Physio-Reko, s.r.o. pripravil
specialni kurzy cviceni pro zlepseni celkové télesné kondice. Pacienti se ucili, jakym zpUdsebem je mozné pomoci domaciho
posilovani svalového korzetu snizit bolesti zad ¢i zmirnit projevy polyneuropatie.

—



Cvicebni jednotky byly sestaveny do péti cvicebnich kurzi:
= 2 hodiny nacviku spravného dechového stereotypu v kombinaci s pohybovou
aktivitou, aktivace hlubokého stabilizacniho systému;
= 2 hodiny cviceni s overballem a therabandem, moznosti fascialnich
technik v [é¢bé neuropatie;
= 1 hodinu nacviku chdize s Nordic walking holemi, vybér holi, nastaveni holi,
technika chize.
Kurzy probihaly vzdy jako hodinové sezeni a byly individualné pfizptsobené potie-
bam konkrétniho pa‘enta. Kapacita kazdého kurzu je proto omezena na maximalné
tfi pacienty. Radi bychom pokracovali i v roce 2023.

EDUKACNI MATERIALY

Klub pacient&i mnohocetny myelom se jako partnerska organizace Ceské myelomové skupiny podilela na vydani stéZejni
edukacni publikace s nazvem Mnohocetny myelom — Jak s nim Zit? Informace pro nemocné a jejich blizké.

Publikace byla vydana s cilem pfipravit nemocné a jejich blizké na Zivot s mnohocetnym myelomem
tak, aby pochopili zakladni problematiku a stali se rovnocennym partnerem svych osetfujicich Iékard.
Publikace nabizi odpovédi na pét zakladnich otazek:

= Co je mnohocetny myelom, jak ovliviiuje télo, jaké jsou jeho pfiznaky a nakolik zméni Zivot
nemocného.

- Jakym zpGsobem se stanovuje diagnéza.

= Jaké jsou soucasné moznosti lécby, jaké lécebné vysledky Ize ocekavat a jaka
je predpokladana délka lécby.

- Jaké rozdily v narocich na Iécbu a kvalitu Zivota pfinasi remise a relaps.

- Jaké komplikace s sebou myelom nese a jak na né reagovat.

Publikace je k dispozici vdem pacientim s mnohocetnym myelomem v tisténé podobé v ambu-
lancich odbornikd a v elektronické podobé na webech Klubu pacientd mnohocetny myelom
a Ceské myelomové skupiny.



PORADENSKY SERVIS

Klub pacientii provozuje elektronickou poradnu. Vsichni pacienti a jejich blizci se na nds mohou kdykoliv obratit se svym
dotazem, a to elektronicky, telefonicky nebo na FB. Nejcastéji vyuzivanou formou je e-mailova korespondence, tuto formu
vyuzilo kolem 80 % dotazujicich se pacientl. Poradna je zfizena nejen pro ¢leny Klubu, je oteviena véem lidem v CR, kterym
do Zivota vstoupil mnohocetny myelom. Na odborné dotazy odpovidaji pfedni odbornici vénuijici se Iécbé myelomu.

Pocet zodpovézenych dotazli za rok 2022: celkem 118 od pacientu a jejich blizkych.
Nejcastéji diskutovana témata:

= Vyrovnani se s nové stanovenou diagnézou mnohocetny myelom.

= Prdbéh autologni transplantace a vyrovnani se s jejimi naslednymi projevy.
= Covid-19 a moznosti ockovani, soub&éh oc¢kovani proti covid-19 a chfipce.
- Hledani kontaktu na psychologa nebo socialniho pracovnika.

DALSI AKTIVITY

26. leden 2022
13. prazské mezioborové onkologické kolokvium Prague Onko, pacientska sekce, Gi¢ast koordinatora (on-line).

27.-29. leden 2022
zimni workshop Ceské myelomové skupiny (on-line setkani), aktivni uc¢ast koordinatora.

20. unor 2022

spoluticast v kampani Onkologie - spravny ¢as myslet na své zdravi je pravé ted. O mnohocetném myelomu a jeho [é¢bé;

zivotni pribéh pacienta. Ve spolupraci se spole¢nosti Mediaplanet.

24. unor 2022

webinaf pro pacienty a jejich blizké. Téma: Co trapi mysl nevylécitelné nebo chronicky nemocnych, pfednasejici Ing. PhDr.

Martin Pospichal, Ph.D.



28. unor 2022

spoluti€ast na aktivitach ke dni vzacnych onemocnéni, ve spolupraci s Ceskou asociaci
pro vzacna onemocnéni.

11. bfezen 2022

on-line seminaf APQ. Téma: Zavazna legislativa EU, doporuceni a postupy pouzivané v oblasti
zdravotnictvi.

14. bfezen 2022

start kampané Klubu pacientd mnohocetny myelom k mésici myelomu s nazvem MYELOM — MY A ON; v¢asna diagnostika
je zaklad.

16. brezen 2022

konference: Inovativni lé¢ba v hematologii - aktivni G¢ast koordinatora Klubu pacientd. Téma prezentace: Zivot pacientd s
mnohocetnym myelomem; Hotel Step, Praha.

16. — 18. bifezen 2022
ucast koordinatora; XXVIII. Pafizkovy dny, FN Ostrava.

29. bfezen 2022
vyro¢ni konference partnerské platformy pro pacienty s mnohocetnym myelomem, Myeloma Patient Europe; ucast on-line.

30. bfezen 2022

Narodni den myelomu — vrchol kampané MYELOM — MY A ON, informace o mnohocetném myelomu a Zivotni pfibéh paci-
enta byl publikovan v pfiloze Lidovych novin, iDnes, MedicalTribune a dalSich periodicich. Kampan zastitili odbornici Ceské
myelomové skupiny.

5. - 7. kvéten 2022

XX. Narodni workshop mnohocetny myelom s mezinarodni ucasti, aktivni Gcast koordinatora pfi diskusnim pracovnim stole.
Téma: Problematika hodnoceni [é¢ebné odpovédi u pacientti s myelomem.



12. kvéten 2022

Ucast koordinatora na odborné konferenci pacientského HUBuU a Ministerstva zdravotnictvi CR. Téma: Systémové financovani
pacientskych organizaci aneb z kuchyné se to uz délat neda. Diskuse o tom, jak zajistit udrzitelnost pacientského segmentu.

20. kvéten 2022

charitativni golf pofadany Ceskou myelomovou skupinou ve spolupraci s Klubem pacientéi mnohocetny myelom v golfovém
resortu Celadna. Vytézek je primarné urcen po podporu vyzkumu mnohocetného myelomu a aktivit Klubu pacientd mnoho-
cetny myelom.

21. kvéten 2022

rocni konference mezinarodni platformy pacientskych organizaci sdruzenych v The International
Myeloma Foundation — pacientska sekce GMAN - virtudlni ucast koordinatora.

15. ¢erven 2022

informacni kampan Hlasu onkologickych pacienti. Téma kampané: Dotek, ktery pomaha,
hala Nova Carolina, Ostrava. Aktivni vystoupeni koordindtora Klubu pacientli mnohocetny
myelom jako zastupce Hlasu onkologickych pacientli v Ostravé. Nasledna pasivni ucast
koordinatora na tiskové konferenci v Brné dne 22. ¢ervna 2022.

22. srpen 2022

Ucast koordinatora v pracovni skupiné pro systémové financovani pacientskych organizaci ustanovené pri Pacientské
radé MZ.

30. srpen 2022
letni Akademie pacientskych organizaci, APO, kazdoroc¢ni setkani pacientskych organizaci, Obcanska plovarna, Praha.

5. zafi 2022

aktivni zapojeni 12 ¢lenti Klubu pacienti mnohocetny myelom do evropského sociologického vyzkumu pofadaného Stirling
University, Velka Britanie. Ve srovnavaci studii pacientt Zijicich s myelomem v Némecku, Polsku a Ceské republice se hodnoti
psychosocialni prozivani a v€asnost diagnostiky jednotlivych zemi. Vysledky budou k dispozici v prvni poloviné roku 2023.



17. zafi 2022

¢lenska schize c¢lent Klubu pacientd mnohocetny myelom, z.s., sal Aurelius, Hotel Galant,
Mikulov.

20. zafi 2022

aktivni zapojeni ctyf ¢lenG Klubu pacientd mnohocetny myelom do vyzkumu studentky Pedago-
gické fakulty UK Praha na téma: Postraumatické stavy u onkologickych pacientd v mladé a pozdni
dospélosti. Vysledky budou k dispozici v prvni poloviné roku 2023.

23. zafi 2022

charitativni golf poradany Ceskou myelomovou skupinou ve spolupraci s Klubem pacientd mnohocetny myelom v golfovém
resortu Mstétice, vytézek je primarné urcen pro podporu vyzkumu mnohocetného myelomu a aktivit Klubu pacientd mno-
hocetny myelom.

8. fijen 2022
¢lenové Klubu pacientli mnohocetny myelom se zapojili do vyzkumu partnerského spolku Hlasu onkologickych pacientl

zaméreného na prizkum znalosti problematiky druhého nazoru.

21. listopad 2022
vyro¢ni Sném c¢lend Hlasu onkologickych pacientt — Klub pacientd mnohocetny myelom je ¢lenem spolku od jeho zaloZeni.

22. listopad 2022

vyro¢ni Konference ¢lent Ceské asociace pro vzacna onemocnéni — Klub pacientti mnohocetny myelom je ¢lenem od vzniku
asociace.

25. listopad 2022
XI. Farmako-ekonomicky workshop Ceské myelomové skupiny, Brno, t¢ast koordinatora.



SPOLUPRACE S PARTNERY

= Hlas onkologickych pacienti (HOP) - dne 2. zaii 2021 jsme se'stali oficialnim cle-
nem spolku Hlas onkologickych pacientl. Stfe3ni organizace pro pacientské organiza-
ce sdruzujici pacienty riznych onkologickych a hematoonkologickych diagnéz. Jednou
z hlavnich aktivit spolku v roce 2021 bylo podileni se na pfipominkovani legislativy,
metodik a praxe.

- Ceska asociace vzacnych onemocnéni (CAVO) — Klub pacientti mnohocetny myelom je
¢lenem od brezna roku 2012. Stfe3ni organizace pro pacienty se vzacnymi nemocemi, ke
kterym mnohocetny myelom patfi.

- Ceska myelomova skupina (CMG) — partnerské organizace sdruzujici odborniky z fad Ié-
kaf@, vyzkumnych a nelékafskych pracovnikt vénujicich se mnoho¢etnému myelomu v CR.
Uzka spolupréce byla navazana jiz v brzkém obdobi diskusi o moZnosti vzniku Klubu pacientt
v roce 2005.

- Akademie pacientskych organizaci (APO) — Klub pacientli MM spolupracuje od okamziku vzniku v roce 2012. Zlcast-
fiuje se vybranych seminard a pravidelné navstévuje Letni Skoly APO a pacientska setkani APO Alumni.

- Myeloma Patients Europe (MPE) — Klub pacientd MM uzce spolupracuje od okamziku svého vzniku v roce 2007. Stresni
pacientska organizace je nasim vyznamnym partnerem na evropské urovni.



= International Myeloma Foundation (IMF) - Klub pacientd MM Uzce spolupracuje od okamziku svého vzniku v roce
2007. Stfesni pacientska organizace je nasSim vyznamnym partnerem na mezinarodni trovni.

- Oddéleni podpory prav pacientd M2 CR (pacientsky HUB) — Klub pacientti MM navazal kontakt v okamziku vzniku
tohoto oddéleni pfi MZ CR.

= Narodni asociace pacientskych organizaci (NAPO) — Klub pacientd MM je podporujicim subjektem aktivit této streSni
pacientské organizace.
-

-




Zprava o hospodareni Klubu pacientd mnohocetny myelom, z.s., za rok 2022

Rozpocet / Skutec¢né naklady a vynosy v roce 2022

Skute¢né naklady v roce 2022 1319 077,25 K¢
Skutec¢né vynosy v roce 2022 1258 029,00 K¢
Rozdil - 61 048,25 K¢

Naklady na jednotlivé ¢innosti spolku

Spotfeba materidlu (kancelarské potreby, postovné) 11 337,00 K¢
Naklady na cestovné 7 712,00 K¢
Telefonni poplatky, IT, spoje 34 346,09 K¢
Pravni, dafové a ucetni sluzby 57 000,00 K¢
Vzdélavaci seminare a klubova setkani pro nemocné a jejich blizké 439 289,00 K¢
Klubovy ¢asopis, webova grafika, edukac¢ni materialy 291 921,16 K¢
Projekt: Specialni cviceni pro pacienty s myelomem 99 194,00 K¢
Bankovni poplatky 3 378,00 K¢
Poplatky ¢lenské - spolkdm 5 000,00 K¢
Dary poskytnuté 369 900,00 K¢

Polozka ,dary poskytnuté” zahrnuje podil nakladt spolku pro rok 2022 na poskytované
sluzby koordinatora spolku.
V nékladech je zahrnut i nefinancni dar v podobé pravnich sluzeb ve vysi 45 900,- K¢.




Prijaté dary v roce 2022

Pfijaté dary - spolec¢nosti 1 005 680,00 K¢
Prijaté dary - individudlni darci 176 999,00 K¢
Clenské prispévky 29 450,00 K¢
Nefinancni dar 45 900,00 K¢
Aktiva celkem 543 967,19 K¢
Pasiva celkem 605 015,44 K¢
Hospodarsky vysledek celkem - 61 048,25 K¢

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




Predseda:




PODEKOVANI

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

Nadace a NF: \ Fyzické osoby:
Ceska myelomova skupina, nadacni fond e Andrle David
Bfezinova Eva
Instituce: Dvorakova Ludmila
Moravské zemské muzeum, By ‘ Janderova Jana
Kroupova Dana
Spoleénosti: s Mareschova Iveta
Amgen, s.r.o. Medlikova Katefina

Mencl Zdenék
Onderkova Alice
Rulik Radek
Truncova Zdenka
Toufar Jaroslav

Bristol-Myers Squibb spol s r.o.
Echoz Rekuperace, s.r.o.
GlaxoSmithKline, s.r.o.
HYLENA-KOBERCE, s.r.a.
Janssen-Cilag, s.r.o.
PIGMENTUM, s.r.o.

Pears Health Cyber, s.r.o.
Takeda, s.r.o.
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