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VéZeni pratelé Klubu pacientl mnohocetny myelom,

v téchto letnich dnech se s trochou nostalgie jesté jednou ohlizim za rokem 2017 a mysli se mi prohanéji rtizné obrazy.
S radosti zjiStuiji, Ze prevazuji ty pozitivn&jsi a lemuji je vzpominky na oslavy desetiletého vyroci zaloZeni Klubu pacientt
mnohocetny myelom.

V beznu, ktery je mezinarodné vniman jako mésic myelomu jsme se v tizké spolupraci s Iékafi Ceské myelomové skupiny
a dalSimi partnery poprvé pfipojili k témto aktivitdm. Na tiskové konferenci byl vyhlasen 30. bfezen jako Narodni den
myelomu. Cely bfezen probihala intenzivni informa¢ni kampafi, ve dvanacti méstech Ceské republiky byly v prostfedcic
méstské hromadné dopravy vylepeny edukacni letaky se zakladnimi informacemi o mnohocetném myelomu.

Podzimni vzdélavaci seminaf pro pacienty a jejich blizké se stal vyvrcholenim oslav desetiletého vyroci. Vznikl novy odznak,
ktery se zaroven stal novym logem spolku. PouZit4 grafika spojuje typické znaky spolku pouZité na vnéjsim okraji odznaku
oznacované pacienty jako ,podkovicky pro Stésti” a myelomovou bunku tvofici jadro odznaku. Krasnym darkem pro ucast-
niky seminare byla kniha jednoho z nasich pacientl. Po ukonceni [é¢by se vydal poutni cestou z Francie do Santiaga de
Compostela a pozdéji vyrazil z Prahy do Rima. Své zaZitky sepsal a vydal pravé v lofiské roce.

Pro seminar byly vytvoreny specidlni banery pfipominajici nase zajimavé historické okamziky, vyjadfeni [ékafd, zdravotni-
ki, pacientd ¢i jejich blizkych. Rad bych vam, aspon pfenesené, zprostfedkoval ¢ast té uzasné atmosféry, kterd na seminafi
vznikla. Proto v rukou drzite netradi¢ni podobu Vyroc¢ni zpravy Klubu pacienti mnohocetny myelom pro rok 2017, ktera
vznikla sestavenim casti téchto banerd.

VéZzeni pratelé, dékuiji za vasi, v mnoha pripadech vice nez desetiletou prizeni a podporu. Deset let mlZe z hlediska vé¢nosti
predstavovat setinu sekundy, pro mé a snad i nase ¢leny je to doba, za kterou se udalo opravdu hodné. Mohl bych pfipo-
minat pomoc a podporu poskytovanou nemocnym a jejich blizkym, mohl bych pfipominat diskuse ve vefejném prostoru,
mohl bych pfipominat vyznamné kroky na poli védy a vyzkumu a mnohé dalsi. Ja si myslim, Ze nejdtileZitéj3i je, Ze se za téch
deset let podafilo vybudovat funkéni spolecenstvi lidi riiznych profesi, riiznych postojti a riiznych Zivotnich pribéhd, ktefi se
radi potkdvaji, sdileji své zkusenosti a jsou si ochotni podat pomocnou ruku v okamZiku, kdy je to potfeba. A pravé za to
dékuji vam vSem. Dékuji za to, Ze jste soucasti tohoto spolecenstvi a Ze nam s jeho budovanim stale pomahate.

Petr Hylena
predseda spolku
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Jak vznikla pacientska organizace Klub pacientu
mnohogetny myelom.
Na prvnim vzdélavacim seminafi pro nemocné s mnohocetnym myelomem, jejich rodinné pfislusniky a pfatele v Lednici v roce

2005 se potkal prof. Hajek s pani Toufarovou a z jejich rozhovoru se zrodil napad. Co kdyby v Ceské republice fungovala organizace
pro nemocné s mnohocetnym myelomem?

Tato myslenka pottebovala téméf rok ¢asu, ne7 se z ni pomalu zacala rodit realita. S pomoci a podporou Ceské myelomové sku-
piny, Koalice pro zdravi a ARCUS-ONKO Centra Praha bylo na podzim roku 2006 v Brné usporadano prvni setkani zastupcti nové
vzniklych regiondlnich skupin z Prahy, Hradce Krélové a z Brna. Zastupci odsouhlasili vznik pfipravného vyboru ve sloZeni Zuzana
Toufarovd, Miroslava Bauerova, Oldfich Blazek, Josef Hajek, Petr Hylena a Stanislav Rysanek.

Diky jejich usili a vytrvalosti vznikla organizace Klub pacientd mnohocetny myelom, ktery byl dne 19. bfezna 2007 ofi
na Ministerstvu vnitra CR. Dékujeme vSem, ktefi se o vznik Klubu zaslouZili. Dékujeme vSem, ktefi s nami prosli spole¢
prochazi s nami soucasnosti a tésime se, Ze s nami budou i v budoucnosti.




Diilezité okamziky roku 2007:

® Vznik samostatného subjektu Klub pacientl mnohocetny myelom.

® 19, biezna 2007 zapsani na Ministerstvu vnitra CR.

® Unor 2007 vznik tieti regionalni skupiny v Praze.

® Kvéten 2007 vznik ctvrté regiondlni skupiny v Plzni.

® Prvni spoluprace s Ceskou myelomovou skupinou, nada¢nim fondem (CMG NF)

na pfipravé lll. vzdélavaciho seminafe pro nemocné s MM, jejich rodinu a pfatele v Lednici.
S jakymi pranimi Klub pacienti vznikl:
® Chceme vytvaret prostredi pro diskusi a pfedavani informaci nemocnym s mnohocetnym myelomem a jejich blizkym.
® Chceme vytvaret pratelské mosty mezi pacienty, jejich lékafi a dalsim oSetrovatelskym persondlem.
®  Chceme spolupracovat se statnimi i nestatnimi subjekty.

Rekli v roce 2007:

,Kdysi jsem vychazel z toho, Ze jsme maly stat a Ze kdybychom moc tfistili sily, tak bychom se nikdy nedostali na evropskou troven. Tak
jsem se rozhodl, Ze vezmu malou diagnézu, coZ je mnohocetny myelom; u kterého jsem pracoval a na kterém se mi libilo to, Ze ma velmi
pomaly pribéh a definovany vyvoj z monoklonalni gamapatie.

Rekl jsem si, Ze to obklopim dostupnymi tématy tak, abychom se postupné dostali na droved, kterd je minimalné svétovd a ktera je pre-
devsim prospésna pro pacienta. Aby to byl prosté orchestr, velky tym a ne sélo jizda bez uzitku a s jedinym cilem — byt za kazdou cenu
prvni v ¢emkoliv. TakZe program na dlouho.”

Prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.

.Vime kazdy o sobé, jakym typem pacienta jsme? Odpovéd na tuto otazku je dost dileZita, od ni se totiz odviji i nase chovani a jednani
— tedy komunikace s kymkoliv. Ta poznamka se tyka i Iékard. Obecné se predpoklada, Ze jejich medicinské vzdélani a znalost psychologie
osobnosti je uz dostatecnou zarukou spravného pochopeni, porozumeéni a vedeni komunikace s nemocnym i s jeho rodinou. Bohuzel to
tak vzdy neni ...... jisté citite, Ze k otevienému rozhovoru je tfeba divéra. Tu nejde ani nadiktovat, ani vynutit, kazdy si ji vytvafime sam,
oviem na zakladé zkusenosti.”

Prof. MUDr. Jifi Vorlicek, CSc.
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Diilezité okamziky roku 2008:

Rozsiteni ¢lenské zakladny na pocet 173 ¢lenu (pacienti, jejich blizci, sestry).
Ucast na vyronim zasedani Myeloma Euronet v Bratislavé.

V srpnu vznikla funkce koordindtora aktivit ob¢anského sdruzeni/spolku.
Listopad 2008 vznik regionalni skupiny v Olomouci.

Zapojeni do projektu Psychologického Ustavu Akademie véd CR a Interni hematoonkologické kliniky FN Brno.
Spoluprace na organizaci vzdéldvaciho seminafe CMG pro nemocné s myelomem, jejich rodiny a pratele v Podébradech.

Rekli v roce 2008:

»Co to vlastné znamend byt ,lepSim” pacientem? Nejdfive je nutné porozumét tomu, jaky je ,dobry” pacient. Znamena to byt dobry k
sobé, své rodiné a spolupacientlim. Také to ale znamena byt sebevédomy ve vztahu k lékafiim a sestram, pecovateltim a hlavné znat své
vlastni potreby a limity. VEdét na jaké otazky chcete znat odpovéd a hlavné umét ze ziskanych odpovédi udélat spravna rozhodnuti. Pro
vas jako pro pacienta nebo vase blizké je velmi dlleZité umét spravné pochopit Iékarské vyrazy, co ktery znamena zvlasté pro vas osobné
a pro zdravotni stav, ve kterém se pravé nachazite.”

Greg Brozeit, IMF

,0d své lékarky jsem ,zase” dostala tyden neschopnosti a radu nejcennéjsi — ,nenervujte se” a hodné odpocivejte! Jenze to se lehce
fekne, har realizuje. V mé situaci to neslo. Coz dnes vidim uplné jinak — vSechno jde, jen si ¢lovék musi preskladat Zebfricek hodnot, ale

tehdy to jednoduge NESLO!”
pacientka Iveta




Diilezité okamziky roku 2009:

® (cast na vyro¢nim zasedéani pacientské organizace v Polsku — Olsztyn.
® 7ahajeni spoluprace na projektu ,Psychologové”.
® \ydana publikace ,Psychologickd podpora pro pacienty s mnohocetnym myelomem

a jejich rodinné pfisludniky.
® Podpora pohybové aktivity pacientu — pouzivani nordickych holi a lazefiska péce,
¢lenové Klubu obdrzeli nordické hole.

@ Klubovy casopis je kompletné obsahové zménén a zacind vychazet v jiné grafické upravé.

® Na klubovych setkanich se mimo jiné diskutovalo: o problematice stomatologie a bisfosfonatd,
novinkach v 1é¢hé myelomu, postiZeni pohybového aparatu a rehabilitacnich technikach.

Rekli v roce 2009:

(Prijeti sdélované diagnozy je tézkym a z psychologického hlediska zasadnim obdobim, které urcuje, jak bude Iécha jedince dn
a jak na ni bude reagovat. Prohlubujici se osamélost a nevédomost totiz zvysuji tendenci k tUzkostlivosti a precitlivélosti, pos
nemocny stava méné srozumitelnym i pro své okoli ......
...... Rodina pacienta spoluproZiva zmény, na které citlivy rodinny systém reaguje. Proziva stejné pochybnosti a stavy, nékdy jesté zesi-
lené podezienim, Ze milovany clovék kvili svému okoli zamérné zleh¢uje skute¢ny stav.”

PhDr. Ing. Ludmila Malinov4, MBA

«Vétsina ceskych lazni funguje na medicinském zakladé, stale vSak na prvnim misté plati, Ze je pro pacienty s myelomem velmi ddlezita
dokonald spoluprace s lékarem a fyzioterapeutem, aby vybrali pfesné to, co jejich télo potrebuje ...."
Mgr. Pavla Straubova

.Jsem véfici a ve vSech téZzkostech, které mé v Zivote potkaly, mé vira v boha nesmirné pomohla. Je to dar, ktery neseme ve své lidské
kiehkosti, labilnosti a nékdy i nevérohodnosti. Vidim jako dtilezité dat smysl svym zdravotnim potizim. Ve svété se nic neztrati, ani dobro
ani zlo."

pacientka Milada
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Dulezité okamziky roku 2010:
Vydan multimedialni vzdélavaci program na CD nosicich s ndzvem ,Mnohocetny myelom”.
Pokracuje projekt ,Psychologové” a informacni kampan o nutnosti pohybové aktivity.
Vydana publikace s nazvem , Aktivni zvladani nové situace”.

Prezentace aktivit Klubu pacientd na vzdéldvacim seminafi v Pafizi — Sceletal Care Academy.
Aktivni prezentace pacientil na II. Podzimni konferenci Ceské asociace sester.

Aktivni vystoupeni zastupcl Klubu na vzdéldvacim seminafi pro nemocné s myelomem v Tatranské Lomnici, Slovensko.

Rekli v roce 2010:

.VazZené sestry, je jasné, Ze vase péce o nas, pacienty, neni snadna, nebot co pacient to jiné nalady, chovani, problémy a dalsi ,lahtdky”,
které si s nami uzivate. S hlubokou dctou vam dékuji za v3e, co pro nds nemocné vykonavate. Za viech okolnosti se snazite vyhovét nadim
potiebam a pozadavkiim, a to mnohdy nad ramec vasich profesich povinnosti.”

Miran Jire$, pacient

A proto radim i vam. Jestli jen trochu miizete, Zijte tak, jako byste nebyli nemocni, podélte se o problémy s pfateli, s ostatnimi pacienty
a s rodinou. Hlavné se nesnazte vyresit vSe sami. Nestydte se fici ,ja jsem nemocny”, vzdyt podobnymi nemocemi je postizena témér
¢tvrtina naSeho obyvatelstva a jen vzajemna pomoc nam pomuZe piekonat problémy s tim spojené.”

pacient Martin

.V&fim, Ze jakdkoliv ¢innost, kterou jsme schopni vykondvat, ztéZuje tomu , previtovi”, co se v nas zadrapl, jeho pozici a brani tomu, aby
zacal prilis kousat. Oblibil jsem si jedno optimistické motto, které jsem zaslechl na jedné rozhlasové stanici: ,Hlavu vzhiru, slunce je
nahore”.

pacient Zdenék
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Diilezité okamziky roku 2011:

® 7ahajen projekt Klubu pacientli s nazvem ,J6ga a mnohocetny myelom”;
na regionech se zacina pravidelné cvicit.

® Vsichni ¢lenové Klubu pacientd v ramci projektu obdrZeli pohankové polStarky.
® Prezentace aktivit Klubu pacientl na Festivalu ,Brno — Mésto v srdci Evropy”.
® Prezentace Klubovych aktivit na edukacnim seminafi pacientské organizace v Polsku, Olsztyn.

®  Prvni spoluprace Klubu pacientd MM s CMG NF na organizaci vzdélavaciho seminare
s ndzvem ,Zivot s mnohocetnym myelomem"”. Na seminafi zaznély uvahy Iékafd o tom, jak by se chovali,
kdyby byli pacientem, podpofené nazory psychologa. Hovofilo se také o pravech pacientil pfi poskytovani zdravotni péce.

Rekli v roce 2011:

.Doposud jsme védéli, Ze mnohocetny myelom je oznaceni pro fadu podtyp( tohoto krevniho nadorového onemocnéni, které se rovnéz
rtizné chovaji.a maji rliznou prognozu. Dle nejnovéjsich vyzkumnych zprav je vSak pravdépodobné, Ze u jednoho nemocného jsou pfi-
tomny soucasné rlizné typy myelomu, které se rGzné chovaji a také rGzné reaguji na lécbu. Tuto novou skute¢nost musi zohlednit nové
|écebné strategie.”

Prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.

.Diky bolestem, které jsou s nami ve vétsi ¢i mensi mife stale pfitomny, mame tendenci stale omezovat svij pohyb, ale ¢im vice pohyb
omezujeme, tim vice se naSe schopnost pohybu prohlubuje a bolesti se stavaji intenzivnéjsimi.”
Doc. MUDr. Martin Repko, Ph.D.

«Moudfi lidé mluvi o tom, Ze vSechny informace, které ke svému Zivotu potrebujeme, mame k dispozici a zname je. Jen je potfeba umét
poslouchat sam sebe. Dobry psycholog by mél byt schopen nabidnout svou ucasti pomoc, pfi hledani této vnitini odpovédi.”

PhDr. Miroslav Svétlak, Ph.D.




Dulezité okamziky roku 2012:
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Vydana publikace ,J6ga a jeji vyznam pfi chronickém onemocnéni”.

Zahajen projekt ,Pacient a systém zdravotniho pojiSténi”, na vsech regiondlnich klubech vystoupil JUDr. Ondfej Dostal
a hovofil o postaveni pacienta ve vztahu ke zdravotnim pojistovnam a nemocnicim.

Pracovni nav$téva partnerské organizace Myeloma UK.

Stali jsme se ¢leny Myeloma Patient Europe.

Stali jsem se ¢leny Ceské asociace pro vzacna onemocnéni.

Pocatek spoluprace s AIFP — Akademie pacientskych organizaci.

Ucast na vzdélavacim seminafi Skola myelomu, Liptovsky Jan, Slovensko.

Rekli v roce 2012:

»Za nejvyznamné;jsi pokrok roku Ize povazovat zménu nazoru na vylécitelnost mnohocetného myelomu. Tuto otazku diskutuje cely odbor-
ny ,myelomovy" svét. V roce 2012 mizeme fict, Ze MM je vylécitelny za pfiznivych prognostickych podminek pfi stanoveni diagnozy a pfi
pouZiti intenzivni lécby asi u 10% nemocnych ze vSech nové diagnostikovanych nemocnych s MM. Béhem poslednich deseti let doslo ke
zcela zasadnimu pokroku v 1é¢bé a ke zcela zdsadnimu posunu prognézy nemocnych.”

Prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.

.Dnes jsme tedy svédky toho, Ze pokroky v 1écbé predbéhly diagnostiku. Tu dnes potfebujeme zlepsit zejména ve dvou oblastech. Prvni
je vstupni ureni prognozy, aby bylo mozné zvolit individudlni lécebny pfistup dle rizika nemocného. Druhou pfedstavuje sledovani tzv.
zbytkového onemocnéni, které je nutné jesté z organismu odstranit.”

Prof. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D. MBA




Dulezité okamziky roku 2013:

® Prezentace projektu Jdga a mnohocetny myelom na odborné konferenci systému Jéga
v dennim Zivoté v Brné.

@ Zahajen projekt s nazvem ,Musi myelom bolet?”, na vSech regionalnich klubech jsme diskutovali
o pficinach vzniku bolesti, moZnostech jejiho ovlivnéni a také o psychologickych ukazatelich ve vztahu
k bolesti.

Vydana publikace s ndzvem ,Bolest a mnohocetny myelom”.
Ucast na mezinarodnim vzd&lavacim seminéfi ,Partners for Progress”, Brusel, Belgie.

Ucast na vzdélavacim seminafi pro vzacna onemocnéni, Milan, Itélie.

Poprvé vystoupilivefejné na vzdélavacim seminafi v Mikulové tfi pacienti a na Sirokém féru oteviené hovofili o svych
zkusenostech s nemoci mnohocetny myelom.

Rekli v roce 2013:

«Neroz€iluji se, nestresuji se a uzivam si kazdého dne. Zménila jsem svoje mysleni, nevinim se za to, Ze jsem unavend, nemoc beru jako
dar nebo spise jako varovani ve smyslu ,tak takovy Zivot, jaky jsi Zila, uz opravdu.ne”.
pacientka Jana

.V pfipadé, Ze lidé svou nemoc pfijmou jako fakt, ktery patfi k jejich Zivotu, mohou zacit budovat nové zdroje sebepodpory. Stanou se
citlivéjsi k vlastnim potfebam a prestavaji délat to, co by délat méli a délaji to, co skutecné délat chtéji. Takovi lidé se diky své nemoci

stavajici svobodnéjSimi a o onemocnéni mluvi jako o daru, nebot zjistili, Ze si sami sebe vice vazi a dar Zivota si dokdZou uzivat s vétsi
chuti nez dosud.”

Mgr. Petra Buckova
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Dulezité okamziky roku 2014:
® Prezentace aktivit Klubu pacientti na mezinarodnim setkani , Partners for Progress”, Praha.

e Ucast na mezinarodnim setkani pacientskych organizaci Global Myeloma Alliance, Milan, Italie.
® Spoluprace s CMG NF a vytvarnou skupinou Pateénici pfi pfipravé benefiéni vystavy obrazd s ndzvem Zeny.
® Na seminafich jsme diskutovali o problematice Iécebného konopi a jeho Gcinku na MM, pozadali jsem
o vyjadfeni hematoonkology, psychology i samotné pacienty.
® Klubova setkani na vSech regionech byla tematicky zamérena na problematiku farmakologie s nazvem: ,Na navstéveé v lékarné”.

Ve spoluprdci s CMG NF.a IMF jsme upofadali desaty, vyrocni vzdélavaci seminaf pro nemocné s myelomem, jejich rodinu a pfatele.

Rekli v roce 2014:

,Vime, Ze ucinky konopi mohou byt riizné. Na kaZdého z nds mohou piisobit jinak a uZivani konopi miZe byt provazeno vedlejSimi dcinky
nebo také ,nedcinkem”. VedlejSim ucinkem nemyslim navykovost, kterd pfi feSeni zavaznych potiZzi nemocného predstavuje zcela okrajo-
vy problém. Navyku by se nemocny vilbec nemél bat. Bat by-se-mél;-Zze to nebude zrovna u ného fungovat, tak jak potrebuje.”

Prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.

~Samoziejmé existuji pripravky, které mohou pomoci a prinést ocekavany efekt. Nicméné potravinové dopliky predstavuji vyborny ob-
chodni artikl, nejsou kontrolovany Statnim ustavem pro kontrolu Iéciv (na rozdil od jinych |ékd) a tudiZ neni mozno garantovat, Ze obsa-
huji opravdu to, co je uvadéno na prebalu.”

PharmDr. Marek LzicaF

+A tak jsem zacal po Iéché zase jezditna kole. Zacinal jsem opravdu pomalu, ale moc to neslo, chybéla sila. Daval jsem si proto splnitelné
cile. Dnes dojedu k lesu, zitra zkusim dojet az ke krmelci, a tak jsem se pomalu rozjizdél. Dnes uz zase jezdim. Také denné cvi¢im asi 15 —
20 minut podle knizky Pét Tibetant, nékolik cvikd s ¢inkami a vénuji se konickiim. A jesté jednu radost mam, pét vnoucat.”

pacient Josef




Diilezité okamziky roku 2015:

® Ucast na setkani Global Myeloma Action Network, Rim, Italie.
® Podpora bézcl Ucastnicich se Prazského pilmaratonu ve prospéch Klubu pacientt MM.
®  (Jcast na veletrhu neziskovek — NGO Market, Praha.
® Zapojeni do projektu ,V¢asna diagnostika vzacnych nemoci” - vystoupeni pacienty/clenky
spolku na konferenci pro praktické Iékare, Praha. Pfedstavila svilj Zivotni pfibéh véetné nemoci samotné.
® Spoluprace s CMG NF a vytvarného spolku patecnici pfi pfipravé beneficni vystavy obrazli s ndzvem Radost.
® Na regiondlnich klubovych setkanich se mimo jiné diskutovalo o Zivotnim stylu a socialni problematice.

Rekli v roce 2015:

«Za nepochybné nejvétsi pfinos v péc¢i o nemocné s mnohocetnym myelomem povazuji stale se zlep3ujici systémy lécby, vedouci k dlou-
hodobému omezeni vlastnich projevii nemoci a zejména k vyznamnému prodlouzeni délky Zivota.”
Prof. MUDr. Vlastimil S¢udla, CSc.

~Myslim, Ze kvalita vztahu |ékare a pacienta mize ¢astecné ovlivnit vysledky lécby, protoZe bez vzajemné diivéry to prosté nejde. Soucas-
né pacient, ktery ma dostatek informaci o svém onemocnéni, prochazi Iécbou obvykle sndze, protoze vi, co miZze ocekavat a na co si ma
dat pozor. TakZe setkani s pacienty na seminafich a setkdnich beru dnes jiz jako nutnost a soucast svych pracovnich povinnosti. Ale tyto
povinnosti mam rad, protoZe vim, Ze maji smysl.”

Prof. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D., MBA




Dulezité okamziky roku 2016:

MNOHOCETNY

® vYELOM

KLUB PACIENTU

Aktivni zapojeni se.do kampané ,Vzacna onemocnéni”, po tiskové konferenci vySo néko : vcetne elace o myelo

Na jafe zahajena komunikacni kampar smérem k Siroké laické vefejnosti s cilem zvysit povédomi o mnohocetném myelomu.
Na podzim zapojeni do navazujici kampané ,Civilizacni onemocnéni”.

Ucast na mezinrodnim setkani pacientskych organizaci Global Myeloma Action Network, Kodar, Dansko.
Aktivni ucast na lékarské konferenci XXII. Pafizkovy dny, Ostrava.
Ucast na I. Pacientském dni, XXX. Olomoucké hematologické dny, Olomouc.

Klub se zacina aktivné zajimat o problematiku VILP Iékd v souvislosti s pfichodem novych lécebnych molekul na trh v CR
a vznikajicimi problémy v nemocnicich a pfistupem pojistoven. Ucast na pofadanych diskusnich kulatych stolech a dalSich akcich.

Rekli v roce 2016:

»Mam radost, kdyZ vidim, jak lidé po zahajeni Iécby rozkvétaji a vraci se k dfivéjSimu zplisobu Zivota, kdyZ znovu ziskavaji radost ze Zivota,
kdyz se jim po strastiplnych zacatcich lécby zacina znovu objevovat ismév na tvari. Mam radost, kdyz mi vypravéji, Ze zase maji aktivity
a perspektivy, na které se tési."

vsoovey

Prof. MUDr. Zdenék Adam, CSc.

.Pravé v tom je prace na ambulanci poutava a strhujici: denné potkavate lidi, z nichz mnohé znate uz léta — a oni vas. Kazdy z nich vas v
rGizné mife pousti do svého Zivotniho pfibéhu a vy se soucasti toho pfibé&hu v rlizné mire stavate. Vidite, jak se lidé vyrovnavaji s naroc-
nymi Zivotnimi situacemi. Leckdy obdivuhodné. Jako Iékafi zname mnohé opravdové hrdiny, kterych si medidlni svét nikdy nepovsimne.”

MUDr. Petr Pavlicek




Diilezité okamziky roku 2017:

Zastupci Klubu absolvuji sérii seminafi ,Abeceda medicinského prava pro pacienty”;
problematika VILP 1ékd se stale Fesi.

Ke Dni vzacnych onemocnéni uspofadana tiskova konference, ¢tenost elektronickych odkazl
se pohybovala okolo 1,5 mil ¢tenard.

Zapojeni do mezinarodnich aktivit mésice myelomu a vyhlaseni 30. bfezna Dnem myelomu.
Prob&hla informaéni kampafi, ve dvanacti méstech CR byly po cely biezen vylepeny plakéty v prostiedcich hromadné dopravy.
Oslavy deseti let vzniku spolku Klub pacienttirmnohocetny myelom, z.s.

Vznik nového loga Klubu pacientd mnohocetny myelom, jehoZ design kopiruje odznak vytvofeny pfi pfileZitosti
desetiletého vyroci Klubu.

Obnoveni projektu , Musi myelom bolet”, na jarnich regionalnich setkanich se cvici-a diskutuje o jemnych posilovacich cvicich.

Obnoveni projektu ,Pacient a systém zdravotniho pojiSténi”, na podzimnich regionalnich setkanich se diskutuje s pravnikem.

Rekli v roce 2017:

~Pocet pacientt stoupa nikoli vy33i incidenci nemoci, ale delsi dobou preZiti diky novym Iékiim a zlep3enim diagnostiky. ,Zavedeni cile-
nych léki v [écbé myelomu znamenad jeden z nejvyznamnéjsich pokroki v hematoonkologii za poslednich patnact let. U dfive prognos-
ticky velmi nepfiznivé malignity se preziti pacientli nejméné zdvojndasobilo. Od soucasné ,viny’ novych |ékl se ocekava, ze myelom bude
patfit mezi potencialné vylécitelna onemocnéni pro vyznamnou ¢ast nemocnych.”

Prof. MUDT. Ivan Spi¢ka, CSc.

. VEFte sami sobé, kazdy z vas je silny. Véfte, Ze jste dostali dalsi Sanci a ze mliZzete mnohé ve svém Zivoté zménit. Nic nevzdavejte a méjte
se radi. Vérte svym nejblizsim, svému partnerovi, své rodiné a prateltim. Mluvte s nimi oteviené a neZijte pouze nemoci.”

Petr Hylena




HOSPODAREN|

Naklady ‘
Vynosy ’
Planovany rozpoctovany schodek

© 1059 000,- K¢
774 500,- K¢
- 284 500,- K¢

Naklady . : 1 140 289,90 K¢
Vynosy — : 837 420,00 K¢
Rozdil r : - 302 869,90 K¢
Cestovné 8 649,- K¢
Ostatni sluzby 245 499,- K¢
Spotiebni material 6 224,- K¢
Telefonni poplatky, postovné ' 14 247,- K¢

171 222,70 K¢
120 597,- K&
235 915,20 K¢

Vzdélavaci seminare, spoluprace s CMG
Klubovy casopis, spravawebu
Klubové publikace

Organizace Klubovych setkani 40 900,- K¢
Naklady koordinatora 296 000,- K¢
Ostatni drobné vydaje 1 036,- K¢

V poloZce ,ostatni sluzby” jsou zahrnuty naklady:

Projektu J6ga a mnohocetny myelom ve vysi: 4 600,- K¢

Projektu Musi myelom bolet ve vysi: 60 000,- K¢

Projektu Pacient a systém zdravotniho pojisténi ve vysi: 105 000,- K¢
Nefinancni dar ve vysi: 62 900,- K&

V poloZce ,naklady koordinatora” je zahrnuta ¢astka 289 000,- K¢, kterou je uhrazen plny podil nakladd spolku pro rok 2017.



Hotovost na uctu u KB Brno 838 195,30 K¢
Hotovost v pokladné hlavni 3 590,- K¢

Prijaté dary 0 697 500,- K¢
Pfijaté dary - individualni darci : 49 700,- K¢
Clenské zapisné : 6 800,- K¢
Clenské prispévky : 20 520,- K¢
Nefinanéni dar - 62 900, K¢

Regionalni pokladny jednotlivych Klubt byly po domluvé se zastupci regiont postupné uzavieny,
hotovosti pfevedeny do pokladny hlavni a dosavadni agenda pfedena na koordinatora spolku.

Aktiva celkem
Pasiva celkem
Hospodafrsky vysledek celkem

841 785,30 K¢
841 785,30 K¢
- 302 869,90 K¢

Spolek je registrovan na FU Brno, dle §38mb nepodIléhd povinnosti podavat dariové priznani, ani nepodléha povinnému auditu.
Ucetni zavérka je zveFejiiovana Obchodnim rejstiikem, Brno. # |
'




PODEKOVANI SPONZORUM

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

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

Instituce:
Méstsky ufad Praha 5
Moravské zemské muzeum, Brno

Spolecnosti:

Amagen, s.r.o.

Celgene, s.r.o.

Echoz Rekuperace s.r.o.
HYLENA-KOBERCE s.r.0.
Janssen-Cilag, s.r.o.
PIGMENTUM, s.r.0.
Takeda, s.r.o.

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

Hmotna podpora a sluzby:

Cesky svaz J6ga v dennim Zivoté&, Brno
Cesky svaz Jéga v dennim Zivoté, Praha
Hotel u Pramend, Plzen

Fyzické osoby:
Kroupova Dana
Machnik Petr

JUDr. Klara Radkovska
Skrlova Magda

KONTAKTY

Zakladni udaje o nas

Klub pacientd mnohocetny myelom, z.s. (KPMM, z.s.)
Datum zaloZeni: 19. brezen 2007

Pravni forma: spolek

IC: 28551729

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

Sidlo: Kamenice 753/5, 625 00 Brno

Cislo uctu: 35-9276720237/0100

Vyrocni zprava 2017

Vydal: KPMM, z.s., v roce 2018

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: 60

Schvaleno dne 30. ¢ervence 2018

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

Telefon: +420 603 310 523

E-mail: koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz
Web: www.mnohocetnymyelom.cz

FB: Klub pacientd mnohocetny myelom



Diskusni klub se zastupcem SUKL

Spolecensky vecer, vzdélavaci seminar

Diha 7
Piibéhy pacienss

aneh

nie Jyop «
S temoey

Historie Klubu pacientd v obrazech

Pribéh pacientky, vzdélavaci seminar



Nase ¢lenka pred startem v barvach Klubu




