Zprava o Cinnosti za rok 2015
Véazené damy a panové,

lonisky rok probihal ve znameni diskusi o nemoci mnohocetny myelom, diskutovalo se
nejenom Vv ramci nasich seminai, ale o myelomu se hovofilo i s odborniky na riznych
urovnich a také jsme nezapomnéli na Sirokou laickou vetejnost. VSem, ktefi nasli odvahu a o
své nemoci vefejné hovofili nebo psali na jakémkoliv foru, bychom radi jesté jednou
podékovali.

Co se nam tedy v loniském roce podaiilo? Zajimavou piilezitosti bylo vystoupeni na
konferenci pro praktické lékaie, kterou potadala Ceska internisticka spole¢nost na téma
vzacnd onemocnéni. Konference probehla 2x takze mnozstvi oslovenych praktickych 1ékait
bylo nezanedbatelné. Pied praktickymi lékati zaznély informace o myelomu a pfedevSim o
potizich s jeho prvotni diagnostikou. Také se nam podafilo pfipravit ¢lanek pro odborné
periodikum — Revizni a posudkové listy — na téma ,,Pacient s MM vV systému zdravotni
asocialni péée v CR. Jak uz jsem se zminila, nezapominali jsme ani na $irokou laickou
vetejnost a vyuzili jsme moZznosti zi€astnit se veletrhu neziskovek, které potada forum 2000
pod ndzvem NGO Market. U naSeho stanku se zastavilo na 100 lidi a zajimali se
0 problematiku myelomu. Ve spolupraci s Ceskou asociaci pro vzacnd onemocnéni jsme
ptipravili ¢lanek — rozhovor s jednim z nasich pacientii. Jeho zivotni pfibéh je umistén na
portale vzacni.cz spolu s informacemi o nemoci, kontaktnimi misty a mnohymi interaktivnimi
odkazy informujicimi o mnohocetném myelomu.

K vlastni ¢innosti spolku:

Tak jako v minulych letech se podatilo vydat tfi ¢isla klubového Casopisu, v kvétnu, v zafi
a v prosinci. Kromé pravidelnych informaci o Klubovych setkanich a vSech aktivitach, jsme
Vv tomto roce pokracovali v sérii rozhovorli s odborniky jednotlivych 1é€ebnych center a se
sestrami, které pracuji na myelomovych ambulancich. V kvétnovém cisle se objevil rozhovor
s prof. Maisnarem a pani Renatou Rybafovu, v prosincovém cisle potom rozhovor
s prof. Séudlou a pani Miladou Gregorovou. Zafijové ¢&islo se plné vénovalo Klubovym
aktivitam a Zivotnim piibéhiim pacientd.

V roce 2015 jsme uspotradali celkem 9 klubovych setkani. Témata, ktera letos na jednotlivych
regionech zaznivala, byla rtiznoroda: Novinky socialniho zabezpeceni, ptali jsme se jak
pochopit své télo a naucit se vnimat jeho reakce, na dvou regionech jsme pozvali klinického
farmaceuta a nechali si pfibliZit prostfedi 1ékarny, dozvédéli jsme se, jak se zachovat v akutni
situaci a neformaln¢ jsme diskutovali o dilezZitosti zdravotniho stylu pii onkologickém
onemocnéni. Lékaii — hematoonkologové nam pfiblizili moderni prognostické ukazatele
U monoklondlnich gamapatii, pfipomnéli nam vSe, co jsme o mnohocetném myelomu
zapomnéli a tak jsme se zabyvali problematikou ledvin a pohybového rezimu. S psychologem
jsme ptemysleli o tom, jak je mozné, ze jednou jsme nahoie a jednou dole. Bylo toho opravdu
hodné. A jako vzdy jsme nezapominali na spoleCenskou ¢ast setkani, v Brn¢ jsme navstivili
trvalou expozici Johana Gregora Mendela — Mendenalium, a také Anthropos, v Plzni jsme si
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regionech se hralo, zpivalo nebo jsme vyrazili za virtudlnimi cestovatelskymi zazitky
doprovazenymi nadhernym vypravénim. Moc radi bychom zde pod¢kovali vSem pacientiim,
ktefi se na organizaci klubovych setkani v roce 2015 podileli a nezi$tn¢ nabidli nejen svou
pomoc, ale také své kontakty, diky kterym se organizace stava daleko jednodussi.
A nejdulezitéjsi je, ze Informacni odpoledne dostavaji daleko zajimavéjsi rozmér a spojuji
V sobé piesné to, co jsme si pii zakladani Klubu planovali. Pfinaseji odborné informace,
zivotni zkuSenosti a spolecné zazitky.

Samoziejmé nemohu opomenout uzkou spolupraci s lékati Ceské myelomové skupiny, jak
vzdy jsem 1 vtomto roce spolecné uspotadali dva celorepublikové vzdélavaci seminafe —
v Praze a v Mikulové. Na jatfe 2015 prob¢hla v Brn¢€ druha benefi¢ni vystava obrazli s nazvem
Radost, kterou svou ucasti zastitil prof. Roman Hajek. VytéZzek benefi¢ni vystavy byl urcen
Klubu pacienti mnohocetny myelom.

Z dalSich aktivit urCité stoji za zminku Ucast na veletrhu neziskovek v Praze, ucast na
prazském pualmaratonu, kde 14 ucastnikii béZelo pro pacienty s mnohocetnym myelomem
nebo mezinarodni setkani pacientskych organizaci v Rimé.

Na podzim lofiského roku jsme se uéastnili pacientského setkani pod nazvem Skola myelomu
Vv Liptovském Janu na Slovensku, kde jsme prezentovali naSe aktivity.

Zavérem bychom radi podékovali vSem pacientim, ktefi se zapojili do zajistovani naSich
finan¢nich prostfedkli ur€enych na provoz organizace. Vim, Ze neni jednoduché hovofit ve
svém nejbliz§im okoli o své nemoci a Zadat o pomoc pro zajisStovani chodu organizace a proto
si tohoto rozhodnuti velmi vazime. NaSimi hlavnimi dondtory jsou farmakologické
spole¢nosti a diky jejich vstiicnosti na$ spolek od zacatku svého zaloZeni bez problému plni
vSechny své zavazky. Nicméné povazujeme za velky uspéch, Ze v souCasnosti mame 11
drobnych dérct, kteii se rozhodli na chod naseho spolku pfispét. Vétime, ze se ndm podari
jejich piizen zachovat i do budoucna a stanou se naSimi trvalymi ptispévateli. 1 kdyZ nejde
0 velké ¢astky, jsou pro nés velmi cenné z hlediska vicezdrojového hospodateni.

Vézené damy a panove, jesté jednou dékuji vSem za veskerou pomoc, kterou nasemu spolku
poskytujete a dékuji za pozornost.

Alice Onderkova



