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Vazeni pratelé Klubu pacientd mnohocetny myelom,

rokem 2012 jsme uzavieli pét let Uspé3né cinnosti Klubu pacientd mnohocetny myelom a jsem pre-
svédcen, Ze opravdu muZzeme byt hrdi na v3e, co se ndm za tuto dobu podafilo realizovat. Pfiprava
vyrocni zpravy je vhodna pfrileZitost k rekapitulaci a my mame poprvé moznost hodnotit delSi obdo-
bi. Zatim se jedna pouze o ,polokulatiny”, ale i ty mohou byt divodem k velké oslavé. A jsem pre-
svédcen, Ze také Klub pacientd mnohocetny myelom ma po péti letech opravdu co slavit.

Kdyz jsme pred vice jak péti lety zacali spolecné s dalsimi ,spolukolegy v nemoci” a za podpory lé-
kaid Ceské myelomové skupiny premyslet nad tim, Ze zaloZime nase obé¢anské sdruZeni, rozhodné
jsme netusili, do ¢eho presné se poustime a jak daleko za téch pét let dojdeme. Pfemysleli jsme nad
setkanimi na regionech, ale neuvaZovali jsme o tom, ¢im setkani naplnime, aby byla pro ¢leny Klubu
i po letech zajimava. Pfemysleli jsme o Casopise, ale netusili jsme, Ze jeho rozsah a obsah se ¢asem
rozvine do takovych rozmérl a Ze bude s netrpélivosti o¢ekavan i ne¢leny Klubu. Vibec jsme neuva-
Zovali o vydavani vlastnich publikaci nebo pfipravé projektt. Pokud se za témi uplynulymi péti lety o-
hlédnu, citim obrovskou hrdost a jsem Stastny, Ze mohu fici: ,,nebyly to promarnéné roky”. Co jsme
pred péti lety planovali, to se nam podafilo nadmiru naplnit a jesté jsme zvladli mnoho dalsiho. Po-
sudte sami.

Za pét let trvani Klubu pacientd mnohocetny myelom se uskutecnilo na 50 klubovych setkani, ktera
v sobé vzdy spojovala edukacni charakter s pfijemnym spolecenskym odpolednem. Odborné infor-
mace o diagnostice a Ié¢hé mnohocetného myelomu pro nas vétsinou pripravovali Iékafi Ceské mye-
lomové skupiny, ale zvali jsme i jiné odborniky. Vychazeli jsme vzdy z potfeb daného regionu a poza-
davkud zdejsich ¢lent Klubu. Diskutovali jsme se stomatology, ortopedy, psychology, psychiatry, od-
borniky na lazeriskou pédi, lékafi z klinickych laboratofi, socialnimi pracovniky, psychology, fyziotera-
peuty, pravniky, cviciteli jogy a s mnohymi dalSimi. Je pro nas velkou cti, Ze z mnohych z nich se sta-
li nasi stali spolupracovnici. Je velmi pfijemné védét, ze miZzeme zajistit poradensky servis nejen v Br-
né, ale také v Praze, Plzni, Hradci Kralové nebo Olomouci.

Bulletin-klubovy ¢asopis vychazi pravidelné tfikrat za rok, za pét let nasi existence jsme v péti roc¢ni-
cich vydali 15 cisel ¢asopisu. VZdy se snaZzime, aby byly zachovany pravidelné rubriky, kde nasi cte-

nafi nachazeji své oblibené informace. V posledni dobé sledujeme zvy3eni zajmu o rubriku informace z Klu-
bového Zivota. V této casti jsou uvadény podrobné informace z Klubovych odpolednich vzdélavacich setka-
nich na jednotlivych regionech a autofi pfispévka si zvykli uvadét nejzajimavéjsi postrehy, které zazni od pred-
nasejicich i v ramci diskusi. Osobné mé velmi té3i, Ze se stale nachazeji pacienti, ktefi maji odvahu podélit se
se svym zivotnim piib&hem. | ze strany ¢tenarl je mozné sledovat zvyseny zajem, ktery zacal byt jesté inten-
zivnéjsi v okamziku, kdyz jsme osobni pfibéhy doplnili komentafem odbornika.

Za dobu trvani péti let se nam podafilo realizovat tfi projekty a pfipravujeme ¢tvrty. Prvni s ndzvem ,Psycho-
logové” pro nas predstavoval na poli pfipravy projekta jakousi ,prvni vlastovku”. Mimo jiné vznikly dvé nad-
herné publikace. Prvni pomaha nasim pacientdim zvladat nelehké obdobi po sdéleni onkologické diagnézy a
druha je provazi druhym neradostnym obdobim a tim je doba prvniho relapsu. Dal3i projekt ma za sebou dva
roky Zivota a diky nému si nasi pacienti mohou udrzovat ¢i zlepSovat svou zdravotni kondici. Jogova cviceni
zaujala nékteré natolik, Ze se stali pravidelnymi cvicenci, coz s radosti podporujeme a ti, kterym brani objek-
tivni ddvody chodit na spolecna cvi¢eni, mohou vyuzit alespon dalsi z vydanych publikaci a cvicit podle navr-
zené cvicebni jednotky. Tretim projektem jsme nasim pacientlim a jejich blizkym nabidli podrobny nahled na
soucasnou spletinou situaci mezi pojisténci, zdravotnickymi zafizenimi a zdravotnimi pojistovnami. Jednim z
mnoha benefitd projektu je i moznost poskytnuti poradenského servisu pro nase c¢leny a jejich blizké.

A tak bych mohl pokracovat dale, ale cilem vyroc¢ni zpravy neni unavit, ale informovat. Jesté bych v3ak velmi
rada zminil jeden Uspéch, ktery povaZzuji za Uspéch spolec¢ny pro vSechny sdruzeni zastupujici pacienty se vzac-
nym onemocnénim. Tak jako tyto organizace i Klub pacient( chce uc¢inné hajit prava svych clen(li a zvySovat
povédomi spole¢nosti o nemoci mnohocetny myelom. Proto jsem nevahal pfijmout ¢lenstvi a nabidku uZzsi
spoluprace s nové vzniklou organizaci - Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni. Jsem presvédéen, Ze tato or-
ganizace svou silou dokaze napomoci svym ¢lenm pravé pfi naplfiovani vySe uvadénych vizi.

Vazeni pratelé Klubu pacientd mnohocetny myelom, dovolte mi zavérem podékovat vam viem, jako partnefi
a spolupracovnici nasi organizace jste pro nas velkou oporou, které si velmi vazim. Diky vasi trvalé p¥izni mu-
Zeme pokracovat ve své praci a pomahat tak vsem lidem s nemoci mnohocetny myelom. Tésim se na dal3i spo-
lupraci v nadchazejicim obdobi a t&3im se na setkani s vami.

Ing. Josef Hajek
predseda sdruzeni
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Poslani

Klub pacientd mnohocetny myelom, obcanské sdruzeni je nestatni neziskova organizace zaloZena
v bfeznu 2007. Jejim poslanim je nabizet kvalitni a plnohodnotné informace nemocnym s mnohocetnym
myelomem a jejich blizkym, zprostfedkovavat setkani nemocnych s odborniky z réiznych oborti a poma-
hat jim tak orientovat se v tiZivé Zivotni situaci.

Nase cile

+ SdruZit pacienty s diagn6zou mnohocetny myelom, jejich pfibuzné a blizké, vSeobecné sestry
i lékare podilejici se na jejich 1écbé.

 Zprostfedkovavat dostupnost informaci o onemocnéni, moznostech lécby a nasledné péce
i dalSich otazkach, se kterymi se pacienti setkavaiji.

» Vytvofit komunikacni prostiedek pro sdileni zkusenosti mezi pacienty, jejich rodinami ¢i prateli
a okolim.

 Zviditelnit pojem onemocnéni mnohocetny myelom, ktery je malo se vyskytujici onkologickou
diagnézou mezi ceskou verejnosti.

» Shromazdovat informace o dostupnosti Iékaiské péce, které by mohly dale poslouzit ke zlepseni
péce o pacienty trpici mnohocetnym myelomem.

» Aktivné se ucastnit jednani se statnimi organy, organy samospravy, zdravotnimi pojistovnami,

pravnickymi a fyzickymi osobami.

Clenstvi v partnerskych organizacich

. . MP@ i
Myeloma Patient Europe (http://www.myelomapatientseurope.org/) EUROPE
v L, . L, L, v . Eeshkd
Ceskd asociace pro vzacna onemocnéni (http://vzacna-onemocneni.cz/) o

onermocngni

Koalice pro zdravi (http://www.koaliceprozdravi.cz/)

KOALICE zoRavi

registrovani na Orphanet (http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php) orphaneat

BULLETINY

Bulletiny-klubové ¢asopisy se staly za dobu trvani naseho sdruzeni nepostradatelnou soucasti informac-
niho servisu, ktery nadim pacienttim a jejich blizkym nabizime. Casopis vychazi tfikrat ro¢ng, podrobné
mapuje vSechny aktivity, pfindsi rlizné rady a doporuceni. Nedilnou soucasti ¢asopisu jsou Zivotni pfibé-
hy pacientd, ktefi jsou ochotni podélit se anonymné se svou zkuSenosti s mnohocetnym myelomem.

Témata prvniho ¢isla - duben 2012/ro¢nik IV. - o
. Svétovy den pro vzacna onemocnéni v CR.
. Desatero zmén v pravech pacientd.

. Divertikulitida a mnohocetny myelom (osobni zku3enost pacienta).

Témata druhého cisla — zafi 2012/rocnik IV.

. Druhé setkani organizaci pacient(l se vzacnym onemocnénim.
. Vzdélavaci seminaf — Zivot s mnohocetnym myelomem.
. Dexamethason a diabetes mellitus (osobni zkusenost pacienta).

Témata tretiho cisla — prosinec 2012/ro¢nik IV.
. VIIl. Vzdélavaci semindf pro nemocné s mnohocetnym myelomem, jejich rodinu

a pratele — Lazné Bélohrad.

. Moznosti ovlivnéni bolesti u mnohocetného myelomu
(osobni zkuSenost pacienta).

. Soucasné moznosti lécby mnohocetného



KLUBOVA SETKANI

O c¢em jsme hovofili na klubovych setkanich

Rok 2012 se nesl ve znameni dvou velmi ddlezZitych témat. Prvnim tématem bylo pokracovani projektu Joga
a mnohocetny myelom a nabidka aktivniho pohybu clenlim naseho sdruzeni. Druhym tématem byla proble-
matika zdravotniho pojisténi, o kterém jsme diskutovali v rdmci projektu Pacient a systém zdravotniho pojis3-
téni.

Brno 2012

4. duben:  Jak se orientovat v systému vefejného zdravotniho pojisténi.
22. listopad: Predstaveni biochemické laboratore, laboratorni diagnostika,
alternativni versus védecka-laboratorni diagnostika.
Nové pohledy na vitamin D.

Jarnim klubovym setkanim v Brné jsme zahajili novy projekt s ndzvem ,Jak se orientovat v systému zdravot-
niho pojisténi”, diskutovali jsme o problémech, které zajimaly nejenom pacienty, ale také pfitomné zdravotni-
ky. Hlavnim prednasejicim byl JUDr. Ondfej Dostal, Ph.D., LL.M., ve své pfednasce hovofil o zakladnich vzta-
zich mezi zdravotnimi pojistovnami, zdravotnickymi zafizenimi a pfijemci péce-pacienty. Spolu s nim se semi-
nara ucastnila jeho kolegyné, predsedkyné spravni rady Platformy zdravotnich pojisténct Mgr. Michala Fili-
pova. Na podzimnim vzdéldvacim seminafi se v Brné hovofilo o praci v biochemické laboratofi, Iékafi a labo-
ranti FN Brno ve svych vystoupenich objasnili vyznam informaci, které po vysetteni krevniho vzorku v labora-
tofi ziskavaji.

Praha 2012

21. bfezen: Nové poznatky v Ié¢bé mnohocetného myelomu.

6. Cerven:  Jéga a myelom, praktické ukazky jogovych cviceni.

24. Fijen: Jak se orientovat v systému verejného zdravotniho pojisténi.

V Praze v tomto roce probéhly tfi klubova setkani, na prvnim klubovém setkani v bfeznu jsme si se zajmem
vyposlechli novinky, které byly od pocatku roku mezi odborniky hlavnim diskusnim tématem. Na zac¢atku léta
jsem uporadali dalsi edukacni klubové setkani, tentokrat v ramci projektu J6ga a mnohocetny myelom. Ve spo-
lupraci se Systémem Jéga v dennim Zivoté se ulohy hlavni pfedna3ejici ujala ing. Dagmar Liskova a nasim pa-
cientiim predvedla jégova cviceni, které doprovodila srozumitelnym slovnim doprovodem. Posledni setkani to-
hoto roku se uskutecnilo v fijnu a neslo se opét v duchu informaci o zdravotnim pojisténi a moznosti, které
jako zdravotni pojisténci mame.

Hradec Kralové 2012

25. duben: Jak se orientovat v systému vefejného zdravotniho poijisténi.

V Hradci Kralové se v tomto roce podafilo upofadat pouze jedno edukacni klubové setkani pacientd a jejich
blizkych o to bylo ale intenzivnéjsi. Rozvinula se velmi bohata diskuse, ktera v pravni fazi reagovala na infor-
mace, které prednesl JUDr. Ondfej Dostal a jeho kolegyné Mgr. Michala Filipova. Pfitomné velmi zaujala na-
priklad informace o moznostech lécby v zahranici, o doporucovanych postupech pfi vymahani opravnéné pé-
¢e nebo o dostupnosti péce v CR. Hovorilo se také o dal$im sméfovani klubovych aktivit, o j6govém cviceni
nebo novinkach v 1é¢bé myelomu.

Plzert 2012

18. duben: Jak se orientovat v systému verejného zdravotniho pojisténi.
3. Cervenec: Spravna vyziva u nemocnych s mnohocetnym myelomem.

V Plzni probéhla dvé vzdélavaci klubova setkani, prvni se neslo v duchu zdravotniho pojisténi a opét se hovo-
filo o problémech, které pacienty daného regionu nejvice trapi. Pravnici Platformy zdravotnich pojisténct o-
pét dokazali sdéleni pfizplsobit dané oblasti a hovofit o problémech aktualnich pro tuto ¢ast republiky. Pro
druhé setkani bylo zvoleno téma zdravotnické, hovofilo se o vyzivé onkologicky nemocnych pacientd. Hovo-
filo se nejen o doporucované skladbé stravy, ale také o pitném rezimu, vlivu bylin, pfinosnosti pohybu a psy-
chické pohody nemocnych. Predkladané informace v diskusi potvrdila také pfitomna Iékarka MUDr. Mirosla-
va Schiitzova.
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Olomouc 2012

17. kvéten: Mnohocetny myelom — vyvoj diagnostiky a lécby z pohledu poslednich ¢tyr desetileti.
Nové poznatky v biologické 1é¢bé mnohocetného myelomu.

1. listopad: Jak se orientovat v systému verejného zdravotniho pojiSténi.

Prvni vzdélavaci klubové setkani v Olomouci se odehravalo ve slavnostni dvorané Arcibiskupského palace, u-
castniky setkani pfivital, hodné Stésti v Zivoté a predevsim mnoho sil a odhodlani v boji s mnohocetnym my-
elomem jim popfal Mons. Jan Graubner, arcibiskup olomoucky. V odborném bloku zaujala predevsim proble-
matika Gcinkd biologické lécby urcené pro 1é¢bu myelomu, kterou prednesl MUDr. Jifi Minafik, PhD. Na dru-
hém setkani v Olomouci se uzavrel projekt Pacient a systém zdravotniho pojisténi, i zde zaznélo mnoho zaji-
mavych informaci, do diskuse se aktivné zapojili rovnéz pfitomni Iékafi a na setkani se tak velmi vhodné pro-
Inula rovina problému pacientl s problémy lékai(, ¢i obecné zdravotnikd.

PROJEKTY

Projekt J6ga mnohocetny myelom

Projekt J6ga a mnohocetny myelom v roce 2012 Uspésné navazal na realizované aktivity z roku 2011 a nada-
le byl rozvijen na vsech regionech. S nazornou ukazkou jégovych cviceni doprovazenou slovem, bylo od za-
hajeni projektu seznameno v ramci klubovych vzdélavacich seminaii 115 pacientd, z toho 45 pacientl v roce
2012. Informace o probihajicim projektu se pacienti dozvidali prostiednictvim Bulletinu — klubového ¢asopisu,
ktery vychazi trikrat za rok. Pfedstavuje to zhruba 1 000 ctenarda.

Jednim z nejvyraznéjsich okamzikd celého projektu je vydani nové publikace, ktera je od fijna 2012 k dispozi-
ci na véech ambulancich center specializovanych na Ié¢bu mnohocetného myelomu v CR. Publikace autorky
ing. Ivany Reifenauer s nazvem ,Joga a jeji vyznam pfi chronickém onemocnéni” byla vydana v nakladu 3 000
ks. Je predpoklad, Ze informaci o vyznamu relaxacnich a jogovych cviceni obdrzi vétSina nemocnych s mno-
ho¢etnym myelomem v CR.

Za nejuspésné;si ¢ast celého projektu povazujeme zahajeni a udrzeni navazujicich pravidelnych cviceni jégy v ram-
ci jednotlivych regiond. V Brné se pravidelné cvii jiz od roku 2011 a tento rok tomu nebylo jinak, od tnora 2012
se cvici také v Hradci Kralové a od tunora 2013 se cvici i v Praze. Pravidelna spole¢na cviceni pacientim p¥inasi ne-
jen fyzickou ulevu, ale také psychickou relaxaci. Vsichni, kdo se zaradili mezi cvi¢ence, signalizuji stabilizaci zdra-
votniho stavu, ulevu od kloubnich bolesti, zlepseni rozsahu pohybu a také zlep3eni stereotypu dychani. Diky jégo-
vym cvikdim se podafilo nabidnout pacientim s mnohocetnym myelomem nejen komplexni podporu, ale také moz-

nost zvysit si vlastnimi silami kvalitu zZivota.

Projekt Pacient a systém zdravotniho pojisténi

Po cely rok 2012 se pacienti a jejich blizci méli mozZnost setkdvat a diskutovat s odborniky specializujicimi se na
systém zdravotniho pojisténi v CR a souvisejici pravni problematiku. V rdamci projektu s nami spolupracovali za-
stupci Platformy zdravotnich pojisténcd, jmenovité JUDr. Ondiej Dostal, PhD., a Mgr. Michala Filipova, predsedky-
né spravni rady Platformy zdravotnich pojisténca.

Klubova vzdélavaci setkani probéhla ve vSech nasich regionalnich skupinach, zahajili jsme v Brné, pokracovali v Plz-

ni, Hradci Kralové, Praze a posledni setkani se odehralo v Olomouci. Pacienti ziskali mnoho zajimavych informaci,

podrobné jsme informovali o kazdém ze vzdélavacich seminara. Diskutovalo se napfiklad:

* 0 obcanském sdruZeni Platforma zdravotnich pojisténcti, které bylo zaloZeno s cilem zlepsit pozici pojisténcli
oblasti zdravotnictvi, fesit problematickd témata ve zdravotnictvi a podilet se na odstrafiovani korupce.
Sdruzeni také nabizi poradensky servis, kde na Vase dotazy odpovidaji renomovani pravnici,

e o portdlu Jakola (www.jakoja.cz) zalozeném s cilem sdruZovat pacienty a nabidnout jim komunikacni
prostfedek, jako zajimavou alternativu pro ty, ktefi se nechtéji ucastnit organizovanych setkani. Portal se
snazi zajistit maximalni anonymitu, v pfipadé potreby jsou pfipraveni zasahnout a uplatnit sva prava jako
spravci sité ve vztahu k tém, kdo pravidla nerespektuiji,

+ 0 samotné problematice socialniho pojisténi v CR, o zpUsobu jak je systém v nasi zemi realizovan
a konzumovan, o moznostech jak je mozné se domoci svych zakonnych prav, o zplisobech jak postupovat
a kde je moZné naleznout pomoc a podporu.

Klub pacientd je i nadale v izkém kontaktu s Platformou zdravotnich pojisténci a midze tak, i diky projektu Paci-
ent a systém zdravotniho pojisténi, nabidnout nasim clentim a také dalSim nemocnym mnohocetnym myelomem
Ucelnou radu a pomoc pfi fedeni vyse uvadénych skutecnosti.
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SPOLUPRACE S CESKOU MYELOMOVOU SKUPINOU

Ceska myelomova skupina, nada¢ni fond je zasadnim a dlouhodobym partnerem Klubu pacientti mnohocet-
ny myelom, spolec¢né jsme pfipravili dvé vzdélavaci akce.

Zivot s mnohocetnym myelomem - 30. kvéten 2012

V tomto roce byl seminaf usporadan v prostorach hotelu Slovan v Brné. | tentokrat jsme se snazili do odbor-
ného programu zaradit témata, ktera doposud nebyla vyraznéji diskutovana. Pro velky zajem pacientd jsme
znovu zafadili prednasku s nazvem: ,Co bych chtél védét, kdybych byl pacient s nové diagnostikovanym my-
elomem a kdybych byl pacientem v relapsu. Seznamem pfipravenych otazek pfitomné provedI prof. MUDr. Ro-
man Hajek, CSc., predseda spravni rady nadac¢niho fondu. Pacienti i jejich blizci v poslednim obdobi intenziv-
né diskutovali o moznostech vylécitelnosti myelomu. O objasnéni této problematiky jsme pozadali MUDr. Lud-
ka Poura, PhD. DalSimi témata, kterd v ramci seminare zaznéla, se zabyvala vyZivou u onkologicky nemocnych.
Odpoledne patfilo psychologii, pfesnéji feceno diskusi s psychologem, vsichni pfitomni se zapojili do zajima-
vé diskuse o tom, zda umime pojmenovat a vymezit své potreby. Seminare se zlGcastnilo 53 pacientl a jejich
blizkych.

Vzdélavaci seminaf pro nemocné s mnohocetnym myelomem,

jejich rodinu a pratele - 21. - 22. zafi 2012

Osmy rocnik vzdélavaciho seminare probéhl v krdsném prostredi Lazni Bélohrad, celkem se ztcastnilo 101 pa-
cientll a jejich blizkych. Vzdélavaci semind¥, jako jiz tradi¢né zahdjil prof. MUDr. Roman Hajek, CSc., predseda
spravni rady nada¢niho fondu Ceské myelomové skupiny, ing. Josef Hajek, pfedseda Klubu pacientti mnoho-
cetny myelom a nasi vzacni hosté doc. ing. Miroslav Hrianka, Ph.D., pfedstavitel Slovenské myelomové skupi-
ny, Klubu pacientov a pan Greg Brozeit, zastupce The International Myeloma Foundation. Odborny program
byl zahdjen kitem nové publikace s nazvem Jéga a jeji vyznam pfi chronickém onemocnéni. V pribéhu od-
borného programu se mimo jiné hovofilo o [é¢bé bolesti, o vyznamu ortopedickych zakrokd, které dokazou
napravit paterni a kostni defekty zplisobené myelomem, o socidlni problematice nebo vyznamu paliativni pé-
Ce. Soucasti vzdélavaciho seminare byla i v tomto roce Valna hromada Klubu pacientd mnohocetny myelom,
které se ucastnilo celkem 57 ¢lent sdruZeni.

DALSi VYZNAMNE AKTIVITY ROKU 2012

Publikace: J6ga a jeji vyznam pfi chronickém onemocnéni

Na celorepublikovém vzdélavacim seminafi v Laznich Bélohrad byla 22. zafi pokiténa dlouho oc¢ekavana pub-
likace autorky ing. Ivany Reifenauer s nazvem Jdga a jeji vyznam pfi chronickém onemocnéni.

Publikace nabizi stru¢ny historicky pohled na jogova cviceni a podrobnéji se vénuje ucinkiim dlouhodobého
cvi¢eni na lidsky organismus. Vyznamna ¢ast textu je vénovana dechovym cvik(im a podrobnému popisu, jak
tyto cviky provadét v domacim prostredi. V zavéru publikace Ize nalézt jednoduché cviky, které jsou zamére-
ny na uvolnéni a protazeni organismu. VSechny uvadéné cviky jsou vybirany s ohledem na zdravotni problé-
my, které pacienty s mnohocetnym myelomem provazeji.

Skola myelomu pre pacientov 2012, Liptovsky Jan
I v tomto roce se zastupci Klubu pacientd mnohocetny myelom ztcastnili vzdélavaciho seminare pro pacien-
ty, ktery pravidelné porada partnerska organizace Slovenska myelomova skupina, Klub pacientov.

V patecnim prednaskovém bloku byly prezentovany aktivity Klubu pacientd MM v roce 2012, ucastniky semi-
nare nejvice zaujal program J6ga a mnohocetny myelom a pravidelné cviceni pacientd v ramci jednotlivych re-
gionalnich skupin. Jégové cviceni byla rovnéz prezentovana doc. Kotouckem, ktery se o jejich pozitivnim vli-
vu zminil jako o moznosti, kterou Ize vyuZit pfi praktikovani integrativni mediciny. Také prezentovana publi-
kace Jéga a jeji vyznam pfi chronickém onemocnéni vzbudila velky zajem spole¢né s nabidkou nékolika cisel
Bulletinu-klubového ¢asopisu, ktery byl pfitomnymi Gcastniky velmi rychle rozebran.

2 jeji viznam Pii chronickg
ickém onemocnan;
Ing. Ivana Reifenauer =

£




ZPRAVA 0 HOSPODARENI
Zprava o hospodareni Klubu pacientli mnohocetny myelom za rok 2012
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C
qD) Rozpocet pro rok 2012 Finan¢ni majetek
> . 5
q] Naklady 565 000,- K¢ Hotovost na u¢tu u KB Brno 350 906,- K¢
Vynosy 565 000,- K¢
8 Planovany rozpoctovany schodek 0,- K¢ Hotovost v pokladnach regionalnich organizac¢nich skupin
O Skutecné naklady a vynosy v roce 2012 Regionalni organiza¢ni skupina Brno 1 645,- K&
w 3 s Regionalni organiza¢ni skupina Praha 3682,- K¢
O Ngklady 6431, KE Regionalni organiza¢ni skupina Plzef 1971,- K¢
Vynosy 481 396,- K¢ N\ L) oy . (e .
: N Regionalni organiza¢ni skupina Hradec Kralové 1 360,- K¢
( Rozdil 165 035,- K¢ s Nors A . N
Regionalni organiza¢ni skupina Olomouc 4 762,- K&
n : T . pp— Hlavni pokladna - sprava 16 982,- K¢
Naklady na jednotlivé ¢innosti sdruzeni :
O Celkem hotovost v regiondlnich organizagnich skupinich 30 402, K
) Cestovné 21 449,- K¢ Pfijaté dary 476 542,- K&
= Ostatni sluzby 18 758,- K¢ Clenské zapisné od novych ¢lend KPMM 4 800,- K¢
g Spotrebni material 4 539,- K¢ T co e M -
e Telefonni poplatky, postovné 11 359 - K& V poloZce ,pfijaté dary” jsou zahmuty i pfijaté financni prostiedky urcené
A Loy L na realizaci projektu Joga a mnohocetny myelom.
Q Vzdélavaci seminar 40 443,- K¢
N i:“gm’)f Casopis, spréva webu 1;2 ‘7‘23" EE AKTIVA CELKEM 381 308,- K¢
K I:“ ové publi akcleb e setanich o 039,- KE PASIVA CELKEM 381 708,- K¢
bcerstveni na klubovych setkanic e HOSPODARSKY VYSLEDEK CELKEM -165 035,- K¢
Naklady koordinatora 240 000,- K¢
Klubova setkani 107 182,- K¢ Inventury pokladen, bankovniho Gctu a vynos piistich obdobf jsou soucasti uzavérky icetnictvi a jsou v souladu se zakonem o Ucetnictvi.
Ostatni drobné vydaje 2 422,- K¢ )
Celkem vydaje v roce 2012 646 431,- K& Ucetnictvi sdruZenf vede dle vyhlaSky ¢. 504/2002 Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni zakona ¢. 563/1991 Sb., o Ucetnictvi, 12/13
ve znéni pozdéjsich predpist, pro Gcetni jednotky, u kterych hlavnim pfedmétem cinnosti neni podnikdni, pokud dctuji v soustavé
V poloZce ,naklady koordindtora” je zahruta ¢astka 240 000,- K¢, kterou je uhrazen plny podil néklad{ v této poloZce pro rok 2013. podvojného Gcetnicty!.
V poloZce ,klubova setkani” se odrazi naklady na realizaci Projektu Pacient a systém zdravotniho pojistént.




Vykonny vybor

Predseda:

Mistopredsedové:

Dozorci rada:

Ucetni:

Koordinator:

Ing. Josef Hajek

Petr Hylena (regionalni organizacni skupina Hradec Kralové)
Ing. Petr Kratky (regionalni organizacni skupina Plzen)

Mgr. Ronald Larys (regionalni organizacni skupina Olomouc)
Véra Sedlakova (regionalni organizacni skupina Praha)
Miloslava Svérakova (regionalni organizacni skupina Praha)
Josef Zhanal (regionalni organizacni skupina Brno)

Ing. Ludmila Gulyasova
Ing. Zdenék Vrba
Marcela Doleckova

Iveta Smitalova

Mgr. Alice Onderkova

Manager pro mezinarodni spolupraci:

lveta Mareschova

Dékujeme spole¢nostem, organizacim

a vSsem parterim podporujicim c¢innost naseho sdruzeni.

Nadace a NF:
Ceska myelomova skupina, nadaéni fond

Instituce:

Magistrat mésta Brna
Méstska cast Praha 5
Moravska Galerie v Brné

Spolecnosti:
Celgene s.r.o.
Janssen-Cilag s.r.o.
Novartis s.r.o.
PIGMENTUM s.r.o.

Hmotna podpora a sluzby:
Cesky svaz Jéga v dennim Zivoté, Brno
Hotel u Pramend, Plzen

Zapadoceska Skola jogy, Plzen

Fyzické osoby:
Bouda Frantisek
Bura Oldfich
Hajek Josef
Kroupova Dana
KFizova Jana
Smolkova lvanka
Vesely Ludék
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Zakladni udaje o nas

Klub pacientd mnohocetny myelom, ob¢anské sdruzeni (KPMM, o.s.)
Datum zalozZeni: 19. bfezen 2007

Pravni forma: obcanské sdruzeni

IC: 28551729

Registrovan: VS/1-1/66967/07-R

Zapsan: Ministerstvo vnitra CR

Sidlo: Kamenice 5, 625 00 Brno

Cislo u¢tu: 35-9276720237/0100

Vyrocni zprava 2011

Vydal: KPMM, o.s., v roce 2012

Obsah a texty: Josef Hajek, Alice Onderkova, KPMM, o.s.

Graficka uprava, sazba a produkce: EXPISTUDIO, Chudobova 35, Brno

Vyroba: ESPISTUDIO, Chudobova 35, Brno

Pocet vytiska: 50

Schvéleno dne 30. bfezna 2011 (&}

MNOHOCETNY
® vyELom c
KLUB PACIENTU
Kontakty:
Koresponden¢ni adresa:  Klub pacientd mnohocetny myelom o.s.
Kamenice 5, 625 00 Brno
Telefon: 603 310 523
E-mail: koordinatorka@mnonocetnymyelom.cz
Web: www.mnohocetnymyelom.cz
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