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SLOVO PREDSEDY

Vazeni pratelé Klubu pacientd mnohocetny myelom,

rok se s rokem se3el a prede mnou opét stoji mila povinnost podékovat vam vSem a prehledné vas
informovat o vSem, co se v roce 2019 stalo, co se nam podafilo a co bychom radi dokazali v roce pfistim.
Snad se tohoto Ukolu prostfednictvim téchto par uvodnich fadkd a prostfednictvim nasledujicich stranek
leto3ni Vyroc¢ni zpravy Klubu pacientd mnohocetny myelom za rok 2019, se cti zhostim.

Jednoznacné nejradostnéjsi zpravou, o kterou bych se s vami rad podélil, je otevieni dali regiondlni sku-
piny Klubu pacientli v Ostravé. Pacienti z Moravskoslezského kraje byli samoziejmé po celou dobu zvani
na vsechny akce poradané Klubem pacientl a jejich pocet i zdjem se postupné zvySoval. Proto jsme se
v kvétnu tohoto roku rozhodli uspofadat ve FN Ostrava historicky prvni regionalni setkani Klubu Ostrava.
A zda se, ze naSe strategie se vyplatila, zajem byl velky a té3i nas, Ze se v hojném poctu pacienti sesli i
na podzim, v listopadu 2019. Véfim, Ze nase nejmladsi regionadlni skupina se bude zdarné rozvijet a preji
ji vSechno dobré.

Dalsi velmi dobrou zpravou je, 7e se ndm podafilo diky Usili 1ékara Ceské myelomové skupiny navazat
intenzivni spolupraci s novym lazeriskym zafizenim — Laznémi 1897, s.r.o. Jiz v roce 2018 se podafilo roz-
Sifit v laznich lécbu o onkologickou indikaci pro diagnézu mnohocetny myelom. Od této doby se zde Iécili
témér dvé desitky nasich pacientl a my doufame, Ze tato spoluprace bude pokracovat i nadale.

A jedté o jednu, i kdyZ ne zdaleka posledni dobrou zpravu, jak jisté zjistite na dalSich strankach této vyroc¢ni
zpravy, bych se s vami chtél podélit. V tomto roce se nam podafilo navazat spolupraci se dvéma vybornymi
psychology a doufame, Ze tato slibna spoluprace se bude rozvijet i v roce nasledujicim.

Vazeni a mili pratelé, dovolte jako vzdy zavérem podékovat za vasi ochotu spojit ¢ast svého pracovniho
nebo osobniho Zivota s nasimi aktivitami. Upfimné dékuji za veSkerou pomoc a podporu, kterou nam po-
skytujete, a ktera je pro nas zivotné duilezita. Tésim se na dalsi spolupraci a tésim se na setkavani s vami.

Petr Hylena
predseda spolku

2/3

Poslani

Klub pacientd mnohocetny myelom je nestatni neziskova organizace, zapsany spolek, zalozeny z iniciativy pacientd a jejich
blizkych v bfeznu 2007. Jeho poslanim je nabizet plnohodnotné informace lidem s mnohocetnym myelomem a jejich blizkym,
zprostredkovavat setkani s odborniky z rliznych oblasti a pomahat jim orientovat se v tizivé Zivotni situaci.

MNOHOCETNY MYELOM: , Bfezen — mezinarodni mésic myelomu.”

Mnohocetny myelom, ze své podstaty, patfi k tém nemocem, které si zaslouZi trvalou edukacni pozornost. ProtoZe je nemodi,
ktera je po Sirokou laickou vefejnost svym nazvem velmi jednoduse zaménitelna a neuchopitelnd. ProtoZe je nemoci, se kterou
se odbornici prvni linie nesetkdavaji ¢asto a jeji rozpoznani je pro né obtizné. ProtoZe je nemoci, ktera se projevuje priznaky
typickymi pro vétSinovou seniorskou populaci, a tak je obtizné na ni v¢as pomyslet.

SnaZime se jako Klub pacientti mnohoc¢etny myelom v tizké spolupraci s Ceskou myelomovou skupinou nabizet informace ve
vsech patrech nasi spolecnosti, tak aby diagnostika novych pacientd byla co nejefektivnéjsi pro naslednou lécbu, a tedy cely
spolecensky systém. Proto se jiz tfetim rokem pfipojujeme k mezinarodnim aktivitdam probihajicim celosvétové v mésici bfeznu.
V nasi zemi jsme pred tfemi lety slavnostné vyhlasili 30. bfezen Narodnim dnem myelomu a v tomto obdobi se snazime nabizet
zvyseny informacni servis o nemoci, 1é¢bé a cinnosti nasich organizaci. Nakolik se nam to dafi mGzete posoudit v nasledujicim
textu.

Dovolte v3ak je$té na tomto misté podékovat vSem pacientim, ¢lenim i nec¢lenim 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 patti viem Iékartim Ceské myelomové skupiny, ktefi jsou nasimi neodmyslitel- 4 AinonOZ8 jSem
nymi partnery véech medialnich vystupti, poskytuji nam odborné garance i potiebou pomoc i podporu.  SV€ diag me
Media planet: Své diagnéze jsem zprvu nerozumél. mn;;*;“r,.lwﬁﬁ:xﬁgn:m
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..... byval jsem cely Zivot aktivnim sportovcem a zahradkarem. Vnimal jsem proto obcasné, ale stale
¢astéjsi a intenzivnéjsi bolesti v zaddech, Zebrech a ramennich kloubech jako nechténé nasledky sporto-
vani nebo namoZeni téla pfi praci na zahradce a ve skleniku. Postupné se vsak intenzivni bolesti objevo-
valy i pfi pouhém zakaslani nebo kychnuti. Nejstarsi dcera mne v ¢ervenci 2014 pfemluvila, abych navsti-
vil ortopeda nebo neurologa. Zprvu jsem diagnéze (mnohocetny ,zhdbny” myelom) vyi¢ené slovenskym



ééba mnohoéetného myelomu
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Iékafem presné neporozumél a jen téZce se mi chapal jeho vyklad u obrazovky PC, kde mi oznacil loZiska na
mé kostre, jez byla chorobou jiZz zasazena. LoZiskové postizeni krénich, hrudnich, a nakonec i lumbalnich
obratll, hrudni kosti, Zeber a lopatek mi pfipadalo neskutecné, ale bylo a je to tak. .....

Zdroj: https://www.myeloma.cz/res/file/2019/lidove-noviny-priloha.pdf

Udalosti €T 1 - Lé¢ba mnohocetného myelomu.

Roste Uspésnost Iécby mnohocetného myelomu. V dnesni dobé maji 1ékafi k dispozici nékolik skupin Iéka
s riznym mechanismem ucinku. Typickym priibéhem mnohocetného myelomu jsou opakujici se aktivity
nemoci, tzv. relapsy ¢i progrese onemocnéni. V prvni fazi Iécby se vyuziva kombinace 1écby proti riznym
kloniim nadorovych bunék, ¢imz dojde k vyléceni asi tfetiny pacientd. U zbylych dvou tfetin volime cilenou
terapii podle typu klonu. BohuZel je nesnadné predpovédét, ktery Iék je vhodny, pro kterého pacienta.
Zdroj:https://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/1097181328-udalosti/219411000100404/obsah/686210-lecba-mnohocetneho-
-myelomu

Studio CT 24 - Mnohocetny myelom — moznosti moderni lécby.

Mnohoéetny myelom je v Ceské republice diagnostikovan kazdy rok pfiblizné u 450 pacientd. Patfi mezi
vzacnéjSi onemocnéni, jde viak o druhé nejcastéjsi krevni nadorové onemocnéni. ,Mnohocetny myelom
je onemocnéni, u kterého doslo za posledni dvé dekady k nejvétsimu posunu v terapeutickych uspésich
v rdmci nejenom hematoonkologie, ale i onkologie obecn&”, podotyka profesor Ivan Spicka z 1. Interni
kliniky Lékarské fakulty University Karlovy a VSeobecné fakultni nemocnice v Praze. Byly objeveny nové
skupiny Iéciv, které dosud nebyly v [é¢bé pacientd s myelomem vyuzZivany.

Zdroj: https://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/10101491767-studio-ct24/219411058320326

AKTIVITY

INFORMACNi ODPOLEDNE — KLUBOVA SETKANI

Informacni odpoledne, ktera castéji nazyvame klubovymi setkanimi, nebo také regionalnimi setkanimi se staly za dobu nasi
pUsobnosti nécim, bez ¢ehoz bychom si svou existenci jiz nedokazali predstavit. Jsme vdécni viem, ktefi s nami na pfipravé
téchto setkani spolupracuji a pfispivaji tak k tomu, abychom tyto ¢tyrhodinové vzdélavaci seminare pfipravili nejen v duchu
odborném, ale abychom nabidli i drobné spolecenské vyZiti, které je pro nase ¢leny, onkologicky nemocné lidi, tolik potfebné
ke zvladnuti jejich kazdodennich starosti.

Dékujeme Moravskému zemskému muzeu v Brné, za moznost prohlédnout si pfi kazdém setkani nékterou z jejich expozici,
dékujeme, Ze nam vzdy zajisti kuratora, ktery nas nezistné vystavou provede a prozradi mnohé z toho, co by béznému na-
vstévnikovi zlstalo utajeno. Dékujeme Galerii Articok v Hradci Kralové za nadstandardni pfistup a milou atmosféru, kterou pfi
kazdém setkani zdejsi lidé pro nase pacienty vytvofi. Dékujeme, Ze nam pomahaji nachazet zajimavé osobnosti regionu, které
za nami pfichazeji a predstavuji své uméni.

Dékujeme zaméstnanctim Hotelu U Pramenu v Plzni a zaméstnancim Méstského Ufadu Praha 5 za jejich dlouholetou spolupraci
a vstficnost, diky niz jsou setkani v téchto regionech vnimana jako tradi¢ni a téméf domdci setkani na, pro vdechny, znamém
a milém misté.

Dékujeme vSem sestrdm v Brné, Hradci Kralové, Olomouci a v Ostravé, které se naSich setkani pravidelné ucastni a pomahaji

Nejvétsi dik viak patfi vsem lékarim Ceské myelomové skupiny, ktefi pravidelné a nezistné na nase setkani pfichazeji, dékuje-
me jim za ochotu pfednaset a odpovidat na otazky odborné i na ty ze Zivota. Dékujeme za jejich nadSeni, pochopeni a lidsky

Studii novych léki se piistup.

icastni prazsti pacienti Studii novych lékii se ucastni prazsti pacienti.

5] = .Vzdycky jsem byla oteviena studiim, testuji se Iéky, které se pouZivaji jiz v zahranici. | kdyZ je to vzdycky
krok do neznama, muZze to pomoci do budoucna i jinym pacientlim. Pokud se nic nevyzkousi, véda nepujde
dopredu,” fika pani Jarmila. Transplantace ani autotransplantace ktera se zvaZuje vétsinou na zacatku léc-
by nepfipadala v avahu kvuli véku, proto byla zafazena do klinické studie. Pro3la jich nékolik, jak se nemoc
opakované vracela a jednotlivé terapie zvladala celkem dobre ....

Zdroj: http://www.invarena.cz/?p=31430

Info odpoledne Klubu Brno

12. cerven 2019: Pozitivni psychologie v praxi: Jak si udrzet nadéji a dusevni vyrovnanost
v ndrocnych Zivotnich situacich.

10. fijen 2019: Mnohocetny myelom vcera, dnes a zitra.

Dvacaté Sesté i dvacaté sedmé setkani Klubu Brno probéhlo diky spolupraci s Moravskym zemskym muzeem. S__ea

Na jafe jsme se sesli v pfijemnych prostorach Mendeliana a po odborné prezentaci doc. PhDr. Aleny Slezac-

kové, Ph.D., ktera se vénuje pozitivni psychologii, jsme navstivili komentovanou prohlidku s ndzvem ,Chvala
415



AKTIVITY

sbératelstvi“. Na podzimnim setkani jsme s radosti pfivitali MUDr. Vieru Sandeckou, Ph.D., a vyslechli si jeji
prezenci, ve které se prarezové vénovala problematice myelomu. Nasledné jsme se virtualné prenesli do Afriky
a prohlédli si dila riiznych ¢eskych umélct, ktefi se pfi tvorbé svych dél nechali okouzlit a inspirovat Afrikou.

Info odpoledne Klubu Hradec Kralové

7. cerven 2019: Transplantace kmenovych bunék u myelomu.

12. listopad 2019: Léky a jejich (nad)uZivdni aneb co je dobré védét o Iécich.
Moznosti ldzeriské péce u pacientii s myelomem.

Dvacaté prvni a dvacaté druhé setkani Klubu Hradec Kralové probéhlo v pfijemnych prostorach Galerie Arti-
¢ok. Jarni setkani skvéle naplnil informacemi o transplantacich doc. MUDr. Jakub Radocha, Ph.D. Do nasledné
bohaté diskuse se samoziejmé zapojil i prof. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D., ktery byl tentokrat nasim milym
hostem. Na podzim jsme si vyslechli PhDr. Ivanu Plechatou, ktera nam poodhalila zakouti Iékové problematiky,
nezadoucich Gc¢inkd a mnoho dalsich detaild béznému uZivateli ¢asto dobie skrytych. Nasledné jsme jiz témér
bez dechu naslouchali prim. MUDr. Monice Kubikové, ktera plsobi v Laznich 1897 sidlicich v malé vesnici Veli-
chovky, navstévovanymi mnohymi z nasich pacientd.

Info odpoledne Klubu Olomouc
25. duben 2019: Transplantace krvetvornych bunék. Verbdlni kung-fu.
14. listopad 2019: NeZddouci ucinky lécby MM. Zdsady sprdvné vyZivy u myelomu.

Dvacaté a dvacaté prvni setkani Klubu Olomouc probéhlo v prostorach Regionalniho centra Olomouc.
Také v Olomouci na jafe zaznély informace v souvislosti s transplantaci krvetvornych bunék, které prednesl
doc. MUDr. Jifi Minarik, Ph.D. Na jeho slova navazala s problematikou psychologie a komunikace Mgr. Alexan-
dra Skrobankova. Na podzim jsme se spolu s MUDr. Petrou Krhovskou zaméfili na nezadouci Gcinky lé¢-
by myelomu a také jsme si ujasnili zasady spravné vyzivy, v ¢emz nam pomohly Mgr. Markéta Kasparova
a Mgr. Hana Kucerkova, nutri¢ni terapeutky z oddéleni [é¢ebné vyzivy FN Olomouc. Podzimni setkani jsme uza-
vieli pfijemnym povidanim a virtualni exkurzi do severovychodni Indie a na Andamanské ostrovy, kterymi nas
provedl doc. MUDr. Jaroslav Bacovsky, CSc.

Info odpoledne Klubu Ostrava
21. kvéten 2019: Co bych chtél védét, pokud bych byl pacient s myelomem.
Mnohocetny myelom - stdle lépe lécitelné onemocnéni.
19. listopad 2019: Spolecné ndstroje komunikace mezi Iékafem a pacientem pfi vybéru léchy
v relapsu onemocnéni. VyZivou v boji s myelomem..

Historicky prvni setkani pacientd v Ostravé, probéhlo v prostorach FN Ostrava. Po slavnostnim zahajeni
nasledovaly proslovy naméstkyné o3etfovatelské péce FN, PhDr. Andrey Polanské, predsedy Klubu pacient(
MM, pana Petra Hyleny a dalSich milych host(l. Pokracovali jsme odbornymi sdélenimi, se kterymi nam po-
mohl prof. MUDr. Roman Hajek, CSc., a jeho kolegyné MUDr. Hana Plonkova. Oba se zaméfili na zakladni
problematiku diagnostiky a Ié¢by myelomu, pan profesor z pohledu pacienta a pani doktorka z pohledu lé-
kare. Druhé, podzimni setkani jiZz probihalo v zcela tradi¢nich intencich, prof. Roman Hajek tentokrat hovofil
o |écbé relapsu onemocnéni, na jeho slova navazala MUDr. Marcela Kafova, Ph.D., a Mgr. Karin Petfekova
z nutri¢ni ambulance KARIM, FN Ostrava.

Info odpoledne Klubu Plzen
28. kvéten 2019: Lécba bolesti u nemocnych s myelomem.
23. fijen 2019: Zdravou stravu nevygooglime, tu ndm poradi nase télo a duse. Kortikoidy v Ié¢bé myelomu..

Dvacaté ctvrté a dvacaté paté setkani v Plzni probéhlo v Hotelu U Prament. Na jarni setkani za nami pfisla
MUDr. Libuse Ircingova z Kliniky anestezie, resuscitace a intenzivni péce FN Plzefi a podrobné hovofila o
moznostech zvladani chronické bolesti. Podzimni setkani jsme vénovali problematice vyZivy, pani Jaroslava
Kreuzbergova, DiS., vedouci nutri¢ni terapeutka oddéleni klinické dietologie v Plzni ve své prezentaci nazor-
né ukazala provazanost lidského organismu, hovofila o Uzké propojenosti doporu¢eného stravovaciho rezi-
mu a psychického ladéni ¢lovéka. Na jeji slova navazala MUDr. Alexandra Jungova, Ph.D., ktera si pfipravila
kratkou, ale pfehlednou informaci o funkci kortikoidt v lidském téle.
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Info odpoledne Klubu Praha
13. bfezen 2019: Zdravotni a finanéni gramotnost - jak se nenechat napdlit a na co nezapomenout?
18. fijen 2019: Vliv nasich emoci na imunitni systém a zdravi.

Dvacaté paté a dvacaté Sesté setkani v Praze jsme jako vzdy zorganizovali v pfijemnych prostorach Mést-
ského dfadu Prahy 5. Jarni setkani jsme vénovali rozsahlé oblasti negativnich jevi zdravotni, socidlni a
finanéni prevence, kterou nam piedstavila Mgr. Sarka Slavikova, socialni pracovnice partnerské organizace
Amelie. Podzimni setkani zcela ovladl PhDr. Ing. Martin Pospichal, ¢len Psychologické sekce Ceské onko-
logické spolecnosti. Pan doktor se jiz dlouhodobé vénuje souvislostem mezi lidskymi emocemi a imunitou.

Bulletin — klubovy casopis

Po celou dobu vydavani klubového ¢asopisu se snazime, aby byl naplnény odbornymi informacemi, aby byl
inspirativni a dokazal nabidnout také prakticka rfeSeni. Odpovéd na otazku, nakolik se nam to dafi by méla
sméfovat predevsim na nase ctenare/pacienty. Voditkem snad muZe byt informace pfichazejici z jednotli-
vych center, Ze ¢asopisy jsou v ¢ekarnach odbornych ambulanci vzdy kompletné rozebrany a dle vyjadreni
samotnych pacientt jsou ¢lanky uvefejiované v ¢asopisu pro né pfinosné a mnozi si jej po precteni ukladaji,
aby se k textm v pfipadé potfeby mohli vracet.

Casopis vychazi v nakladu 1 100 vytiskd, ¢lentim Klubu pacientt je zasilan adresné. Vétsina nakladu je
distribuovana do ambulanci velkych i malych specializovanych Ié¢ebnych center pro [é¢bu mnohocetného
myelomu v Ceské republice. A zde je namisté podékovat viem sestram ¢i datamanazerkam, které nam
s distribuci ¢asopisu pomahaiji. Jsou to ony, kterym baliky s ¢asopisy pfichazeji a které nasledné zajistuji, aby
byl ¢asopis do rozebrani k dispozici vSem pacientim, ktefi o néj maji zajem. Dik patfi také lékarim, ktefi
své pacienty na tuto moznost ziskani informaci upozornuji.

A co vlastné mohou pacienti v Bulletinu najit? V tvodniku pravidelné nabizi predseda Klubu pacientd,
pan Petr Hylena své Zivotni postfehy a myslenky. V anonymizovanych Zivotnich pfibézich ¢lend Klubu je
mozné najit mnoho doporuceni, jak zvladnout nelehkou Zivotni situaci, zasadni zivotni zménu pfichazejici
spolu s nemoci mnohocetny myelom. PfevaZznou vétsinu ¢lankd v Bulletinu tvofi prepisy prednasek hema-
toonkologu, nefrologtli, stomatologt ¢i dalSich odbornikd, ale také fyzioterapeut(, nutri¢nich terapeutl a
mnohych dalSich. Jde o prepisy prezentaci zaznivajicich v rdmci klubovych setkani a vzdélavacich seminar,
které jsou pofizovany diky zvukovym zdznam(im a s pfislusnymi odborniky v pfipadé potfeby konzultovany.
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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

Leto3ni jiz devaty ro¢nik jednodenniho vzdélavaciho seminare se konal v Praze, v hotelu ILF, dne 14. kvétna 2019, zu-
castnilo se 46 pacientt a jejich blizkych. | tentokrat jsme se vénovali predevsim tém tématim, pro ktera pfi ndvstévé am-
bulance nezbyva tolik ¢asu, kolik by si Iékafi i pacienti prfali. Zhruba od roku 2016, kdy se zacaly objevovat prvni zpravy
o vyvoji novych lékd, které postupné, s vétsimi & mensimi obtizemi pfichazely na trh v CR, se stavalo stale aktualngjsi
a potrebné;jsi otevfrit Sirokou diskusi o intenzivnéjSim zapojeni pacientli do rozhodovaciho procesu v dalsim postupu
Ié¢by. Diskuse byly vyvolany nejen potfebou lékard, ktefi hledali nejvhodnéjsi postupy, jak s pacienty komunikovat, ale
predevsim samotnymi pacienty, ktefi se v nové roli pokouseli co nejvice zorientovat a odpovédné rozhodnout. Proto
jsme pozadali tfi z naSich odbornik(, zda by se této nelehké role ujali. Na seminafi vystoupili doc. MUDr. Jifi Minafrik,
Ph.D., MUDr. Petr Pavli¢cek a MUDr. Jan Straub a na praktickych kazuistikach ze své praxe prezentovali své zkuSenosti.
Nasledna diskuse pouze potvrdila miru zajmu ze strany ucastnik.
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XV. Vzdélavaci seminaf pro nemocné s mnohocetnym myelomem, jejich rodinu a pratele

V tomto roce jsme se opét vratili do znamych mist a semina¥, ktery se konal ve dnech 20. — 21. zafi 2019 jsme usporadali
v Hotelu Galant v Mikulové. Patecni vecer se jako vzdy nesl v duchu pfijemné diskuse, spolec¢enskych povinnosti a sdileni zku-
Senosti. Vsechny pfitomné pfivital prof. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D, MBA a dale hovofili v3ichni pfitomni Iékafi. Jako vzdy
zaznél Zivotni pfibéh pacienta, se kterym tentokrat vystoupil pfedseda Klubu pacientli mnohocetny myelom, pan Petr Hylena.
Dopoledni kolo sobotnich pfednasek zahdjil prof. MUDr. Roman Hajek, CSc., pfednosta Kliniky hematoonkologie FN Ostrava
a hovofil o nejzhavéjSich novinkach ze svéta myelomu, které nacerpal par dni pfedtim na kongresu v USA. Na jeho slova
navazal MUDr. Jan Straub z I. Interni kliniky — kliniky hematologie VSeobecné fakultni nemocnice v Praze, tematicky navazal
na jarni seminaf Zivot s mnoho¢etnym myelomem a viem pfitomnym p¥ipomnél, jak komunikaéné naro¢né pro obé stra-
ny dialogu je, kdyz se pacient aktivné zapoji do rozhodovaciho procesu o dalsim postupu lécby. DalSim prednasejicim byl
prof. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D, MBA, ze IV. interni hematologické kliniky FN v Hradci Kralové. Hovofil o vyznamu RMG
pro sledovani diagnostiky a Ié¢by myelomu. O transplantacich a jejim vyznamu v moderni |é¢bé myelomu s pfitomnymi dis-
kutoval doc. MUDr. at Mgr. Jifi Minafik, Ph.D., Iékaf Hemato-onkologické kliniky FN v Olomouci. Cely blok pfednasek uzavrel
doc. MUDr. Ludék Pour, Ph.D., plsobici na Interni hematoonkologické klinice FN Brno a vénoval se neuropatiim, které jsou
stalym priivodcem pacientlim lécicich se s mnohocetnym myelomem. Soucasti seminare byly jako vzdy odpoledni diskusni
kluby, panelova diskuse s pfitomnymi odborniky a valnd hromada ¢lent Klubu pacientli mnohocetny myelom. Nezapomnéli
jsme ani na rodinné pfisludniky a vyhradili jim hodinovou diskusi s doc. PhDr. Alenou Sleza¢kovou, Ph.D., ktera je provedla
doporucenimi, jak je mozné vyuZit poznatkG moderni psychologie v péci o chronicky nemocné.

DALSi AKTIVITY ROKU 2019

28. unor - Den vzacnych onemocnéni

| v-letoSnim roce, jsme se 28. Unora pfipojili k aktivitam Dne vzacnych onemocnéni. | kdyz jsou
vzacné nemoci spojovany spie s détskymi, geneticky nebo metabolicky zapficinénymi choroba-
mi, mnoho onkologickych nemoci se fadi do stejné kategorie. A mnohocetny myelom k nim patfi.
Napliuje totiz definici, ktera fika, Ze za vzacné onemocnéni muize 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 skutec¢nost zdarné upozorfiovat. | s vidinou a pre-
svédcenim, Ze jsme sice jako pacienti s mnohocetnym myelomem vzacni, ale rozhodné nejsme sami.

30. bfezen - Narodni den myelomu

Klub pacient mnohocetny myelom se letos jiz potreti pfipojil k mezinarodnim aktivitdm spojenym
s mésicem myelomu organizovanych v pribéhu mésice brezna. Tak jako v minulosti se i letos ve spo-
lupraci s odborniky Ceské myelomové skupiny Gcastnil tiskové konference poradané pii prilezitosti
narodniho dne myelomu, ktery pfipada na 30. bfezen. Leto3ni kamparn mésice myelomu byla opét
spojena s heslem Myeloma Warriors — Bojovnici myelomu. Za bojovniky myelomu jsou povazovani
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 dalsi zdravotniky.

Vzdélavaci program pro pacientské organizace

Koordinatorka Klubu pacientd mnohocetny myelom se béhem fijna a listopadu letosniho roku zu-
castnila druhého kola intenzivniho vzdélavaciho programu v oblasti hodnoceni zdravotnickych tech-
nologii (HTA). Na ptidé Ministerstva zdravotnictvi CR se 27 zastupct pacientskych organizaci véno-
valo tématu ,Zapojeni pacientl do rozhodovacich procest o Uhradé zdravotni péce”. Cely kurz byl
zakoncen na pacientském setkani APO Alumni VI., kde absolventi letosniho kurzu obdrzeli z rukou
Heleny Régnerové, naméstkyné pro ekonomiku a zdravotni pojisténi Mz CR, certifikat.




HOSPODARENI

Zprava o hospodareni Klubu pacientd mnohocetny myelom, z.s., za rok 2019

Rozpocet pro rok 2019

Predpokladané naklady v roce 2019
Predpokladané vynosy v roce 2019
Planovany rozpoctovany schodek

Skutec¢né naklady a vynosy v roce 2019

Skutecné naklady v roce 2019
Skutec¢né vynosy v roce 2019
Rozdil

Naklady na jednotlivé ¢innosti spolku

Spotreba materialu (kancelarské potreby, postovné)

Naklady na cestovné

Telefonni poplatky, IT, spoje

Pravni, dafové a ucetni sluzby

Vzdélavaci seminare a klubova setkani pro nemocné a jejich blizké
Klubovy ¢asopis, webova grafika, edukac¢ni materialy

Bankovni poplatky

Ostatni sluzby

Naklady koordinatora

803 064,- K¢
780 000,- K¢
- 23 064,- K¢

1011 497,83 K&
1006 575,35 K¢
- 4922,48 K¢

14 594,- K¢
8 536,- K¢
15 017,83 K¢
29 750,- K&
341 773,- K&
218 752,- K&
2 219,- K¢
18 200,- K¢
289 000,- K¢

Polozka ,naklady koordindtora” zahrnuje piny podil nédklad( spolku pro rok 2019 na poskytované sluzby koordinatora spolku.

V nékladech je zahrnut i nefinancni dar v podobé pravnich sluzeb ve vysi 73 525,- K¢.

Prijaté dary v roce 2019

Prijaté dary - spolecnosti
Prijaté dary — individualni darci
Clenské prispévky

Nefinancni dar

Klub pacientti mnohocetny myelom obdrzel v roce 2019 nefinancni dar v podobé pravnich sluzeb ve vysi

Aktiva celkem
Pasiva celkem
Hospodaisky vysledek celkem

882 400,- K¢
17 800,- K¢
32 850,- K&
73 525,- K&

1022 862,91 K¢
1027 785,39 K¢
-4 922,48 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.




LIDE

Predseda: Petr Hylena

Zastupci Klubu: Iveta Smitalova (Klub Brno)
Ing. JiFi Zila (Klub Hradec Kralové)
Mgr. Ronald Larys (Klub Olomouc)
PhDr. Ludmila Kotlinova (Klub Praha)
Ing. Petr Kratky (Klub Plzen)

Kontrolni komise: Marcela Doleckova
Blanka Kresanova
Ing. Hana Svobodova

Koordinator: Mgr. Alice Onderkova

Manager pro mezinarodni spolupraci: lveta Mareschova

PODEKOVANI

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

Hmotna podpora a sluzby:
Cesky svaz Jéga v dennim Zivoté&, Brno
Galerie Articok, Hradec Kralové

Hotel u Pramend, Plzen

Nadace a NF:

Ceska myelomova skupina, nada¢ni fond

Instituce:
Méstsky arad Praha 5

Moravské zemské muzeum, Brno FyZ'Cke OSOby:

Brezinova Eva
Kroupova Dana
Machnik Petr
Skrlova Magda

Spolecnosti:

Amgen, s.r.o.

Celgene, s.r.o.

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

Vinaria, s.r.o.



KONTAKT

Zakladni udaje o nas

Klub pacientd mnohocetny myelom, z.s. (KPMM, z.s.)
Datum zalozeni: 19. bfezen 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 2019 s
Vydal: KPMM, z.s., v roce 2020

Obsah a texty: Petr Hylena, Alice Onderkova, KPMM, z.s.

Graficka uprava, sazba a produkce: EXPISTUDIO, Chudobova 35, Brno /
Vyroba: EXPISTUDIO, Chudobova 35, Brno x

Pocet vytiskd: 40

Schvaleno dne 10. dubna 2020

Kontakty:

Korespondencni 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
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