Zprava o Cinnosti za rok 2017
Véazené damy a panové,

Tento rok byl pro nas rokem slavnostnim, protoze jsme slavili deset let zaloZeni nasi
organizace Klubu pacienti mnohocetny myelom. V tento okamzik je vice nez namisté
podékovat vSem, ktefi po celou dobu trvani nasi organizace vénovali sviij Cas a Gsili nezi$tné
praci v ni, kteti méli odvahu hovofit o svych nelehkych Zivotnich osudech a také tém, kteii se
zapojili do ptiprav oslav a pfisli s mnohymi velmi zajimavymi napady. Velky dik patii vSem,
kteti pracovali na misté predsedy, nejdiive obanského sdruzeni a nasledné spolku, na misté
mistopfedsedii a pozdéji zastupct regionti, ¢lenti kontrolni komise nebo pokladnikd na
regionech. Velky dik rovnéz patii viem lékaitim a sestram lé¢ebnych center, ¢lenti Ceské
myelomové skupiny, kteti nas po celych deset let vérné provazeni, podporuji a nabizeji
nezistnou pomoc.

Co se nam tedy v lofiském roce podafilo? Rozhodné $lo o dvé aktivity, které je nutné zminit.
Prvni znich je vyhlaSeni 30. bfezna Narodnim dnem myelomu a pfipojeni se tak na
nadnarodnim aktivitdm, které vnimaji bfezen jako mésic myelomu. Druhou je vznik nového
loga Klubu pacienti mnohocetny myelom. Napad vytvofit nové logo vznikl po vytvoteni
designu nového odznaku a design loga tak je jeho vérnou kopii. K pfedstaveni a kitu odznaku
doslo na XlII. vzdélavacim seminafi pro nemocné s mnohocetnym myelomem, jejich rodinu
a pratele. Na tomto misté se jisté patii pfipomenout jesté¢ jednu udalost a tou je nova kniha,
piibéhy z cest do Santiaga de Compostela a do Rima, jak je popisuje jeden z nasich ¢lent.
Bohuzel byl to pro nas rok nejen radostny, ale také rok naro¢ny, protoze se i nadale intenzivné
hovotilo o 1ékové problematice, a to nejen na Klubovych setkanich a vzdélavacich
semindfich, ale také jsme se aktivné zapojili do mnohych aktivit, které jsme uspotadali
spole¢né s nasimi partnery jak ztad odbornych lékafskych organizaci, tak sptatelenych
pacientskych organizaci.

K vlastni ¢innosti spolku:

Tak jako v minulych letech jsme uspotadali deset klubovych setkani. V tomto roce jsme
aktivovali dva z nasich dlouhodobych projektd, prvnim je projekt Musi myelom bolet, ve
kterém jsme se snazili nabizet rizné techniky, které¢ vedou ke zmirnéni bolesti. Mgr. Pavla
Straubova, fyzioterapeutka, si ptipravila cvicebni jednotku s malymi cvicebnimi mici, kterou
S patficnymi slovnim doprovodem a ukazkami prezentovala na vSech setkanich. Dale jsme
aktivovali projekt Pacient v systému zdravotniho pojisténi a znovu se s pomoci JUDr. Ondieje
Dostala snazili nahlédnout do zakonitosti vztahli mezi pojisténci, platci zdravotni péce a jejich
poskytovateli. Ziskali jsem mnoho zajimavych doporuceni a snad i vice odvahy rozhodovat
a jednat ve prospéch svého zdravi na odpovidajici arovni.

Rovnéz jsme uporadali dva stéZejni seminate, prvnim z nich byl jednodenni celorepublikovy
seminaf Zivot s mnohoetnym myelomem. I tento seminaf se zabyval problematikou VILP
1€kt a dozvédeli jsem se nejen néco z praktickych problémil na ambulancich specializovanych
lécebnych center, ale také jsme vyslechli argumenty pravnika, ktery vse podpofil odbornymi
argumenty. Dotkli jsme se ovSem i jinych témat, spole¢né s lékati Ceské myelomové skupiny



jsme hovorili napiiklad o tom, jak je mozné napomoci uspéSnému prubéhu 1é¢by z pozice
pacienta a také 0 tom, co vlastn¢ 1ékaf sleduje pii odbéru krve a moci. Druhy celorepublikovy
seminai prob¢hl vtomto roce v hotelu Galant v Mikulové a tematicky byl opét vénovan
1ékové problematice. O svych zkusenostech hovofili nejen 1ékaii Ceské myelomové skupiny,
ale také ptizvani odbornici z fad pravnikll a zédstupct Statniho ustavu pro kontrolu léciv.
Touto problematikou jsme doplnili fadu aktivit tohoto roku, mezi které lze zafadit kulaty sttl
u piileZitosti Patizkovych dnt, diskuse a dopisy adresované zastupctim pojistoven, SUKLu,
zdravotnickym zafizenim nebo pi¥imo ministrovi zdravotnictvi CR, vystoupeni v TV
programu Studio medicina, vyjadieni pro tisk ¢i aktivni UCast na konferencich, seminafich
nebo vzdélavacich programech.

Z dalsich ¢innosti tohoto roku lze jeSté piipomenout uspofadani tiskové konference pti
prilezitosti desetiletého vyro¢i vzniku Klubu pacienti mnohocetny myelom, zapojeni se do
aktivit pfi prilezitosti Dne vzacnych onemocnéni nebo vyhlaseni Narodniho dne myelomu,
¢imz jsme se pfipojili k mezinarodnim aktivitam International Myeloma Foundation. Vyslo
mnoho c¢lanktl, které se vénovaly odbornym tématim, mapovaly zivotni piibéhy naSich
pacientl a také se zabyvaly propojenim nelehké onkologické diagndzy a 1ékové problematiky,
tak, jak na ni nasi pacienti v bézném zivoté narazeji. Snad se nam témito aktivitami podatilo
nejen zvysit povédomi o nemoci samotné, ale také oteviit nékteré z témat, ktera zatim byla tak
trochu v pozadi zajmu medialniho svéta, ale bohuzel také zainteresovanych odpovédnych
osob.

Jako jiz n&kolik let jsme se zucastnili Veletrhu neziskovek, spolupracovali s Ceskou asociaci
pro vzacna onemocnéni a dal§imi partnerskym organizacemi. Na podzim jsme se ucastnili
pacientského setkani pod nazvem Skola myelomu v Liptovském Janu na Slovensku, kde jsme
prezentovali nase aktivity. Podafilo se nam vydat dal§i tfi cisla klubového ¢asopisu
a aktualizovat vétsinu informacnich brozur ur¢enych nasim pacientiim a jejich blizkym.

Vazené damy a panové, jeste jednou dékuji vSem za veSkerou pomoc, kterou naSemu spolku
poskytujete a dékuji za pozornost.

Alice Onderkova



