Vvrocni zprava Ceské myelomové skupiny,

nadac¢niho fondu
za rok 2012

Nadacni fond podporuje vyzkum v oblasti mnohocetného myelomu a pomoc pacientim
s mnohocetnym myelomem.
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Poslani nadaéniho fondu

Nadaé¢ni fond vznikl na podzim v roce 2001 a dostava se do povédomi Siroké verejnosti.
Hlavnim impulsem pro jeho vznik byla nutnost dalsiho zabezpeceni vyzkumu mnohocetného
myelomu (MM) a vytvoieni koordina¢niho centra s pusobnosti na izemi CR a SR.

Od samotného pocatku ¢innosti povazuje Spravni rada spole¢né se zakladateli nada¢niho
fondu za sviij kol v souladu se Statutem nada¢niho fondu pomahat pacientim v boji se
zhoubnou hematologickou nemoci mnohoc¢etny myelom. ProtoZze nada¢ni fond je ucelovym
fondem, snazi se od zaCatku rovnéZ u¢inné pomahat pii vybaveni specializovanych laboratofi
pristroji, déale o zkvalitnéni péce o pacienty a spolupracuje na zlepSeni pracovnich podminek
lékafského persondlu. Hlavnim obsahem ¢innosti je podpora vyzkumu mnohocetného
myelomu, zabezpeceni kvalitniho zpracovani vyzkumnych dat. finanéni podpora pii nakupu
modernich diagnostickych pristroju nezbytnych pro vyzkum a diagnostiku MM, podpora
vzdelavani zdravotnického personalu a pfedevsim podpora kvalitniho a plné dostupného
informac¢niho servisu pro pacienty a jejich blizké. Dalsi prostiedky jsou uzivany na zajisténi
benefi¢nich akei. které slouzi mimo vSeobecné znamé poslani také k setkavani pacientl
s Iékari a prateli na kulturnim poli.

Zakladni informace

Nadaéni fond CMG byl zalozen dle Zakona ¢.227/1997 Sb. (Zakon o nadacich a nadaé¢nich
fondech), zaregistrovan a dnemS.listopadu 2001 zapsan v nadaénim rejstitku vedeném u
Krajského soudu v Brné€, oddil N, vloZce ¢. 245.

Nizev: Ceska myelomova skupina, nadaéni fond
Sidlo: Lékarska fakulta. Komenského nam. 220/2, Brno 662 43

Identifikacni ¢islo: 26266148
Dariové identifikacni ¢islo: CZ26266148

Zrizovatelé: prof. MUDr. Zdenék Adam, CSec.
prof. MUDr. Jifi Mayer, CSc.
Ing. Jifi Hanzelka

Kontakty:

tel.: 728 854 226

fax: 532 233 895

e-mail: roman.hajek@fno.cz
hitp://www.myeloma.cz
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Organizace nadacniho fondu

Predseda spravni rady: prof. MUDr. Roman Hajek. CSc.
Mistopredseda spravni rady: doc. MUDr. Marta Krej¢i, Ph.D.
Clen spréivni rady: prof. MUDr. Jiti Vorli¢ek, CSc.
Revizor: Ing. Sofia Bouckova

V listopadu 2012 probehly fadné volby do spravni rady a spravni rada byla ze tficlenné
rozsifena na péti¢lennou.

Novid organizace nadacniho fondu

Predseda spravni rady: prof. MUDr. Roman Hajek., CSc.
Mistopredseda spravni rady: doc. MUDr. Marta Krej¢i, Ph.D.
Clen spréivni rady: prof. MUDr. Jifi Vorlicek, CSc.

Clen sprivni rady: doc. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D.
Clen spravni rady: MUDr. Evzen Gregora

Revizor: Ing. Sona Bouckova

Béhem roku 2012 pokra¢ovalo nastaveni opatieni ke zkvalitnéni ekonomické a organizaéni
podpory chodu nada¢niho fondu, coz si vyzadal stéle rostouci rozsah aktivit nada¢niho fondu.
Cinnost nada¢niho fondu se jesté vice zaméfuje na podporu informovanosti a vzdélani
nemocnych s mnohocetnym myelomem a podporu vyzkumu mnohocetného myelomu jak
klinického, tak i laboratorniho.

Cinnost a aktivity nadacniho fondu

I vroce 2012 byly realizovany aktivity. které byly souladu s jeho poslanim a jsou zaméreny
predev§im na zkvalitnéni péce o pacienty s mnohocetnym myelomem.

Projekt . Vlidnd cekarna“ — je jiz stalici v ¢innosti nadac¢niho fondu. Ve spolupraci
s dobrovolnickym centrem Motylek sponzoruje nada¢ni fond provoz ¢ekarny pro pacienty
s mnoho¢etnym myelom v ambulantni ¢asti fakultni nemocnice, coz zahrnuje i zabezpecovani
pitného rezimu.

Pofadani Vzdélivacich pacientskveh semindiu pro pacienty s myelomem a jejich rodinné
prislusniky ¢i pratele je se také stalo tradi¢ni aktivitou nada¢éniho fondu. Kromé obvyklého
dvoudenniho eduka¢niho seminafe byl také vroce 2012 usporadan jesté jednodenni
informac¢ni seminar 30. kvétna 2012 v Brné v hotelu Slovan. Program byl zaméren na aktualni
témata, kterd pacienty zajimaji a k jednotlivym prispévkim probéhla bohata diskuze.
Pravidelny celostatni seminaf se uskuteé¢nil ve dnech 21. -22. ziii 2012 v Laznich Bélohrad.
Seminaf byl do téchto prostor umistén zamérné, protoze Lazn¢ Bélohrad jsou dalSimi
laznémi, které se na lazenskou léCbu pacienti s myelomem zaméfuji, vcetné odborného
zacviCeni personalu. Program seminafe byl opét sestaven podle pozadavki samotnych
pacienti a byl obohacen i o prispévek tradi¢niho zahrani¢niho hosta. I v tomto roce se do
realizace obou seminafu aktivné zapojil Klub pacienti mnohocetny myelom a stalo se jiz
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tradici, Ze spole¢na akce je vyuzita i pro uskute¢néni valné hromady klubu pacientd.
Vzdélavaci seminare jsou nadale jednou z nejlépe hodnocenych aktivit nada¢niho fondu.

Spoluprace s Mezindrodnim myelomovym fondem (International Myeloma Foundation -
IMF), ktera byla zapocata v roce 2007, pokracuje uspésné dal. Greg Brozeit (zastupce IMF
pro Evropu) se za¢astnil obou pacientskych semindii a jeho pfispévky se tési stale vétdi
oblibé. Clenové obou organizaci se pravidelné setkdvaji vramei odbornych kongresii a
workshopti.

Nada¢ni fond nadale prispiva svymi zpravami a sdélenimi do Bulletinu Klubu pacienti
mnohocetny myelom. Toto spojeni se osvédcilo a probihda tzka spoluprace pii piipravé
bulletinu tak. aby pfinaSel aktudlni informace o ¢innosti obou organizaci. V roce 2012 byly
vydany 3 ¢isla bulletinu.

Dalsi rozsahlou aktivitou nada¢niho je podpora klinickych studii. Stale probiha sledovani
pacientt ve studii CMG 2002 a RV-MM-EMN-441. V roce 2012 byl ukonéen aktivni nabor
do mezinarodni studie EMNOI pro pacienty star$i a nevhodné k transplanta¢ni 1écbé a byl
zahdjen aktivni ndbor do dalsi mezinarodni studie EMNO02/HO95MM, ktera je uréena pro
pacienty vhodné k transplantacéni 1é¢bé. Nadacni fond zajistuje podporu v oblasti organizace
studie, prepravy vzorki, sbéru dat. a jejich monitoringu.

Jiz poctvrté byl nadacni fond organizatorem charitativniho golfového turnaje CMG_Golf
CUP 2011 a uskutecnil se 29. kvétna 2012 v golfovém resortu Albatross. Finanéni prostiedky
ziskané diky partnertim turnaje byly v plné vysi vyuzity na podporu vyzkumu a nemocnych s
krevnim nadorovym onemocnénim - mnohoc¢etnym myelomem.

[ vroce 2012 byl Nada¢ni fond partnerem pri organizovani celostatniho setkani odborné
vetejnosti v oblasti vyzkumu, diagnostiky a lé¢by mnohocetného myelomu a monoklonélnich
gamapatii neur¢itétho vyznamu. Jiz desaty ro¢nik Narodniho workshopu Mnohoéetny
myelom a rofniho setkiani CMG se uskutecnil ve dnech 13.-14.4.2012 v Mikulové. Program
setkani byl opét nabity odbornymi sdélenimi a naslednou diskusi. K vysoké odborné trovni
piispéla i ucast zahrani¢nich expertu jak v oblasti klinické, tak i laboratorni. Zavéry jednani
pracovnich skupin jsou vyuzivany k aktualizaci diagnostickych a 1é¢ebnych guidelines.

Prehled majetku a zdavazky

Nadaéni fond vlastni hmotny i nehmotny majetek. jeho vyse 424 tis. K&. Cast majetku je
vyuzivana FN Brno na zakladé smluv o bezplatnych vyptjckach.
Nada¢ni fond nema Zzadné vyznamné pohledavky ¢i zavazky po Ihité splatnosti.
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Prijaté dary

Darei nad 10.000,- K¢

IMF 377.501.00
Pani LukdSova 891.304.,00
Roche, s.r.o. 170.000.00
Pan Pavlas 30.000,00
Ray Service. a.s. | 100.000.00
Klub pacientit mnohocetny myelom | 240.000.,00
Oseva Agro Brno, s.r.0. | 100.000.00
Bayer. s.r.0. | 75.000.00
Isolit-Bravo, s.r.0. 25.000.00
W.D.A. Czech, s.r.o. 30.000,00
CMG o.s. ©100.000.00
Celgene s.r.0. C127.290,00
Beckham s.r.o. | 16.000.00
Shoeller Pharma Praha, s.r.o. 10.000,00
Celkem 2.292.095,00

Drobni darci :
Drobni dérei 121.404.00

Prehled o pouZiti majetku

Prijmy za rok 2012 i ostatni majetek byl vyuzivan k zabezpeeni ¢innosti, pro kterou byl
nadacni fond zfizen. Jednalo se zejména o:

Podporu Klubu pacienti mnohocetny myelom a jeho aktivit.

Vybaveni ¢ekdrny pro pacienty a sponzorovani jejiho provozu. Jedna se napf. o zabezpeceni
tekutin a pitného reZimu pacientii, doprovod dobrovolnikli v pfipadé nutnosti vySetfeni
pacienta na jinych oddélenich fakultni nemocnice ¢i stala vystava grafik v prostorach ¢ekarny.
Organizatni a materidlové zajisténi Vzdéldavacich semindrfu pro pacienty, jejich rodinné
pFistusniky a prdatele a aktualizace a dotisk informaénich brozur.

Podporu lékaru a zdravomického persondlu na $kolicich a vzdélavacich akcich. Jedna se o
tuzemské i zahrani¢ni staze, konference. Skoleni nebo prezentace na seminafich nebo
v odpornych periodikach.

Myeloma workshop — je dal3i aktivitou, kterd spada do okruhu podpory vyzkumu. Jedna se o
podporu uréitych vySetfovacich metod a jejich sjednoceni v regionu, ktery daleko piesahuje
hranice CR nebo v ramci bézicich mezinarodnich klinickych studii. Do stejné skupiny aktivit
patii i podpora analyz a zpracovani laboratornich i klinickych dar u pacientli s mnoho¢etnym
myelomem a monoklonalni gamapatii. Do podpory vyzkumu lze zafadit rovnéz dalsi aktivitu
nadaéniho fondu — monitoring klinickych studii. Finanéni prostiedky byly také vyuzity na
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administrativni zajisténi klinickych studii, tisky materialti pro pacienty a zkousejici a preklady
informacnich brozur a studiovych materiali.

Poskytnuté nadacni prispévky

Poskytnuté dary a nada¢ni pFispévky v roce 2012 v K¢:

FN Ostrava 200.000,00 mrazici box

SRPS 10.000.00

Plastika (ocenéni) 5.000,00

Celkem dary poskytnuté 215.000,00

Piispévky na hlavni ¢innost: 118.103,00 (obéerstveni, denni tisk pro pacienty)
Celkem dary a prispévky 333.103,00

Zhodnoceni zdkladnich udajit obsaZenych v roéni ucetni zdvérce a vyrok auditora jsou
prilohou vyrocni zpravy.

VBIE .ommmmnmicine
predseda Spravni rady
prof. MUDr. Roman Hajek, CSec.
mistopfedseda Spravni rady ¢len Spravni rady
doc. MUDr. Marta Krej¢i, Ph.D. prof. MUDr. Jifi Vorli¢ek, CSec.
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ZPRAVA NEZAVISLEHO AUDITORA

Ziizovatelé nada¢niho fondu dale Ceska myelomova skupina, nada¢ni fond, LF, Komenského ném.
22072, 662 43 Brno, IC: 26266148, registrace Krajsky soud v Brné, oddil N, vlozka 245.

Provedli jsme audit pfilozené Ucetni zavérky Ceskd myelomovéa skupina, nadaéni fond, ktera se
sklada z rozvahy k 31. 12. 2012, vykazu zisku a ztraty za rok konéici 31. 12, 2012 a prilohy této
ucetni zaverky, kterd obsahuje popis pouzitych podstatnych ucetnich metod a dalsi vysvétlujici
informace. Udaje ti¢etni jednotce Ceska myelomova skupina, nadaéni fond jsou uvedeny v piiloze
ucetni zaverky.

Odpovédnost statutirniho organu ucetni jednotky za acetni zavérku

Statutarni organ Ceska myelomova skupina, nadaéni fond je odpovédny za sestaveni Ggetni zavérky,
kterd ma byt sestavena v souladu s ¢eskymi uc¢etnimi predpisy, a za takovy vnitini kontrolni systém,
ktery povazuje za nezbyiny pro sestaveni uCetni zavérky tak, aby neobsahovala vyznamné
(materidlni) nespravnosti zptsobené podvodem nebo chybou.

Odpovédnost auditora

Nasi odpovédnosti je vyjadrit na zdkladé naSeho auditu vyrok k této acetni zavérce. Audit jsme
provedli v souladu se zakonem o auditorech, mezinarodnimi auditorskymi standardy a souvisejicimi
aplika¢nimi dolozkami Komory auditorii Ceské republiky. V souladu s témito predpisy jsme povinni
dodrzovat etické pozadavky a naplanovat a provést audit tak, abychom ziskali pfiméfenou jistotu, Ze
ucetni zavérka neobsahuje vyznamné (materialni) nespravnosti.

Audit zahrnuje provedeni auditorskych postupti k ziskani dikaznich informaci o ¢astkach a adajich
zvefejnénych v Gcetni zavérce. Vybeér postupl zavisi na tsudku auditora, zahrnujicim i vyhodnoceni
rizik vyznamné (materialni) nespravnosti udaju uvedenych v Gcetni zavérce zptsobené podvodem
nebo chybou. Pfi vyhodnocoviéni téchto rizik auditor posoudi vnitini kontrolni systém relevantni
pro sestaveni Gcetni zaveérky podavajici vérny a poctivy obraz. Cilem tohoto posouzeni je navrhnout
vhodné auditorské postupy, nikoli vyjadrit se k a¢innosti vnitfniho kontrolniho systému ucetni
Jednotky. Audit téz zahrnuje posouzeni vhodnosti pouzitych u¢etnich metod, pfiméFenosti Géetnich
odhadii provedenych vedenim i posouzeni celkové prezentace ticetni zavérky.

Jsme presvédceni, ze dikazni informace, které jsme ziskali, poskytuji dostateény a vhodny zaklad
pro vyjadreni na$eho vyroku.

Vyrok auditora

Podle naSeho ndzoru G&etni zavérka Ceskd myelomové skupina, nadacni fond k 31. 12. 2012 je
sestavena v souladu s ¢eskymi tcetnimi predpisy.

AUDIT BUSINESS SERVICE, s.r.o., se sidlem V'elkopavlovické 12, 62800 Brno, adresa kancelare
Zderadova 6, 60200 Brno, ¢islo opravnéni KACR 141, odpovédny auditor za zpravu auditora
Ing. Jan Osusky, ¢islo opravnéni KACR 1237. /

V Brné dne 24. 4. 2013




