Zprava ob¢anského sdruzeni Ceské myelomové
skupiny za rok 2012

Ceska myelomova skupina je obcanské sdruzeni lékari a dalSich védeckych a odbornych
pracovnikl., jejichz cilem je vyzkum, diagnostika a terapie nemoci zvané mnohocetny
myelom a dalSich podobnych nemoci fazenych do skupiny ,.monoklonalni gamapatie®.
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Uvodni slovo

Ceska myelomova skupina, obéanské sdruzeni (CMG) je neziskovou organizaci, kterd plisobi
v oblasti vyzkumu a vyvoje mnohocetného myelomu. CMG se snazi svou ¢innost zaméfit na
nékolik nosnych programi. Mezi hlavni priority v roce 2012 bylo pokracovani zapojeni se do
mezinarodnich klinickych studii a pokracovani vyzkumného projektu - registru RMG (Registr
monoklondlnich gamapatii). CMG i vroce 2012 aktivné spolupracovala s Klubem
pacienti mnohoc¢etny myelom.

Poslini oblanského sdruZeni

Obganské sdruzeni bylo zaloZeno 15. bfezna 2002 v Cejkovicich na celorepublikovém setkani
lékaiti z CR i Slovenska, vénujicich se problematice mnohoéetného myelomu (déle jen MM).
Poslanim organizace je podpora vyzkumu a vyvoje ve vymezeném Useku monoklondlnich
gamapatii véetné organizace spole¢nych studii, prosazeni modernich postupti v diagnostice a
l1écbé MG do klinické praxe s periodickou inovaci diagnostickych a terapeutickych postupti
(.guidelines™), podpora odbornych tymu lékaiu a zdravotnického personalu, prosazeni Siroce
zaméfené spoluprace mezi lékafi véetné jejich dalstho vzdélavani a uplatnéni modernich
trendli spoluprace s nemocnymi véetné zlepSeni Grovné jejich informovanosti.

Zdkladni informace

Obcanské sdruzeni CMG bylo zalozeno dle Zakona ¢. 38/1990 Sb. (Zakon o sdruzovani
obgantl) a zaregistrovano Ministerstvem vnitra CR, tGsekem sdruzovani pod &.j. VS/1-1/50
323/02-R dne 29.5.2002. CHS JEP dne 4. 6. 2003 piijala CMG jako ,Myelomovou sekci
CHS pro diagnostiku a lé¢bu mnoho¢etného myelomu.*

Nazev: Ceska myelomova skupina, ob&anské sdruzeni
Sidlo: FN Brno, Jihlavska 20, 625 00 Brno

1CO: 26593491

DIC: CZ26593491
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- prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.
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Kontakty:
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Clenska zakladna
Cleny ob&anského sdruzeni mohou byt pravnické i fyzické osoby, které projevi o toto &lenstvi
zajem. Podminky pfijeti novych ¢leni a typ jejich ¢lenstvi fesi Stanovy ob¢anského sdruzeni,
které jsou uvefejnény na webovych strankach sdruzeni.

Cinnost a aktivity obcanského sdruZeni

Ceska myelomova skupina (CMG) v roce 2012 piisobi jiz 10 rokem jako obcanské sdruZeni
v oblasti vyzkumu a vyvoje mnohocetného myelomu a monoklonalnich gamapatii.

Stézejni akei Ceské myelomové skupiny byl jiz X. narodni workshop Mnohoé&etny myelom a
ro¢ni setkani Ceské myelomové skupiny. ktery se uskuteénil ve dnech 13-14. dubna 2012 a i
letos s mezinarodni u¢astni. Vzhledem ke stile velkému zdjmu se jiz potfeti uskute¢nil ve
vétsich prostorach Hotelu Galant v Mikulové. Opét se seSlo predsednictvo CMG na svém
pravidelném zasedani a nabity program meélo i odborné sympozium vyzkumnych sester a
datamanazerek. Hlavni program workshopu byl tradi¢né rozdélen do dvou sekci — pracovni a
edukacéni; a v ramci workshopu zasedaly flowcytometricky a cytogeneticky board. V ramci
edukacniho bloku vystoupila Faith Davies z Royal Marsden Hospital a Institute of Cancer
Research v Londyné. Anglie. Zavéry workshopu opét piispély ke zkvalitnéni péce o pacienty
s mnohocetnym myelomem jak v oblasti klinické, tak i laboratorni a vyzkumné. V ramci
workshopu bylo jiz podruhé udéleno Cestné uznani prof. Otty Kahlera za dlouhodoby pfinos
k rozvoji diagnostiky. lé¢by a vyzkumu mnohocetného myelomu a monoklonalni gamapatie
nejistého vyznamu v Ceské republice. Uznani bylo slavnostné pfedano prof. MUDr.
Vlastimilu Séudlovi. CSc. z I1. Interni kliniky NRE ve FN Olomouc.

Dal3i eduka¢né orientovanou akci byl workshop pofadany ve spoluprici s Babdkovou
myelomovou skupinou LF MU s nazvem 7th Myeloma workshop: Detection of cell clones in
multiple myeloma, konany 17-18. fijna 2012. Workshop byl zaméfen na moZnosti detekce
bunéénych kloni u mnohocetného myelomu a na novinky a pokroky ve vyzkumu
monoklonélnich gamapatii. Workshop byl tradi¢né rozdélen na teoretickou a praktickou Cast.
V ramei praktické &asti probéhl kurz pritokové cytometrie a cytogenetiky (FISH a array
CGH). I letos se workshopu zucastnili védecko-vyzkumni pracovnici a laboranti ze zahranici
a cela akce opét prispéla ke sjednoceni a standardizaci vySetfovacich a diagnostickych metod
v ramci Evropy.

Vroce 2012 se ¢lenové CMG vyrazné podileli na programu XVI. Cesko — slovenského
hematologického a transfuziologického sjezdu, konaného 6-8. zafi 2013, jehoz jednim ze
stézejnich témat byl mnoho¢etny myelom. | zde jsme mohli uvést zahrani¢niho experta -
M.A. Dimopoulose z University of Athens School of Medicine v Aténach. Recko.

Ceska myelomova skupina se kontinualné snazi odporovat publikovani v domadcich i
zahrani¢nich odbornych ¢asopisech. 1 vroce 2012 ¢lenové CMG svou publikacni ¢innosti
vyznamng podileli na povédomi o préici Ceské myelomové skupiny ve sveété. Jejich prace byly
prezentovany v odbornych periodikach (49 ¢lankd, z toho 22 Clanku bylo zvefejnéno
v ¢asopisech s IF). Clenové CMG se také ve svych védeckych pracich zabyvaji i jinymi
raritnimi onemocnénimi jako je Erdheim-Chesterova, Castlemanova a Kikuchi-Fujimotova
choroba nebo Schnitzleriv syndrom.
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Ceska myelomova skupina se postupné stala hlavnim koordinujicim organem mezinarodnich
klinickych studii nejen v CR, ale podle zajmu jsou do studii zapojovéna centra ze Slovenska.
Madarska a Polska. Stale probiha sledovéni pacientu ve studii CMG 2002 a RV-MM-EMN-
441. Vroce 2012 byl ukonéen aktivni nabor do mezinarodni studie EMNO1 pro pacienty
star3i a nevhodné k transplantaéni lécbé a byl zahajen aktivni nabor do dal8i mezinarodni
studie EMNO2/HO95MM, kterd je ur¢ena pro pacienty vhodné k transplantacni lécbé.

Kromé studii. kde je CMG koordindtorem, se centra pro lé¢bu mnohocetného myelomu
iniciativné zapojovala do dalSich mezindrodnich studii. Nasi pacienti méli tak v pribéhu
celého roku pristup k nejnoveéjsim lé¢ebnym protokoliim a tento trend udrzujeme i nadale.

V prubéhu celého roku byla vénovana pozornost zvySovani kvalifikace Iékart a zdravotniho

persondlu na eduka¢nich seminafich a zahrani¢nich stazich.

Prehled majetku a zdavazki

Ceska myelomova skupina, obéanské sdruzeni vlastni hmotny majetek. jehoz vyse 125 tis.je
uvedena v uéetni zavérce, kterd tvori prilohu této vyro¢ni zpravy.

Ceska myelomova skupina, obéanské sdruzeni nema Zadné vyznamné pohledavky ¢i zavazky
po lhité splatnosti.

Prijaté dary
Celgene s.r.o. 390.000,--
Roche. s.1.0. 250.000.--
Clenské prispévky 8.100.--

Prehled o pouZiti majetku

Piijmy za rok 2012 i ostatni majetek byly vyuzivany k zabezpeceni ¢innosti, pro kterou bylo
ob¢anské sdruzeni zfizeno. Jednalo se predev$im o:

o podporu a spolupraci na klinickych studiich,

o pokracovani vyzkumné spoluprace s Laboratofi experimentalni hematologie a buné¢né
imunoterapie (LEHABI) pfi OKH FN Brno, s Laboratofi molekuldrni cytogeneticky —
Oddéleni genetiky a molekularni biologie PiF a s Babakovou myelomovou skupinou
pii UPF LF MU,

o pokratovani projektu RMG (Registr monoklonalnich gamapatii),

o kontinudlni podporu vzdélavani odborné vetejnosti formou seminaiit a workshopli.
s vazbou na dal$i specialisty a podporu publikaéni ¢innosti v domécich i zahrani¢nich
odbornych periodikach.

Revizni zprdva o hospodareni obéanského sdruzeni Ceskd myelomovd skupina za rok 2012

Zapis z jednani revizni komise konané dne 26 .4. 2013
P¥itomni: doc. MUDr. Marta Krejéi, PhD, MUDr. Libuse Novosadova

Revizni komisi byla ptedloZzena ucetni zavérka za rok 2012, obsahujici rozvahu (bilanci)
acetnictvi, dale vykaz zisku a ztraty, a to jak v podobé piedepsané vyhl. ¢. 504/2002 Sb.




k zakonu o ucetnictvi ¢. 563/1991 Sb., tak i v tabulkové podobé s pfipojenym komentafem a
vysvétlivkami.

Vysledkem hospodafeni za rok 2012 za ob¢anské sdruzeni je ztrata — 967 tis. K& Revizni
komise informovala o tomto hospodaiském vysledku predsednictvo Ceské myelomové
skupiny, které tento vysledek schvililo.

1. Dailova pFiznani podana za rok 2012:
a) Priznani k dani silni¢ni — 0

b) Priznani k dani darovaci

Majetek nabyty ob¢anskym sdruzenim k financovani Cinnosti, pro kterou bylo toto sdruzeni
ziizeno. je osvobozen od dané darovaci (zakon €. 357/1992 Sb., v platném znéni, § 20 odst. 4
pism. a). Veskery bezuplatné nabyty majetek je nutno uvést v pfiznani k dani darovaci do 30
dnti po skonceni kalendainiho roku.

V piedlozené kopii pfiznani k dani darovaci za rok 2012:

finan¢ni dary 640.000 K¢
drobné finan¢ni pfispévky 8.100 K¢

¢) Priznani k dani z pFijmu

Obcanské sdruzeni podava priznani k dani z pfijmu pravnickych osob pouze v pfipadé. kdy
mélo prijmy, které jsou predmétem dané (blize viz § 38 odst. 7 pism. A) zékona o danich
z prijmu €. 586/1992 Sb.)

Zéklad dané vyplyva z Gcetni zavérky. a to takto:

Vynosy 2.720 tis. K¢
Naklady 3.670 tis. K&
Nedanové naklady 17 tis. K¢
Vysledek pred zdanénim - 967 tis. K¢ (ztrata)
Vysledek po zdanéni - 967 tis. K¢ (ztrata)
Dan z prijmu 0 K¢

Ztrata byla zplisobena zavéreénym zltovanim rozloZeni vynost tfi ..projektd™ v letech
(EMNO02/HO95MM, EMNOI. EMN441). U smlouvy - projektu, ktery mél z hlediska
poskytovani sluzby delsi platnost nez jeden rok, musel byt ucetné Gpraven vysledek
hospodaieni tak, aby doslo k ¢casovému rozloZeni vynosi do nasledujicich let. Jednd se
zejména o to, aby se vzdy k danému projektu Casové .sladily” vyfakturované vynosy a
budouci naklady, které jesté fakticky nevznikly (resp. vzniknou v nasledujicich letech).

Dle zdkona o dani z prijmu ¢. 586/1992 Sb. v § 18 odst. 7 bylo tcetnictvi vedeno tak, Ze byly
oddélené vedeny pfijmy, které jsou piedmétem dané, od piijmiu. které pfedmétem dané nejsou
nebo predmétem dané jsou, ale jsou od dané osvobozeny. Obdobné pravidlo platilo i pro
vykazovani nakladu.

Stanoveni zdkladu dané je tedy pritkazné a v souladu s vySe uvedenym zdkonem.

Pfiznani bylo podano dne 8.2.2013, tedy v fadném terminu.

2. Inventarizace ke dni acetni zavérky

a) Fyzickd inventarizace hmotného majetku byla provedena.



b) Dokladova inventarizace byla provedena pri predavani ucetnictvi.

Pri porovnani zustatka na uctech se skute¢nym stavem majetku, zavazku atd. nebyly shledany
rozdily.

3. Kontroly v r. 2012

V roce 2012 prob¢hla kontrola MSSZ o plnéni povinnosti v nemocenském pojisténi,
v diuchodovém pojisténi a pri odvodu pojistného na socialni zabezpeceni a pfispévku na statni
politiku zaméstnanosti — nebylo uloZeno Zadné opatieni k napraveé.

4. Predepsané a zaplacené pokuty a penale, aroky z prodleni
Béhem roku 2012 doslo podle acetnictvi k thradé sankci v celkové vysi 5.757 K¢ (socidlni
zabezpeceni za rok 2009, dan z pfijmu fyz. osob domérek 2009).

5. Nilezitosti acetnich dokladu

Zakon o ucetnictvi €. 563/1991 Sb. § 11 uklada nalezitosti uc¢etnich dokladi (kdo, kdy, komu
zaplatil za co. kolik a podpisy osoby odpovédné za ucetni piipad a osoby odpovédné za
zaudtovani). Vétsina dokladi tyto nalezitosti spliuje.

6. Uschova uletnich dokladi a uéetnich zavérek

Pravidla jsou stanovena v zdkonu o ucetnictvi ¢. 563/1992 Sb. Na misté ur¢eném k archivaci
by meély byt prehlednym zpusobem uloZeny nejen ucetni doklady, ale 1 vystupy ze
zpracovaného Gcetnictvi, pfipadné jejich archiv v elektronické podobé. Archivace v soucasné
dobé spliiuje nalezitosti stanovené uvedenym zikonem.

7. Osobni naklady
Revizni komisi byla piedlozena tabulka, ze které vyplyvaji osobni naklady za rok 2012 podle
jednotlivych zaméstnanct a pracovist'.

8. Zavér a doporuceni

Revizni komise predloZila svou zpravu predsednictvu ob&anského sdruzeni Ceské myelomové
skupiny (OS CMG) dne 26.4.2013. Revizni komise konstatovala, Ze Gcetnictvi za rok 2012
nebyly shledany nedostatky a vedeni uc¢etnictvi bylo v souladu s platnymi zakony.

VI BIE: iscsiomsmamssas
Za obcanské sdruzeni
prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.
predseda ob¢anského sdruzenti
Doc. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D. MUDr. Jan Straub
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ZPRAVA NEZAVISLEHO AUDITORA

Ziizovatelé obcanského sdruzeni Ceskd myelomova skupina, pravni forma obcanské sdruzeni,
registrace na Ministerstvu vnitra CR ze dne 29.5.2002 pod ¢.j. VS/1-1/50 323/02 — R, IC: 26593491,
se sidlem 629 00 Brno — Bohunice, Jihlavska 20.

Provedli jsme audit pfilozené ucetni zavérky Ceska myelomova skupina, pravni forma ob¢anské
sdruzeni, ktera se sklada z rozvahy k 31. 12. 2012, vykazu zisku a ztraty za rok konéici 31. 12. 2012
a prilohy této Cetni zavérky, kterd obsahuje popis pouzitych podstatnych &etnich metod a dalsi
vysvétlujici informace. Udaje o &etni jednotce Ceska myelomova skupina, ob¢anské sdruzeni jsou
uvedeny v pfiloze icetni zaveérky.

Odpovédnost statutarniho orgdanu ddéetni jednotky za ucetni zavérku

Statutarni organ O. S. Ceska myelomové skupina, pravni forma ob¢anské sdruzeni je odpovédny za
sestaveni uCetni zavérky, ktera ma byt sestavena v souladu s Ceskymi Ucetnimi predpisy, a za takovy
vnitini kontrolni systém, ktery povazuje za nezbytny pro sestaveni ufetni zavérky tak, aby
neobsahovala vyznamné (materidlni) nespravnosti zpiisobené podvodem nebo chybou,

Odpovédnost auditora

Nasi odpovédnosti je vyjadfit na zakladé naseho auditu vyrok k této udetni zavérce. Audit jsme
provedli v souladu se zakonem o auditorech, mezinarodnimi auditorskymi standardy a souvisejicimi
aplika¢nimi dolozkami Komory auditori Ceské republiky. V souladu s témito pfedpisy 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 diikaznich informaci o ¢astkich a udajich
zvefejnénych v Gcetni zavérce. Vybeér postupti zavisi na tsudku auditora, zahrnujicim i vyhodnoceni
rizik vyznamné (materialni) nespravnosti udaju uvedenych v ucetni zavérce zpiisobené podvodem
nebo chybou. Pfi vyhodnocovini téchto rizik auditor posoudi vnitini kontrolni systém relevantni
pro sestaveni iCetni zavérky podévajici vérny a poctivy obraz. Cilem tohoto posouzeni je navrhnout
vhodné auditorské postupy, nikoli vyjadfit se k Ginnosti vnitiniho kontrolniho systému ucetni
jednotky. Audit téZ zahrnuje posouzeni vhodnosti pouzitych cetnich metod, pfiméfenosti uéetnich
odhadt provedenych vedenim i posouzeni celkové prezentace ucetni zavérky.

Isme presvédeeni. ze dukazni informace, které jsme ziskali, poskytuji dostate¢ny a vhodny zdklad
pro vyjadreni naseho vyroku.

Vyrok auditora
Podle naseho nazoru Gcetni zavérka ob&anského sdruzeni Ceska myelomova skupina, pravni forma

obcanské sdruzeni k 31. 12. 2012 je sestavena v souladu s ¢eskymi ti¢etnimi predpisy.

AUDIT BUSINESS SERVICE, s.r.o.. se sidlem V_g:!kopavlovické 12, 62800 Brno, adresa kancelaie
Zderadova 6, 60200 Brno, ¢islo opravnéni KACR 141, odpovédny auditor za, zpravu auditora
Ing. Jan Osusky. ¢islo opravnéni KACR 1237. }7

V Brné dne 24. 4. 2013 “MIng. Jan Osusky




