VvrocCni zprava Ceské myelomové skupiny,
obcanské sdruzeni za rok 2014

Ceska myelomovéa skupina je ob&anské sdruzeni 1ékart a dalsich védeckych a odbornych
pracovniki, 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, ob&anské sdruzeni (CMG) je neziskovou organizaci, ktera pisobi
v oblasti vyzkumu a vyvoje mnohocetného myelomu. CMG se snazi svou ¢innost zaméfit na
nekolik nosnych programi. Mezi hlavni priority v roce 2014 bylo pokraovani zapojeni se do
mezinarodnich klinickych studii, pokra¢ovani vyzkumného projektu - registru RMG (Registr
monoklondlnich gamapatii), pokracovani projektu ,,Ak¢ni plan amyloidéza® a dale novy
projekt zaméteny na Waldenstromovu makroglobulinemie. CMG 1 vroce 2014 aktivné
spolupracovala s Klubem pacientti mnohocetny myelom.

Poslani obéanského sdruZeni

Ob¢anské sdruzeni bylo zaloZeno 15. biezna 2002 v Cejkovicich na celorepublikovém setkani
1ékaitt z CR i Slovenska, vénujicich se problematice mnohoéetného myelomu (déle jen MM).
Poslanim organizace je podpora vyzkumu a vyvoje ve vymezeném useku monoklonalnich
gamapatii vetné organizace spolecnych studii, prosazeni modernich postupii v diagnostice a
16¢bé MG do klinické praxe s periodickou inovaci diagnostickych a terapeutickych postupti
(,,guidelines*), podpora odbornych tymu 1€katti a zdravotnického persondlu, prosazeni Siroce
zamétené spoluprace mezi 1ékaii veetné jejich dalSiho vzdélavani a uplatnéni modernich
trendl spoluprace s nemocnymi veetné zlepSeni urovné jejich informovanosti.

Zakladni informace

Obcanské sdruzeni CMG bylo zaloZeno dle Zéakona ¢. 38/1990 Sb. (Zakon o sdruzovani
ob&antl) a zaregistrovano Ministerstvem vnitra CR, tisekem 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 1é¢bu mnohoéetného myelomu.*
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Clenskda zdakladna

Cleny ob&anského sdruzeni mohou byt pravnické i fyzické osoby, které projevi o toto ¢lenstvi
zajem. Podminky pfijeti novych ¢lentl a typ jejich Clenstvi fesi Stanovy obcanského sdruzeni,
které jsou uvetejnény na webovych strankach sdruzeni.

Cinnost a aktivity obéanského sdrueni

Ceska myelomové skupina (CMG) v roce 2014 pisobi jiz 12 rokem jako ob&anské sdruzeni
v oblasti vyzkumu a vyvoje mnohocetného myelomu a monoklonalnich gamapatii.

Stézejni akci Ceské myelomové skupiny byl jiz XII. narodni workshop Mnohodetny myelom
a roéni setkani Ceské myelomové skupiny, ktery se uskuteénil ve dnech 11-12. dubna 2014 a i
letos s mezinarodni UCastni. Vzhledem ke stile velkému zdjmu se akce opét uskutecnila
v prostordch 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
edukacni; a vradmci workshopu zasedaly flowcytometricky, biochemicky a cytogeneticky
board. V letoSnim roce byly odborné edukacni workshopy zaméiené na soucasné pfistupy a
perspektivy v 1é¢bé mnohocetného myelomu imunomodulaénimi 1éky a doutnajici myelom.
Této problematice vénoval svoji prednasku i zahrani¢ni host, MUDr. Jakub Krej¢ik z tymu
profesora Plesnera z danského Vejle Hospital. Ve svém ptispévku hovotil o vysledcich
testovani daratumumabu, monoklonalni protilatce v 1é¢bé mnohocetného myelomu.

V ramci workshopu bylo jiz tradi¢né udéleno Cestné uznani prof. Otty Kahlera za dlouhodoby
ptinos k rozvoji diagnostiky, 1€€by a vyzkumu mnohocetného myelomu a monoklonalni
gamapatie nejistého vyznamu v Ceské republice. Uznani bylo slavnostné piedano prof.
MUDr. Romanu Hajkovi, CSc. z Hematoonkologické kliniky FN Ostrava, ktery je zaroven
predsedou sdruZeni.

Dalsi edukaéné orientovanou akci byl jiz devaty myelomovy workshop pofadany ve
spolupraci s Babakovou myelomovou skupinou LF MU, konany 22-23. fijna 2014. Program
setkani byl zaméten na sekvenovani nové generace nejen u mnohocetného myelomu, ale i AL
amyloidozy a Waldenstromovy makroglobulinemie. Workshop byl tradi¢n€ rozdélen na
teoretickou a praktickou c¢ast. I letos se workshopu ztcastnili védecko-vyzkumni pracovnici a
laboranti ze zahrani¢i a celd akce opét piispéla ke sjednoceni a standardizaci vySetiovacich a
diagnostickych metod v ramci Evropy.

Ceskd myelomova skupina se kontinualné snaZi odporovat publikovani v domécich i
zahrani¢nich odbornych casopisech. I v roce 2014 ¢lenové CMG svou publikaéni ¢innosti
vyznamné podileli na povédomi o praci Ceské myelomové skupiny ve svété. Jejich prace byly
prezentovany v odbornych periodikach (44 publikaci, z toho 29 ¢lanka bylo zvetejnéno
v &asopisech s IF). Clenové CMG se také ve svych védeckych pracich zabyvaji i jinymi
raritnimi onemocnénimi jako je amyloidéza, Waldenstromova makroglobulinemie.

Velmi dilezitym pocinem roku 2014 bylo vydani guidelines ,Diagnostika a [écba
Waldenstromovy makroglobulinemie®, jako Supplementum ¢asopisu Transfuze a hematologie
dnes. Vétime, ze tato doporuceni splni sviyj ticel a budou praktickou pomtickou hematologt a
dalSich specialistti pfi zlepSovani diagnostiky a 1€cby pacientli s timto onemocnénim. Zaroven



byl v toto supplementu vydan Dopln€k ¢.1 k Doporuceni z 9/2012 ,,Diagnostika a lécba
mnohocetného myelomu*.

Ceska myelomova skupina se postupné stala hlavnim koordinujicim organem mezinarodnich
klinickych studii nejen v CR, ale podle zajmu jsou do studii zapojovana centra ze Slovenska,
Mad’arska a Polska. Stale probihd sledovéni pacient ve studii CMG 2002, RV-MM-EMN-
441 a EMNO1 pro pacienty starsi a nevhodné k transplantacni 1écbé. V dubnu 2014 byl
ukoncen nabor do mezinarodni studie EMNO02/HO95MM, kterd byla urCena pro pacienty
vhodné k transplantacni 1écbeé. Zacatkem roku byla inicializovand multicentricka
randomizovana studie pro neléfené pacienty se systémovou AL amyloidozou EMNO3.
V dubnu byla zahdjena multicentrickd randomizovana studie pro primoléCbu pacient
s Waldenstromovou makroglobulinémii ECWM-1.

Krom¢ studii, kde je CMG koordinatorem, se centra pro 1é¢bu mnohocetného myelomu
iniciativné zapojovala do dalSich mezinarodnich studii. Nasi pacienti méli tak v pribéhu
celého roku pfistup k nejnovéjsim lécebnym protokoltim a tento trend udrzujeme i nadale.

V prubéhu celého roku byla vénovana pozornost zvysovani kvalifikace 1ékaiti a zdravotniho

personalu na edukacnich seminafich a zahrani¢nich stazich.

Piehled majetku a zavazkii

Ceska myelomova skupina, ob&anské sdruzeni vlastni dlouhodoby majetek ve vysi 116.375,-
K¢ (v pofizovacich cenach) a v operativni evidenci 32.589,- K¢ (pfedméty malé ceny), ostatni
drobny majetek na uctu 029... 9.183,- K&.

Ceska myelomova skupina, obéanské sdruzeni nema zadné vyznamné pohledavky &i zavazky
po 1hiiteé splatnosti.

Piehled o pouZiti majetku

Piijmy za rok 2014 1 ostatni majetek byly vyuzivany k zabezpeceni Cinnosti, pro kterou bylo
obcanské sdruzeni zfizeno. Jednalo se pfedevsim o:

o podporu a spolupraci na klinickych studiich,

o pokracovani vyzkumné spoluprace s Laboratoti experimentalni hematologie a bunécné
imunoterapie (LEHABI) pfi OKH FN Brno, s Laboratofi molekularni cytogeneticky —
Odd¢leni genetiky a molekuldrni biologie PiF a s Babdkovou myelomovou skupinou
pti UPF LF MU,

o pokrac¢ovani projektu RMG (Registr monoklonélnich gamapatii),

o kontinudlni podporu vzdélavani odborné vetejnosti formou seminaiti a workshopi,
s vazbou na dalsi specialisty a podporu publikac¢ni ¢innosti v domdcich i zahrani¢nich
odbornych periodikéach.

Revizni zprdava o hospodaieni obéanského sdruieni Ceskd myelomovd skupina za rok 2014

Zapis z jednani revizni komise konané dne 10. 4. 2015
Piitomni: doc. MUDr. Marta Krej¢i, Ph.D., RNDr. Sabina Sev¢ikova, Ph.D.



Revizni komisi byla pfedlozena ucetni zavérka za rok 2014, obsahujici rozvahu (bilanci)
ucetnictvi, dale vykaz zisku a ztraty, a to jak v podob¢ predepsané vyhl. ¢. 504/2002 Sb.
k zakonu o ucetnictvi ¢. 563/1991 Sb., tak i v tabulkové podobé€ s pfipojenym komentaiem a
vysvétlivkami.

Vysledkem hospodateni za rok 2014 za obcanské sdruzeni je ucetni ztrata 367.056 K¢ pied
zdanénim. Revizni komise informovala o tomto hospodarském vysledku piedsednictvo Ceské
myelomové skupiny, které tento vysledek schvalilo.

1. Dafiova priznani podana za rok 2014:
a) Priznani Kk dani silni¢ni — v celkové castce 0 K¢

b) Pfiznani k dani darovaci

Majetek nabyty obcanskym sdruzenim k financovani ¢innosti, pro kterou bylo toto sdruzeni
zfizeno je osvobozen od dané z piiymt § 19 ZoDPPO.

Ptiznani k dani darovaci za rok 2014 se jiz nepodava, piijmy z darl jsou soucasti priznani
dané z pfijma .109 a£.110

finan¢ni dary (Janssen, Celgene) ptevod do fondu na r. 2015 750.000 tis. K¢
drobné financni ptispevky (¢lenil) 9.600 tis. K¢
finan¢ni ptispévek Roche vycerpan v roce 2014 20.000 tis. K¢

¢) Priznani k dani z pfijma pravnickych osob

Obcanské sdruzeni podéava pfiznani k dani z pfijml pravnickych osob pouze v ptipadé, kdy
mélo piijmy, které jsou predmétem dané (blize viz § 38m odst. 7 pism. a) zdkona o danich
z pfijmu €. 586/1992 Sb.)).

Zaklad dan¢ vyplyva z Gicetni zavérky, a to takto:

Vynosy 2.770 tis. K&

Néklady 3.138 tis. K¢ pfed zdanénim
Vysledek pted zdanénim - 368 tis. K¢ (ztrata pred zdanénim)
Vysledek ke zdanéni 358 tis. K¢ (zisk)

Uplatnéni daiiové slevy 108 tis. K¢

Dan z pfijmu 48 tis. K¢ (byly hrazeny zalohy)

Zisk byl vygenerovan v nasledujicich projektech:
Celgene 274 tis. K¢
Janssen 87 tis. K¢

Fonessa 3 tis. K¢
(minus poplatky na b.u. 6 tis. K¢ ¢ini zisk 358 tis. K<)

Nebyly vytvoreny dalsi casové rozliSujici polozky pro vynosy do dalsi let. Byly rozpustény
polozky vynosi z titulu Casového rozlisSeni vytvoieného v letech od 2012 (Turin, Hovon).

Dle zédkona o dani z piijmi €. 586/1992 Sb. v § 18 odst. 7 bylo ucetnictvi vedeno logicky tak,
ze jsou oddé€lené vedeny piijmy, které jsou pfedmétem danég, od piijma na projektech, které
predmétem dané nejsou nebo predmétem dané jsou, ale jsou od dané osvobozeny. Obdobné
pravidlo platilo i pro vykazovani nakladu.

Stanoveni zakladu dané je tedy prikazné a v souladu s vySe uvedenym zakonem.

Ptiznéni bude podano po schvaleni ucetni zavérky auditorem.



2. Inventarizace ke dni ucetni zavérky

a) Fyzicka inventarizace hmotného majetku byla provedena.

b) Dokladova inventarizace byla provedena pii pfedavani ucetnictvi.

Pti porovnani zlistatk®l na uctech se skuteCnym stavem majetku, zavazka atd. nebyly shledany
rozdily.

3. Kontroly v r. 2014
Nebyly zadné.

4. Piedepsané a zaplacené pokuty a penale, iroky z prodleni
Nebyly.

5. Nalezitosti ucetnich dokladi

Zakon o ucetnictvi €. 563/1991 Sb. § 11 uklada nalezitosti ucetnich dokladu (kdo, kdy, komu
zaplatil za co, kolik a podpisy osoby odpovédné za Ucetni piipad a osoby odpovédné za
zauctovani). Dokladl tyto nalezitosti spliuji.

6. Uschova uéetnich dokladi a viéetnich zavérek

Pravidla jsou stanovena v zdkonu o ucetnictvi ¢. 563/1992 Sb. Na misté ur¢eném k archivaci
by mély byt piehlednym zplisobem ulozeny nejen ucetni doklady, ale i vystupy ze
zpracovan¢ho Ucetnictvi, ptipadné jejich archiv v elektronické podobé&. Archivace v soucasné
dobé¢ splituje nalezitosti stanovené uvedenym zakonem.

7. Osobni naklady
Revizni komisi byla piedloZena tabulka, ze které vyplyvaji osobni néklady za rok 2014 podle
jednotlivych zaméstnancti a pracovist'.

10. Zavér a doporuceni: Revizni komise ptredlozila svou zpravu predsednictvu obc¢anského
sdruzeni Ceské myelomové skupiny (OS CMG) dne 10.4.2015. Revizni komise konstatovala,
ze v Ucetnictvi za rok 2014 nebyly shleddny nedostatky a vedeni ucetnictvi bylo v souladu
s platnymi zakony.

Za obcanské sdruzeni

prof. MUDr. Roman Héjek, CSec.
predseda obcanského sdruzeni

prof. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D., MBA MUDr. Jan Straub
1. tajemnik 2. tajemnik



