Zprava ob&anského sdruzenCeské myelomové
skupiny za rok 2010

Ceska myelomova skupina je @mské sdruzeni |éka a daldich ¥deckych a odbornych
pracovniki, jejichz cilem je vyzkum, diagnostika a terapiemoei zvané mnoh@tny
myelom.
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Uvodni slovo

Ceska myelomova skupina (CMG) je neziskovou organjzdera fisobi v oblasti vyzkumu
a vyvoje mnohdetného myelomu. CMG se snazi swonnost zandfit na rékolik nosnych
programii. Mezi hlavni priority v roce 2010 bylo aktivni zgpni se do mezinarodni klinické
studie a pokrgvani vyzkumného projektu - registru RMG (Registroridklonalnich
Gamapatii). CMG se také v roce podilela a aktippmahala Klubu pacielninnoh@etny
myelom.

Poslani ol#ganského sdruzeni

Obcanské sdruzeni bylo zalozeno 1Bema 2002 ¥ ejkovicich na celorepublikovém setkani
lékat z CR i Slovenska, &nujicich se problematice mnatf@ného myelomu (dale jen MM).
Poslanim organizace je podpora vyzkumu a vyvojeryaezeném useku monoklonalnich
gamapatii vetné organizace spotaych studii, prosazeni modernich postwpdiagnostice a
lécbé¢ MG do klinické praxe s periodickou inovaci diagmdsych a terapeutickych postlp
(,guidelines"), podpora odbornych tymékari a zdravotnického personalu, prosazeni Siroce
zantiené spoluprace mezi lékavcetre jejich dalSiho vzélavani a uplaténi modernich
trendi spolupriace s nemocnymietns zlepSeni Urovjejich informovanosti.

Zakladni informace

Obc¢anské sdruzeni CMG bylo zaloZzeno dle Zakén&8/1990 Sb. (Zakon o sdruzovani
obtani) a zaregistrovano Ministerstvem vnitéR, Usekem sdruZovani pad. VS/1-1/50
323/02-R dne 29.5.2002:HS JEP dne 4. 6. 200Jijpla CMG jako ,Myelomovou sekci
CHS pro diagnostiku a é&u mnohéetného myelomu.*
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Clenska zakladna

Cleny oltanského sdruzeni mohou byt pravnické i fyzické gskiteré projevi o totslenstvi
zdjem. Podminkyifjeti novych¢lena a typ jejichélenstviieSi Stanovy atanského sdruzeni,
které jsou uviejnény na webovych strankach sdruzeni.

Cinnost a aktivity oldanského sdruzeni

Ceska myelomovéa skupina (CMG) v roce 201isqbi jiZz osmym rokem jako ¢hnské
sdruzeni v oblasti vyzkumu a vyvoje mnébtmého myelomu a monoklonalnich gamapatii.

Stszejni akciCeské myelomové skupiny byl jiz VIII. narodni workghMnoha@etny myelom

a rosni setkaniCeské myelomové skupiny, ktery se uskatbve dnech 23. - 24. dubna 2010
a vzhledem k néstajicimu zajmu se organizétoozhodli geesthovat tuto aktivitu do &sSich
prostor v Mikulo. Program byl o§t rozdilen do dvou sekci — pracovni a edtrkaa v rdmci
workshopu zasedaly flowcytometricky a cytogenetidigard. Zagry workshopu ot
prispely ke zkvalitréni p&e o pacienty s mnokiethnym myelomem jak v oblasti klinické, tak
i laboratorni a vyzkumné.

DalSi edukané orientovanou akci byl jiz V. tmik workshopu zagteného na standardizaci
vySetovacich metod u mnolietného myelomu a monoklondlnich gamapatii. Mezi
prednadejicimi byli vyznamni experti z Itdlie, VelRétanie, Spatiska a Danska a pracovni
sekce se jiz tradiné z&astnili i zastupci pracowSv Mad’arsku, Polsku a ze Slovenska. |
v tomto roce se podito navodit gFiznivou atmosféru pro vzajemnou spolupraciiaomni
projevili zdjem o sjednoceni vy$evacich metod, tentokrat v oblasti z#ené na
flowcytometrii a genomiku. Spoluprace ve vyzkumuahnoietného myelomu a monoklonalni
gamapatie pokemvala i vroce 2010 s Lékskou fakultou Masarykovy univerzity Brno
v ramci univerzitniho centra Bab@k vyzkumny institut, ktery vznikl fjmenovanim
Univerzitniho vyzkumného centraGeska myelomova skupina.

Ceskd myelomova skupina se kontinwalsnazi odporovat publikovani v domécich i
zahrantnich odbornychtasopisech. | v roce 2018lenové CMG svou publikai cinnosti
vyznamré podileli na po¥domi o praciCeské myelomové skupiny ve&d. Jejich prace byly
prezentovany v odbornych periodikach. (8@nki, z toho 23¢lanki bylo zveejnéno

v ¢asopisech s IF.)

V roce 2010 zé&al aktivni nabor paciefits no¥ diagnostikovanym mnokietnym myelomem
do mezinarodni Kklinické studie ¢gslem protokolu RV-MM-EMN-441, kterouCeska
myelomova skupina, 0.s.@eska myelomovéa skupina, n&dafond koordinuje pro ebna
centra vCeské republice, na Slovensku, v &asku a Polsku. V roce 2010 bylo do studie
zalazeno 47 pacietit Ugast v této studii zaji¥ije pacienim s noe diagnostikovanym
myelomem nejmodesi I&ebny gistup v sodasné dob.

V ¢ervenci 2010Ceska myelomova skupina podepsala smlouvu o spaupra dalsi
mezinarodni studii, tentokrat po pacienty s relamywn mnohoéetnym myelomem &islem
protokolu RV-MM-EMN-001 a vroce 2010 bylo do skicz&azeno 5 paciefitz center
v CR.

Nabor pacierni do obou studii poktmval i v roce 2011.



V prab¢hu celého roku byladgnovana pozornost zvySovani kvalifikace lgka zdravotniho
personalu na edukaich seminéich a zahragnich stazich.

V ramci rasniho zasedanteské myelomové skupiny prétidy volby predsednictva, revizni
komise a pedsedy sdruzeni.

Soutem hlag byli do predsednictva jmenovani: MUDr. Petr Kessler, MUDrrodair
Gumulec, MUDr. Dagmar Adamova, MUDr. Lenka WalteaasMUDr. Marek Wrébel.

Z referergnich center byli doifgdsednictva zvoleni:

FN Olomouc — prof. Vlastimil &idla, CSc., doc. MUDr. Jaroslav &wsky, CSc.
VFN Praha — doc. MUDr. lvan Sfkia, MUDr. Jan Straub

FNKV Praha — MUDr. EvZzen Gregora, MUDr. Petr Péski

FN Hradec Kralové — doc. MUDr. Vladimir Maisnar,.Bh MUDr. Jakub Radocha
FN Plzer — MUDr. Miroslava Schitzova, MUDr. Samuel Vokurka

FN Brno — prof. MUDr. Roman Hajek, CSc., prof. MUZderék Adam, CSc.

Do revizni komise CMG byla zvolena doc. MUDr. Maitaejci, Ph.D., MUDr. Libuse
Novosadova a prim. MUDr. Stefan Repovsky.

Predsedou sdruzeni byl jednohlasavolen prof. MUDr. Roman Héjek, CSc. Mistedsedou
CMG se stal doc. MUDr. Viladimir Maisnar, Ph.D. a BItJJan Straub.

Pristi volby gedsednictva aipdsedy CMG se budou konat v roce 2014.

Pifehled majetku a zavazk

Ceska myelomova skupina, &mské sdruzeni vlastni hmotny majetek, jehoZ wisgdena
v (Cetni zav¥rce, ktera tvd prilohu této vyr@ni zpravy.

Ceska myelomova skupina, &nské sdruzeni nema zadné vyznamné pohledadévazky
po Ihaté splatnosti.

Prijaté dary
Celgene s.r.0. 1.161.406,--
Roche s.r.o. 150.000,--
Janssen Cilag, s.r.o. 500.000,--
Drobni darci (celkem) 1.200,--

Poskytnuté dary

FN Hradec Kralové 360.000,--
VFEN Praha 261.000,--
Nemochice Budapés 13.732,--




PiFehled o pouziti majetku

Prijmy za rok 2010 i ostatni majetek byly vyuzivangdbezpé&eni ¢innosti, pro kterou bylo
ob¢anské sdruzeniizeno. Jednalo ségrlevsim o:

o Podporu a spoluprace na klinickych studiich.

o Pokra&ovani vyzkumné spoluprace s Laboratexperimentalni hematologie a
buné¢cné imunoterapie (LEHABI) i#® OKH FN Brno, s Laborai® molekularni
cytogeneticky — Od#eni genetiky a molekularni biologieifP a s Univerzitnim
vyzkumnym centrem €eska myelova skupinaigVlasarykow Univerzit .

o Pokra&ovani projektu CRAB jehoz cilem je zvySeni inforranesti I1ék&1 prvniho
kontaktu o mnoh&etném myelomu, o moznostech jeho diagnostiky ankagh v
oblasti |€by tohoto onemocami, a tim docilit moznost ¢asné dinné &by pro
pacienty.

o Kontinualni podporu vz#lavani odborné wejnosti formou semirfd a workshop
s vazbou na dalSi specialisty (ortopedie, neurelogidiologie, nefrologie, a dalSi) a
podpora publikéni ¢innosti v domacich i zahrafmich odbornych periodikach.

Revizni zprava o hospo#eni oh*anského sdruzenfeska myelomova skupina za rok 2010

Zapis z jednani revizni komise konané dne 15 .4. 20
Piitomni: doc. MUDr. Marta Kreji, PhD, MUDr. LibuSe Novosadova

Revizni komisi byla pedloZzena &etni zaérka za rok 2010, obsahujici rozvahu (bilanci)
Gcetnictvi, dale vykaz zisku a ztraty, a to jak v pld predepsané vyhlé. 504/2002 Sb.

k zdkonu o Getnictvi ¢. 563/1991 Sb., tak i v tabulkové podabpipojenym komentéem a
vyswetlivkami.

Vysledkem hospodani v hlavnicinnosti za rok 2010 dosaZena ztrata — 500.152,6J-a K
v ¢innosti, kterd je fednttem dag byl dosazen zisk + 1.611.251,93%.KRevizni komise
informovala o tomto hospotkém vysledku fedsednictva’eské myelomové skupiny, které
tento vysledek schvdlilo.

1. Daiova priznani podana za rok 2010:
a) Priznani k dani silniéni — 0

b) Piiznani k dani darovaci

Majetek nabyty obtanskym sdruzenim k financovathnosti, pro kterou bylo toto sdruzeni
zfizeno, je osvobozen od dadarovaci (zakok. 357/1992 Sb., v platném &mi, § 20 odst. 4
pism. a). VeSkery bezuplatmabyty majetek je nutno uvést figmani k dani darovaci do 30
dna po skorteni kalendéniho roku.

V piedloZené kopii iznani k dani darovaci za rok 2010:

Prispivky a dary od n#gena 1.812.606 K
Poskytnuté dary 634.732 K
Prijaté ¢lenské pispivky 5.200 K



c) Priznani k dani z pFijma

Ucetni zisk (néklady a vynosy organizace) 1.839 K&
Vylouéené vydaje z deové icinnych (naklady naijmy, které nejsouigdnétem dart)

+ 3.987.108 K
Vylouéené pijmy z daiové ucinnych ( @jmy-vynosy, které nejsourpdnttem dart)

-3.701.278 K
Zaklad dag ke zdagni 1.611.522 K
Céstka §20 /7 zak. snizujici ZD - 483.456 K
Odvedena 19% daz castky 1.128.000 K 214.320 K
Danové uspora k uplatmi ve vySi 19% zastky 483.456 K 91.856 K

Piijmy a vydaje, ndklady a vynosy byly dle 818 odgtk.586/1992 vedeny odldr¢ tak, Ze
je zZ'ejmé, které fijmy jsou gedmétem dag z prijmu pravnickych osob, a kterégumétem
dare nejsougi jsou osvobozeny.

Stanoveni zakladdare z pijmu je prakazné. Fiznani bylo podano 30.3.2011 v terminu.

Podle 8 33 odst. 12 a 13 zakota337/1992 Sb., o spr&awani a poplatk ve zreni
pozcjSich pedpidi (dale jen ,zakon o spréwani“), bylo druzeni zaregistrovano jako platce
darg z piidané hodnoty sdinnosti od 07.10.2010 a bylo miigeleno daove identifika&ni
&islo: DIC CZ26593491.

d) Predepsane pokuty a penale, manka, Skody
Uhrada sankci (pozdni zaplaceni faktury) 129,73 K
Manka a Skody nedoloZené rozdily v dokladech 16.898,99 K

2. Inventarizace ke dni ®etni zawrky
a) Fyzick& inventarizace hmotného majetku nebybaguiena.

b) Dokladova inventarizace byla provedena mredavani Getnictvi a stav k 31.12.2010
souhlasil na stavydi.VeSkeré nesrovnalosti Weétnictvi pochazejici z minulych let byly
opraveny.

3. Kontroly v r. 2010
V roce 2010 nepraiinla Zadnéa kontrola.

4. Tvorba opravnych polozek
V roce 2010 nebyly ti@ny Zadné opravné polozky k pohledavkam a majetku

5. NéleZitosti (Fetnich dokladi

Zakon o @etnictvi¢. 563/1991 Sb. § 11 uklada nalezitostetinich doklad (kdo, kdy, komu
zaplatil za co, kolik a podpisy osoby odpdué za Getni gipad a osoby odpedné za
zalttovani). \&tSina doklad tyto nalezitosti spiuje.



6. Uschova @etnich dokladi a (€etnich zawrek

Archivaci Getnich doklad nebyla prozatim pa¥ena zadna odpédna osoba. Ektni
doklady jsou uloZzeny v samostatné mistnosti, #lexa na roky a v ramci slozek jsou vedené
odckler¢ doklady dle typu.

7. Osobni naklady
Osobni naklady jsoélenény na hlavni pracovni pafna dohody o provedeni prace a bylo
Gctovano a uhrazeno:

Hrubé mzdy 1.271.99XkK
Dohody o provedeni prace 523.5&1 K
Pojiseni 429.459 K

Naklady byly pak v ramci z&vky kontrolovany dlginnosti a pracovis

8. Zawr a doporuéeni

Revizni komise fedloZila svou zpravuipdsednictvu otanského sdruzeieské myelomové
skupiny dne 15. 4. 2011. Revizni komise konstatvaé v detnictvi za rok 2010 nebyly
shledany zavazné nedostatky. Revizni komise dép@upokr&ovat v kvalifikovaném a
zodpo¥dném vedeni detnictvi v souladu se sdasnymi pravnimi fedpisy. Dale revizni
komise trva na dopoteni pedsednictvu o provedeni auditdetnictvi 1x za 2-3 roky
(naplanovano na rok 2011).

Zprava predsednictva ofanského sdruzeni

V Brné

Za oktanské sdruzeni

prblUDr. Roman Hajek, CSc.
fefseda ofanského sdruzeni

Doc. MUDr. Vladimir Maisnar, PhD. MUDr. Jan Straub
1. tajemnik . t@lemnik



