Vvyroéni zprava obéanského sdruZeni Ceské
myelomové skupiny za rok 2002

Ceska myelomova skupina je sdruzeni 1ékaiti a dalsich védeckych a odbornych pracovnikd, jejichz cilem je
vyzkum, diagnostika a terapie nemoci zvané mnohocetny myelom.
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Uvodni slovo

Rok 2002 byl prvnim rokem ¢innosti CMG jako registrovaného obcanského sdruzeni.

Vedle fady formalnich procedur nezbytnych pro tuto cinnost, nelze ptrehlédnout velmi
povzbuzujici vysledky spoluprace mezi jednotlivymi centry CMG, respektive ve studit CMG
2002. Nabér nemocnych do studie byl mimotadné rychly. CMG byla rovnéz reprezentovana
na prestiznim mezinarodnim kongresu ASH 2002 (poster studie 4W). Cenu za nejlepsi
publikace ¢asopisu Klinicka onkologie dostalo nase spole¢né dilo o mnohocetném myelomu
vydané jako suplementum casopisu Klinické onkologie pro rok 2002. Rovnéz v tomto roce
vysla reedice informacni brozury pro nemocné a jejich piibuzné. V prubéhu roku doslo
nejméné ke tfem setkdnim predsednictva CMG. Stanovené plany pro rok 2003 jsou
ambicidzni a svédc¢i o dynamickém vyvoji CMG obcanského sdruZeni.

Poslani obéanskéeho sdrufeni

Obéanské sdruzeni bylo zalozeno 15.bfezna 2002 v Cejkovicich na celorepublikovém setkani
1ékaiti vénujici se problematice mnoho¢etného myelomu. Poslanim organizace je podporovat
vyzkum a vyvoj ve vymezeném uUseku hematoonkologickych chorob véetné organizace
spole¢nych studii, podporovat odborné tymy 1ékait a zdravotnického personalu, organizovani
a spoluprace mezi Iékatfi vcéetné jejich dalSitho vzdéldvani, podpora informovanosti
nemocnych.

Zakladni informace

Obcanské sdruzeni CMG bylo zaloZeno dle Zakona ¢.38/1990 Sb. (Zakon o sdruZovani
obCanil) a zaregistrovano Ministerstvem vnitra CR, tisekem sdruzovani pod ¢.j. VS/1-1/50
323/02-R dne 29.5.2002.

Nazev: Ceska myelomova skupina
Sidlo: FN Brno, Jihlavska 20, 625 00 Brno
Identifikacni Cislo: 26593491

Navrhovatelé: Ptipravny vybor
- Prof. MUDr. Zdenék Adam, CSc.
- Doc. MUDr. Roman Hajek, CSec.
- Prof. MUDr. Vlastimil S¢udla, CSc.

Kontakty:

tel.: 532233 551

fax: 532233 603
e-mail: r.hajek@tnbrno.cz

http://www.myeloma.cz
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Organizace obcanskeho sdruZeni

Piedseda: Prof. MUDr. Vlastimil S¢udla, CSc.
Vykonny tajemnik: Doc. MUDr. Roman Hajek, CSc.

Clenskd 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 ptilohou této vyrocni zpravy. Piehled soucasnych ¢lenti tvoii samostatnou ptilohu.
Na konci roku 2002 byl pocet ¢lent CMG 111 a dalsi ¢lenstvi potencionalnich zéjemcti (15)
bude formalné odsouhlaseno az na vyrocni schiizi CMG v roce 2003

Cinnost a aktivity obéanského sdruieni

Obcanské sdruzeni v bfeznu 2002 zahajilo ¢innost na klinické studii nazvané CMG 2002. Byl
ukoncen nabér nemocnych do klinické studie 4W. Bylo provedeno jeji statistické zpracovani
a ro¢ni analyza. Ve spolupraci bylo vydané suplementum casopisu Klinickd onkologie se
zaméfenim na mnohocetny myelom a rovnéz ve spolupraci byla vydana brozura pro nemocné
a jejich pribuzné. CMG byla rovnéz reprezentovana na prestiznim mezinarodnim kongresu
ASH 2002 (poster studie 4W). Byly vytvofeny zadkladni organizani kroky souvisejici s
prvnim rokem ¢innosti obcanského sdruzeni, véetné vnitinich smérnic, které jsou ptilohou
této zpravy. Pfedsednictvo se setkalo v zati 2002 v Praze.

Klicovou ¢innosti je spoluprace na studii CMG 2002, do které bylo k 6.12.2003
zafazeno 63 nemocnych za 9 mésicl od oficidlniho zah4jeni studie, coz lze povazovat za
velmi dobré zahijeni studie. Zvlasté je tfeba zdlraznit spolupraci vSech hlavnich center
v Ceské i Slovenské republice.

V roce 2002 byla rozpracovana fada perspektivnich a uzite¢nych témat, jichz realizace
v nasledném obdobi bude znamenat dalSi zkvalitnéni prace CMG. Byla vypracovan navrh
,Quidelines pro 1é¢bu mnohocetného myelomu®, ktery by mél byt oficidlné schvalen v ramci
CR v roce 2003. Byla rozpracovana prace na spoleéné metodice hodnoceni cytogenetiky a
FISH u mnohocetného myelomu v ramci studie CMG 2002. Na této praci se podili experti
viech hlavnich center v CR a dvou center v SR. Rovn&Z byly zahajeny prvni piipravné prace
na tfeti reedici knihy o mnohoc¢etném myelomu a dalSich gamapatiich.



Piehled darcit a podporovatelit

| Schering Plough Central East \ 150.000,-

Ucéetnictvi obcanského sdruzeni

Ucetnictvi ob¢anského sdruZeni je vedeno a Gdetni uzavérka byla pfipravena v souladu se
Zakonem ¢€.563/1991 Sb. ve znéni pozdéjsich zmén a dopliikil a s nim spojenych provadécich
opatfeni. Osobou odpovédnou za ucetnictvi byla v obdobi od 5/2002 do 12/2002 pani Katrin
Stuchlikova. V soucasnosti nemd obcanské sdruzeni zaddny nemovity majetek a je bez
zavazki.

Bézny ucet je veden u KB a.s., pobocka Brno — mésto pod ¢. 278711040267

Na tomto uc¢tu bylo ke dni 1.1.2003 celkem 366.832,22 K¢&.

Pfiznani k dani z pfijmu obcanského sdruzeni za obdobi 5/2002 — 12/2002 bylo tadné
zpracovano a bylo odeslano Finanénimu ufadu v Brné.

Zdroje finanénich prostredki (v tis.K¢):

Dary od pravnickych osob 150
Vlastni ¢innost 425
Uroky v bance 0,7

Vydaje ob¢anského sdruZeni (v tis.K¢):

Vlastni ¢innost 89
Mzdové prostiedky 105
Rezijni néklady 15

Revizni zprdva o hospodaieni obéanského sdruzeni Ceskda myelomovd skupina za rok 2002

Dne 11.dubna 2003 provedla revizni komise obCanského sdruzeni ve slozeni Prim. MUDr.
LibuSe Novosadova, Ing. Sotla Bouckova a MUDr. Michal Chrz spole¢né s pani Katrin
Stuchlikovou kontrolu uc€etnictvi obcanského sdruzeni za rok 2002.

Finan¢ni zhstatek na bézném uctu k 31.12.2002 ¢inil 366.832,21 K¢.
Pii kontrole Géetnictvi ob&anského sdruzeni Ceska myelomova skupina nebyly zjistény zadné
nedostatky.Ucetni knihy jsou vedeny podle zasad jednoduchého tcetnictvi a vSechny doklady

po vécné i cenoveé spravnosti odpovidaji platnym predpisam.

Revizni komise nasledné¢ prezkoumala ucetni uzdvérku a vyro¢ni zpravu. Zkontrolovala
plnéni podminek pro poskytovani piispévki sdruzeni a spravnost ucetnictvi.



Revizni komise neshledala zddné nedostatky ve vedeni Gcetnictvi a konstatovala, ze zasady
hospodareni probihaji v souladu se Stanovami Ceské myelomové skupiny.

V Brn¢ 11.dubna 2003

Prim. MUDr. Libuse Novosadova Ing. Sona Bouckova MUDr. Michal Chrz

Zprava piedsednictva obcanského sdruZeni

Zvolené piedsednictvo ob&anského sdruzeni Ceské myelomové skupiny se v pribéhu roku
2002 opakovang¢ seslo a prubézné projednalo bezprostfedni i perspektivni otdzky ¢innosti.

V ramci bieznového setkani CMG v Cejkovicich byla zhodnoceno 5-leté obdobi feseni studie
»4 W a zahdjena studie ,,CMG 2002“ pfijetim protokolu a schvéalenim organizace
multicentrické randomizované klinické studie. V ramci zafijového kongresu CHS v Praze
byla pfijata a projedndna zprava vykonného tajemnika o schvaleni klinické studie
(SUKL 23.5.2002), o registraci obanského sdruzeni CMG (29.5.2002) a o uzavieni smlouvy
s fy ROCHE o podpofte ¢innosti sdruzeni. Byly prodiskutovany zasady publika¢ni ¢innosti a
piijato oznameni o instalaci webové stranky CMG (www.cmg.myeloma.cz) a o ustanoveni
monitorky studie CMG 2002. Hloub¢ji byly diskutovany moZznosti napojeni na klinickou
studii prof. H. Ludwiga pro netransplantované nemocné, vypracovani ,,guidelines* pro 1écbu
MM v podminkach Ceské republiky i potieba 3. reedice monografie vénované problematice
mnohocetného myelomu.

S potéSenim nutno konstatovat, ze v pribéhu roku 2002 doslo k piiznivému vyvoji nébéru
nemocnych do studie ,,CMG 2002* a to jiz s praktickym vyuzitim vhodného softwaru (R.
Hajek), zahajeni monitorovani studie v CR a zapojeni nékterych center do spoluprace na
hodnoceni kvality zivota NYCTRA/EORTC. Znac¢nd snaha byla vénovéna zajiSténi
jednotnych metodik cytogenetickych pracovist napojenych na referenni centra
s perspektivou spoleéného grantového projektu vramci IGA MZd CR. Diky aktivité
brnénského centra byly vysledky studie ,4 W* prezentovany na kongresu ASH 2002,
neobycejné piiznivé nutno hodnotit i soubor ¢lankd vénovanych mnohocetnému myelomu v
casopise Klinicka onkologie, ptipravenych ¢leny CMG (Klin.onkol.15, supp. 2002), které se
setkaly s pfiznivou odezvou S$iroké hematologické obce. Toto suplementum bylo
vyhodnoceno jako nejlepsi publikace tohoto periodika v roce 2002. Neopominutelnym
ptispévkem do ¢innosti CMG bylo i vypracovani brozury pro nemocné s mnohocetnym
myelomem. K zakotveni &innosti CMG do souboru aktivit CHS piispélo i pfijeti CMG do
CHS jako jedné z jejich pracovnich skupin.

K nepochybnym kladim ¢innosti CMG bylo i rozsifeni dosavadnich participujicich pracovist
z CR o tfadu pracovist’ zabyvajicich se problematikou mnohocetného myelomu na Slovensku.
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Z uvedeného a nepochybné ne zcela kompletniho piehledu ¢innosti CMG 2002 vyplyva , Ze
rok 2002 byl pro ¢innost sdruzeni vyznamny a piesunul fadu piivodnich predstav do realné
polohy. Nezbyva, nez-li vyslovit ptani, aby nastoupeny trend vydrzel vSem clenim a
ucastnickym pracovistim i v nadchédzejicim roce.

Podékovani

Na zavér dovolte, abychom jednoznacné ocenili osobni vklad vSech participujicich 1ékait,
védeckych a odbornych pracovniki, kteti se plné€ zapojili do ¢innosti CMG a podileli se
zejména na skute¢né impozantnim rozjezdu studie CMG 2002. Nutno vyslovit nadéji, Ze 1 rok
2003 bude stejné¢ uspesny a podrzi nastoupeny trend, a to nejen v intencich nynéj$iho
protokolu, ale i v ramci navozujicich a nové zafazenych vyzkumnych aktivit. Zejména nutno
ocenit vyzna¢ny piinos vSech organizaci a priznivcl naseho obCanského sdruzeni a zejména
vedeni fy. Roche umozilujici vedeni tak rozsahlé a Siroce strukturované studie.

V Brn€ 30.dubna 2003

Za obcanské sdruzeni

Prof. MUDr. Vlastimil S¢udla, CSc. Doc. MUDr. Roman Héjek, CSc.
predseda obcanského sdruzeni vykonny tajemnik



Prehled novych ¢€lenu:

MUDr. Veronika Ballova, Bratislava
MUDr. Eduard Cmunt, CSc., Praha
MUDr. Marta Cerna, Uherské Hradité
MUDr. Emilia Flochova, Martin

MUDr. Petra Hrabétova, Praha

Prof., MUDr. Ivan Koza, CSc., Bratislava
MUDr. Lenka Kristkova, Usti nad Orlici
prim., MUDr. Stanislav Kubi, Strakonice
MUDr. Blahomir Kuca, Ostrava

MUDr. Miriam Ladicka, Bratislava

MUDr. Jan Lakota, CSc., Bratislava

prim., MUDr. Jan Lazur, KoSice

MUDr. Petr Lemez, Jihlava

MUDr. Eva Polonyova, Karlovy Vary
MUDr. Stefan Repovsky, Pierov

prim., MUDr. Jifi Rezni¢ek, Usti nad Orlici
MUDr. David Starosta, Haviirov

MUDr. Luka3 Stejskal, Usti nad Orlici
MUDr. Michal Sykora, Ceské Budé&jovice
MUDr. Helena Stépankova, Havli¢kiv Brod
MUDr. Jana Ullrychova, Déc¢in

Vanasek, Pardubice

MUDr. Andrej Vranovsky, Bratislava

Odd. transplanticie kostnej drene NOU, Bratislava



