Vyroéni zprava Ceské myelomové skupiny,
nadac¢niho fondu
za rok 2010

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

Nadaéni fond vznikl na podzim v roce 2001 a dostava se do povédomi Siroké vefejnosti.
Hlavnim impulsem pro jeho vznik byla nutnost dalsiho zabezpeceni vyzkumu mnohoéetného
myelomu (MM) a vytvoteni koordina¢niho centra s plisobnosti na izemi CR a SR.

Od samotného pocatku cinnosti povazuje Spravni rada spole¢né se zakladateli nada¢niho
fondu za svlij ukol v souladu se Statutem nada¢niho fondu poméhat pacientim v boji se
zhoubnou hematologickou nemoci mnohocetny myelom. Protoze nada¢ni fond je Gcelovym
fondem, snazi se od zacatku rovnéz ucinné pomahat pii vybaveni specializovanych laboratofi
pfistroji, dale o zkvalitnéni péce o pacienty a spolupracuje na zlepSeni pracovnich podminek
I¢kai'ského persondlu. Hlavnim obsahem c¢innosti je podpora vyzkumu mnohocetného
myelomu, zabezpe€eni kvalitniho zpracovani vyzkumnych dat, finanéni podpora pii nadkupu
modernich diagnostickych piistroji nezbytnych pro vyzkum a diagnostiku MM, podpora
vzdélavani zdravotnického persondlu a predev§im 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 1ékati a prateli na kulturnim poli.

Zakladni informace

Nadac¢ni fond CMG byl zalozen dle Zakona ¢.227/1997 Sb. (Zékon o nadacich a nadaénich
fondech), zaregistrovan a dnem 5.listopadu 2001 zapsan v nada¢nim 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
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Daiiové identifikacni ¢islo: CZ26266148
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Organizace nadacniho fondu

Predseda spravni rady: prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.
Mistopredseda spravni rady: doc. MUDr. Marta Krejéi, Ph.D.
Clen spravni rady: prof. MUDr. Jifi Vorlic¢ek, CSc.
Revizor: Ing. Sonia Bouckova

Béhem roku 2010 byly dale rozpracovéany opatieni ke zkvalitnéni ekonomické a organiza¢ni
podpory chodu nada¢niho fondu, coz si vyzadal stale rostouci rozsah aktivit nada¢niho fondu.
Cinnost nada¢niho fondu se jest¢ vice zaméfila na podporu informovanosti a vzd&lani
nemocnych s mnohocetnym myelomem a podporu vyzkumu mnohocéetného myelomum jak
klinického, tak i laboratorniho.

Cinnost a aktivity nadaéniho fondu

V roce 2010 byly realizovany aktivity, které se staly jiz nedilnou soucasti ¢innosti nada¢niho
fondu a vzniklo nékolik aktivit novych. V souladu s jeho poslanim, jsou tyto ¢innosti
zamefeny predevsim na zkvalitnéni péce o pacienty s mnohocetnym myelomem.

Projekt ., Vlidna ¢ekdrna* — je jiz stdlici v Cinnosti nadaéniho fondu. Ve spolupraci
s dobrovolnickym centrem Motylek sponzoruje nada¢ni fond provoz cekarny pro pacienty
s mnohocetnym myelom v ambulantni ¢asti fakultni nemocnice, coz zahrnuje i zabezpecovani
pitného rezimu a vybaveni dennim tiskem.

Potadani Pacientského semindie pro pacienty s myelomem a jejich rodinné pfislusniky ¢i
prétele je se stava jiz tradiéni aktivitou nadagniho fondu. Sesty ro¢nik celostatniho seminére
se uskutecnil ve dnech 10-11. zafi 2010 jiz ve znamych prostorach Kongresového centra
v ldznich Podébrady. Program seminafe byl opét velmi bohaty a ptipraveny podle pozadavku
samotnych pacientli. V rdmci semindie byla pokiténa dalsi informacni brozura pro pacienty,
tentokrat s nazvem Radia¢ni lécba a Vy. I vtomto roce se do realizace seminafe aktivné
zapojil Klub pacienti_mnohoéetny myelom a spolecné akce bylo vyuzito k uskute¢néni
valné hromady klubu. Seminéfe jsou nadale jednou z nejlépe hodnocenych aktivit nadaéniho
fondu.

Spoluprace s Mezindrodnim myelomovym fondem (International Myeloma Foundation -
IMF), ktera byla zapocata v roce 2007, pokracuje uspésné dal. Greg Brozeit (feditel IMF pro
Evropu) je jiz jednim z pravidelnych pfednésejicich na pacientském seminafi a jeho pfispévky
se t&3f stale v&tsi oblibé. Clenové obou organizaci se pravidelng setkavaji v ramci odbornych
kongrest a sjezdu.

Ob¢éasnik CMG — jiz v roce 2009 doslo ke spojeni zpravodaje CMG Obcasnik a bulletinu
Klubu pacienti mnohocetny myelom. Toto spojeni se osvédCilo a nadale probiha uzka
spoluprace obou organizaci pii pfipravé bulletinu tak, aby pfinaSel aktualni informace o
¢innosti obou organizaci. CMG nadacni fond pravidelné prispival do tii ¢isel bulletinu, které
byly v roce 2010 vydany.

Dalsi rozsahlou aktivitou nada¢niho je podpora klinickych studii. Probiha sledovani pacientt
ve studii CMG 2002 a cely rok aktivné probihal intenzivni nabor do mezindrodni studie RV-



MM-EMN-441. Nadac¢ni fond zajist'uje podporu v oblasti organizace studie, pfepravy vzorki
a sbéru dat.

Projekt Psychologové, ktery byl zahajen vroce 2009 a byl zaméfen predevSim na
psychologickou podporu a pomoc pacientim s mnohoc¢etnym myelomem pokracoval i v roce
2010 a partnerem projektu byl Klub pacientd mnohocetny myelom. V ramci projektu vznikla
daldi publikace PhDr. Ing. Ludmily Malinové, MBA, s nazvem ,,Aktivni zvladani situace™
s podtitulem — uréeno pacientiim s mnohocetnym myelomem po replasu.

Vroce 2010 vydal nadacni fond dva vzdélavaci programy pro pacienty s myelomem
v elektronické podobé na datovych nosicich. Prvni program na DVD s ndzvem ,,Mnohocetny
myelom — Informace pro pacienty a jejich blizké* poskytuje zakladni informace zejména o
diagnostice a 1écbé tohoto onemocnéni. O néco pozd€ji byl zahdjen novy projekt
Multimedidlni vzdélavaci program, na jehoz realizaci spolu opét spolupracoval nadacni
fond s Klubem pacientii mnohocéetny myelom. Vysledkem projektu je vzdéladvaci program na
CD s nazvem ,,Mnohocetny myelom-vzdélavaci CD pro pacienty a jejich blizké“. Na CD jsou
jednoduchou a piehlednou formou zpracovany informace o onemocnéni mnohocetny
myelom, nabizi pfehled zakladnich diagnostickych postupll a vysvétluje jednotlivé 1é¢ebné
moznosti. Soucasti programu je také obsahly slovnicek odbornych vyrazti s odkazy na
publicistické potady, které byly o této nemoci v minulosti pfipraveny. Ovéfit ziskané
védomosti je mozné v odbornych kvizech a kiizovkach, které jsou soucésti programu.

Jiz podruhé byl nada¢ni fond organizatorem charitativniho golfového turnaje CMG golf CUP
2010 a uskutecnil se 22.6.2010 na golfovém hiisti v Kofenci. Finanéni prostfedky ziskané
diky partneriim turnaje byly v plné vysi vyuzity na podporu vyzkumu a nemocnych s krevnim
nadorovym onemocnénim - mnoho¢etnym myelomem.

Nadacéni fond byl partnerem pfi organizovani celostatniho setkani odborné vefejnosti v oblasti
vyzkumu, diagnostiky a [é€by mnohocetného myelomu a monoklondlnich gamapatii
neuréitého vyznamu. Jiz osmy rocnik Narodniho workshopu Mnohocetny myelom a
ro¢niho setkdni CMG se uskute¢nil ve dnech 23.-24.4.2010 v Mikulové. Program setkani
byl opét nabity odbornymi sdélenimi a naslednou diskusi. Zavéry jednani pracovnich skupin
jsou Casto podkladem pro zménu diagnostickych a lé¢ebnych guidelines.

Spolupracujici organizace a osoby

Klub pacientti mnohocetny myelom Pacientsky seminar
Dobrovolnické centrum Motylek, o. s. Projekt ,,V1idna ¢ekarna“

Medidlni partneri
|KAM v Brné \

Prehled majetku a zavazky

Nada¢ni fond vlastni hmotny i nehmotny majetek, jeho vySe je uvedena v Gcetni zavérce,
ktera tvoii pilohu této vyroéni zpravy. Cést majetku je vyuzivana FN Brno na zékladé smluv
o bezplatnych vypujckach.

Nada¢ni fond nema z4dné vyznamné pohledavky ¢i zavazky po 1huté splatnosti.



Prijaté dary

Darci nad 10.000,- K¢ za obdobi 1/2010 — 12/2010

Novartis s.r.o. 29 952,-
Celgene s.r.0. 536 600,-
Nadac¢ni fond nadanych 20 000,-
Alika a.s. 250 000,-
IMF (Mezinarodni myelomovy fond) 285 008,55,-
Roche s.r.o. 200 000,-
Qand A s.r.o. 59 800,-
Spenser Start Management Consulting s.r.o. | 10 000,-
Ray Service, a.s. 100.000,00
Klub pacientli mnohocetny myelom 240 000,-
Oseva, AGRO Brno s.r.o. 130 000,-
PrimeCell a.s. 70 000,-
Bayer s.r.o. 120 000,-
Alive s.r.0. 30 000,-
Isolit Bravo s.r.o. 50 000,-
Vlasta Lukésova 15 000,-
Celkem 2 146 360,55

Darci do 10.000,- K¢ za obdobi 1/2010 — 12/2010
| Drobni dérci celkem \

20 900,- |

Prehled o pouZiti majetku

Piijmy za rok 2010 i ostatni majetek byl vyuzivan k zabezpeCeni Cinnosti, pro kterou byl
nadac¢ni fond ztizen.

Jednalo se zejména o:

Podporu Klubu pacientii mnohocetny myelom a jeho aktivit.

Vybaveni cekdrny pro pacienty a sponzorovani jejiho provozu. Jedna se napt. o zabezpeceni
tekutin a pitného rezimu pacientti, doprovod dobrovolniki v pfipadé nutnosti vySetfeni
pacienta na jinych oddélenich fakultni nemocnice ¢i stalé vystava grafik v prostorach ¢ekarny.
Organizaéni zajisténi Vzdeélavaciho semindre pro pacienty, jejich rodinné prislusniky a
prdtele a vydani nové informacéni brozury ,,Radia¢ni 1é€ba a Vy*. Dalsi finanéni prostfedky
v ramci vzdélavani pacientll byly vyuzity na vydani dvou edukacnich programii pro pacienty
s mnohocetnym myelomem a jejich blizké v elektronické podobé a k dotisku informaénich
brozur, které nadac¢ni fond vydal v minulych letech.

Podporu lékarii a zdravotnického persondlu na Skolicich a vzdélavacich akcich. Jedna se o
tuzemské 1 zahrani¢ni stdZe, konference, Skoleni nebo prezentace na seminafich nebo
v odpornych periodikach.

Preprava vzorkii — je dalsi aktivitou, kterd spadd do okruhu podpory vyzkumu. Jednd se o
podporu uréitych vySetfovacich metod a jejich sjednoceni v regionu, ktery daleko presahuje
hranice CR nebo v ramci b&Zicich mezinarodnich klinickych studii. Do stejné skupiny aktivit
patii i podpora analyz a zpracovani laboratornich i klinickych dat u pacientli s mnohocetnym
myelomem a monoklondlni gamapatii. Do podpory vyzkumu lze zatradit rovnéz dalsi aktivitu
nada¢niho fondu — monitoring klinickych studii. Finan¢ni prostfedky byly také vyuzity na
administrativni zajisténi klinickych studii, jako napt. poplatky autoritdim (EK), tisky materialt
pro pacienty a zkousejici a preklady informacnich brozur a studiovych materialt.



Finan¢né byl podpoien vznik broZury pro pacienty s myelomem v relapsu v ramei projektu
Psychologové.

Poskytnuteé nadacni prispévky

Poskytnuté dary a nada¢ni piispévky:

Mgr. Smetana dar 200 000,- K¢
Rajesh Kumar Agrawal ubytovéni, nadacni ptispévek 17 188.- K¢
Domino Project dar 12 500,- K¢

FN Brno dar - software 50 228,32 K¢&
MU dar - PC a monitory 9 600,- K¢
Rastislav Ruzbacky dar 100 EUR 2 508,29,- K¢
Olga Jakowska dar 100 EUR 2 508,29,- K¢
MUDr. Renata Woroniecka dar 200 EUR 5016,58 K¢
Celkem 299 549,48,- K¢

Podle smlouvy o zfizeni nada¢niho fondu nesmi naklady souvisejici se spravou nada¢niho
fondu prevysit 30 % hodnoty ro¢né poskytnutych nada¢nich pfispévkd.

V roce 2010 byly nadacni piispévky poskytnuty ve vysi 295 549,00 K&. V ucetnictvi jsou
oddélené uctovany naklady na spravu a vr. 2010 ¢inily 455 553,00 K¢&. Néklady na spravu
drzi stabilni trend, ovSem nadacnich piispévkl bylo v roce poskytnuta pouze 1/5 ve srovnani
srokem 2009, a proto nebylo mozné dodrzet naklady na spravu 30 % hodnoty roc¢né
poskytnutych nadaénich ptispévki. Situace byla projednana Spravni radou.

Zhodnoceni zakladnich udaji obsaZenych v rocni ucetni zdavérce a vyrok auditora doplnény
zavaznéjsi informace ze zpravy auditora, ro¢ni ucetni zavérka je prilohou vyrocni zpravy.

V Brné 28.6.2011

24
predseda Spravni rady
prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.
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mistoptedseda Spravni rady ¢lén Spravni rady
doc. MUDr. Marta Krej¢i, Ph.D. prof. M . Jifi Vorli¢ek, CSc.
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Zprava o ovéreni vyrocni zpravy sestavené za obdobi
od 1. ledna do 31. prosince 2010.

Oveéfili jsme soulad vyro¢ni zpravy Ceska myelomova skupina, nadaéni fond
k31.12. 2010 s udetni zavérkou, kterd je obsaZena v této vyroéni zpravé. Za
spravnost vyrocni zpravy je zodpovédny statutarni organ Cesk4 myelomova skupina,
nadaéni fond. Na$im ukolem je vydat na zékladé provedeného ovéfeni vyrok
o souladu vyro¢ni zpravy s ucetni zaverkou.

Ovéfeni jsme provedli v souladu s mezinarodnimi auditorskymi standardy a
souvisejicimi aplikaénimi dolozkami Komory auditort Ceské republiky. Tyto
standardy vyzaduji, aby auditor naplanoval a provedl ovéreni tak, aby ziskal
pfiméfenou jistotu, Ze informace obsaZzené ve vyro¢ni zpravé, které popisuji
skute€nosti, jeZ jsou téZ predmétem zobrazeni v Ucetni zavérce, jsou ve vSech
vyznamnych (materidlnich) ohledech v souladu s prislusnou tcetni zavérkou. Jsme
piesvéd&eni, Ze provedené ovéfeni poskytuje piiméfeny podklad pro vyjadreni
vyroku auditora.

Podle naSeho nazoru jsou informace uvedené ve vyrofni zpravé Ceska
myelomovéa skupina, nada¢ni fond k 31. prosinci 2010 ve vSech vyznamnych
(materialnich) ohledech v souladu s vyse uvedenou Ucetni zavérkou.

Vyrok auditora k fadné Gcetni zavérce sestavené za obdobi od 1. ledna

do 31. prosince 2010, je uveden ve zpraveé nezavislého auditora ze dne 20. Cervna
2011.

V Brné dne 20. ¢ervna 2011

Ing. Jan Osusky )
Auditor - Cislo opravnéni KACR 1237

¢islo telefonu 545244729, www. auditbs.cz, e-mail: abs@vol.cz



