CESKA MYELOMOVA SKUPINA

Vvrocni zprava Ceské myelomové skupiny,

nadac¢niho fondu
zarok 2016

Nadac¢ni fond podporuje zkvalitnéni péce o pacienty se zhoubnymi hematologickymi chorobami,
predevsim s diagnézou mnohocetny myelom.
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Poslani nadacniho fondu

Nadacéni fond vznikl na podzim v roce 2001 a dostava se do povédomi Siroké vefejnosti.
Hlavnim impulsem pro jeho vznik byla nutnost dal$iho zabezpeceni vyzkumu mnohocetného
myelomu (MM) a vytvofeni koordinac¢niho centra s ptisobnosti na izemi CR.

Od samotného pocatku Cinnosti povazuje Spravni rada spole¢né se zakladateli nadac¢niho
fondu za sviij ukol v souladu se Statutem nadac¢niho fondu pomahat pacientim v boji se
zhoubnou hematologickou nemoci mnohocetny myelom. Protoze nadacni fond je ucelovym
fondem, snazi se od zacatku rovnéz uc¢inné pomahat pti vybaveni specializovanych laboratofi
pristroji, dale o zkvalitnéni péce o pacienty a spolupracuje na zlepseni pracovnich podminek
1ékatského persondlu. Hlavnim obsahem c¢innosti je podpora vyzkumu mnohocetného
myelomu, zabezpeceni kvalitniho zpracovani vyzkumnych dat, financni podpora pii nakupu
modernich diagnostickych pfistroji nezbytnych pro vyzkum a diagnostiku MM, podpora
vzdélavani zdravotnického personalu a predevSim podpora kvalitniho a pln¢ dostupného
informacniho servisu pro pacienty a jejich blizké. Dalsi prosttedky jsou uzivany na zajisténi
beneficnich akci, které slouzi mimo vSeobecné znamé poslani také k setkavani pacientt
s 1ékafi a prateli na kulturnim poli.

Zakladni informace

Ceska myelomova skupina, nadaéni fond byl zalozen dle Zakona ¢.227/1997 Sb. (Zakon o
nadacich a nada¢nich fondech), zaregistrovan a dnem 5. listopadu 2001 zapsan v nadacnim
rejstiiku vedeném u Krajského soudu v Brné, oddil N, vlozce €. 245.

Nazev: Ceska myelomova skupina, nadaéni fond
Sidlo: Kamenice 753/5, 625 00 Brno
Identifikacni Cislo: 26266148

Ziizovatelé: prof. MUDr. Zden€k Adam, CSc.
prof. MUDr. Jiti Mayer, CSc.
Ing. Jifi Hanzelka

Kontakty:

tel.: 728 854 226

fax: 532 233 895

e-mail: rom.hajek@seznam.cz
http://www.myeloma.cz

Organizace nadacniho fondu

Predseda spravni rady: prof. MUDr. Roman Hajek, CSc.
Mistopiedseda spravni rady: prof. MUDr. Marta Krej¢i, Ph.D.

Clen spravni rady: prof. MUDr. Jiti Vorlicek, CSec.

Clen spravni rady: prof. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D., MBA
Clen spravni rady: MUDr. EvZen Gregora

Revizor: Ing. Sonia Bouckova
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Cinnost nada¢niho fondu se piedeviim zaméiuje na podporu informovanosti a vzdélani
nemocnych s mnoho¢etnym myelomem a dal§imi raritnimi onemocnénimi zafazenymi pod
monoklonalni gamapatie a stejn¢ tak na podporu vyzkumu klinického i laboratorniho u téchto
onemocnéni.

Cinnost a aktivity nadacniho fondu

I v roce 2016 byly realizovany aktivity, které byly souladu s jeho poslanim a jsou zaméfeny
predevsim na zkvalitnéni péce o pacienty s mnohocetnym myelomem.

Projekt ..Vlidna cekarna®“ — je jiz stalici v ¢innosti nada¢niho fondu. Ve spolupraci
s dobrovolnickym centrem Motylek sponzoruje nadacni fond provoz ¢ekarny pro pacienty
s mnohocetnym myelom v ambulantni ¢asti fakultni nemocnice, coz zahrnuje i zabezpecovani
pitného rezimu.

Potaddani Vzdélavacich pacientskych seminaii pro pacienty s myelomem a jejich rodinné
ptislusniky ¢i pratele je se také stalo tradicni aktivitou nada¢niho fondu. Jednodenni
informacni seminar se letos uskutecnil 11. kvétna 2015, v Hotelu Slovan v Brn¢. Program byl
zaméfen na aktudlni témata, ktera si pacienti sami vybiraji, a k jednotlivym ptispévkim
probéhla bohaté diskuze.

Pravidelny, letos jiz dvanécty ro¢nik celostdtniho semindfe se uskutecnil ve dnech 9-10. zafi
2016 ve Spa Resortu Tree of Life v Laznich B€lohrad. Odborny program seminaie byl opét
sestaven podle pozadavkii samotnych pacientil a byl opét obohacen i1 o ptispévek tradi¢niho
zahrani¢niho hosta. I v tomto roce se do realizace obou seminaiti aktivné zapojil Klub
pacienti mnohocetny myelom a stalo se jiz tradici, Ze spolecnd akce je vyuZita i pro
uskutecnéni valné hromady klubu pacientli. Vzd€lavaci seminaie jsou nadéle jednou z nejlépe
hodnocenych aktivit nada¢niho fondu.

Spoluprace s Mezinarodnim myelomovym fondem (International Myeloma Foundation -
IMF), kterd byla zapocata vroce 2007, pokracuje uspéSné dal. Letos jiz pocCtvrté se
pacientského seminafe ucastnila zastupkyné pro Evropu, pani Nadia Elkebir. Clenové obou
organizaci se pravideln¢ setkavaji v ramci odbornych kongrest a workshopti.

I vroce 2016 probéhl dalsi ro¢nik charitativniho golfového turnaje CMG Golf CUP 2016 a
uskute¢nil se podruhé v golfovém resortu Celadna 3. &ervna 2016. Finanéni prostiedky
ziskané diky partnerim turnaje byly vyuzity na podporu vyzkumu a nemocnych s krevnim
nadorovym onemocnénim - mnohocetny myelom. Podruhé také probéhla v ramci golfového
turnaje vyzva k finanéni podpofe rocniho pobytu mladych perspektivnich vyzkumnikd na
Spickovém pracovisti zabyvajicim se mnohocetnym myelomem.

Nadacéni fond nadéle pfispivd svymi zpravami a sdélenimi do Bulletinu Klubu pacientii
mnohocetny myelom. Toto spojeni se osvédCilo a probihd tzka spoluprace pti piiprave
bulletinu tak, aby pfinasel aktudlni informace o ¢innosti obou organizaci. V roce 2016 byla
vydéna 3 ¢isla bulletinu.

Dalsi rozsdhlou aktivitou nada¢niho fondu je podpora klinickych studii. Stale probiha
sledovani pacienti ve studii_RV-MM-EMN-441 a EMNO01 pro pacienty star$i a nevhodné
k transplantacni 1écb¢ a ve studii EMN02/HO95MM, ktera byla urena pro pacienty vhodné
k transplanta¢ni 1é¢bé€. Pro pacienty, ktefi byli 1é€eni v ramci studie EMN02/HO95MM, byla
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v Cervnu 2016 oteviena navazujici studie EMN11. Od biezna 2015 pokracuje multicentricka
randomizovana studie také pro primolécbu pacienti s Waldenstrémovou makroglobulinémii
ECWM-1, kter4d je stale oteviena pro nabor pacientu.

Nadac¢ni fond zajistuje podporu v oblasti organizace studie, pfepravy vzorkd, sbéru dat, a
jejich monitoringu.

Piehled majetku a zavazky

Nadacni fond vlastni hmotny i nehmotny dlouhodoby majetek ve vysi 452.298,- K¢, z toho
obrazy ve vysi 143.700,- K¢ a operativni majetek ve vysi 99.541,- K¢ (predméty malé ucetni
hodnoty v¢é. SW) a operativni evidence za 81.255,- K¢ (vyrazeno v roce 2016 za 244.311,-
K¢). Cast majetku je vyuzivana FN Brno na zakladé smluv o bezplatnych vyptijckach.
Nadac¢ni fond nemé zadné vyznamné pohledavky ¢i zavazky po lhiité splatnosti.

Prijaté dary
Darci nad 10.000,- K¢

IMF 355.833.-
Takeda Pharmaceuticals Czech Republic, s.r.o. 1.860.478,-
Klub pacientli mnohocetny myelom 271.000,-
Miroslav Kupka 150.000,-
Ray Service, a.s. 125.000,-
Ing. Zdenék Pavlas 80.000,-
HANZO Production, s.r.o. 50.000,-
Ceska spofitelna, a.s. 30.000,-
Spadia LAB, a.s. 25.000,-
Zuzana Haider 25.000,-
Continental Barum, s.r.o. 20.000,-
Vlasta Novakova 14.500,-
Michal Zvolanek 10.000,-
Drobni darci 22.500,-
Celkem 3.039.311.-

Pi‘ehled o pouZiti majetku

Piijmy za rok 2016 i ostatni majetek byl vyuzivan k zabezpeceni Cinnosti, pro kterou byl
nadac¢ni fond zfizen. Jednalo se zejména o:

Podporu Klubu pacientii mnohocetny myelom a jeho aktivit.

Vybaveni cekarny pro pacienty a sponzorovani jejiho provozu. Jedna se napt. o zabezpeceni
tekutin a pitného rezimu pacientd, doprovod dobrovolnikd v pfipadé nutnosti vySetfeni
pacienta na jinych oddélenich fakultni nemocnice ¢i stala vystava grafik v prostorach cekarny.
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Organizacni a materidlové zajiSténi Vzdeélavacich seminarii pro pacienty, jejich rodinné
prislusniky a pratele a aktualizace a dotisk informac¢nich brozur.

Podporu lékarii a zdravotnického personalu na skolicich a vzdélavacich akcich. Jedna se o
tuzemské 1 zahrani¢ni staze, konference, workshopy a Skoleni nebo prezentace na seminatich
nebo v odpornych periodikach.

Myeloma workshop — je dalsi aktivitou, ktera spadd do okruhu podpory vyzkumu. Jedné se o
podporu urcitych vysetiovacich 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 pacientii s mnohocetnym
myelomem a monoklonalni gamapatii. Do podpory vyzkumu Ize zatadit rovnéz dalsi aktivitu
nadac¢niho fondu — monitoring klinickych studii. Finan¢ni prostiedky byly také vyuzity na
administrativni zajisténi klinickych studii, tisky materidlti pro pacienty a zkousejici a preklady
informacnich brozur a studiovych materiali.

Poskytnuté nadacni piispévky

Poskytnuté dary a nadaéni ptispevky v roce 2016 v K¢:

MUDr. Jiti Jelinek (zahraniéni stdz) 220.000,-

SRPS Mikulov (dar détem) 10.000,-
Ptispévky na hlavni ¢innost: 89.973,- (obcerstveni pro pacienty na ambulanci)
Celkem dary a prispévky 319.973,-

V Brné 4.11.2017

prof. MUDr. Roman Hajek, CSc. prof. MUDr. Marta Krej¢i, Ph.D.
piedseda Spravni rady mistoptedseda Spravni rady
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