Vvroc¢ni zprava Ceské myelomové skupiny, z.s.
za rok 2015

Ceskd myelomovéa skupina je neziskova organizace sdruzujici lékafe a dalsi védecké a
odborné pracovniky, 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

Ceskda myelomovéa skupina, z.s. (CMG) je neziskovou organizaci, kterd ptisobi v oblasti
vyzkumu a vyvoje mnohocetného myelomu. CMG se snazi svou ¢innost zaméfit na nékolik
nosnych programi. Mezi hlavni priority vroce 2015 bylo pokraCovani zapojeni se do
mezinarodnich klinickych studii, pokra¢ovani vyzkumného projektu - registru RMG (Registr
monoklondlnich gamapatii), pokracovani projektu ,,Ak¢ni plan amyloidéza* a déale novy
projekt zaméteny na Waldenstromovu makroglobulinemie. CMG 1 v roce 2015 aktivné
spolupracovala s Klubem pacientti mnohocetny myelom.

Poslani obéanského sdruZeni

Organizace byla zaloZena 15. biezna 2002 v Cejkovicich na celorepublikovém setkani 1ékait
zCR i Slovenska, vénujicich se problematice mnohodetného myelomu (dile jen MM).
Poslanim organizace je podpora vyzkumu a vyvoje ve vymezeném useku monoklonalnich
gamapatii vetné organizace spolecnych studii, prosazeni modernich postupli 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 dal§iho vzdélavani a uplatnéni modernich
trendl spoluprace s nemocnymi veetné zlepSeni urovné jejich informovanosti.

Zakladni informace

Pivodné obcanské sdruzeni CMG bylo zalozeno dle Zékona ¢. 38/1990 Sb. (Zakon o
sdruzovani ob&anil) a zaregistrovano Ministerstvem vnitra CR, usekem sdruZzovani 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.* V navaznosti na legislativni
zmény v ob&anském zakoniku byla Ceskd myelomova skupina, z.s. zapsana do spolkového
rejstiiku dne 21.7.2015 Krajskym soudem v Brné€ v oddilu L, vloZce ¢islo 9159.

Nazev: Ceskéa myelomova skupina, z.s.
Sidlo: FN Brno, Jihlavska 20, 625 00 Brno
ICO: 26593491

DIC: CZ26593491
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- prof. MUDr. Vlastimil S¢udla, CSc.
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1. tajemnik: prof. MUDr. Vladimir Maisnar, Ph.D., MBA
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Clenskda zdakladna

Cleny spolku mohou byt pravnické i fyzické osoby, které projevi o toto ¢lenstvi zajem.
Podminky piijeti novych €lenti a typ jejich Clenstvi fesi Stanovy obcanského sdruzeni, které
jsou uveiejnény na webovych strankach sdruzeni.

Cinnost a aktivity obéanského sdrueni

Ceskd myelomova skupina (CMG) v roce 2015 pusobi jiz 13 rokem jako neziskova
organizace v oblasti vyzkumu a vyvoje mnohocetného myelomu a monoklonalnich gamapatii.

Stézejni akci Ceské myelomové skupiny byl jiz XIII. narodni workshop Mnohoéetny myelom
a roéni setkani Ceské myelomové skupiny, ktery se uskute¢nil ve dnech 10-11. dubna 2015 a i
letos s mezinarodni Ucastni. Vzhledem ke stile velkému zajmu se akce opét uskutecnila
v prostordch Hotelu Galant v Mikulové. Opét se seSlo predsednictvo CMG na svém
pravidelném zasedani a nabity program mélo 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. Odborné¢ edukacni workshopy byly kromé 1écby a diagnostiky mnohocetného
myelomu zaméteny také na Morbus Waldenstrom. Této problematice vénoval svoji
pfedndsku i zahrani¢ni host prof. Dr. Christian Buske z Institute of Experimental Cancer
Research & Department of Internal Medicine III, University Hospital Ulm. Ve své pfednasce
se zaméfil na soucasné 1écebné pristupy k Waldenstromoveé makroglobulinémii.

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. V letosnim roce bylo poprvé udéleno
zahrani¢nimu hostovi, prof. Dr. Heinzu Ludwigovi z Vidné&.

Dalsi edukacné orientovanou akci byl jiz desaty myelomovy workshop potfadany ve
spolupraci s Babdkovou myelomovou skupinou LF MU, konany 11-12. listopadu 2015.
Program setkani byl zaméfen na mikroprostiedi kostni diené¢ a na detekci minimalni
residualni choroby. Workshop byl tradi¢né rozdélen na teoretickou a praktickou ¢ast. I letos
se workshopu zucastnili védecko-vyzkumni pracovnici a laboranti ze zahranici a celd akce
opét prispéla ke sjednoceni a standardizaci vySetfovacich a diagnostickych metod v rdmci
Evropy.

Ceska myelomova skupina se kontinualné snazi odporovat publikovani v domacich i
zahrani¢nich odbornych asopisech. I v roce 2015 ¢lenové CMG svou publikacni ¢innosti
vyznamné podileli na povédomi o praci Ceské myelomové skupiny ve svét&. Jejich prace byly
prezentovany v odbornych periodikdch (36 publikaci, z toho 25 ¢lankt bylo zvefejnéno
v &asopisech s IF). Clenové CMG se také ve svych védeckych pracich zabyvaji i jinymi
raritnimi  onemocnénimi jako je amyloidoza, Waldenstromova makroglobulinemie,
Castlemanova choroba.

Vroce 2015 byly zahijena piiprava Doplitkku ¢.2 ke guidelines pro 1écbu a diagnostiku
mnohocetného myelomu.

Ceska myelomové skupina se postupné stala hlavnim koordinujicim orgdnem mezinarodnich
klinickych studii nejen v CR, ale podle zajmu jsou do studii zapojovana centra ze Slovenska,



Mad’arska a Polska. Stale probiha sledovani pacient ve studii CMG 2002, RV-MM-EMN-
441 a EMNO1 pro pacienty star§$i a nevhodné k transplantacni 1écbeé a ve studii
EMNO02/HO95MM, ktera byla ur¢ena pro pacienty vhodné k transplantacni 1écbé. Stale je
oteviend multicentrickd randomizovana studie urend pro neléené pacienty se systémovou
AL amyloidézou EMNO a v bieznu 2015 byla zahajena multicentrickd randomizovana studie
pro primolécbu pacientti s Waldenstrémovou makroglobulinémii ECWM-1.

Kromé¢ studii, kde je CMG koordinatorem, se centra pro lécbu mnohocetného myelomu

iniciativné zapojovala do dalSich mezinarodnich studii. Na$i pacienti méli tak v pribéhu
celého roku pristup k nejnovéjsim 1é¢ebnym protokoliim a tento trend udrzujeme i nadale.

V priabehu celého roku byla vénovana pozornost zvySovani kvalifikace 1ékatti a zdravotniho
personalu na edukac¢nich seminafich a zahrani¢nich stazich.

Pi‘ehled majetku a zavazku

Ceska myelomova skupina, z.s. 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, z.s. nema 7adné vyznamné pohledavky ¢&i zavazky po Ihité
splatnosti.

Pi‘ehled o pouZiti majetku

Piijmy za rok 2015 i ostatni majetek byly vyuZivany k zabezpeceni ¢innosti, pro kterou bylo
obcanské sdruzeni ziizeno. Jednalo se pfedevsim o:

o podporu a spolupraci na klinickych studiich,

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

o pokracovani projektu RMG (Registr monoklonalnich gamapatii),

o kontinudlni podporu vzdélavani odborné vetejnosti formou seminait a workshopt,
s vazbou na dalsi specialisty a podporu publikacni ¢innosti v domdcich i zahrani¢nich
odbornych periodikéach.

Revizni zprava o hospodaieni obéanského sdruieni Ceskd myelomovd skupina za rok 2015

Zapis z jednani revizni komise konané dne 15. 4.2016
Piitomni: doc. MUDr. Marta Krej¢i, Ph.D., RNDr. Sabina Sevc¢ikova, Ph.D.

Revizni komisi byla pfedlozena ucetni zavérka za rok 2015, obsahujici rozvahu (bilanci)
ucetnictvi, dale vykaz zisku a ztraty, a to jak v podob¢ predepsané vyhl. ¢. 504/2002 Sb.
k zdkonu o ucetnictvi €. 563/1991 Sb., tak i v tabulkové podobé s pfipojenym komentafem a
vysvétlivkami.



Vysledkem hospodaieni za rok 2015 za spolek byl ucetni zisk 83.558,- K¢ pred zdanénim.
Revizni komise informovala o tomto hospodarském vysledku predsednictvo Ceské
myelomové skupiny, které tento vysledek schvalilo.

1. Danova priznani podana za rok 2015:
a) Priznani k dani silniéni — v celkové Castce 525,- K¢

b) Priznani k dani darovaci

Majetek nabyty spolkem k financovani Cinnosti, pro kterou bylo toto sdruzeni ziizeno je
osvobozen od dané z piijma § 19 ZoDPPO.

Ptiznani k dani darovaci za rok 2015 se jiz nepodava, piijmy z dard jsou soucasti piiznani
dan¢ z pfijma .109 a £.110

CMG,n.f. 500.000,- K¢, z toho bude ¢erpano v roce 2016 - 250 tis. K¢

Janssen 500.000,- K¢, z toho bude ¢erpano v roce 2016 - 458 tis. K¢

¢l. prispevky 8.900,- K¢

¢) Priznani k dani z pfijmu pravnickych osob

Spolek podava pfiznani k dani z ptijmt pravnickych osob pouze v pifipadé, kdy mélo piijmy,
které jsou predmétem dané (blize viz § 38m odst. 7 pism. a) zdkona o danich z piijmu ¢.
586/1992 Sb.)).

Zaklad dan€ vyplyva z Gcetni zavérky, a to takto:

Vynosy 4.068 tis. K¢

Néklady 3.983 tis. K¢ pted zdanénim

Vysledek pted zdanénim 84 tis. K¢ (soucet vsech projekti, zisk pfed zdanénim)
Vysledek ke zdanéni 362 tis. K¢ (soucet pouze ziskové projekty)

Uplatnéni daniové slevy 300 tis. K¢

Dan z pfijmu 12 tis. K¢ (byly hrazeny zalohy)

Zisk byl vygenerovan v nasledujicich projektech:
Hovon EMNO2 4 tis. K¢

Celgene 122 tis. K¢
Pharmerit 57 tis. K¢
Bristol 51 tis. K¢
Takeda 128 tis. K¢

Bylo pouZito ¢asové rozliSeni vynosi projekt Hovon EMNO2 na 5 let, v celkové castce 4.905
tis. K¢.

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

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) Fyzickd inventarizace hmotného majetku byla provedena.

b) Dokladova inventarizace byla provedena pfi preddvani ucetnictvi.

Pti porovnani ziistatkii na uctech se skutenym stavem majetku, zavazki atd. nebyly shledany
rozdily.



3. Kontroly v r. 2015

MSSZ — kontrola plnéni povinnosti v nemocenském pojisténi, v dichodovém pojisténi a pii
pfevodu pojistného na socidlni zabezpeceni a piispévku na statni politiku zaméstnanosti.
Vysledek kontroly — nebyly zjistény nedostatky.

4. Predepsané a zaplacené pokuty a penale, Groky z prodleni
Nebyly.

5. Nalezitosti ucetnich dokladii

Zakon o ucetnictvi ¢. 563/1991 Sb. § 11 uklada nalezitosti ucetnich dokladii (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 ti¢etnich dokladi a iéetnich zavérek

Pravidla jsou stanovena v zdkonu o ucetnictvi ¢. 563/1992 Sb. Na misté uréeném k archivaci
by mély byt ptehlednym zplsobem uloZzeny nejen ucetni doklady, ale 1 vystupy ze
zpracovaného 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 ndklady za rok 2015 podle
jednotlivych zaméstnanctl a pracovist'.

10. Zavér a doporuceni: Revizni komise piedlozila svou zpravu piedsednictvu Ceské

myelomové skupiny, z.s. dne 15.4.2016. Revizni komise konstatovala, Ze v Gcetnictvi za rok
2015 nebyly shledany nedostatky a vedeni ucetnictvi bylo v souladu s platnymi zakony.

Za Ceskou myelomovou skupinu, z.s.

prof. MUDr. Roman Héjek, CSec.
predseda

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



