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ESKA MYELOMOVA SKUPIN

Vvroéni zprava Ceské myelomové skupiny, z.s.
za rok 2016

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 ,,monoklonélni
gamapatie®.

Obsah:

Uvodni slovo

Zakladni informace
Organizace spolku

Clenska zakladna

Cinnost a aktivity spolku
Ptehled majetku a zavazkt
Ptehled vyuziti majetku
Poskytnuté dary

Revizni zprava

Zprava predsednictva spolku



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 zamétit na nékolik
nosnych programi. Mezi hlavni priority vroce 2016 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 vroce 2016 aktivné
spolupracovala s Klubem pacientti mnohocetny myelom.

Poslani spolku

Organizace byla zaloZena 15. biezna 2002 v Cejkovicich na celorepublikovém setkani 1ékait
zCR i Slovenska, vénujicich se problematice mnohoéetného myelomu (dale 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 vcetné jejich dalSiho vzdélavani a uplatnéni modernich
trendl spoluprace s nemocnymi véetné zlepSeni trovné 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, Gisekem sdruzovani 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

Navrhovatelé: Ptipravny vybor

- prof. MUDr. Zdenék Adam, CSc.
- prof. MUDr. Roman Héjek, CSc.
- prof. MUDr. Vlastimil S¢udla, CSc.

Kontakty:

tel.: 532233 551

fax: 532233 895

e-mail: rom.hajek@seznam.cz

Predseda: prof. MUDr. Roman Héjek, CSc.

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



Clenskda zdakladna

Cleny spolku mohou byt pravnické i fyzické osoby, které projevi o toto ¢lenstvi zajem.
Podminky pfijeti novych ¢lenti a typ jejich Clenstvi fesi Stanovy spolku, které jsou uvetrejnény
na webovych strankach organizace.

Cinnost a aktivity spolku

Ceskd myelomova skupina (CMG) v roce 2016 pasobi jiz 14 rokem jako neziskova
organizace v oblasti vyzkumu a vyvoje mnohocetného myelomu a monoklonalnich gamapatii.

Stézejni akei Ceské myelomové skupiny byl jiz XIV. narodni workshop Mnohoéetny myelom
a roéni setkani Ceské myelomové skupiny, ktery se uskute¢nil ve dnech 15-16. dubna 2016 a i
letos s mezinarodni UCastni. Vzhledem ke stile velkému zdjmu 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 zaméfeny i na AL amyloidézu a Morbus Waldenstrom. Diskutovand byla také
otazka skupiny inovativnich 1¢kl, které se hlasi o slovo na zéklad¢ tspéSnych vysledki
randomizovanych studii a registrace v EU. Letos byl proto do programu zatazen workshop
firmy Amgen, jejiz carfilzomib patfi mezi pravé nastupujici mimotradné ucinné léky. Nas
tradi¢ni partner, firma Celgene svym workshopem naSe setkdni uzavirala.

V ramci workshopu bylo jiz tradi¢n& udéleno Cestné uznani prof. Otty Kahlera za dlouhodoby
pfinos k rozvoji diagnostiky, 1é€by a vyzkumu mnohocetného myelomu a monoklonalni
gamapatie nejistého vyznamu. Letos toto Cestné misto zaujal profesor Bart Barlogie, pionyr
intenzivnich postupt vedoucich k vyléceni nemocnych s mnoho€etnym myelomem se svou
vyzvanou piednaSkou ,,Cure as Real Target in Multiple Myeloma*.

Dalsi edukacné orientovanou akci byl jiz XI. roénik mezinarodniho myelomového workshopu
pofadany ve spolupraci s Babakovou myelomovou skupinou LF MU, konany 12-13. fijna
2016. Program byl zaméfen na amyloidozy a extramedularni relaps mnohocetného myelomu.
Na workshop pfijali pozvani zastupci dvou nejvétSich amyloidézovych center v Evropé, a to
v Italii a Velké Britanii.

StéZejnim projektem nadale zlstdvd Registr monoklondlnich gamapatii (RMG). Tento
monitorovany registr se stava jednim z nejvétSich registrit Evropy. Analyzy z registru jsou
podkladem nejen k odbornym ¢lanklim, ale také jsou Casto vyuzivany pro vyjednavani stran
efektivity a nakladovosti 1écby. Na analyzach spolupracuje spolek dlouhodobé¢ s Institutem
biostatistiky a analyz Masarykovy univerzity.

Ceska myelomova skupina se kontinualné snazi odporovat publikovani v domacich i
zahrani¢nich odbornych asopisech. I v roce 2016 ¢lenové CMG svou publikacni ¢innosti
vyznamné podileli na povédomi o praci Ceské myelomové skupiny ve svét&. Jejich prace byly
prezentovany v odbornych periodikdch (32 publikaci, z toho 24 c¢lankt bylo zvefejnéno
v &asopisech s IF). Clenové CMG se také ve svych védeckych pracich zabyvaji i jinymi
raritnimi  onemocnénimi jako je amyloiddéza, Waldenstromova makroglobulinemie,
Castlemanova choroba.



Ceska myelomova skupina se postupné stala hlavnim koordinujicim organem mezinarodnich
klinickych studii nejen v CR, ale podle zajmu jsou do studii zapojovana centra ze Slovenska,
Mad’arska a Polska. Stale probihé sledovani pacientti ve studii RV-MM-EMN-441 a EMINO1
pro pacienty starSi a nevhodné k transplantacni 1écbé a ve studii EMN02/HO95SMM, ktera
byla urcena pro pacienty vhodné k transplantacni 1écbé. Pro pacienty, kteti byli 1é¢eni v ramci
studie EMN02/HO95MM, byla v ¢ervnu 2016 oteviena navazujici studie EMN11. Od biezna
2015 pokracuje multicentrickd randomizovand studie také pro primolécbu pacientli
s Waldenstromovou makroglobulinémii ECWM-1, kterd je stale oteviena pro nabor pacientt.

Kromé¢ studii, kde je CMG koordinatorem, se centra pro lécbu mnohocetného myelomu
iniciativné zapojovala do dalSich mezindrodnich studii. NaSi pacienti m¢li tak v pribéhu
celého roku pfistup k nejnovéjsim 1écebnym protokolim a tento trend udrzujeme i nadéle.

V priibéhu celého roku byla vénovana pozornost zvySovani kvalifikace 1¢kaii a zdravotniho
personalu na edukac¢nich seminaftich a konferencich.

Pitehled majetku a zavazku

Ceska myelomova skupina, z.s. vlastni dlouhodoby majetek ve vysi 116.375,- K& (v
potizovacich cenach) a v operativni evidenci 32.589,- K¢ (pfedméty malé ceny), ostatni
drobny majetek na uctu 029... 2.609,- K¢ (vyfazeno v roce 2016 za 6.574,- K¢).

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

Pi‘ehled o pouZiti majetku

Piijmy za rok 2016 i ostatni majetek byly vyuZivany k zabezpeceni €innosti, pro kterou byla
organizace zfizena. 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 —
Oddéleni 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 vetfejnosti formou seminaii a workshopt,
s vazbou na dalsi specialisty a podporu publikacni ¢innosti v domécich i zahrani¢nich
odbornych periodikach.

Revizni zprdva o hospodaiteni Ceskda myelomovd skupina, z.s. za rok 2016

Z.apis z jednani revizni komise konané dne 7. 4. 2017

Ptitomni: prof. MUDr. Marta Krej¢i, Ph.D., MUDr. Lenka Walterova, doc. RNDr. Sabina
Sev¢ikova, Ph.D.

Revizni komisi byla pfedlozena ucetni zavérka za rok 2016, obsahujici rozvahu (bilanci)
ucetnictvi, dale vykaz zisku a ztraty, a to jak v podobé predepsané vyhl. ¢. 504/2002 Sb.
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k zakonu o ucetnictvi ¢. 563/1991 Sb., tak i v tabulkové podobé s pfipojenym komentafem a
vysvétlivkami.

Vysledkem hospodaieni za rok 2016 za spolek je ucetni zisk 1.137.825,- K¢ pied zdanénim.
Revizni komise informovala o tomto hospodafském vysledku piedsednictvo Ceské
myelomové skupiny, které tento vysledek schvalilo.

1. Danova priznani podana za rok 2016
a) Priznani k dani silni¢ni — 625,- K¢

b) Priznani k dani darovaci se od roku 2016 nepodava

Majetek nabyty spolkem k financovéani Cinnosti, pro kterou byl tento spolek zfizen je
osvobozen od dané z piijmua § 19 Zakona o DPPO.

Ptiznani k dani darovaci od roku 2015 se jiz nepodava, piijmy z darti jsou soucésti pfiznani
dané z piijmia 1.109 a 1.110.

Dary piijaté v roce 2016 - Novartis 800.000,- K¢, bude Cerpano v roce 2017
CL ptispévky  9.300,- K¢

¢) Priznani k dani z pfijma pravnickych osob

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

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

Vynosy 6.743 tis. K¢ (v€etné Casového rozliSeni vynosii min. let)
Néklady 5.793 tis. K¢ pfed zdanénim

Vysledek pted zdanénim 1.137 tis. K¢ (soucet vSech projektt, zisk pred zdanénim)
Vysledek ke zdanéni 1.410 tis. K¢ (soucet pouze ziskové projekty)

Uplatnéni daniové slevy 423 tis. K¢

Daii z ptijmu 188 tis. K¢ (zapocet zalohy 59 tis. K<)

Zisk byl vygenerovan v nasledujicich projektech:

Janssen 293 tis. K¢ (grant)

Hovon EMNO002 17 tis. K¢

EMNO003 146 tis. K¢

Janssen 30 tis. K¢ (faktura)

IMS 443 tis. K¢

Celgene 209 tis. K¢

Bristol 192 tis. K&

Takeda 80 tis. K¢

Bylo pouzito ¢asové rozlisSeni vynosu projektu Hovon od roku 2015, v celkové Castce 4.422
tis. K& V ostatnich pfipadech byla vyk4zdna u projektl ztrata. Nicméné tato ztrata byla
vyrazn€ mensi nez zisk u ostatnich projekta a icetni jednotka tak vykazala celkove ucetni zisk
pfed zdanénim 1.137.825 K¢.

Dle zakona o dani z pfijmu €. 586/1992 Sb. v § 18 odst. 7 bylo Gcetnictvi vedeno logicky tak,
ze jsou oddélené vedeny piijmy, které jsou pfedméetem dané€, od piijmi na projektech, které
pfedmétem dan€ nejsou nebo predmétem dan€ jsou, ale jsou od dan¢€ osvobozeny. Obdobné
pravidlo platilo 1 pro vykazovani nakladu.

Stanoveni zakladu dané je tedy prikazné a v souladu s vySe uvedenym zakonem.



2. Inventarizace ke dni ucetni zavérky

a) Fyzickd inventarizace hmotného majetku byla provedena.

b) Dokladova inventarizace byla provedena dle zdkona o ucetnictvi.

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

3. Kontroly uradu a statnich organu v r. 2016
Nebyly.

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

5. Nalezitosti ucetnich dokladi

Zakon o ucetnictvi €. 563/1991 Sb. § 11 uklada nalezitosti ucetnich dokladii (kdo, kdy, komu
zaplatil za co, kolik a podpisy osoby odpovédné za Ucetni ptipad a osoby odpovédné za
zauctovani). Dokladl tyto nalezitosti spliiuji. (podpisy, jména zpracovatele elektronicky, ¢i
rucni)

6. Uschova uéetnich dokladi a viéetnich zavérek

Pravidla jsou stanovena v zdkonu o ucetnictvi ¢. 563/1992 Sb. Na misté ur¢eném k archivaci
by mély byt prehlednym zplisobem ulozeny nejen ucetni doklady, ale i vystupy ze
zpracovan¢ho Ucetnictvi, ptipadné jejich archiv v elektronické podobé&. Archivace v soucasné
dob¢ splituje nalezitosti stanovené uvedenym zakonem.

7. Osobni naklady
Revizni komisi byla piedloZena tabulka, ze které vyplyvaji osobni néklady za rok 2016 podle
jednotlivych zaméstnancti a pracovist'.

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

myelomové skupiny, z.s. dne 7.4.2017. Revizni komise konstatovala, ze v ucetnictvi za rok
2016 nebyly shledany nedostatky a vedeni tcetnictvi bylo v souladu s platnymi zékony.

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



