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ESKA MYELOMOVA SKUPIN

Vvroéni zprava Ceské myelomové skupiny, z.s.
za rok 2017

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®.
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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 zamétit na nékolik
nosnych programi. Mezi hlavni priority vroce 2017 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 2017 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 uvetejnény
na webovych strankach organizace.

Cinnost a aktivity spolku

Ceskd myelomova skupina (CMG) v roce 2017 puasobi jiz 15 rokem jako neziskova
organizace v oblasti vyzkumu a vyvoje mnohocetného myelomu a monoklonalnich gamapatii.

Stézejni akci Ceské myelomové skupiny byl jiz XIIV. narodni workshop Mnohoéetny
myelom a roéni setkani Ceské myelomové skupiny, ktery se uskute¢nil ve dnech 7.-8. dubna
2017. Vzhledem ke stale narlstajicimu z4jmu se akce opét uskutecnila v prostorach 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 v ramci workshopu
zasedaly flowcytometricky, biochemicky a cytogeneticky board. Nejen programem, ale i
celkovou atmosférou se prolinalo 10. vyro¢ni zalozeni Registr monoklonalnich gamapatii
(RMG). Tento monitorovany registr se stava jednim z nejvétsich registri Evropy. Analyzy
z registru jsou podkladem nejen k odbornym c¢lankim, ale také jsou ¢asto vyuzivany pro
vyjednavani stran efektivity a ndkladovosti 1écby. Na analyzdch spolupracuje spolek
dlouhodobé s Institutem biostatistiky a analyz. V ramci odborného programu bylo piedlozeno
nescetné vysledki z registru.

Letos byly do programu zatazeny 4 satelitni sympozia spolecnosti Takeda, Celgene, Amgen a
Janssen, jejichz 1éky vyrazn€é ovliviiuji léCebné strategie u mnohocetného myelomu
v poslednich letech.

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. Letos bylo toto ¢estné uznani ptedano prof. MUDr. Vladimiru
Maisnarovi, Ph.D., MBA a pro slavnostni zahajeni si pfipravil vyzvanou piednaskou s
nazvem ,,Myelom a ja: kam jsme do§1i?*.

Dalsi edukacné orientovanou akci byl XII. rocnik mezindrodniho myelomového workshopu
pofadany ve spolupraci s Babakovou myelomovou skupinou LF MU, konany 25. fijna 2017.
LetoSni téma minimalni residudlni choroby a 1écby resistence u mnohocetného myelomu
ptildkalo velké mnozstvi vyzkumnikl i klinikd. Dr. Kortiim, hlavni speaker workshopu, se
zam¢til na targetované sekvenovani umoziujici individualizovanou lécbu. Dr. Schmitz
ptednesl pribézné vysledky flowcytometrickych méfeni studie EMNO2, do které je zapojena i
CR a brnénské flowcytometrickd skupina. Z dalsich pfednasek zaujala prednaska A. Besse,
PhD studenta ze Svycarska, o resistenci na proteazomové inhibitory u MM. Dr. Rihova se
zamg¢fila na flowcytometrické metody u MM a porovnani nové zavadénych protokolt.

Ceskd myelomova skupina se kontinualné snaZi odporovat publikovani v domécich i
zahrani¢nich odbornych casopisech. I v roce 2017 ¢lenové CMG svou publikacni ¢innosti
vyznamné podileli na povédomi o praci Ceské myelomové skupiny ve svéts. Jejich prace byly
prezentovany v odbornych periodikach (46 publikaci, z toho 33 ¢lankd bylo zvetejnéno
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 probiha sledovani pacientti ve studii RV-MM-EMN-441 a EMNO1
pro pacienty starSi a nevhodné k transplantacni 1écbé a ve studii EMN02/HO95SMM, ktera
byla uréena 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 pacientu.

Kromé studii, kde je CMG koordinatorem, se centra pro lécbu mnohocetného myelomu
iniciativné zapojovala do dalSich mezinarodnich studii. Nasi pacienti méli tak v prabchu
celého roku pfistup k nejnovéjsim 1é€ebnym protokoliim a tento trend udrZzujeme i nadale.

V priibéhu celého roku byla vénovana pozornost zvySovani kvalifikace 1ékaiti 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
pofizovacich cenach) a v operativni evidenci 32.589,- K¢ (pfedméty malé ceny), ostatni
drobny majetek na uctu 029... 2.609,- K¢.

Ceska myelomovéa skupina, z.s. nema Zadné vyznamné pohledavky &i zavazky po lhité
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 PfF a s Babdkovou myelomovou skupinou
pti UPF LF MU,

o pokracovani projektu RMG (Registr monoklonélnich gamapatii),

o kontinudlni podporu vzdélavani odborné vetejnosti formou seminaiti a workshop,
s vazbou na dalsi specialisty a podporu publikacni ¢innosti v domécich i zahrani¢nich
odbornych periodikach.

Revizni zprdva o hospodaieni Ceskd myelomovd skupina, z.s. za rok 2017

Z.apis z jednani revizni komise konané dne 27. 4. 2018

PFitomni: prof. MUDr. Marta Krejéi, Ph.D., doc. RNDr. Sabina Sevéikova, Ph.D.



Revizni komisi byla pfedlozena ucetni zavérka za rok 2017, obsahujici rozvahu (bilanci)
ucetnictvi, dale vykaz zisku a ztraty, a to jak v podob¢ predepsané vyhl. ¢. 504/2002 Sb.
k zakonu o ucetnictvi ¢. 563/1991 Sb., tak i v tabulkové podobé s pfipojenym komentaiem a
vysvétlivkami.

Vysledkem hospodareni za rok 2017 za spolek je ucetni zisk 433.278,- K¢ pred zdanénim.
Revizni komise informovala o tomto hospodaiském vysledku predsednictvo Ceské
myelomové skupiny, které tento vysledek schvalilo.

1. Danova priznani podana za rok 2017
a) Priznani k dani silni¢ni — 450,- K¢

b) Priznani k dani darovaci se od roku 2017 nepodava

Majetek nabyty spolkem k financovani ¢innosti, pro kterou byl tento spolek ziizen je
osvobozen od dang z piijmua § 19 Zakona o DPPO.

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

Dar z roku 2016 Novartis: 400.000,- K¢ ¢erpano v roce 2017 (400.000,- K¢& do roku 2018)
CL ptispévky: 7.300,- K&

¢) Priznani k dani z pfijma pravnickych osob

Obcanské sdruzeni podéava pfiznani k dani z ptijma pravnickych osob pouze v ptipadé, kdy
m¢elo pfijmy, které jsou pfredmétem dané (blize viz § 38m-38q . a) zdkona o danich z pfijmu €.
586/1992 Sb.)

Zaklad dané vyplyva z Gicetni zavérky, a to takto:

Vynosy 7.164 tis. K¢ (v€etné Casového rozliSeni vynost min. let)
Néklady 6.731 tis. K¢ (pfed zdanénim)

Vysledek pted zdanénim 433 tis. K¢ (soucet vSech projektt, zisk pred zdanénim)
Vysledek ke zdanéni 800 tis. K¢ (soucet pouze ziskové projekty)

Uplatnéni daniové slevy 240 tis. K¢

Daii z ptijmu 106 tis. K¢ (zapocet zalohy 140 tis. K¢, ptepl. zapocten

na zalohy r. 2018)

Zisk byl vygenerovan v nasledujicich projektech:

Pharmerit 71 tis. K¢
Hovon EMNO002 243 tis. K¢&
Janssen 28 tis. K¢
Celgene 442 tis. K¢
Takeda 16 tis. K¢

Bylo pouzito ¢asové rozlisSeni vynosu projektu Hovon od roku 2015, v celkové castce 1.351
tis. K& V ostatnich piipadech byla vykdzdna u projektl ztrata. Nicméné tato ztrata byla
vyrazn€ mensi nez zisk u ostatnich projekta a icetni jednotka tak vykazala celkove ucetni zisk
pted zdanénim 800.007,- K¢.

Dle zakona o dani z pfijmi ¢. 586/1992 Sb. v § 18 odst. 7 bylo Ucetnictvi vedeno logicky tak,
ze jsou oddélené vedeny piijmy, které jsou pfedmétem dan€, 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. 2017
Kontrola plateb pojistného u VZP. Ke dni kontroly nebyly zjistény splatné zavazky vici VZP
ani jiné eviden¢ni nedostatky.

4. Piedepsané a zaplacené pokuty a penale, iroky z prodleni
Nebyly.

5. Nalezitosti ucetnich dokladi

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

6. Uschova ti¢etnich dokladi a iéetnich zavérek

Pravidla jsou stanovena v zdkonu o ucetnictvi ¢. 563/1992 Sb. Na misté ur¢eném k archivaci
by mély byt prehlednym 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 naklady za rok 2017 podle
jednotlivych zaméstnancti a pracovist’.

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

myelomové skupiny, z.s. dne 27.4.2018. Revizni komise konstatovala, Ze v Gcetnictvi za rok
2017 nebyly shledany nedostatky a vedeni ucetnictvi bylo v souladu s platnymi zakony.

Za Ceskou myelomovou skupinu, z.s.

prof. MUDr. Roman Hégjek, CSc.
predseda

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



