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Zapis
z Valné hromady Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

Misto konani: Thomayerova nemocnice, Praha - Kr¢
Datum konani: 16. ¢erven 2012
PFitomni: celkem 18 zastupcl (viz pfiloha €. 1 prezenéni listina)
PIna moc: celkem 7 pinych moci
1. Zahéjeni Valné hromady

= Valnd hromada (dale jen VH), se konala vramci Il. setkdni organizaci zastupct

pacientl se vzachym onemocnénim, byla zahdjena v 14.00 hod.
= VH zahdjil JUDr. Petr Sustek, Ph.D., a oznamil, e VH se kond v souladu se stanovami.
= Pfitomni jednohlasné odsouhlasili, Ze fizenim VH bude uréen JUDr. Petr Sustek, PhD.
(dale jen PS).
= Bylo konstatovano, Ze VH je v souladu se stanovami usnaseni schopnd (viz prezenéni
listina a pfedloZené plné moci, pfitomno celkem 18 zastupcl organizaci z toho 7
plnych moci)
= Zapisovatelkou byla uréena Mgr. Alice Onderkova.
=  Program VH:
- Zprava o Cinnosti za obdobi Ginor — ¢erven 2012
- Deklaratorni hlasovani o podpofe &lent pfedsednictva
- Plan &innosti Cerven — prosinec 2012
- Diskuse

Dotaz: O kolikdtou VH CAVO se jednd?

Odpovéd: Jde o Il. VH za Ggasti &lend CAVO, I. VH probéhla dne 27. bfezna 2012 na
ustavujici schiizi pfedsednictva v Praze.

Dotaz:  Pan Trojan pozddal o nahlédnuti do zapisu z I. VH.
Zapis z |. VH byl poskytnut na misté k dispozici.

2. Zprava o Cinnosti za obdobi tunor — éerven 2012

= Pfednesla ing. Markéta Lhotdkovd, PhD., zprava o ¢innosti je soucasti zapisu jako
pfiloha ¢. 2.

3. Deklaratorni hlasovani o podpore ¢lend predsednictva

=  P§ zahajil deklaratorni hlasovani o podpore ¢lent predsednictva.
= Pfedstavil éleny predsednictva:

Pfedsedkyné sdruzeni: Ing. Markéta Lhotakova, Ph.D.
Prvni mistopfedsedkyné: Bc. Anna Arellanesova
Druha mistopredsedkyné: Katefina Uhlikova
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= Vyzval VH k hlasovani, hlasovani probéhlo s timto vysledkem:
Souhlas vyjadfilo: 17x3 hlash pfitomnych ¢lend, 7 plnych moci
Nesouhlas vyjadfilo: 0 hlast pfitomnych ¢lent
Hlasovani se zdrzelo:  1x3 hlasi pfitomnych ¢len
= PS konstatoval, 7e deklaratorni hlasovani o podpofe ¢lenti pFedsednictva
probéhlo fadné a ¢lenové predsednictva byli podpofeni.
4. Diskuse

Navrh pana Ing. Crhy (Mygra) o zméné stanov ¢lanku V., bodu 5.5 (formulace: pro
pfijeti rozhodnuti je potfeba souhlas nadpolovi¢ni vétsiny pfitomnych ¢lent).

Na zdkladé ndvrhu Ing. Crhy navrhl pan Trojan (Parent Project) zménu programu
jednani VH s cilem zaradit novy bod - zménu stanov.

VH odsouhlasila 18x3 hlast pfitomnych ¢lenl souhlas se zménou programu VH (z
toho 7 plnych moci), nikdo nebyl proti, hlasovani se zdrzel 1x3, bylo konstatovano, Ze
hlasovani probéhlo v souladu se stanovami.

5. Zména stanov CAVO

PS zahdjil hlasovani o zméné stanov &lanku V., bodu 5.5. Jde o zménu formulace:
»pro pfijeti rozhodnuti je potfeba souhlas nadpoloviéni vétsiny pfitomnych ¢lend” na
formulaci ve znéni: ,pro pfijeti rozhodnuti je potieba souhlas nadpoloviéni vétsiny
hlast pfitomnych clend.

VH odsouhlasila 18x3 hlast pfitomnych ¢lend souhlas se zménou formulace v bodu
5.5 stanov (z toho 7 plnych moci), nikdo nebyl proti, hlasovani se zdriel, bylo
konstatovdno, ze hlasovani probéhlo za dodrzeni viech pravidel.

UKOL: Pfipravu zmé&ny stanov provede PS.

6. Plan ¢innosti Cerven — prosinec 2012

Pfednesla ing. Markéta Lhotdkovd, PhD., Zprava o planu cinnosti je soucasti zépisu
jako pfriloha €. 3.

7. Diskuse

Do

Od

taz 1: Jsme &leny Meziresortni a mezioborové komise MZ CR, je moiné Uéastnit se
jako pozorovatel?

povéd: BohuZel to neni moiné, pfistup maji pouze jmenovani ¢lenové komise. Za
CAVO je Elenem Ing. Markéta Lhotdkové, Ph.D., alternativnim ¢lenem je Bc. Anna
Arellanesova.
Byla navazana dobra spoluprace s pani Janou Petrenko.
Jako ¢lenové mdame hlasovaci pravo a pravo ucastnit se pfipominkovych fizeni.
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Dotaz 2: Planujeme ¢lenstvi v Eurordisu, jaké budou poplatky?

Odpovéd: Prihlaska bude podana v nejblizsich dnech, plnohodnotnym ¢lenem muazeme
byt aZ po dvou letech existence CAVO. Do té doby mGzeme byt pouze ,associate
member” bez prava hlasovani. Tento typ ¢lenstvi je poplatkl zprostén.

Dotaz 3: Jak je do budoucna zaji$t&no financovani CAVO?

Odpovéd: Zdddme o bezpodmineény grant, ktery by pokryl aktualizaci webovych
stranek, coZ je soucasna priorita a zdkladni provozni naklady. Do budoucna
planujeme Zidat o daldi granty. MoZnosti je také spoluprice s Nadaci
Vodafone v ramci projektu Rok jinak.

Dotaz 4: Bude moiné se ucastnit semindafe v poslanecké snémovné 20. zafi 20127
Odpovéd: Samoziejmé, Ucast je vitdna. Pozvénky budou rozeslany.

Dotaz 5: M3 byt svoldno podzimni setkdni organizaci zastupci pacientd se vzdcnym
onemocnénim v roce 2012.
Celkem 8 clen( vyjadfilo pfani uskutecnit podzimni setkani.

Dotaz 6: Ve stanovach jsou dalsi body k diskusi, jak budeme do budoucna fesit?
Navrhy:
- vichni &lenové CAVO mohou zasilat pfipominky a navrhy na zménu stanov
predsedkyni nebo mistopfedsedkynim sdruzeni
- ndvrhy budou pfedény ke zpracovani JUDr. Petru Sustkovi
- PS pfipravi ndvrhy zmény stanov na p¥iéti VH

8. Ukonéeni valné hromady - PS ozndmil ukonéeni valné hromady

Ukoly — tpravy stanov:

Ukol & 1.: Zapracovat odhlasovanou zménu stanov ¢léanku V., bodu 5.5 ( odpovida -
JUDr. Petr Sustek, PhD., termin do 09/2012)

Ukol &. 2.: Zpracovat navrhy zmény stanov pFijaté od ¢lent CAVO a pfipravit ndvrhy zmény
stanov do pfisti VH (odpovidd - JUDr. Petr Sustek, termin priibézné)

Prilohy:

Pfiloha €. 1.: Prezen¢ni listina

Pfiloha €. 2.: Zprava o innosti za obdobi Unor — ¢erven 2012

Pfiloha €. 3.: Zprava o planu Cinnosti za obdobi ¢erven — prosinec 2012

Schvdlila: Ing. Markéta Lhotdkova, Ph.D., pfedsedkyné sdruzeni

Zapsala: Mgr. Alice Onderkova
V Praze dne 16. 6. 2012
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Zapis z valné hromady CAVO 1
Datum konani: 16. éervna 2012
Misto konani: kavdrna v Thomayerové nemochici v Praze

Zapis z jednani valné hromady Ceské asociace pro vzacna onemocnéni

Prezencni listina
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Priloha ¢. 2

Zprava o Cinnosti za obdobi tinor — ¢erven 2012

1. Prvni setkdni zastupci pacientskych organizaci pro vzdcna onemocnéni

ziCastnilo se 26 organizaci, které se shodly na potfeb& spolupriace a zaloZeni
zastfeSujici organizace,
identifikovany spoleéné cile, podepsano spoleéné prohlaseni.

2. Vznik Ceské asociace pro vzacna onemocnéni

dne 19. biezna 2012 bylo registrovano na MV CR obg&anské sdruzeni — Cesk4 asociace

pro vzécnd onemocnéni (CAVO), bylo ustanoveno 3 ¢&lenné predstavenstvo

ptipravného vyboru a 1 revizor,

spoleéné cile:

= vymezeni specifické kategorie vzacnych onemocnéni v Eeské legislativé,

» standardizace lécebnych postupd pro jednotlivé diagnézy v souladu
s doporu¢enymi evropskymi standardy,

» Jegislativni zakotveni zvla§tntho reZimu orphan drugs (lékd na vzéacna
onemocnéni),

* usnadnéni pfistupu pacientl k novym léklim a lécebnym postuptiim,

= zakotveni statutu vysoce specializovanych lééebnych center a rozvoj sité t&chto
center (pro nékteré nemoci dosud neexistuje odpovidajici pracovisté),

= posileni pfeshraniéni spoluprace pii [é¢b€ a vyzkumu,

= rozvoj diagnostiky tak, aby co nejméné pacientt ziistavalo bez spravné diagnézy,

= zohlednéni specifik vzacnych onemocnéni v oblasti socidlni politiky,

= stanoveni pevného Casového harmonogramu uskutectiovani jednotlivych cilt
v ramci Nérodniho planu pro vzacna onemocnéni (NAP), ktery bude napliiovat
Nérodni strategii vyhla§enou vladou v roce 2010.

3. Cile CAVO pro obdobi inor — &erven 2012

zajisténi vzniku a chodu CAVO - piijeti ¢lend, zorganizovani seminate/valné hromady
v poloving ¢ervna, dalsi seminaf/akce,
Clenstvi v Meziresortni a mezioborové pracovni skuping pti MZ pro tvorbu Nérodniho,
planu pro vzacnd onemocnéni (NAP) — héjit spoleéné zajmy nasich ¢lend,
vytvoreni efektivniho systému komunikace se ¢leny — web,

mezinarodni spoluprdce — pfiprava vstupu do Eurordisu,

piiprava na vytvoteni funké&ni organiza¢ni struktury CAVO.

Souhrn &innosti CAVO v obdobi tinor — €erven 2012

24.2.2012 - Setkani a semindf pro organizace pacientli se vzacnym onemocnénim,
formulace ,,Spoleéného prohlaseni“ pacientskych organizaci, podpis - 24 organizaci,
19. 3. 2012 — zapis na MV CR obganského sdruzeni CAVO,

zajisténi loga, adresy, bankovniho uétu, pfihlaseni ochranné znamky,

odborny garant CAVO - MUDr. Katefina Kuba&kova,

vydana dvé &isla Zpravodaje CAVO,

zprovoznéni doCasnych webovych stranek - www.vzacna-onemocneni.cz,




Ptiloha €. 3

Zprava o plinu Cinnosti za obdobi ¢erven — prosinec 2012

1. Cinnost a rozvoj Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

zajistit maximdlni informovanost potencionélnich ¢lendt CAVO,
organizace seminafli v druhé poloving roku 2012 (dle zdjmu stavajicich ¢lend),
20. 9. 2012 - seminaf o vzacnych onemocnénich v poslanecké snémovné — pod

zaStitou zdravotniho i socidlniho vyboru.

2. Aktivni acast v Meziresortni a mezioborové pracovni skupiné MZ pro tvorbu
Narodniho planu pro vzicnd onemocnéni, s diirazem na:

zlep3eni informovanosti 0 vzacnych onemocnénich,

zlep3eni dostupnosti a kvality péce pro pacienty s VO (centra, pieshraniéni péce,
standardy, ufelnd farmakoterapie,

zlepSeni kvality Zivota a socialni zaélenéni osob s VO,

posileni role pacientskych organizaci,

zahraniéni spoluprdce — Eurordis, Europlan, Orphanet.

Vytvoreni efektivniho systému komunikace se ¢leny

vytvofeni webovych stranek (ziskany grant na vytvofeni a provoz),
vyhledéani dobrovolnika pro zaji§téni béZné agendy.

Mezinarodni spoluprace

vstup do EURORDISu, podéani oficidlni pfihlasky

moznost u€asti v projektu Europlan

EUCERD - Evropska komise expertli pro vzacna onemocnéni
Koalice narodnich asociaci pfi EURORDIS

orpha.net — informaéni portal o vzadcnych onemocnénich

5. Vytvoreni funkéni organizaéni struktury CAVO

pracovni skupina pro vyhledavéani a komunikaci mezi zastupci pacientl s jednotlivymi
diagnosami,
pracovni skupina pro stanovovéani priorit, jejich feSeni a sbér informaci.



