ZAPIS Z KONFERENCE A SETKANi CLENU ZE DNE 14. 4. 2018
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, z.s.
se sidlem Bélohorska 269/19, Praha 6-Bfevnov, 169 00

(dale jen ,spolek”)

PROGRAM KONFERENCE a SETKANi CLENU CAVO

Den konani: sobota, 14. 4. 2018 od 9:30 hod

Misto konani: Nase kavarna, Thomayerova nemocnice, Praha 4 - Kré
9:30-10:00 Registrace

10:00 - 12:30 KONFERENCE

Zahajeni Konference, zvoleni zapisovatele a s€itatele hlast

1) Zprava o €innosti v roce 2017, Plan ¢innosti vroce 2018, A.
Arellanesova, R. Bfectan. Zprava o &innosti, revizni zprava a Plan
¢innosti a hospodareni na dalSi rok - vSe schvaleno

2) Schvaleni zmén stanov CAVO, A. Arellanesova, R. Bfeétan,
...jednohlasné schvaleny vS8echny zmény ve stanovach

3) Volba statutarniho organu
...v8ichni cClenové stavajici Rady byli zvoleni opétovné a
jednohlasné

4) GDPR Minimum, M. Michalova, O. Hlavica

5) Udéleni éestného ¢Elenstvi

6) Panelova diskuse s ¢estnymi ¢leny

SETKANi ELENU CAVO

7) Predstaveni projektu Super sourozenec, MUDr. Sarka Karova,
Ph.D.

8) Predstaveni novych ¢lent

9) Vzacna onemocnéni v klinickych hodnocenich, RNDr.
Alexandra Mackova

10) Rozvoj paliativni péce u pacientii se vzacnymi onemocnénimi,
MUDr. Monika Némcova

11) Posezeni s psycholozkou, Mgr. Pavla Hodkova

12) Zakong€eni setkani

Zahajeni Konference, zvoleni zapisovatele a s€itatele hlast

Konferenci zahajuje a vede pfedsedkyné spolku A. Arellanesova. Tato také dava hlasovat o
zvoleni zapisovatele a scitatele pro tuto Konferenci.

Zapisovatelem je zvolen/a: Mgr. Alice Onderkova
Scitatelem je zvolen/a: Martina Michalova

K dne$nimu dni konani KONFERENCE ma CAVO celkem 86 ¢&lend, z toho 31 pacientskych
organizaci a dale 55 individualnich ¢lenl. Celkem je pfitomno



24 ¢&lenll (15 pacientskych organizaci a 9 individualnich ¢lent) a dale 11 ¢lent poskytlo plnou
moc k zastupovani jinymi ¢leny. Celkem je tedy KONFERENCE s 35 ¢leny (coz je 41 %)
usnasenischopna.

Pfedseda spolku konstatuje, Ze je dle stavajiciho €l. 5. 4. stanov spolku tato Konference
usnasenischopna, nebot je pfitomna alesponi tfetina ¢lenu spolku.

Seznam pfitomnych ¢lenu a zapis o hlasovani jednotlivych bodu je k nahlédnuti u
koordinatorky CAVO na adrese CAVO, Bélohorska 19, Praha 6.

Porad navazujiciho jednani:
1) Zprava o ¢innosti v roce 2017, Plan €innosti v roce 2018

Mistopfedseda spolku René Bieltan pfednesl Konferenci Zpravu o ¢innosti v roce 2017,
Zprava byla pfijata jednohlasné.

Zpravu o hospodareni spolku za rok 2017 prednesl mistopfedseda spolku René Brectan.
Zprava byla pfijata jednohlasné.

Revizni zpravu precetla Alice Onderkova (revizor spolku) a konstatovala, Zze v hospodareni
spolku nenasla zadné pochybeni.

Revizni zprava byla jednohlasné pfijata

Pfedsedkyné spolku Anna Arellanesova pfednesla navrh Planu ¢innosti spolku v roce 2018.
Plan byl jednohlasné pfijat.

Predsedkyné spolku Anna Arellanesova pfedstavila navrh rozpo¢tu pro rok 2018.

N&vrh rozpo&tu byl pfijat jednohlasné. Prezentace jsou k dispozici na webu CAVO.

2) Schvaleni zmén stanov spolku

Pfedseda spolku konstatuje, ze vSichni ¢lenové spolku méli po dobu vice nez 7 dnl pred
konanim této Konference moznost se seznamit s navrhem zmén stanov spolku. Nové
stanovy jsou tedy vysledkem diskuze Rady spolku a ¢lend.

Navrhované zmény:

Zakladni ustanoveni — doslo ke zméné nazvu spolku v anglickém jazyce

1. Spolek nese nazev Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, z.s. (dale jen ,Spolek™).
Anglicky nazev spolku je Rare diseases Czech Republic

Clenstvi, Cestné ¢&lenstvi a Partnerstvi — byla pfidéna véta na konci tohoto odstavce

2. Clenstvi je dobrovolné a bezplatné. Nikomu neni upfeno pravo pozadat o &lenstvi.
Nikdo nesmi byt nucen ke &lenstvi proti své vali. Clenstvi nepfechazi na pravniho nastupce
Clena. Vznikem Clenstvi ¢len Spolku vyslovné souhlasi s uvefejnénim svého Clenstvi v
seznamu C¢len vedenym Spolkem. Spolek vede neverejny seznam C&lent (dale jen
Seznam*) kde je uvedeno celé jméno, adresa, telefonni Cislo, emailovy kontakt a diagnéza
na zakladé platnych pfedpist a zakond.

Navrh zmén stanov byl schvalen jednohlasné.
Pfedseda spolku konstatuje, Ze zmény stanov spolku byly platné pfijaty.
3) Volba statutarniho organu

Pfedseda spolku konstatuje, Ze do funkci v Radé jako ve statutarnim organu spolku jsou
navrzeni tito Clenove:



Bc. Anna Arellanesova
Ing. René Brectan
Katefina Uhlikova

A je pfistoupeno k hlasovani o jejich zvoleni do funkce ¢lena Rady. O kazdém kandidatu se
hlasuje samostatné Kazdy jednotlivy kandidat (Clen) byl schvéalen jednohlasné.

Pfedseda spolku konstatuje, ze do funkce ¢lena Rady byli zvoleni tito ¢lenové:

1) Bc. Anna Arellanesova
2) Ing. René Brettan
3) Katefina Uhlikova

4) GDPR minimum

Pan Hlavica vysvétlil podstatu zmén v ramci nového nafizeni o ochrané osobnich udaju.
Upfesnil, co je potfeba oSetfit a na co si dat pozor. Prezentace je k dispozici na webu CAVO.

5) Udéleni éestného ¢Elenstvi

Rada CAVO s radosti udé&lila 5 &estnych &lenstvi t&émto lidem:
MUDr. Katerina Kopeckova,

MUDr. Markeéta Havlovicova,

MUDr. Renata Gaillyova,

PhD., Prof. MUDr. Milan Macek jr. DrSc., MHA,

Vojtéch Kucera,

Prof. MUDr. Viktor KoZich, CSc.

Poté nasledovala panelova diskuse s novymi ¢estnymi Cleny.
Ukonéeni Konference

Pfedseda spolku konstatoval, ze Konference platné schvalila zmény ve stanovach a platné
zvolila novy kolektivni statutarni organ, Radu. Stanovy nabydou platnosti a ucinnosti dnem
podpisu statutarnim orgdnem a Rada na svém zasedani zvoli ze svého stfedu pfedsedu.
Poté poda navrh na zapis zménénych stanov spolku do pfislusného spolkového rejstfiku.

Setkani ¢leni CAVO

Projekt Super sourozenec, o kterém Pani MUDr. Karova hovofila, upozorfuje na
problematiku, jez doposud nebyla z psychologického pohledu oslovena. Sourozenci déti
postizenych néjakou vaznou chorobou velmi €asto proZivaji pocity osamélosti, viny,
osamoceni a nepochopeni. Je potfeba se vénovat této problematice a bylo navrzena
spoluprace s pani doktorkou.

Vzacna onemocnéni v klinickych hodnocenich. Ve své prfednasce pani dr. Alexandra
Mackova ukazala, jak vyhledavat klinické studie na vefejné dostupnych databazich.
Prezentace je k dispozici na webu CAVO.

Rozvoj paliativni péée u pacientli se vzacnymi onemocnénimi, Pani dr. Némcova
predstavila novy projekt, ktery CAVO zastfeSilo po dobu 2 let. Vzhledem k tomu, Ze na vic
nez 95 % vzacnych onemocnéni neexistuje kurativni Ié€ba, paliativni pfistup k nemocnym a


https://is.cuni.cz/webapps/id/1135924761937420/

jejich rodinam by mél byt nedilnou soucasti komplexni péce. Paliativni péce totiz neni pouze
péce |ékarska, ale zahrnuje téz podporu socialni, psychologickou a spiritualni b&hem celého
pribéhu nemoci. Paliativni péce je pfistup k “celému” pacientu a jeho pecujicim a respektuje
jejich autonomii a dastojnost. Zaroven v sobé zahrnuje i pé¢i na konci Zivota, v dobé& umirani,
smrti a truchleni.

Paliativni pé€e pomaha pacientim a rodinam s vzacnym onemocnénim vést co nejlepsi zivot
po cely Cas, ktery je jim dan.

Vime, Ze pro mnohé z nas, pro lékafe i vefejnost je téma paliativni péCe Casto nécim
nepfijemnym a neznamym, tématem pouze spojenym se smrti. Proto chceme podporou
projektu Rozvoj paliativni péCe toto téma otevrit, zjistit jaké jsou potfeby pacientd, rodin,
odbornikd, ktefi o né pecuji, a zacit hledat cesty, jak paliativni pfistup dostat dale nejen do
povédomi ale | do praktické péfe o pacienty se vzacnymi chorobami. Chceme iniciovat |
vytvofeni paliativniho tymu &i speciality pfi centrech pro vzacna onemocnéni.

Posezeni s psycholozkou, pani Mgr. Hodkovou bylo z rodinnych ddvod( zruseno.

V Praze dne 14. 4. 2018

PFiloha &. 1: Navrh zménénych Stanov Ceské asociace pro vzacna onemocnéni, z.s.



