ZAPIS Z KONFERENCE A SETKANi CLENU ZE DNE 27. 4. 2023 - Hlasovani
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, z.s.
se sidlem Bélohorska 269/19, Praha 6 - Bfevnov, 169 00
(dale jen ,spolek”)

Den konani: sobota, 27. 4. 2024 od 10:00 — 15:00 hod

Misto konani: kancelafe CAVO

Konferenci zahajuje a vede predsedkyné spolku A. Arellanesova.
Zapisovatelem je zvolena: Martina Michalova.
Séitatelem je zvolen: hlasovaci formulaf docs.google.com, hlasovani probéhlo per rollam.

K dnednimu dni konani KONFERENCE méa CAVO celkem 210 ¢lenl, z toho 47 pacientskych
organizaci a dale 163 individualnich ¢lenu.

S body, o kterych se hlasuje, byli élenové seznameni na Konferenci a také byly tyto podklady
a body sdileny na nasem webu. Pro Uspésnost hlasovani potfebujeme % hlasu (tedy 76
hlast z celkovych 304 hlast). Celkem hlasovalo 23 PO a 20 individuainich ¢lenu. To je
celkem 89 hlasu.

Hlasovani probihalo na zékladé stanov asociace, podle bodu €. 7 &lanku 6, kdy Rada muze
vyhlasit hlasovani s pouzitim prostfedku hlasovani na dalku — per rollam. Hlasovani
probihalo prostfednictvim hlasovaciho formulafe docs.google.com. Vysledky z formulare jsou
pfilohou.

Predsedkyné a mistopredseda spolku konstatuiji, ieé'e dle stavajiciho €l. 5. 4. stanov spolku
toto hlasovani o zavérech z hybridni Konference CAVO platné, nebot hlasovala alespon
¢tvrtina Clenu spolku.

Prezenéni listina, program, zépis z konference, zapis o hlasovani jednotlivych bodu a
kandidatury jsou k nahlédnuti u koordinatorky CAVO na adrese CAVO, Bélohorska 19,
Praha 6.

V Praze dne 22. 5. 2024
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Anna Arellanesova, predsedkyné spolku Ing. René Brectan, mistopfedseda spolku
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rare
diseases
czech republic

Zapis z Konference élent CAVO

27.4. 2024 (10.00 - 15.00), kancelaie CAVO

Program:

10:00 - 12:00 1. éast

e Zprava o ¢innosti za rok 2023, Rada CAVO (Bc. Anna Arellanesovd, Ing. René
Biectan, Katefina Uhlikova)

e Zprava o hospodaieni za rok 2023, Ing. René Brectan, mistopiedseda CAVO

e Plan ¢innosti na rok 2024, Rada CAVO

e Predstaveni kandidatii do Rady CAVO na dalsi obdobi

e Piedstaveni novych ¢lenii

12:30 - 15:00 2. éast

o Edukaéni centrum pro vzacna onemocnéni aktualné, MUDr. Monika Némcova,
CAVO

¢ Piedstaveni navodné priru¢ky k pieshrani¢ni pé¢i, Ing. Mgr. Pavla Maskova, Ph.D.,
¢lenka CAVO

o Sdileci setkani pacientii k projektu SYPOVO (od 13:30 hodin), zastupci pacienti v
projektu

15:00 Zakonceni Konference

Zakladni informace:

Stav ¢lend k 31. 12. 2023: 47 organizaci, 147 individudlnich ¢lent
Stav ¢len k 27.4. 2024: 47 organizaci, 163 individualnich ¢lent
Pritomno

Na konferenci bylo pfitomno 17 PO, 7 individudlnich pacient(

Priibéh:

Anna Arellanesové pfedstavila Zpravu o ¢innosti za rok 2023 (viz samostatna prezentace) spolu
s ¢leny Rady CAVO Katefinou Uhlikovou a René Brectanem.

Byla pfedstavena Zpréva o hospodafeni za rok 2023, kdy vydaje CAVO byly 4.473.212 KE, pFijmy
CAVO pak byly 4.391.565 K¢, s vysledkem -81.646 Kc.
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Nasledné byl pfedstaven plan &innosti na rok 2024. (viz samostatna priloha). czech republic
Namety:
- Pozadavek na vznik pracovni skupiny pro problematiku zdravotné-socialni pomezi (zajem A.
Svoboda, |. Hospodar)
- ZaloZime pracovni skupinu na Fedenf problematiky Iéku z plazmy
- Doporuéeni vice se vénovat problematice VO u star3ich lidi
- Zapojit se vice do Rare Barometru a vyzkuma
- Vénovat se problematice soc-zdravotniho pomezi, odpoctim

Pfedstaveni kandidatt do Rady:

- Predstavili se novi kandidati do Rady CAVO: Lenka Hajgajda, Adéla Odrihocka
- Predstavili se stavajici ¢lenové Rady, ktefi maji zajem ve své ¢innosti pokracovat:
o Katefina Uhlikova, Anna Arellanesova, René Biectan

Pfedstaveni novych ¢lend:

- Za minulé obdobi se staly novymi éleny 3 organizace a 27 novych ¢lend (22 diagnéz)
- Predstavili se nové organizace

o Rasinka z.s.

o Albina z.s. (Sona Dankova + kolegyné)

o FUCK Cancer (zastupuje Eva Zlamalova)

Pfedstaveni Edukaéniho centra pro vzdcna onemocnéni / M. Némcova

- Namét — vyuziti prostor(i Arpidy (CB) pro moznost pobytli béhem vikendl — kdy je zde volno
- Dotazy — jak spolupracovat nejlépe s odborniky

Pfedstaveni pfirucky pro pfeshraniéni péci / P. Maskova

- Ke vzniku pfiru¢ky a ndvodu vedly osobni zkudenosti nasich pacientd, ktefi zaZivali problém
s Uhradou péce v zahranici

Predstaveni projektu SYPOVO

A. Arellanesova predstavila celkovy rémec projektu, pak vystoupily Elenky a zastupkyné

pacientli v projektu (. K. Podolskd, A. Odrihocka. K Uhlikova, S. Zabranska)

- K. Podolska predstavila zplisob prace zastupcl pacientli v SYPOVO, co vie jsme zjistovali,
jednotlivé dotazniky

- S.Zabranska informovala o zptisobu préce, spoluprace a zapojovani pacient a PO do
jednotlivych ERNG

- K. Uhlikova prezentovala jaké potfeby a zplsob fungovani PO jsou na spolupréci
s lékafi/odborniky a obracend. Pacienti vnimaji i regiondlni rozdily. Pro pacienty je nejvétsi
problém nedostatek informaci.

- K. Podolska predstavila dalsi kroky projektu SYPOVO a jednotlivé faze v projektu (KA1-KAS)

- Tour de Table / pfestaveni zéstupcli PO a individudlnich ¢lent a jejich zkuSenosti spoluprace s

odborniky
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S. Dankova /Albina z.s.
= Patfi do ERN-SKIN (je to dano evropskym nastavenim)
=  Aktudlné spolupracuji s Vinohradskou nemocnici, prof. Ahrenberger
* Momentélné hledaji dal$i odborniky — ndvazné specializace (Fesi predevsim
ocni)
Ale$ Svoboda / Zivot bez stfeva
= Patii do ERN — ERNICA
= Spolupracuji se specialisty na vyZivu (ti o ERN moc nevi a v ramci jejich
specializaci- nemaji kapacitu, nemaji podporu od vedeni nemocnice)
= A Svoboda - zajimé ho spoluprace pani KokeSové za odbornou spole¢nost a
ERN- ERNICA, ale nejsou propojeny. MUDr. Kokesova je uvadéna jako
kontakt ERN ERNICA, pracuje zde jen externé.
Eva Zlamalova / Fuck Cancer
= Spoluprace s détskymi hematology,
= ERN EUROCAN
= Pfedd kontakt na odborniky, se kterymi spolupracuji
Pi. Spalenkova / Rasinky /
= Spoluprace s ERN LUNG, détské oddéleni FN Motol, prof. Pohunek
= ZkuSenosti s ERN sami tolik nemaji
Eliska Kopicova / Ehlers Danlos Syndrom /EDS
= RareConnect — nemaji tolik zku3enosti s vrozenymi, fesi spiSe systémové.
Spolupréce s revmatologickym ustavem = ne moc dobra spoluprace
=  Mozna lepsi spoluprace by byla ERN GUARD HEART
= Sna?i se oslovovat Iékare. EDS je porucha pojivové tkdné a je velice
komplexni
Lenka Hajgajda/ ASGENT / Anegelman
= Nevedl kam Spadajl a nemajl sveho lékare
Zfejmé by m ade )= ale zde nejsou détské nemoci. Dalsi

problem Je ie kazdé pracow§té ERN RND se specializuje na jiné onemocnéni
= Pod ERN zatim nevi kam patfi / vétSinou ve FN Motole pfi hospitalizaci na
neurologii/epilepsii ERN — EpiCARE. Nefunguje
Pani Korenova / Kabuki syndrom
= Je zde cca 32 pacientl a ve spolku maji 16 rodin

Ivanovi / Diabetes nsipidus
=  Pod ENDO - ERN (Endokrinologické onemocnéni)
=  Maji dobré zkusenosti s odborniky, chodi do FN Motol

= Byli i na vySetreni ocni
Pani Kunderova/ Loweho okulocerebrorenalni syndrom Syn 17 let, z Brna, chodi do

Brna do détské organizace
= Resi se FN Brno (MUDr. Slabd) dospélou
= Ocnf/neurotoglef endo/ nefrologle/ revmatologae

B Hospodar/ Wlilamsuv syndrom /Wlllk
= ERN ITACA, chodi do FN Motola
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= Redi kardio v FN Motol, MUDTr. Simlinkova — spoluprace vcel czech republic

teprve buduji komplexni péci a okruh lékafu
Pavla Maskova /ultravzacné onemocnéni
*  Pat¥i pod VASCERN, to zde v CR ale neni
= Neni sledovéna, jen u onkologie v Motole (i kdyZ to nenf onkologické)
= Je sledovana v zahraniéi (mozna by mohla patfit pod MUDr. Stérbu)
= Potfebovala by koordinétora nebo skute¢ného odbornika, vie si musi
studovat sama a i si organizuje sluzbu v Némecku
Pani Malachova/ MYGRA
» Neurologické onemocnéni, patfi nejlépe
= ERN—=NMD // MUDr. Vohanka = Brno
= VFN — Novakova
Petra Such3d/ Metodéj
= Primarné u prof Honzika ve VFN, spoluprace s odborniky je dobra v rdmci
komplexni péce, Metab ERN,
Zderika Cimicka /CAKO
= CAKO-
Zdenék Rejsek/ Smaci
=  SMA, ERN = NMD (FN Motol, FN Brno), spoluprace — hlavné s MUDr.
Haberlovd, spoluprace velmi dobrd s Iékafi. Problémem je spiSe kapacita
= FN Brno - neni tak systémové dobré
Simona Zabranska / KCF
= Patfi pod ERN LUNG, maji 5 center
Pani Kroupova/ Cushinglv syndrom
= Lékarku ma v misté bydlisté a pak MUDr. Krauzova , skvéld spoluprace
s odbornici , patfi do ENDO - ERN
Pani Regnerova/ Atrézie jicnu
= Atrézie jicnu/ asi pro ERN ITACA nebo ERN ERNICA
Lubomir Mazouch/ APS — Spole&nost pro atypické parkinsonské syndromy
= Poznamka ,EURORDIS - rozeslal Jardine”
= Patii do ERN-RND
= V10 ERN se rozviji pacientské cesta a Lubomir se bude ticastnit definovani
pacientskych organizaci
= AIP organizuje ,vzdélavani” budoucich advokatl
René Bfectan/ Parent Project
= ERN - NMD, spolupréce vcelku dobra

Dalsi kroky
= Setkani v ramcijednotlivych ERN /pacientské organizace
=  Zjistit co by odbornici /ERN chtéli od pacientskych organizaci, v ¢em jim
mohou pomahat
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Hlasovaci listina
Z KONFERENCE CLENU ZE DNE 27. 4. 2024
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni
se sidlem Bélohorskéa 269/19, Praha 6 — Brevnov, 169 00
(dale jen ,spolek”)

Hlasovani probihalo na zakladé stanov asociace, podle bodu 10 ¢lanku 6, kdy rada muze
vyhlasit hlasovani s pouzitim prostfedkl hlasovani na dalku — per rollam. Hlasovani
probihalo prostfednictvim hlasovaciho formulafe docs.google.com. Vysledky z formulare jsou
pfilohou.

Dle programu Konference bylo pfistoupeno k hlasovani o schvaleni Zpravé o Cinnosti za rok
2023, o schvaleni Zpravy o hospodareni za rok 2023, o schvaleni Planu €innosti na rok 2024
a o volbé kandidatu do rady CAVO

Bylo hlasovéano takto: online hlasovani se ztuc¢astnilo celkem 89 hlasu

PRO schvaleni Zpravy o &innosti CAVO za rok 2023 se vyslovilo: 89 hlas(
PROTI se vyslovilo: 0 hlast
ZDRZELO se hlasovani: 0 hlasl

PRO schvéleni Zpravy o hospodaieni za rok 2023 se vyslovilo: 87 hlasu
PROTI se vyslovilo: 0 hlasu
ZDRZELO se hlasovani: 2 hlasy

PRO schvaleni Planu ¢innosti na rok 2024 se vyslovilo: 89 hlasu
PROTI se vyslovilo: 0 hlasu

ZDRZELO se hlasovani: 0 hlast



Volba statutarniho organu, pfedseda spolku konstatuje, Ze do funkci v Radé jako ve
statutarnim organu spolku jsou navrzeni tito Clenové:

Bc. Anna Arellanesova

PRO schvaleni se vyslovilo: 88 hlasu
PROTI se vyslovilo: 0 hlasu
ZDRZELO se hlasovani: 1 hlas

Ing. René Breétan

PRO schvaleni se vyslovilo: 88 hlasu
PROTI se vyslovilo: 0 hlasu
ZDRZELO se hlasovani: 1 hlas
Katefina Uhlikova

PRO schvaleni se vyslovilo: 87 hlasu
PROTI se vyslovilo: 0 hlasu
ZDRZELO se hlasovani: 2 hlasy
Lenka Hajgajda

PRO schvaleni se vyslovilo: 81 hlasu
PROTI se vyslovilo: 1 hlasu
ZDRZELO se hlasovani: 7 hlasu

Adéla Odrihocka

PRO schvaleni se vyslovilo: 87 hlasu
PROTI se vyslovilo: 0 hlasu
ZDRZELO se hlasovani: 2 hlasy

Pfedseda spolku konstatoval, Ze Konference platné schvalila vSechny dokumenty a platné
zvolila novy kolektivni statutarni organ Radu. Rada na svém zasedani zvoli ze svého stfedu
predsedu.

\/ Praze dne 23.5.2024 S

f{. / 3
Anna Arellanesova, pfedsedkyné spolku s

I I—
Ing. René Bfeétan, mistopfedseda spolku /! /y { 3

L

Martina Michalova, séitatel konference / / /___/k/#

Ceska asociace
pro vzacnd onemocnéni

Bélohorska 19, 169 00 Pr
Tel: 774 151 290 e

ICO: 227 48 270 @
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PROGRAM
Konference ¢élenti CAVO

27. dubna 2024, Kancelaie CAVO, Bélohorska 19, Praha 6 - Brevnov
9:30 - 10:00 Pfichod a registrace
10:00 - 12:00 1. éast

e Zpréava o ¢innosti za rok 2023, Rada CAVO (Bc. Anna Arellanesova, Ing. René
Brectan, Katefina Uhlikova)

e Zprava o hospodafeni za rok 2023, Ing. René Brectan, mistopredseda CAVO

* Plan &innosti na rok 2024, Rada CAVO

e Piedstaveni kandidatt do Rady CAVO na dalsi obdobi

» Predstaveni novych élent

12:00 -12:30 Prestavka na obéd
12:30 — 15:00 2. cast

e Edukaéni centrum pro vziacna onemocnéni aktudlné, MUDr. Monika Némcova,
CAVO

e Pfedstaveni navodné prirutky k preshraniéni péci, Ing. Mgr. Pavla Maskova, Ph.D.,
¢lenka CAVO

o Sdileci setkani pacienti k projektu SYPOVO (od 13:30 hodin), zéstupci pacientli v
projektu

15:00 Zakonéeni Konference
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KANDIDATURA DO RADY CAVO
(na obdobi 2024-2027)

Jméno, pFijmeni Bc. Anna Arellanesova
Kontakt (email a telefon) arellanesova@vzacna-onemocneni.cz
Jsem Elenem spolku (nazev spolku) /individudlni élen Klub nemocnych cystickou fibrozou, z. s.

Motivace ke &lenstvi v Radé CAVO:

V Radé CAVO piisobim od samého vzniku asociace a dékuji za divéru, kterou mi timto
&lenstvo propujéilo. Za téch 13 let jsme spolecné s kolegy udélali velky kus prdce pro nasi
vzdcnou komunitu. Za tu dobu jsem ziskala bohaté zkuSenosti v advokacii jak na nérodni,
tak na mezindrodni urovni. Od roku 2022 také mdm cest byt soucdsti predstavenstva
evropské organizace pro vzécnd onemocnéni Eurordisu, kterd ndm oteviela dvere
k realizaci dal$ich cild, které ovlivni uZ i Zivoty rodin, Zijicich s VO i za hranicemi nasi zeme,
v EU.

A protoze nerada odchdzim od rozdélané prdce, rada bych jesté na jedno obdobi
pokraéovala v advokacii vedouci k systémovym zméndm v oblasti vzacnych onemocnéni,
které maji za cil zlepSeni péce a pristupu k lékam na VO.

Moji prioritou na pristi obdobi je zlepsit dostupnost a uroveri péce v ramci ndrodni sité
center vysoce specializované péce, nejen pod ERNy, bojovat za casnou a hrazenou
dostupnost orphani a v neposledni Fadé se snaZit zlepsit kvalitu Zivota vzdcnych a
nediagnostikovanych, zejména pokracovdnim v nasem projektu Edukacniho centra pro
VO, ale nejenom v ném.

Abychom toho véeho mohli dosahnut, je potreba dalsi postupné profesionalizace CAVO,

se kterou je samoziejmé spojend finanéni stabilita organizace. Proto je i mym dalsim
cilem zajistit, abychom v CAVO mohli pracovat bez neustdlych obav o nedostatek financi.

V Praze, dne 15. 4. 2024

vzAacna onemocnéni, Be
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KANDIDATURA DO RADY CAVO
(na obdobi 2024-2027)

Jméno, pFijmeni René Bredtan
Kontakt (email a telefon) brectan@vzacna-onemocneni.cz
Jsem élenem spolku (nazev spolku) /individudlni ¢len PARENT PROJECT, z.s.

Motivace ke &lenstvi v Radé CAVO:

V oblasti vzdcnych onemocnéni aktivné plsobim jiZ 14 let. Isem ¢lenem a mistopfedsedou clenské organizace Parent
Project z.s.. Clenem Rady CAVO jsem se stal po prvaim roce jejiho vzniku a jsem velice hrdy na to, co jsme spolecné
dokdzali v oblasti vzacnych onemocnéni, at' v Radé, tak ve spoluprdci s dalsimi élenskymi organizacemi, odborniky i
stakeholdery. Jsem zapojen do pracovnich skupin na MZ nebo v raémci Eurordisu a pracuji téZ ve vyboru nové stresni
pacientské asociace NAPO, kde hdjim zdjmy vzdenych pacientil.

V soutasné dobé se podilim jako mistopiedseda ve spoluprdci s kolegynémi v Radé na chodu a rozvoji CAVO,
prosazovdni systémovych zmén, nastavevdni novych sluZeb, advokacii a prosazovdni zdravotnich politik vedoucich ke
zlepsovani kvality Zivota pacientt se vzdcnym onemocnénim.

Rdd bych se podilel na tvorbé nové strategie, rozvaji sluZeb a projektd, které mdme ve vyboru v, hlové” a které ddle
posunou celou oblast ve prospéch pacientt se vzdcnym onemacnénim. V minulém obdobi jsme prosadili zasadni
systémové zmény, které je tieba ddle rozvijet i chrdnit. Rad bych se viak podilel na advokacii a prosazeni dalsich
systémovych zmén, které zajisti vytvofeni systému komplexni péce pro viechny pacienty. Ve spoluprdci s koleqy/némi
bych rdd zajistil finanéni stabilitu CAVO a jednotlivych projektd.

VdZim si préce kolegysi a rad bych s nimi ddl spolupracoval na rozvoji CAVO.

V Dobfrichovicich, dne 14. 4. 2024

René Brectan

~
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ceska
Qsociace
pro vzacna
onemocneéni

KANDIDATURA DO RADY CAVO
(na obdobi 2024-2027)

Jméno, pfijmeni Katefina Uhlikova

Kontakt (email a telefon) katerina.uhlikova@seznam.cz, +420 731 664 602

Jsem €lenem spolku (ndzev spolku) /individudlni clen  META, z.s.

Motivace ke élenstvi v Radé CAVO:

Jsem jednim ze zakladajicich ¢leni CAVO, jiz pfed podpisem prvnich stanov jsem si
potfebu takové organizace uvédomovala. CAVO za téch 13 let nejen, Ze naplnilo moje
ocekavani, da se Fict, ze je pfedcilo a ja jsem potéSena, Ze mohu byt jeho soucasti. Jako
pacientka se vzacnym onemocnénim vim, jak je sila solidarity a spoluprace na poli
vzacnych onemocnéni dileZitd. Rada bych pokracovala v praci pro tuto vzacnou
komunitu se zaméfenim na projekty:

e dostupnost novych lé¢ivych pfipravkl pro ultravzacné pacienty

e help linka

e den vzacnych onemocnéni atd.
Je pro mé cti slouzit v radé CAVO a rada bych i nadale pfinasela své zkuSenosti, své

znalosti a svou odhodlanost do nasi spole¢né prace pro dobro vzacnych.

V Nejdku, dne 15.4.2024
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ceska
Qsociace

pro vzacna
onemMmocneéni

KANDIDATURA DO RADY CAVO
(na obdobi 2024-2027)

Jméno, pfijmeni Mgr. Adéla Odrihocka
Kontakt (email a telefon) adelaodrihocka@gmail.com, +420 605 424 215

Jsem Elenem spolku (ndzev spolku) /individudlni-Elen Ehlers-Danlosiv syndrom a syndrom
hypermobility, z.s.

Motivace ke €lenstvi v Radé CAVO:

(Na max. 1 stranu A4 struéné popiste, proé cheete kandidovat do Rady CAVO, jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti
v oblasti vzdcnych onemocnéni, pfipadné dosazené uspéchy. Uvedte Vasi vizi dalsiho sméfovdni CAVO a kapacitu,
jakou jste ochoten této prdci v Radé CAVO vénovat, Uvedte 3 hlavni divody proé by Vém méli Elenové CAVO pri volbé
na Konferenci éleni dat svij hlas.

Kandidaturu zaslete na cavo@vzacna-onemocneni.cz do 15. 4. 2024.

Mam zkusenosti v oblasti VO a s pacientskou advokacii jak na ndrodni, tak na evropské trovni. Pravidelné se uéastnim
jako prednasejici mnoha konferenci, akei, $koleni v evropskych zemich.

Na narodni Grovni plsobim jako mistopfedsedkyné v pacientské organizaci Ehlers-Danlosiv syndrom a syndrom
hypermobility, z.s., na$ spolek je ¢lenem CAVa. Mohu napfiklad zminit (¢ast na Expertni konferenci pro vzécna
onemaocnéni, ktera probéhla v rdmci ceského predsednictvi v Radé EU, kde jsem méla moznost vystoupit v panelové
diskusi. Momentalné pracuji pro MZCR na pozici konzultantky a zastupkyné pacientské organizace v projektu SYPOVO
- Navrh systému komplexni sdilené zdravotné-socidlni péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi. Na MZCR také
zastupuji CAVO v pracovni skupiné pro prava pacient( pfi Pacientské radé MZCR.

Méam zkusenost z mezindrodniho korporatniho prostfedi s vedenim ERG (Employee resource group — zaméstnanecka
skupina) zaméFenou na zdravotni postiZeni a inkluzi. Mdm takeé zkusenosti z diplomacie, projektového managementu,
s projevy na vefejnosti, s organizovanim eventu, workshoptl, webindfl a seminafii v oblasti VO.

Profesi jsem tlumocnice a prekladatelka pro medicinskou a farmaceutickou oblast a znalost této velmi specifické
terminologie mi usnadfiuje kazdodennf praci a komunikaci s aktéry a aktérkami z riznych oblasti.

Ze viech téchto zkusenosti, které byly a jsou nadale velmi obohacujici, denné ve své aktivité cerpam. Zaroven jsem
sama osobou se vzacnym onemocnénim a zdravotnim postiZenim, Eerpam tedy z vlastnich zkuSenosti a zkuSenosti
na&i kamunity, kterd nejlépe vi, jaké zmény osoby s VO potiebuji k dosazeni nejvyssi moiné kvality Zivota.

V pacientské advokacii se zabyvam nejvice zdravotni a socidlni politikou v oblasti VO, socidlnimi aspekty Zivota s VO,
napfiklad rovnym pfistupem ke vzdélani, zaméstnani a obecné k pIné participaci ve spoleénosti, a s tim spojenou
inkluzi a diverzitou. Dale se vénuji komplexni péci o vzacné pacienty, diagnostické odyseji a tzv. ,gender biases” ve
zdravotnictyi, tedy genderovym pfedsudkim a sexismu ve zdravotnictvi.




ceska
Qsociace
pro vzacna
onemocneéni

Na evropské trovni aktualng pracuji s EURORDISem, nase spolupréce zatala kampani 30 miliént dGvodu pro Evropsky
akéni plan pro VO. Dale pracuji na pozici mistopiedsedkyné programového vyboru na pfipravé 12. rocniku ECRD
(Evropska konference o vzacnych onemocnénich a |&&ivyich orphan ptipravcich), kterd prob&hne v kvétnu 2024. Dale
jsem Elenkou skupiny SPAG (Social Policy Action Group), kde fedime socidlni politiku, socidini aspekty Zivota se VO a
zdravotnim postizenim a spolupracujeme s institucemi Evropské unie. Také plsobim ve vyboru odborniki a odbornic
pro pfipravu nového prizkumu ,Rare Barometer Survey™.

Za mou naradni a evropskou advokacni ginnost jsem byla v Ginoru tohoto roku ocenéna evropskou cenou Black Pearl
Award v kategorii ,mlada pacientska advokétka”.

Proé chei kandidovat do Rady CAVO: pFispivat k markantnim zménam pro celou komunity, vyuzit dosavadnizkusenosti
a kompetence ve prospéch celé komunity, pfenos zkugenosti osob s VO, ,,novy"” pohled na problematiku.

3 hlavni ditvody, pro¢ mé volit: dlouholeté zkusenosti v oblasti VO jak na ndrodni, tak EU trovni, znalost zdravotni a
socidlni politiky, osobni zkuSenost s VO, znalost a aktivni naslouchani potfeb komunity VO.

Vize sméFovani CAVO: edukaénf centrum pro VO, participace ve zdravotni a socidlni politice, dostupnost socidlni a
zdravotni péce (s participaci osob s VO v rozhodovacich procesech a spravnich fizenich).

Casové kapacita: Momentalné mam k dispozici urgitou £asovou flexibilitu, kterou mohu vyuZit k témto cinnostem a
jsem presvédéena, Ze bych mohla innost efektivné vykonavat.

Odsihofie)

\/ Praze dne 10.4.2024

00 Praha 6, IC: 22 74 82 70

Zacna-onemocnen.cz
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KANDIDATURA DO RADY CAVO
(na obdobi 2024-2027)

JMENO, PHIMeN ......Lenka HaJBajda... .. iinsis st ssssesss s st sstessssassasss sissnssrssnsasssess
Kontakt (email a telefon) ...lenka@asgent.org. 602620008.........c.ccemmusrusiuirsimmusnsassssissrsnses
Jsem Elenem spolku (nazev spolku) /individualni élen ...Asociace genové terapie, z.s..........

Motivace ke €lenstvi v Radé CAVO:

(Na max. 1 stranu A4 struéné popiste, pro¢ chcete kandidovat do Rady CAVO, jaké jsou Vase dosavadni zkusenosti
v oblasti vzdenych onemocnéni, pripadné dosaZené spéchy. Uvedte Vasi vizi dalsiho smérovdni CAVO a kapacitu,
jakou jste ochoten této prdci v Radé CAVO vénovat. Uvedte 3 hlavni divody proc by Vam meéli clenové CAVO pri volbé
na Konferenci clent ddt svij hlas.

Kandidaturu zaslete na cavo@vzacna-onemocneni.cz do 15. 4. 2024.

Vazeni ¢lenové Ceské asociace pro vzacna onemocnéni,
dovoluji si vyjadFit svou motivaci a zéjem o ¢lenstvi v Radé CAVO. Mym cilem je pfinést své
zkugenosti a energii k dal§imu rozvoji nasi spolecné mise se zaméfenim na oblast vyzkumu a
vyvoje inovativnich forem lé¢by pro vzacna onemocnéni.
Profesni pozadi a zkusenosti: Jako feditelka neziskové organizace Asgent se jiZ vice neZ 6 let
vénuji problematice vzacnych onemocnéni. Za tu dobu se Asgent stal kli¢ovym hracem v oblasti
advokacie a podpory osob s vzacnymi onemocnénimi v oblasti vyzkumu. Nas tym spésné
realizuje projekt Doba genovéa zaméFeny na vzdélavani a zvySovani vefejného povédomi o
téchto onemocnénich.
Vize pro CAVO: Véfim, e CAVO muize hrat jesté vyznamnéjsi roli v ovlivitovani vefejnych politik
a zlepsovani dostupnosti lé¢by. Zaroveri vidim velky potencial ve zvySeni mezinarodni
spoluprace pro sdileni nejlepsich praxi a vyzkumu. Réda bych pfispéla k dal3i profesionalizaci
asociace, abychom spoleéné dosahli vétsiho dopadu na Zivoty postizenych a jejich rodin.
Mj pFinos pro Radu CAVO:

. Zkusenosti v leadershipu a managementu

. Advokaéni dovednosti a sit kontakt(

. AngaZovanost a osobni zapojeni
Jsem pripravena vénovat potfebny ¢as pro praci v Radé a aktivni komunikaci se cleny a
partnery. Zavérem bych chtéla zdGraznit, Ze pevné véfim, ze mohu svymi schopnostmi pro tuto
oblast vyznamné pfispét k jejimu dalsimu rozvoji.

V Praze dne 12.4.

53 onemocnéni, Bélohorska 19, 169 00 Praha 6, IC: 22 74 82 70

acna-onemocneni.cz, e-mail -;u..,.-.;f;'_jrvzar:".eivanef'nr:}f.nem CZ
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