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VYROCNI ZPRAVA ZA ROK 2011

Sidlo sdruZeni : VSeobecna fakultni nemocnice v Praze, U Nemocnice 499/2, Praha 2, 128 08
Sdruzeni je registrovano u MV CR pod C.j. VS/1-1/86183/11-R

ICO: 227 68 751

Bank.spojeni: Fio banka, a.s., Cislo uctu: 2100189161 / 2010

Rada sdruzeni:

Bc. Silvie Slivova (predsedkyn€)
Mgr. Radka Svecova (mistopredsedkyné)
Monika Romanova (¢len rady)

Vznik obcanského sdruzeni byl iniciovan zac¢atkem roku 2011 jednou z pacientek za podpory prednosty
Stomatologické kliniky VSeobecné fakultni nemocnice v Praze, prof. MUDr. Jifiho Mazanka, DrCs.

Diivodil ke vzniku bylo nékolik:

Mezi ty nejhlavnéjsi patti velmi malé povédomi o tomto onemocnéni nejen mezi laickou, ale bohuzel také
odbornou verejnosti. Nemocni, kterym byla AVM hlavy ¢i krku diagnostikovana, i jejich rodiny, narazeji
na naprosty nedostatek informaci a jsou tak ¢asto odkazani pouze na informace osetrujiciho lékare.

AVM hlavy a krku je vzacné onemocnéni, se kterym prfijde vétSina lékarll do styku jen velmi zfidka.
Ti proto nejsou vétsinou dostatecné erudovani. Situace je tim vaznéjsi, Ze specialistll zabyvajicich se AVM
hlavy a krku je velice malo a stéle jich ubyva. Tento fakt je zvlast' alarmuijici, nebot’ jde o velmi vazné
onemocnéni, které pfi sebemensim zanedbani Iécby mdze vést az ke smrti nemocného. Ti se Casto citi
s touto nemoci osamoceni a prozivaji pocity nejistoty a strachu z budoucnosti.

Sdruzeni vzniklo také na pamatku pani prof. MUDr. Josefy Bohutové, DrSc., predni odbornice na lécbu
cévnich anomalii hlavy a krku, ktera zemrela v lednu roku 2010. Byla zakladatelkou prvniho a také
jediného specializovaného centra pro Ié¢bu téchto nemoci a této problematice vénovala témér svlj cely
profesni Zivot.

Poslani a cile:

Trvalou snahou obcanského sdruzeni je zvySovani kvality Zivota pacientd s AVM hlavy a krku a hajeni
jejich zajmQ. Vzhledem k vySe uvedenym skutecnostem je cilem sdruzeni:

e osvétova cinnost zaméfend na informovani odborné i laické verejnosti o AVM hlavy a krku,
o soucasnych moznostech lécby a dalSi komplexni problematice spojené s timto onemocnénim
formou edukacnich aktivit,

e poskytovani prilezitosti k vzajemnému setkavani pacientd s AVM hlavy a krku ¢i jejich nejblizsich,
vymeéné zkusenosti, sdileni pocitli i vzajemné psychologické podpore,

¢ zprostiedkovani odbornych informaci o AVM hlavy a krku, o novych poznatcich v jeji diagnostice
a léché,

* zasazeni se o zlepSovani zdravotni péce pro pacienty s AVM v CR, jeji dostupnosti, poskytovani
informaci o dostupnosti této zdravotni péce v ramci CR i statl EU a zprostifedkovani kontaktd.

Zalozeni sdruzeni:

e Pipravny vybor ve sloZeni Bc. Silvie Slivova, Mgr. Radka Svecova, Monika Romanova schvalil
stanovy sdruzeni zac¢atkem fijna 2011.

o Oficialné bylo ob&anské sdruZeni registrovano na Ministerstvu vnitra CR dne 26. fijna 2011.

« Cinnost sdruZeni jako pacientské organizace byla pak zahajena dne 7. listopadu 2011 ustanovujici
Valnou hromadou (nejvyssim organem sdruzeni), které se Ucastnili Bc. Silvie Slivova, Mgr. Radka
Svecova, Monika Romanova a Jakub Sliva. Tato ustanovujici schlize se konala v prostorach Cajovny
Daruma v Praze 2.
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Probéhla zde volba jednotlivych organl sdruzeni:

- do t¥i¢lenné Rady sdruZeni byli zvoleni Bc. Silvie Slivovd, Mgr. Radka Svecovd, Monika
Romanova,

- predsedkyni sdruzeni byla zvolena Bc. Silvie Slivova a

- mistopredsedkyni sdruZeni Mgr. Radka Svecova,

> byli pfijati novi ¢lenové sdruzeni (5 clent),

> rozhodlo se, Ze ¢lenské prispévky budou do dalsi Valné hromady pouze dobrovolné,
> bylo projednano a rozhodnuto o vedeni bankovniho Uctu sdruZeni u Fio banky a.s.,
> dohodnuto bylo také zajisténi osoby pro vedeni Gcetni evidence,

- projednany byly dlouhodobé a kratkodobé cile sdruzeni.

» JeSté tentyZ den, 7. listopadu 2011, byl zfizen ucet sdruzeni u Fio banky a.s. se sidlem V Celnici
1028/10, 117 21 Praha 1. Cislo Gc¢tu: 2100189161 / 2010.

e V pribéhu listopadu byla pro vedeni Ucetni evidence zvolena jako UGcetni pani Véra KokeSova,
pro zajisténi technické podpory (tvorba, sprava webu a domény pro elektronickou komunikaci) byl
zvolen clen sdruzeni Ing. Jakub Sliva a pro potfeby prekladu, komunikace ¢i tlumoceni z/do
anglického jazyka byla zvolena pani Gabriela Jessee.

e Revizni komise byla dodatecné zvolena dne 13. listopadu 2011 na schdzi Rady sdruZeni.
Zvoleni byli tfi kandidati: Petra Stérbova, DiS., Mgr. Martina Chura, Ing. Lenka Kubickova.

e Registrace u Finan¢niho Gfadu probéhla dne 28: listopadu 2011. SdruZeni bylo udéleno DIC:
Cz22768751

Cinnost sdruZeni v roce 2011:

Webové stranky

Prvnim dllezitym krokem bylo vytvoreni internetovych webovych stranek sdruzeni, kde by bylo mozno
nalézt napf. zakladni informace o onemocnéni a moznostech 1éCby, seznam specialistl a kontakty na nég,
diskusni forum, zajimavosti z oblasti problematiky AVM i odkazy na zahrani¢ni webové stranky s touto
problematikou a propojeni stranek s vybranymi socialnimi sitémi (Facebook, AVM survivors network
apod.).

Takto funkéni webové stranky se podafilo zprovoznit jiz zacatkem listopadu 2011.

Navazani spoluprace s odbornymi lékafri

Pro efektivni zvladnuti tohoto kroku byla vypracovana podrobna reSerSe Narodni lékarské knihovny
s presné zadanymi kritérii a sestaven seznam |ékard, ktefi v odbornych Casopisech nejCasté€ji publikuji
¢lanky tykajici se problematiky l1écby AVM. Cilem této prace bylo jejich postupné oslovovani.

Béhem meésice listopadu a prosince 2011 se podafilo navazat spolupraci a konzultovat cile a strategicky

fadu let:

Prof. MUDr. Jifi Mazanek, DrCs. - pfednosta Stomatologické kliniky VFN v Praze a 1.LF UK
Prof. MUDr. Martin Kocher, Ph.D. - zastupce pfednosty pro I€C. péci Radiologicke kliniky FN Olomouc
Doc. MUDr. Roman Smucler, Csc. - vedouci lékar Centra fotonické mediciny 1.LF a VFN v Praze

Registrace a clenstvi sdruzeni u jinych organizaci:

Koalice pro zdravi, o.p.s. - registrace sdruzeni dne 22.12. 2011
Chystané registrace — Orphanet, Eurordis, vzacna-onemocneni.cz, vzachenemoci.cz
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Média:

Dne 15.12.2011 byla vydana tiskova zprava s informaci o vzniku pacientské organizace AVMinority
s upozornénim na stézejni problémy v systému léCby a na ubyvajici poCet Iékafskych odbornikd na tuto
problematiku.

V prlibéhu prosince byl navazan kontakt s redaktorkou MF Dnes, ktera pfipravovala novinovy clanek na téma
soucasne lécby vzacnych onemocnéni v CR. Bylo dohodnuto uvedeni informace o existenci AVMinority
a dlvodech vzniku organizace. Clanek vysel 3. ledna 2012.

Fundraising:

Tak jako pro kazdou neziskovou organizaci bylo i pro AVMinority potfebné zajistit pro svou ¢innost do budoucna
potfebné financni zdroje. Proto byl sestaven seznam moznych darcd a sponzorl, které bychom mohli pro své
planované projekty pristi rok oslovit.

U Nadace VIA bylo zazadano o zfizeni tzv. platebni brany Darujme.cz na webu sdruzeni, ktera souzi jako rychla
platebni metoda poskytnuti finan¢niho daru.

Clenska zakladna:

Mezi zakladni Cinnosti, které sdruzeni zahajilo hned v pocatku své existence bylo rozsifovani clenské zakladny
slozené predevsim s pacientl a jejich rodin. Tato aktivita spocivala napf. v dohodé s odbornymi Iékafi (viz vyse)
na informovani svych pacientll o vzniku nasi organizace, v aktivnim vyhledavani pacientli na diskusnich férech
portalll se zdravotnickou tématikou, vyhledavanim v socidlnich sitich, ¢tenim odbornych |ékarskych kazuistik
téchto nemocnych a nasledné dohledavani dotycnych u prislusného Iékare apod.

Ucast na seminafich a jednanich k problematice vzacnych onemocnéni:

7.11.2011 - schiize pacientskych organizaci k dokumentu ,Ustanoveni o narodni strategii pro vzacna
onemocnéni* konana na MZ CR

14.11.2011- setkani pacientskych organizaci se SUKL, sezndmeni s novinkami pro pacienty

Zajisténi provoznich zalezitosti:
— zfizeni pevné telefonni linky
— vytvoreni ,firemni domény" pro elektronickou komunikaci pracovnikd sdruzeni
— zfizeni bankovniho uctu
— stanoveni dorucovaci adresy sdruzeni (Choceradska 21, 141 00 Praha 4)
— zhotoveni razitka sdruzeni
— zhotoveni a tisk vizitek pro jednotlivé pracovniky

Financni hospodareni sdruzeni AVMinority za rok 2011
(listopad, prosinec)

Pokladna:

Vydaje :

Uredni ovéreni 3x 109,- K¢
Prijmy :

0,- K¢

Zistatek ............ - 109,-K¢
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Bankovni ucet:

Vydaje :

0,- K¢

Prijmy :

Clensky prispévek 4x 500,- K¢
Urok z banky 0.03,- K¢
Zistatek .............. 500.03,- K¢
Ztistatek celkem .......... 391.03,- K¢

Motto:
"Mame moznost ménit svlj osud
pokud jsme ochotni tomu vénovat
dostate¢né mnozstvi ¢asu a Usili."
(Ben Carson)

Dovétek predsedkyné:

Toto misto bych chtéla vyuzit pfedevsim k podékovani vsem dobrovolnikéim, ktefi se jakymkoli zplisobem
podileli Ci stale podileji na aktivitach vedoucich k postupnému rozvijeni a stabilité nasi pacientské
organizace. Je pro mne az neuvéfitelné s kolika ochotnymi lidmi, ktefi nabidli nezistné potfebnou pomoc,
jsem se mohla setkat.

Velké podékovani zde patii také mym dvéma kolegynim Radce Svecové a Monice Romanové a mému
manzelovi Jakubovi Slivovi za jejich podporu a odvahu spolupodilet se spolecné a zcela zodpovédné
na fungovani organizace a vénovat ¢innosti v ni obrovsky kus svého volného casu!

Preji nejen nam cinovnikdm, ale predevsim nam pacientim, aby aktivity organizace pfinesly v budoucnu
své ,plody" a vedly k Uspé&Snému naplnéni jejiho poslani, kterym je zvySovani kvality Zivota pacientd
s AVM hlavy a krku a hajeni jejich zajm0.

Kontakt:

AVMinority
Choceradska 2750/21
141 00 Praha 4
(dorucovaci adresa)

Tel.: +420 222 363 228
mobil: 605 754 063
e-mail: info@avminority.cz
Www.avminority.cz
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