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Sidlo sdruzeni:
VSeobecna fakultni nemocnice v Praze, U Nemocnice 499/2, Praha 2, 128 08

Sdruzeni je registrovano u MV CR pod ¢&.j. VS/1-1/86183/11-R
ICO: 227 68 751
Bank.spojeni: Fio banka, a.s., €islo uc¢tu: 2100189161 / 2010

WWw.avminority.cz

Rada sdruzeni:

Bc. Silvie Slivova (pfedsedkyné)

Mgr. Radka Svecovéa (mistopfedsedkyné)
Monika Romanova (€len rady)

Pocet ¢len( = 11 ¢len(
Pocet pfiznivcd na Facebooku = 71

Aktualni pocet spfiznénych lékaFskych odborniki:

1. prof. Jifi Mazanek (Klinika astni, Celistni a obliCejové chirurgie, VFN v Praze)

doc. Roman Smucler (Centrum fotonické mediciny 1.LF UK a VFN v Praze)

prof. Martin Kécher (Radiologick& klinika, FN Olomouc)

prof. Antonin Krajina (Radiologickd klinika, FN Hradec Kralové)

prof. Jaroslav Stérba (Klinika détské onkologie, FN Brno)

MUDr. lvana Pernikova (Klinika détské neurologie, FN Motol)

as. Josef Mali§ (Klinika détské hematologie a onkologie, FN Motol)

doc. Roman Lis¢ak (odd. stereotaktické a radiacni neurochirurgie, Nemocnice na Homolce)
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Organizace, se kterymi sdruzeni AVMinority spolupracuje:

1. Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)
Koalice pro zdravi

Orphanet

Eurordis

WD


http://www.avminority.cz/

Sdruzeni, které vzniklo na sklonku roku 2011, se za svou kratkou historii zaméfilo predevSim na
zvladnuti pocatecnich dkold nutnych k zajisténi samotného chodu sdruZzeni a vytvoreni
informacniho systému pro pacienty s AVM a Sirokou vefejnost ha webovych strankach a socialnich
sitich.

Cinnost sdruZeni v roce 2012:

» douprava a zprovoznéni vSech sekci webovych stranek, které jsou stéZejnim zdrojem nami
poskytovanych informaci, doplnéni nékolika funkcionalit - pfedevsim widget (ovladaci prvek)
pro online darcovstvi Darujme.cz a widget pro zobrazeni fanouskl sdruzeni ze sité Facebook,
vyClenéni prostoru pro podékovani a loga sponzorll, aktualizace celého redakéniho systému
a zprovoznéni formulare pro elektronické pfihlasky k Clenstvi ve sdruzeni,

» registrace v dnes jiZz nezbytnych socidlnich sitich (Facebook, AVM survivors network,
Jakoja.cz),

» zahdjeni spoluprace s lékarskymi odborniky na problematiku cévnich anomalii,

« Clenstvi a evidence nasi organizace v fadé ddlezitych instituci (CAVO, Koalice pro zdravi,
Orphanet, Eurordis atd.),

* rozS8ifovani ¢lenské zakladny slozené predevsim z pacientll s AVM,

» vytvoFeni on-line platebni brany Darujme.cz na naSem webu,

» vytvofeni moznosti virtualni svépomocné skupiny pomoci Skype komunikace,

» osloveni médii a pfispéni do ¢lanku MF Dnes a zdravotnického portalu Ordinace.cz,

« podileni se na vzniku Ceské asociace pro vzacna onemocnéni a navazani spolupréce,

* prezentace naSi organizace na veletrhu - NGO Market.

Sdruzeni se povedlo za minimalni néklady zhotovit mensi leta¢ky se zékladnimi informacemi
0 vzacném onemocnéni AVM. Tyto letaCky se dafi distribuovat nejen mezi |ékare, ale také Sirokou
verejnost.

Odborny rozvoj ¢lend vedeni sdruzeni byl v roce 2012 zacilen na oblast fizeni a dobré praxe:

rekvalifikacni kurz “Manager neziskoveé a prispévkové organizace”- spolecnost Neziskovky.cz,

letni vzdélavaci program Novartis Oncology “Jak ziskat finan€ni stabilitu”,
odborny kurz . Facilitace” - Neziskovky.cz za finan€niho pfispévku Nadace Auxilia,
certifikovany vyukovy kurz AIFP s nazvem “Akademie pacientskych organizaci” (APQO).

Béhem celého roku 2012 byli zastupci sdruzeni Ucastni nékolika jednani a diskusnich setkani
odbornych instituci ve véci socialni a zdravotni problematiky vzacnych onemocnéni (SUKL,
MPSV CR, CAVO, Koalice pro zdravi aj.).



Finanéni hospodafeni sdruzeni AVMinority za rok 2012

pokladna

prevod z roku 2011 0,00
vydaje

poStovné 14,00
obélky, zvyraznovace 57,00
bank.poplatek za vklad hotové na ucet 30,00
celkem 101,00
prijmy

dar S.Slivova 300,00
celkem 300,00
POKLADNA CELKEM + 199,00
banka

prfevod z roku 2011 500,03
vydaje

kredit mobill 200,00
prezentace veletrh NGO 750,00
bankovni poplatky 9,00
kredit mobil 300,00
prodlouZzeni domény AVM 600,00
vyroba razitka 252,00
pracovni veCere 1300,00
odborny kurz facilitace 14400,00
celkem 17811,00
primy

prijaté dary 52x 16100,00
dar nadace VIA 1992,00
dar nadace AUXILIA na odb.kurz 11200,00
arok z banky 5,63
celkem 29297,63

CELKEM NA BANK. UCTU + 11986,66




Zprava revizni komise AVMinority za rok 2012

Revizni komise provedla kontrolu hospodafeni AVMinority. SdruZeni obdrZelo drobné dary od
fyzickych osob a ziskalo pfispévek od dvou nadaci - VIA a AUXILIA.

Nebyly zjistény Zadné nedostatky v hospodareni. To v kontrolovaném obdobi probihalo se
zfetelem na hospodarnost vyuzivanych prostfedka.

Ke kontrole revizni komisi byla pfedloZena darnové evidence, stav pokladny, vypisy z U¢tl za rok
2012. Jednotlivé ucetni doklady jsou evidovany prehledné, jsou prikazné a obsahuji pozadované
nalezitosti. Ugetnictvi sdruzeni je vedeno spravné, prikazné, srozumitelng, prehledné& a zplsobem
zajistujicim trvalost Géetnich zaznamd.

Komise konstatovala, Ze hospodaieni AVMinority probihalo v souladu s platnou legislativou Ceské
republiky.

Petra Stérbova, Dis. v. r.
predsedkyné revizni komise AVMinority

Dovétek mistopredsedkyné:

Prvni rok existence sdruzeni pacientll s AVM byl piny hledani stylu a zplsobu prace s novym
webem, ktery by mél aktualné reagovat na potieby pacienti s AVM a prinaSet informace o nemoci
a predevSim o moznostech spravné diagnozy a IéCby.

O v

Dékujeme vSem pfiznivelm a darcim, ktefi nam davéruji a prispéli svymi dary a véfime, Ze nase
snaha pomiZze pacientim s AVM na jejich narocné cesté Zivotem.

V Praze 15. ¢ervna 2013

"Mame moznost ménit svij osud pokud jsme ochotni tomu vénovat
dostateCné mnozstvi ¢asu a usili."

(Ben Carson)

Kontakt:

AVMinority
Choceradska 2750/21
141 00 Praha 4

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

WWW.avminority.cz
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