Zapis ze shromazdéni ¢lend spolku Zivot bez stieva

Pritomni:

konaném v Brné dne 28. 11. 2014

> Clenové spolku: 1. Monika Mali¢kova, 2. Ale§ Svoboda, 3. Iva Svobodova, 4.
Daniela Bartlova, 5. Jaroslav Boha¢, 6. Petra Farnikova, 7. Kvétoslava Hudcova, 8.
Andrea Nejezchlebova, 9. MUDr. Eva Meisnerova

> Hosté:

1. Petra Honkova, 2. Jan Jerabek, 3. Pavel BrouSek, 4. Ema Sedlakova, 5.

Anna Hudcova, 6. Marta Pantickova

Nepfitomni:

» Miluse Hrn¢ifikova — omluvena, 2. Jana IrmiSovd - omluvena, 3. Kvétoslava
Kotkova — omluvena, dodana plna moc, 4. Helena Musilova — omluvena, 5. Marika
Pankova — omluvena, 6. Jana Svobodova — omluvena, dodana plna moc, 7. Eva
Trojankova — omluvena, dodana plnd moc, 8. Iveta Tumpachova, 9. MUDr. Petr
Wohl Ph.D. — omluven, 10. Anna Zakova Zieglerova — omluvena, dodana plna moc

Probrané body:

1) Zahajeni, ¢innost spolku v roce 2014, piehled piijmu a vydaji za rok 2014, zména ze
sdruzeni na spolek, nové stanovy, ¢lenské ptispévky na rok 2015, ¢lenové spolku a
novi zajemci o Clenstvi.

2) Vstup do Ceské asociace vzacnych onemocnéni.

3) Utast v Akademii pacientskych organizaci.

4) Setkani pacientll v Polsku.

5) Mobilni parenteralni vyZiva a nova pumpa Micrel.

6) Volna diskuze:

Navazat vétsi informovanost vefejnosti o Cinnosti spolku prostiednictvim
letakn, ¢lankd v tisku a TV — prabézné v roce 2015.

Navrh na osloveni patrona — znama osobnost, ktera by zastiesila spolek — nikdo
nema konkrétniho patrona ani navrh na patrona, ukol prib&zny pro vSechny
¢leny s nutnosti informovani vyboru.

Edukace agentur doméci péée o DPV, pééi o CZK atp. — zjisténi moznosti
(Ales Svoboda, Iva Svobodova).

Aktivni ucast v mezinarodni organizaci (Monika Malickova)

Ziskani grant( a naSe moznosti.

7) Hlasovani.

Nové stanovy — jednohlasné odsouhlaseno, pfiloZené v ptiloze.

Ptijeti kontrolni komise a zvoleni jejich ¢leni — jednohlasné zvolena tiiclenna
komise ve slozeni Jaroslav Boha¢ (pfedseda), Petra Farnikova, Anna Zakova
Zieglerova, pri¢emz jmenovani s navrzenim do kontrolni komise byli
obeznameni a souhlasili.



o Clenské piispévky pro rok 2015 — jednohlasné odsouhlasena &astka ve vysi

200,- K¢.

Odsouhlasena G¢ast na NGO Marketu (Praha 2015) — zajisti Ale§ Svoboda ve
spolupraci s CAVO (mozni tGéastnici: Monika Mali¢kova, Ale§ Svoboda, Iva
Svobodova, Petra Farnikovd, Anna Zakova Zieglerova, Andrea
Nejezchlebova, Daniela Bartlova, nahradnik Kvétoslava Hudcova).

8) Ucast na schizi 1ékaiti pro DPV

Zavedeni kodu pro mobilni DPV v Ghradové vyhlaSce (11511 — stacionarni
pumpa, 11512 — mobilni DPV), indikace 50 % ¢asu mimo ltzko, G¢innost
pravdépodobné od 1. 1. 2015

Dotaznik ke kvalité zivota s DPV — pouze pro dospélé pacienty, pievzaty
z Francie, vice informaci u MUDr. FrantiSka Novaka.

Domluvena ucast spolku na dal§im pracovnim setkani lékait pro DPV a
SKVIMP kongresu 2015 (Monika Malickova)

Zpracoval:
Bc. Ales Svoboda

V Praze dne 4. 12. 2014

Ptilohy:

1. Prezencni listina

2. 4 x PInd moc (Kvétoslava Kotkova, Jana Svobodova, Eva Trojankova, Anna Zakova
Zieglerova)

3. Nove stanovy spolku

4. Prezentace
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