Zapis

z kvétnového setkani Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

Dne 13. kvétna 2017 se konala Konference CAVO spojena se setkanim ¢lent.

K dnesnimu dni ma CAVO celkem 79 ¢len z toho je 30 pacientskych organizaci a 49 individualnich
¢lend. Konference se ucastnilo 23 clend a je pfilozeno 7 pinych moci. Konference tak byla
usnasenischopna poctem 30 hlasu.

Predsedkyné Anna Arellanesova seznamila ucastniky s programem konference.

Zprdava o ¢innosti za rok 2016

v ramci PInéni NAP pro vzacna onemocnéni na léta 2015-2017 - Uzké spoluprace s odborniky
— Narodni koordinacni centrum pro vzacna onemocnéni pri FN Motol

Vcasna diagnostika — rozvoj projektu

Kampan ke Dni vzacnych onemocnéni 2016

Pokracovani v projektu vzacni.cz

Pripojeni ceskych poskytovateld k Evropskym referencnim sitim (ERN)

Centrova péce — nastaveni procesu zfizovani narodnich center pro vzacna onemocnéni

Cinnost Ize rozdélit do t¥i sekci:

Stala podpora — Funguji webové a Facebookové stranky organizace, CAVO ma svou kancelar,
Zpravodaj, Konference, UZOVKA
Akce a aktivity — Den vzacnych onemocnéni, NGO Market, regionalni seminare — odbornici
(prakticti |ékafi a internisté), pacientské rady MZCR a VZP, navstévy Frambu a Eurordisu
o Den VO namluvil M. Vasinka
o NGO Market — ,Vzacna ulicka”
o Ucast na Pacientské rady MzC a VZP podavany podnéty (centrova péce, kaslaci
asistent atd.)
Projektova Cinnost
o Projekt V¢asna diagnostika si klade za cil zkratit dobu diagnostiky/zjisténi pacient(
s VO. Pomaha edukovat — pomyslet na VO u Iékaru prvniho kontaktu, je ale urcen i
rodicam.
28. unora 2016 oslavovan Den vzacnych onemocnéni. Spoustén projekt vzacni.cz
Vzdélavani — spoluprace s 2. LF UK. Clenové maji moznost prednaset o své diagndze
budoucim Iékaram.

Jednohlasné schvaleno.

Zprava o hospodareni za rok 2016

e Viz prezentace ,Zprdva o ¢innosti“.
Jednohlasné odsouhlaseno.

Revizni zprava 2016

e Alice Onderkova konstatovala, Ze z jejiho Setreni vyplynulo, Ze hospodareni spolu je
v poradku. Provedenou kontrolou nebyly zjistény zadné nedostatky.

Jednohlasné odsouhlaseno.



Nasledovalo predstaveni planu ¢innosti na rok 2017 s vyhledem na rok 2018

Kli¢ové oblasti pro rok 2017:
e Vznik center vysoce specializované péce pro VO
e Legislativni proces, zpisob financovani
e NAP pro 2018-2020

o Vzdéldvani lékaid a studentd, véasna diagnostika
e Pokracovani v projektu vzdélavani medikd, rozéifeni a stabilizace vzdélavani pro vice LF
(Praha, Olomouc), nové spoluprace s pedagogickou fakultou UK

e Spoluprace s odbornymi spole¢nostmi
e Spoluprace, prezentace a medializace VO
e Odborné spole¢nosti, MZ, MPSV, SUKL, uzIs

e DVO, NGO, PR aktivity, seminare, vzacni.cz, Cavonoviny, Zpravodaj, fb
e Zahrani¢ni spoluprace
e EURORDIS, ERN —sdileni zkusenosti a propojeni pacientskych organizaci v ePAG

e Orphanet, Rareconnect,

e Zmény v legislativé

o Podani legislativniho podnétu — analyza dopadu pro VO
o Stabilita a zazemi CAVO

e Koordinatorka CAVO na pracovni pomér (od 1. 3. 2017)

jednohlasné odsouhlasen plan ¢innosti pro rok 2017.

Jednohlasné odsouhlasen plan hospodareni pro rok 2017.
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