ZAPIS Z KONFERENCE A SETKANi CLENU ZE DNE 13. 4. 2019
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, z.s.
se sidlem Bélohorska 269/19, Praha 6 - Bifevnov, 169 00

(dale jen ,spolek”)
Den konani: sobota, 13. 4. 2019 od 9:30 hod
Misto konani: Nase kavarna, Thomayerova nemocnice, Praha 4 — Kr¢
Zahajeni Konference, zvoleni zapisovatele a scitatele hlasu:

Konferenci zahajuje a vede pfedsedkyné spolku A. Arellanesova. Tato také dava hlasovat o
zvoleni zapisovatele a scitatele pro tuto Konferenci.

Zapisovatelem je zvolen/a: Martina Michalova
Scitatelem je zvolen/a: Katefina Uhlikova

K dnednimu dni konani KONFERENCE ma CAVO celkem 103 &len(, z toho 38 pacientskych
organizaci a dale 65 individualnich ¢lent. Celkem je pfitomno 43 &lenu (26 pacientskych
organizaci a 7 individualnich ¢lenu) a dale 17 €lenl poskytlo plnou moc k zastupovani jinymi
¢leny. Celkem je tedy KONFERENCE s 60 ¢leny (coz je 41 %) usnaseni schopna.

Predseda spolku konstatuje, Ze je dle stavajiciho €l. 5. 4. stanov spolku tato Konference
usnaseni schopna, nebot je pfitomna alespon tfetina ¢lent spolku.

Seznam pfitomnych ¢lenl a zépis o hlasovani jednotlivych bodu je k nahlédnuti u
koordinatorky CAVO na adrese CAVO, Bélohorska 19, Praha 6.

1) Shrnuti zprav o €innosti v roce 2018, Revizni zprava 2018, Plan
C¢innosti vroce 2019 a predstaveni Zpravy o Cinnosti, Revizni
zprava a Plan Cinnosti na rok 2019; A. Arellanesova, R. Biectan —
schvaleno v8emi hlasy. Viz prezentace na naSem webu.

2) Predstaveni novych €lent: Kadlecova Hana — Spolek Ichtyéza,
z.s.; Hublova Gabriela — Kongenevus CZ - SK, z.s.; Mazouch

2 Lubomir Spolek pro Atypické parkinsonské syndromy.
Setkani ¢lenti CAVO:

3) Panelova diskuse:
Narodni sit specializovanych pracovist pro VO pfi ERN-panelova
diskuse, Prof. MUDr. Milan Macek, jr. DrSc. PhD., vedouci
Néarodniho koordinaéniho centra pro vzacna onemocnéni pfi FN
Motol, ,Upravy orofacialnich abnormalit u VO*, prof. MUDr. Tatjana
Dostalova, DrSc., MBA, stomatologicka klinika déti a dospélych,
2.LF UK pfi FN Motol (ERN-Cranio), ,Vzacna onemocnéni v Brné®,
MUDr. Renata Gaillyova, PhD., primatka oddéleni lékafské
genetiky, FN Brno.

4) Jak se dafi lékim na vzacna onemocnéni v Ceském
uhradovém systému:
MUDr. Toma$ Dolezal, PhD., Institut pro zdravotni ekonomiku a
technology assessment. Viz prezentace na naSem webu.

5) Zdravotné-socialni pomezi z pohledu pacienta:
Ing. Jitka Reineltova, Parent Project, z.s.

6) Predstaveni vysledki studie k projektu paliativni péée o
pacienty s VO: Viz prezentace na naSem webu.
MUDr. Monika Némcova, CAVO a Mgr. Lenka Masindova




Ceskd asociace

V Praze dne 13,4. 2019 pro vzacnd onemocnéni
Bélohorska 19, 169 00 Praha 6
Tel.: 774 151 290

ﬁ\ ICO: 227 48 270 ®

A Arellanesova, pfedseda spolku

Ing. René Breétan, mistopfedseda spolku

Vi .
Zg/z{sovatel Konference, pani Martina Michalova, koordinator

Prilohy: Listina pfitomnych €lenu,
Hlasovaci listina,
Prezencni listina,
Revizni zprava,
Program.



Hlasovaci listina
Z KONFERENCE CLENU ZE DNE 13. 4.2019 O PRIJETI
Zpravy o Einnosti za rok 2018, Revizni zprava 2018, Plan ¢innosti 2019, spolku
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni
se sidlem Bélohorska 269/19, Praha 6-Bfevnov, 169 00

(déle jen ,spolek”)

AD 2) Programu Konference:

Dle bodu 2) Programu Konference pfistoupeno k hlasovani o Zpravé o Cinnosti za rok 2018,
Revizni zpravé 2018, Planu €innosti 2019.

Bylo hlasovano takto:

PRO se vyslovilo: ..?ﬂlasﬂ

PROTI se vyslovilo: ﬂ hlast
ZDRZELO se hlasovani: p hlastl

V Praze dne 13. 4. 2019

fo Ao

Anna Arellanesova, pifedsedkyné spolku

T

/’Ing René Brectan mistopfedseda spolku

= Ceska asociace
pro vzacnd onemocnéni
) Bélohorska 19, 169 00 Praha 6
7 Tel.: 774 151 290

Scitatel Konference pani Martina Michalova ¢ #° ®







Listina pfitomnych ¢lent
Z KONFERENCE CLENU ZE DNE 13. 4.2019 O PRIJETI

Zpravy o ¢innosti za rok 2018, Revizni zprava 2018, Plan €innosti 2019, spolku
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni
se sidlem Bélohorska 269/19, Praha 6-Bfevnov, 169 00

(dale jen ,spolek”)

1) Seznam osobné pfitomnych lend: ... //‘fﬁ/

2) Seznam ¢&lenu pfitomnych v zastoupeni na zakladé piné moci: .

)2

3) Seznam ¢&lenu nepfitomnych, zastoupenych plnou moci:

V Praze dne 13. 4. 2019

o

Bc. Anna Arellanesova, predsedkyné spolku

Ceskd asociace

Q_\/\ \e g Pro vzécnd onemocnéni
Bélohorska 19, 169
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/{19. René Brecétan, mistopfedseda spolku
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Priloha: kopie plnych moci zastoupenych &lenu







