ZAPIS Z KONFERENCE A SETKANi CLENU ZE DNE 22. 11. 2022
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, z.s.
se sidlem Bélohorska 269/19, Praha 6 - Bfevnov, 169 00

(dale jen ,spolek”)

Den konani: sobota, 22. 11. 2022 od 15:30 — 18:00 hod
Misto konani: Pacientsky hub / hybridni akce

Konferenci zahajuje a vede pifedsedkyné spolku A. Arellanesova. Zapisovatelem je zvolena:
Martina Michalova. Séitatelem je zvolen: hlasovaci formulaf docs.google.com, hlasovani

probéhlo per rollam.

K dne&nimu dni konani KONFERENCE ma CAVO celkem 165 &lenu, z toho 44 pacientskych
organizaci a déle 121 individualnich &lenu.

S body, o kterych se hlasuje, byli Elenové seznameni na Konferenci a také byly tyto podklady
a body sdileny na naSem webu. Celkem hlasovalo 67 &lenu per rollam (35 pacientskych
organizaci a 32 individudlnich &lent). Celkem je tedy hlasovani s 67 Eleny (coz je 40,6 %,)

usnaseni schopne.

Hlasovani probihalo na zé&kladé stanov asociace, podle bodu 7 ¢lanku 6, kdy rada muze
vyhlasit hlasovani s pouZitim prostfedk( hlasovani na dalku — per rollam. Hlasovani
probihalo prostiednictvim hlasovaciho formulaie docs.google.com. Vysledky z formulafe jsou

pfilohou.

Predsedkyné spolku konstatuje, Ze je dle stavajiciho €l. 5. 4. stanov spolku toto hlasovani o
zavérech z on-line Konference usnadeni schopné, nebot hlasovala alespor tfetina &lent

spolku.

Byly pfedneseny body dle programu.

1)

Shrnuti zpravy o &innosti v roce 2021, Zprava o hospodaieni za rok 2021,
Revizni zprava 2021, pfedstaveni Planu é&innosti na rok 2022 a 23, plan
rozpoctu 2023.

ERNy aktuainé.

Paliativa, shrnuti inosti.

Platforma UV a nediagnostikovani.

Beseda s odborniky.

Zapojeni zastupct PO do EPAGLU.

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

V Praze dne 1. 12. 2022

na Areffanesova, predsedkyng spolku

(2794

Zapisovatel Kbnference, Martina Michalov#

Ceska asociace
pro vzacna onemocnéni

Bélohorska 19, 169 00
Tel: 774 151 290 iy

ICO; 227 48 270

'R tifﬁm, mistopredseda spolku ®

Pfilohy: Listina pfitomnych €lent — printscreen,
Hlasovaci listina v&etné exportu vysledk( z hlasovaciho on-line formulafe,

Revizni zprava,
Program.
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o

2) Narodni strategie pro vzacna onemocnéni —schvileni a rozpracovani ¢

3) Narodni sif specializovanych center pro vzacna onemocnéni — rozvoj & a nastaveni ke
4) Systém komplexni ucelené péée — nastaveni celého systému, pfiprava ©

5) Ceské pfedsednictvi v Radé EU 2022 — vzécna onemocnéni jako priorita @
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9
10) Vzdélavani &

Advokacie &

Rozvoj platfarmy ultravzacni @

Paliativni péce ©

Helplinka a poradenstvi

11) ZvySovani povédomi (DVO, vzacni.cz, priibéiné PR) ©
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Klicové projekty

Projekty , Zdravotni politiky”

+  UZast pacienti: na spriivnich Fizenich a vstup orphand
= Zastupowini celé oblasti vzacmych pfi diskusich, vyhodnocer, plipadné moditikaci nowely 1
43/1997 Sb.
+  Nérodni sif specializovanych center pro vzicnd onemocnéni / ERN
*  Prosazeni financovini center, standardizace pée, tvorba pracownich skupin s odbomity,
13pojovini paceentia da naradni 1ité | ERN L
. P \rtvoreni wstérme komplami ucslens péls indvanost centac a repondini péde|
*  Beplowini podminek poskytovanych siulob, paskytovani paliativy v centrech
« Nirodni strategie pro vzécnad onemocnéni
= Prosazent smén a schvileni na N2
* Advokacie

+  Prosarovani himd packentdd s VO (Packntski (ads ministra 2dravotnict, pracowni skupiny
MZ, jadnini se ST#NT sprivou

*  Prosarovini zdjmi CR pacientd ra drovni EU
Reprerentace Cf v Eurordie [Board Eurordis. CNA}
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Hlasovaci listina
Z KONFERENCE CLENU ZE DNE 22. 11. 2022
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni
se sidlem Bélohorska 269/19, Praha 6 — Bfevnov, 169 00

(dale jen ,spolek”)

Hlasovani probihalo na zakladé stanov asociace, podle bodu 7 €lanku 6, kdy rada muze
vyhlasit hlasovani s pouzitim prostfedku hlasovani na dalku — per rollam. Hlasovani
probihalo prostfednictvim hlasovaciho formulare docs.google.com. Vysledky z formulare jsou
pfilohou.

Dle bodu 1) Programu Konference pfistoupeno k hlasovani o Zpraveé o Cinnosti za rok 2021,
Revizni zpravé 2021, Planu €innosti 2022-23.

Bylo hlasovéno takto: online hlasovani se zG¢astnilo celkem 67 Clend
PRO se vyslovilo: 65 hlast
PROTI se vyslovilo: 0 hlast

ZDRZELO se hlasovani: 2 hlast

V Praze dngA. 12. 20 % Ceska asociace
f§>ro VZacnd onemocnéni
€lohorské
Yol 774 5]5? %gblé‘? 00 Praha 6
1 74 ICO: 227 48 270 @
Ann?rella/n?oz', predsedkyné spolku
VA- /

I#g. René Brectan, mistopfedseda spolku

Martina Michalova, scitatel konference
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ceska
Qsociace
pro vzacna
onemocneéni

Revizni zprava
Cesk asociace pro vzicni onemocnéni, z.s.

Kontrola vysledkii hospodateni Ceské asociace pro vzécna onemocnéni, zs. byla
provedena revizorem spolku dne 26. 9. 2022

Rada spolku piedala revizorovi ke kontrole veskeré potfebné udaje.

Uketni doklady byly zpracovany spoleénosti Deloitte, u€etni zavérka zpracovana ke dni
29. 7. 2022.

ﬁdaie o hospodareni za rok 2021:

Vynosy za rok 2021 2.983.970,08 K&
Naklady za rok 2021 3.013.079,18 K¢
Vysledek hospodareni za rok 2021 -29.109,10 K¢

Stav BU spolku (£.2700441666/2010) k 31. 12. 2021 2. 086.521,19 K¢

Revizor konstatuje, Ze provedenou kontrolou nebyly zjistény zédné nedostatky, zavady
a nesrovnalosti v hospodaieni s prosttedky Ceské asociace pro vzécnd onemocnéni.
Veskeré naklady byly vynaloZeny v souladu se stanovami Ceské asociace pro vzicna
onemocnéni.

O vysledcich revizni kontroly bude informovana Konference ¢lenti dne 22. 11. 2022

" Mgr. Alic;c/bnderkové /
revizoy CAVO ]

V Bmé dne 7. 11. 2022
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Ceska
Qsociace
pro vzacna
onemocnéni

PROGRAM
Konference a setkani ¢lent
Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

utery, 22. listopadu 2022 od 16 hodin

15: 30 Prichod, registrace

16:00 Zahdjeni Konference éleni

Zprava o Cinnosti za rok 2021,

Zprava o hospodareni 2021,

Plan éinnosti 2022 s vyhledem na rok 2023,

Bc. Anna Arellanesovd, predsedkyné, Ing. René Brectan, mistopfedseda CAVO,
Katefina Uhlikovd, mistopredsedkyné CAVO

16:45 Predstaveni novych ¢lend
e Marcela Spévdkova - Syndrom Dravetové

e Véra Matouskovd - Hyperimunoglobulinemie D s periodickou horeckou (Hyper-lgD
syndrom) / Deficit mevalondtkindzy (online)

17:00 Prestavka na obcerstveni

17:15 Aktuality z pfedsednictvi, Bc. Anna Arellanesovd
Co je ePAG?, JUDr. Lubomir Mazouch
Paliativa aktudlné, Mgr. Alexandra Lammelova
Platforma UV a nediagnostikovanych aktualné, Petra Suchd
Vstup orphant do thrad dle zdkona &. 48, Katefina Uhlikovd

18:00 Beseda s odborniky
Prof. MUDr. Milan Macek, DrSc., NKCVO, UBLG
MUDr. Markéta Havlovicovd, UBLG
MUDr. Marek Turnovec, UBLG

18:30 Zakonéeni setkani

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, Bélohorska 19, 169 00 Praha 6, IC: 22 74 82 70

telefon: (+420) 774 151 290, www.vzacna-onemocneni.cz, e-mail: cavo@vzacna-onemocneni.cz
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