ZAPIS Z KONFERENCE A SETKANI CLENU ZE DNE 22. 4. 2023
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, z.s.
se sidlem Bélohorska 269/19, Praha 6 - Brfevnov, 169 00
(dale jen ,spolek”)

Den konani: sobota, 22. 4. 2023 od 9:30 - 15:00 hod
Misto konani: Pacientsky hub / hybridni akce

Konferenci zahajuje a vede predsedkyné spolku A. Arellanesova. Zapisovatelem je zvolena:
Martina Michalova. Scitatelem je zvolen: hlasovaci formulai docs.google.com, hlasovani
probéhlo per rollam.

K dnesnimu dni konani KONFERENCE ma CAVO celkem 176 &lent, z toho 44 pacientskych
organizaci a dale 132 individualnich ¢lenu.

S body, o kterych se hlasuje, byli élenové sezndmeni na Konferenci a také byly tyto podklady
a body sdileny na nasem webu. Celkem hlasovalo 60 &lend per rollam (coz je 34,1 %,)
usnaseni schopné.

Hlasovani probihalo na zakladé stanov asociace, podle bodu 7 &lanku 6, kdy rada muze
vyhlasit hlasovani s pouzitim prostfedkd hlasovani na dalkku — per rollam. Hlasovani
probihalo prostifednictvim hlasovaciho formulafe docs.google.com. Vysledky z formulare jsou
pfilohou.

Predsedkyné spolku konstatuje, Ze je dle stavajicino ¢l. 5. 4. stanov spolku toto hlasovani o
zavérech z hybridni Konference CAVO usnaseni schopné, nebot hlasovala alespor tietina
clenu spolku.

Byly pfedneseny body dle programu.

1) Zprava o &innosti za rok 2022, Zprava o hospodafeni 2022, Plan Einnosti na rok 2023, Pfedstaveni zmén
ve stanovach

2) Predstaveni projektu Zlaté rybky, Kristyna Vitovcova, Zlata rybka

3) Pomalu, ale jisté: Nad&je na zmény v systému péce o pacienty s vzacnymi onemocnénimi, Prof. MUDr.
Pavla Dolezalova, CSc., VFN

4) Nova legislativa a vstup orphanii do Ghrad, Ing. René Bfe&tan, CAVO

5) Nafizeni IVDR a jeho dopad na diagnostiku VO, novinky v oblasti genomoveé
diagnostiky u romské populace, Prof MUDr. Milan Macek jr., DrSc., FN Motol

6) Predstaveni vysledki prizkumu o povédomi o VO u praktickych lékaf, Bc. Anna
Arellanesova, CAVO

7) Koncept Edukaéniho centra pro VO, Vojtéch Kugera, CAVO

8) Den vzacnych onemocnéni 2023 - komunikaéni kampaii (Magdalena Grecova)

Seznam pfitomnych &lend a zapis o hlasovani jednotlivych bodl je k nahlédnuti u
koordinatorky CAVO na adrese CAVO, Bélohorska 19, Praha 6.

V Praze dne 26. 6. 2023

Anna Ar&a pfedsedkyné spolku lngﬁéﬁé B@i\t‘an. mistopf da spolku

L]

Zapisovatel Konference, Martina Michalova, koordinajdrka

Prilohy: Listina pfitomnych &lent — foto-printscreen, prezentacni listina,
Hlasovaci listina véetné exportu vysledki z hlasovaciho on-line formulare,
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Hlasovaci listina
Z KONFERENCE CLENU ZE DNE 22. 4. 20223
Ceska asociace pro vzadcna 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 mlze
vyhlasit hlasovani s pouzitim prostfedku hlasovani na dalku — per rollam. Hlasovani
probihalo prostfednictvim hlasovaciho formulafe docs.google.com. Vysledky z formulafe jsou
pfilohou.

Dle bodu 1) Programu Konference pfistoupeno k hlasovani o schvaleni Zpravé o Cinnosti za
rok 2022, o schvéleni Zpravy o hospodafeni za rok 2022, o schvaleni novych Stanov 2023

Bylo hlasovéno takto: online hlasovéani se zuéastnilo celkem 60 Elenu
PRO schvaleni Zpravé o éinnosti za rok 2022 se vyslovilo: 60 hlasu
PROTI se vyslovilo: 0 hlast

ZDRZELO se hlasovani: 0 hlasu

PRO schvaleni Zpravy o hospodareni za rok 2022se vyslovilo: 59 hlasu
PROTI se vyslovilo: 0 hlasu

ZDRZELO se hlasovani: 1 hlas
PRO schvaleni novych Stanov 2023 se vyslovilo: 60 hlasu
PROTI se vyslovilo: 0 hlasu

ZDRZELO se hlasovani: 0 hlast

V Praze dne

(V4

Anna Arellanesoya, pfedsedkyné spolku
br s
A .
7
Ing. René Bfettan, mistopf da spolku

Martina Michalova, scéitatel konference




e .
£S50€ . S8 A 3% GHEID BOHIRTWON X
_&Qr.m-nmimmmmu - 1

Mdmw amtmmmwm-umm

C ledvossiM mafior veq — wilh gn indvosalr (ibsliecng mitituoq 2 inbvosalri tiebttvy
ﬁmszWMWMMMW
ool

HMUMMoWiMMW[tMﬁJ
wwmmqmum&WWﬂMﬂm

mmm-mamnmammm
dzsid 0 ofivolayy se ITOAS
Geaid 0 -indvoseid se O25AGS

| ibmsk) G2 ivolevy seRS0% 201 &5 inetebogeor 0 WS insilvitos CHS
d2sit 0 olivoleyy ee ITOSRS
soit | indvossid oe GISSROS

_ dzsirt 08 plivetzyy ae ESOS vonal royvon nNelévrios OF9
‘ fiasin O ‘otivoleyw es ITORS
(agid 0 indvoasid s O IZERGE

o



g o
-\\Q.%%TN <7

LA 2o

#

€. |Prosime, vypliite Vas email: Prosime, vyplite Vase Zastupujete pacientskou |Prosime, vypliite nazev pacientské organizace, Schvaleni Schvaleni |Schvaleni
pfijmeni a jméno. organizaci nebo jste kterou zastupujete. Individualni &lenové vypini Zpréavy o Zpravyo  |CAVO
individuélni élen CAVO? |nazev diagnézy. cinnosti hospodare |stanov
CAVO za rok |ni 2022. 2023.
2022

11 - Tereza Dudkova Individudini &len ZTTK syndrom Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
2[: Véra MatouSkova Individualni €len Hyper igd syndrom Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
3li Arellanesova Anna Pacientska organizace Klub nemocnych cystickou fibrézou Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
411 René Bieétan Pacientska organizace PARENT PROJECT, z.s. Souhlasim Souhlasim |Souhlasim
51 Hana Kadlecova Pacientska organizace Spolek Ichtyoza Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
6| Melicharek Pavel Pacientska organizace DEBRA CR, z.0. Souhlasim Souhlasim |Souhlasim
7|l Kubikova Hana Pacientska organizace Willik, spolek pro Williamsiv syndrom, z.s. Souhlasim  |Souhlasim [Souhlasim
8li Ernstova Veronika Individualni élen svalova dystrofie Souhlasim Souhlasim |Souhlasim
aji Sucha Petra Pacientska organizace METODEJ zs. Souhlasim _ [Souhlasim [Souhlasim
10]1 Karel Capka Individualni élen Peutz-Jeghersiv syndrom Souhlasim Souhlasim |Souhlasim
111 Mojova Lenka Individudini élen Cushinguv syndrom Souhlasim Souhlasim |Souhlasim
12]1 Maskova Pavia Individualni élen eneralyzovana lymfaticka anomalie Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
13]1 Hornitek Pavel Individudlni &len PSC (Primarni sklerozujici cholangitida) Souhlasim __ |Souhlasim |Souhlasim
14]l Hana Regnerova Individugini &len Atrézie jicnu Souhlasim ___ |Souhlasim |Souhlasim
15} Camelia Isaic Pacientska organizace HAE Junior Souhlasim Souhlasim |Souhlasim
16 Schubert Martin Individuaini &len Stargardtova choroba Souhlasim ___ [Souhlasim |Souhlasim
17|l Mgr. Eliska Stafikova Pacientska organizace ARPZPD v CR,z.s.,Klub Be Treacher-Collins (Be TCS) [Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
18] Tlachatova Magda Individualni €len Moebidv syndrom Souhlasim __|Souhlasim |Souhlasim
19]] Zdengk Novotny Ing. Individualni clen Amyloidoza Souhlasim  |Souhlasim [Souhlasim
200 Marcela Spévakova Individualni ¢len Syndrom Dravetové Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
21} Svoboda Ales Pacientska organizace Zivol bez stfeva, z.s. Souhlasim __ [Souhlasim |Souhlasim
22|l Korefiova Rojkova Sarka Pacientska organizace Kabuki syndrom CZ Souhlasim  |Souhlasim |[Souhlasim
23|l Lubomir MAZOUCH Pacientska organizace Spolek pro Atypické Parkinsonské Syndromy Souhlasim  |Souhlasim [Souhlasim
24} Vrbova Zdenka Pacientska organizace Tarlovova cysta, Syringomyelie Souhlasim  |Souhlasim [Souhlasim
25|l Milada Horova Individudini len Aplasticka anemie + PNH klon Souhlasim  |Souhlasim [Souhlasim
26| Katefina Simkova Individuaini élen Syndrom Joubertové Souhlasim Souhlasim [Souhlasim
27) Pavla Kilkovska Individudini élen Christiansons syndrom Souhlasim Souhlasim |Souhlasim
28| Eva Blahova Pacientska organizace Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP Souhlasim Souhlasim [Souhlasim
29| Aneta Maturova Individugini élen Delece na dlouhém rameénku 4. chromozomu Souhlasim _ [Souhlasim |Souhlasim
30| Uhlikova Katefina Pacientska organizace META, z.5. Souhlasim Souhlasim |Souhlasim
3] Michal Simunek Pacientska organizace Spoleénost C-M-T, z.s. Souhlasim _ |Souhlasim |Souhlasim
32| Odrihocka Adéla Individualni élen dysautonomie Souhlasim _ |Souhlasim _|Souhlasim
33] Eva Bezuchova Pacientska organizace Alsa,z.s. Souhlasim Souhlasim |Souhlasim
34| Jonasova Simona Individuaini &len PPP2R5D Souhlasim Souhlasim |Souhlasim
35 Pacikova Milena Individualni élen Sarkoidosa Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
36| Lenka Hajgajda Pacientska organizace Asociace genové terapie Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
a7l Lenka Hajgajda Pacientska organizace Angelman CZ Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
38| Petra Valentova Pacientska organizace Ehlers-Danlosiiv syndrom a syndrom hypermobility, z. s.|Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
39| Petra Valentova Pacientska organizace Tarlovova cysta, z. s. Souhlasim __ |Souhlasim _|Souhlasim
40 Jana Pickova Individualni &len Chiari malformace Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
| 41] Klara Vanakova Individuaini élen Tetrasomie X Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
42 Renata Vrkogova Individualni élen aicardi-goutieres syndrom Souhlasim  |ZdrZuji se hl§Souhlasim




Haina Jana Individualni €len Adultni Refsumova nemoc Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
Pakandlova Miroslava Individualni len ehler danlos syndrom Souhlasim __ [Souhlasim |Souhlasim
Milena Kupcova Individudini &len Tarlovova cysia Souhlasim _ |Souhlasim |Souhlasim
Jana Vigarova Pacientska organizace Dystonie-rodina spolu, z.5. Souhlasim  [Souhlasim |Souhlasim
Maselli lveta Pacientska organizace Obéanské sdruZeni Imunodeficitnich pacientl HAE/AAE |Souhlasim _ |Souhlasim _|Souhlasim
Veronika Ernstova Individuaini élen svalova dystrofie Souhlasim _ |Souhlasim |Souhlasim
Jana Mickova Pacientska organizace Obéanské sdruZeni rodiél déti a dospélych postizenych [Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
Zdenka Cimicka Pacientska organizace Diagndza FH, z.s. Souhlasim __ |Souhlasim |Souhlasim
Kristyna Cillikova Pacientska organizace Ceska aliance pro kardiovaskuldrni onemocnéni Souhlasim _ |Souhlasim |Souhlasim
Verichova Hana Pacientska organizace Prader-Willi z.s. Souhlasim _ |Souhlasim |Souhlasim
Edita Mullerova Pacientska organizace Revma Liga Ceska republika, zs. Souhlasim __ |Souhlasim |Souhlasim
Rékos Vojtéch Pacientska organizace Palecek - Spolek lidi malého vzristu Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
spolku Pacientska organizace Klub pacienti mnohoéetny myelom, z.s. Souhlasim Souhlasim |Souhlasim
Véclav Hradilek Pacientska organizace SMAci, z.s. Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
Ondfej Fiala Pacientska organizace ATOS, z.s. Souhlasim __ |Souhlasim _|Souhlasim
Silvie Slivova Pacientska organizace AVMinority, 2.5. Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
Korefiova Rojkova Sarka Pacientska organizace Kabuki syndrom CZ Souhlasim _ |Souhlasim _[Souhlasim
Dona Jandova Pacientska organizace Asociace muskularnich dystrofikii v CR, z.s. Souhlasim  |Souhlasim |Souhlasim
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KONFERENCE A SETKANI CLENU CAVO, 22. 4. 2023, Pacientsky HUB
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Michalova | Martina | NE CAVO ANO o
Macek Prof. | Milan NE NE ANO ’ %
Sucha Petra ANO METODEJ z.s. |NE 7 o
Camelia Isaic NE HAE Junior z.s. | NE o
Vitovcova | Kristyna NE NE ANO Vitoveova 0

/
Mazouch Lubomir NE Spolek pro APS | NE by Lo/
Grecové Magdalena NE CAVO NE E \
1

Slivova Silvie NE AVMinority, z.s. | NE V
Melicharek | Pavel NE DEBRA CR, z.0. | NE
Zoudlikova | Helena ANO NE NE
Krivkova Miriam NE MYGRA-CZ NE
N&mcova Monika ANO NE NE ol
Lammelova | Alexandra NE CAVO ANO
Chramosta | Jakub NE NE ANO
| Bieétan René NE CAVO ANO AN ——
Magkova Pavia ANO NE NE
Jiraskova Mariana il NE NE NE
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Kucera Vojtéch
DoleZalova |Pavla
Brihova Helena
Miczova Lucie
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11:00

11:15

12:00
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ceska
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pro vzacna _
onemMmocneéni

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

Pfichod, registrace

Zahajeni Konference €lend
e Zprava o Cinnosti za rok 2022,
e Zprava o hospodareni 2022,
e Plan €innosti na rok 2023
e Piedstaveni zmén ve stanovach

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

Predstaveni novych élent

Piestavka na obierstveni
Pfedstaveni projektu Zlaté rybky, Kristyna Vitovcovd, Zlata rybka

Co je nového v oblasti vzacnych onemocnéni?

e Nova legislativa a vstup orphani do Ghrad, Ing. René Brectan, CAVO

¢ Pomalu, ale jisté: Nadéje na zmény v systému péce o pacienty s vzacnymi

onemocnénimi, Prof. MUDr. Pavia DoleZalovd, CSc., VFN

e Nafizeni IVDR a jeho dopad na diagnostiku VO, novinky v oblasti genomové

diagnostiky u romské populace, Prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc., FN Motol

e Aktuality v paliativni péi o VO, Mgr. Alexandra Lammelovd, CAVO

e Pfedstaveni vysledki priizkumu o povédomi o VO u praktickych lékafi, Bc. Anna

Arellanesovd, CAVO

e Koncept Edukaéniho centra pro VO, Vojtéch Kucera, CAVO

14:00

14:30

Diskuse

Zakon&eni setkani

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, Bélohorska 19, 169 00 Praha 6, IC;: 22748270
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