ZAPIS Z ONLINE KONFERENCE A SETKANi CLENU ZE DNE 13. 11. 2021
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, z.s.
se sidlem Bélohorska 269/19, Praha 6 - Bfevnov, 169 00
(dale jen ,spolek™)

Den konani: sobota, 13. 11. 2021 od 09:00 — 13:00 hod
Misto konani: ZOOM, konference on-line

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

K dnesnimu dni konéani KONFERENCE ma CAVO celkem 130 &lent, z toho 42 pacientskych
organizaci a dale 88 individualnich ¢lenu.

S body, o kterych se hlasuje, byli E&lenové seznameni na Konferenci a také byly tyto podklady
a body sdileny na nasem webu. Celkem hlasovalo 55 ¢lenl per rollam (25 pacientskych
organizaci a 30 individuélnich €lent). Celkem je tedy hlasovani s 55 Cleny (coz je 42,33 %,
vice jak tfetina) usnaseni schopné.

Hlasovani probihalo na zakladé stanov asociace, podle bodu 7 &lanku 6, kdy rada muze
vyhlasit hlasovani s pouzitim prostfedkl hlasovani na dalku — per rollam. Hlasovani
probihalo prostfednictvim hlasovaciho formulafe 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 usnaeni schopné, nebot hlasovala alespon tfetina &lenu
spolku.

Byly predneseny body dle programu.

1) Shrnuti zpravy o &innosti v roce 2020, Zprava o hospodafeni za rok 2020,
Revizni zprava 2020, predstaveni Planu ¢innosti na rok 2021 a 22, volby do
rady CAVO - schvéleno. Viz prezentace na nasem webu.

2) ERN, CPMS a spol: Co by mél pacient s vzacnym onemocnénim védét

3) Ceské predsednictvi v Radé EU a vzacna onemocnéni, novy projekt
Norskych fondu,

4) Pacientské hnuti (ePAGs) v ramci Evropskych referenénich siti (ERN)

5) Zapojeni zastupcu PO do procesu schvalovani orphant

Seznam pfitom c);ch &lent (printscreen) a zapis o hlasovani jednotlivych bodu je k nahlédnuti
u koordinatorky CAVO na adrese CAVO, Bélohorska 19, Praha 6.

V Praze dne 1. 12 2021
pro vzqcnc o

nemoc 2
Iohurska 19 169 go.p Gha ?m

Anna Arellanesova, predsedkyn% spolku @hg. René Bfedfan, mistopfedseda spolku

Pfilohy: Listina pfitomnych &lenu — printscreen,
Hlasovaci listina véetné exportu vysledki z hlasovaciho on-line formulare,
Revizni zprava,
Program.
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