
 

Program 
Konference členů ČAVO 

 
Sobota, 26. dubna 2025 od 10 do 14:00 

Kanceláře ČAVO, Bělohorská 19, Praha 6 - Břevnov 
 
9:30 – 10:00  Příchod a registrace 
 
10:00 - 11:30  1. část pouze pro členy ČAVO 
 

• Zpráva o činnosti za rok 2024 

• Zpráva o hospodaření za rok 2024 

• Plán činnosti na rok 2025 

  
11:30 – 12:00  Přestávka na oběd 
 
12:00 – 14:00  2. část Panelová diskuze 
  

• Prof. MUDr. Pavla Doležalová, CSc., odborná garantka projektu SYPOVO, vedoucí 

lékařka ERN-RITA, VFN:  Budoucnost centrové péče u nás, projekt SYPOVO, 

příprava nové Národní strategie pro vzácná onemocnění  

• Magdalena Lacková, Dis.,projektová manažerka projektu, Institut Pallium, 

Bc.Gabriela Meluzínová, Dis.,koordinátorka péče při METAB-ERN,  První rok poté.. 

pilotního projektu koordinátora péče 

• MUDr. Monika Němcová, koordinátorka rodinných pobytů pro Edukační centrum 

pro vzácná onemocnění 

• Mgr. Adéla Odrihocká, členka Rady ČAVO, Sociálně-zdravotní pomezí z evropské 

perspektivy, výsledky průzkumu Rare Barometer, Evropský průkaz osoby se 

zdravotním postižením 

 
14:00 Zakončení Konference 
 

 


