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ZAPIS Z KONFERENCE A SETKANI CLENU ZE DNE 26. 4. 2025 - Hlasovani
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, z.s.
se sidlem Bélohorska 269/19, Praha 6 - Bfevnov, 169 00
(dale jen ,spolek”™)

Den konani: sobota, 26. 4. 2024 od 10:00 — 14:00 hod

Misto konani: kancelare CAVO

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

Ke dni konani KONFERENCE ma CAVO celkem 246 ¢&lenli, ztoho 50 pacientskych
organizaci a dale 196 individualnich ¢lend.

S body, o kterych se hlasuje, byli Clenové seznameni na Konferenci a také byly tyto podklady
a body sdileny na naSem webu. Pro uspéSnost hlasovani potfebujeme "4 hlast (tedy 87
hlast z celkovych 346 hlast). Celkem hlasovalo 26 PO a 33 individudlnich ¢lend. To je
celkem 111 hlasu.

Hlasovani probihalo na zakladé stanov asociace, podle bodu &. 7 ¢lanku 6, kdy Rada mlze
vyhlasit hlasovani s pouzitim prostfedkd hlasovani na dalku — per rollam. Hlasovani
probihalo prostfednictvim hlasovaciho formulafe docs.google.com. Vysledky z formulare jsou
pfilohou.

Pfedsedkyné a mistopfedseda spolku konstatuji, Ze je dle stavajiciho Cl. 5. 4. stanov spolku
toto hlasovani o zavérech z hybridni Konference CAVO platné, nebot hlasovala alespor
¢tvrtina ¢lenu spolku.

Prezencni listina, program, zapis z konference a zapis o hlasovani jednotlivych bodl jsou
k nahlédnuti u koordinatorky CAVO na adrese CAVO, Bélohorska 19, Praha 6.

V Praze dne 22. 5. 2025
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Anna Arellanesova, pfedsedkyné spolku Ing. René Bfecttan, mistopfedseda spolku
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Zapis z Konference ¢élent CAVO

26.4. 2024 (10.00 — 14.00), kancelare CAVO

10:00 - 11:30 1. ¢éast pouze pro ¢leny CAVO
e Zprava o ¢innosti za rok 2024
e Zprava o hospodareni za rok 2024
e Plan ¢innosti na rok 2025

e Navrh rozpoctu pro rok 2025

11:30-12:00 Prestavka na obéd

12:00 - 14:00 2. ¢ast Panelova diskuze

e Prof. MUDr. Pavla Dolezalov4, CSc., odborna garantka projektu SYPOVO, vedouci
lékarka ERN-RITA, VFN: Budoucnost centrové péce u nas, projekt SYPOVO,
priprava nové Narodni strategie pro vzacna onemocnéni

e Magdalena Lackova, Dis. projektova manazerka projektu, Institut Pallium, Bc.Gabriela
Meluzinova, Dis. koordinatorka péce pri METAB-ERN, Prvni rok poté.. pilotniho
projektu koordinatora péce

e MUDr. Monika Némcova, koordinatorka rodinnych pobyti pro Edukaéni centrum
pro vzacna onemocnéni

e Mgr. Adéla Odrihocka, ¢lenka Rady CAVO, Socialné-zdravotni pomezi z evropské
perspektivy, vysledKky prizkumu Rare Barometer, Evropsky priikaz osoby se
zdravotnim postiZenim

14:00 Zakonceni Konference

Zakladni informace:

Stav ¢len( k 31. 12. 2024: 49 organizaci, 187 individudlnich ¢lend

Stav ¢lenl k 26.4. 2025: 50 organizaci, 196 individualnich ¢len(

Pfitomno

Na konferenci bylo pfitomno 17 pacientskych organizaci a 9 individualnich pacientt
Pribéh:

Anna Arellanesova predstavila Zprdvu o ¢innosti za rok 2024 (viz samostatna pfiloha) spolu
s mistopredsedou CAVO René Brectanem.
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René Brectan pak predstavil Zpravu o hospodareni za rok 2024 (viz samostatna pfiloha), kdy vydaje
CAVO byly 4.613.800 K&, piijmy CAVO pak byly 4.418.088 K&, s vysledkem -195.712 K&.

Nasledné byl Radou CAVO predstaven pldn &innosti na rok 2025 a navrh rozpoctu pro rok 2025 (viz
samostatna priloha).

O veskerych predstavenych dokumentech v této ¢asti Konference ¢lend CAVO bude nasledné
hlasovéno per rollam v souladu se Stanovami CAVO. (Pozn.: Hlasovéni per rollam probé&hlo od
30.4.2025 do 16.5.2025. V tomto terminu jsme zaznamenali dostatecny pocet hlas(i pro odsouhlaseni
dokumentu.)

Pfedstaveni novych ¢len(:

- Od minulé konference se staly novymi ¢leny 3 organizace a 33 novych ¢len( (25 novych
diagnoz)
- Predstavily se nové organizace: ADNP Asociace (Miroslav Holec) a AIPO (Katefina Azim
Aburas)
Vit Hubeny ze spolku META predstavil projekt Vzacna stezka, ktery spolu se spolkem uskutecnili
béhem unora k pfilezitosti Dne vzacnych onemocnéni. Vzacna naucna stezka v arealu VFN vznikla
jako symbolicka cesta pacient(, ktefi béhem roku prochazeji mnoha odbornymi vysetrenimi. Stezka
ma za cil pribliZit vefejnosti narocnost jejich |é¢ebné cesty a ukazat, Ze za kazdym vysetienim je
pfibéh clovéka.

Panelova diskuze

1. Prof. MUDr. Pavla Dolezalova, CSc.

Predstavila novinky z projektu SYPOVO, zejména navrh Obecnych standardl komplexni sdilené péce
0 pacienty se vzacnymi onemocnénimi. Vyzvala zucastnéné pacienty a zastupce pacientskych
organizaci k ucasti na pfipominkovani téchto standardd.

2. Magdalena Lackova, Dis. a Bc. Gabriela Meluzinov3, Dis.

Prezentovaly zkuSenosti a vysledky po roce pilotniho provozu projektu Koordindtor péce v Institutu
Pallium. Zd(raznily, Ze efektivni a dobfe koordinovana péce vyznamné Setfi cas lékafl, zdravotnich
sester i dalSich odbornika.

3. MUDr. Monika Némcova
Informovala o letoSnim edukacnim pobytu a nastinila plany pro budouci edukacni pobyty pro rodiny
s détmi i dospélé pacienty.

4. Mgr. Adéla Odrihocka

Seznamila ucastniky s vysledky evropského a narodniho prlizkumu Rare Barometer o dopadu
vzacnych onemocnéni na kazdodenni Zivot pacient(. Pfedstavila rovnéz projekt European Disability
Card a jeho potencidlni pfinosy pro osoby se zdravotnim postizenim.
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Hlasovaci listina

Z KONFERENCE CLENU ZE DNE 26. 4. 2025
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 10 ¢lanku 6, kdy rada mlize
vyhlasit hlasovani s pouzitim prostfedkd hlasovani na dalku — per rollam. Hlasovani
probihalo prostfednictvim hlasovaciho formulafe docs.google.com. Vysledky z formulare jsou
prilohou.

Dle programu Konference bylo pfistoupeno k hlasovani o schvaleni Zpravé o ¢innosti za rok
2024, o schvaleni Zpravy o hospodareni za rok 2024, o schvaleni Planu ¢innosti na rok 2025
a Planu rozpoctu na rok 2025.

Bylo hlasovano takto: online hlasovani se zGc¢astnilo celkem 111 hlast

PRO schvaleni Zpravy o &innosti CAVO za rok 2024 se vyslovilo: 111 hlasti
PROTI se vyslovilo: 0 hlast

ZDRZELO se hlasovani: 0 hlast

PRO schvaleni Zpravy o hospodareni za rok 2024 se vyslovilo: 110 hlast
PROTI se vyslovilo: 0 hlasu

ZDRZELO se hlasovani: 1 hlas

PRO schvaleni Planu ¢innosti na rok 2025 se vyslovilo: 110 hlasu
PROTI se vyslovilo: 0 hlasu

ZDRZELO se hlasovani: 1 hlas

PRO schvaleni Planu rozpoctu na rok 2025 se vyslovilo: 111 hlasu
PROTI se vyslovilo: 0 hlasu

ZDRZELO se hlasovani: 0 hlast
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Pfedseda spolku konstatoval, Zze Konference platné schvalila vSechny dokumenty.

V Praze dne 22.5.2025
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Anna Arellanesova, pfedsedkyné spolku [— >
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Program
Konference ¢lenti CAVO

Sobota, 26. dubna 2025 od 10 do 14:00
Kancelaie CAVO, Bélohorska 19, Praha 6 - Bfevnov

9:30 -10:00 Pfichod a registrace
10:00 - 11:30 1. &ast pouze pro ¢leny CAVO

e Zprava o Cinnosti za rok 2024
e Zprdava o hospodareni za rok 2024
e Plan ¢innosti na rok 2025

11:30-12:00 Ptfestavka na obéd
12:00 — 14:00 2. ¢ast Panelova diskuze

e Prof. MUDr. Pavla DoleZalova, CSc., odborna garantka projektu SYPOVO, vedouci
lékarka ERN-RITA, VFN: Budoucnost centrové péce u nas, projekt SYPOVO,
pfiprava nové Narodni strategie pro vzacna onemocnéni

e Magdalena Lackov3, Dis.,projektova manaZerka projektu, Institut Pallium,
Bc.Gabriela Meluzinova, Dis., koordinatorka péce pti METAB-ERN, Prvni rok poté..
pilotniho projektu koordinatora péce

e MUDr. Monika Némcova, koordinatorka rodinnych pobyt( pro Edukacni centrum
pro vzacna onemocnéni

e Mgr. Adéla Odrihockd, ¢lenka Rady CAVO, Socialné-zdravotni pomezi z evropské
perspektivy, vysledky prizkumu Rare Barometer, Evropsky prikaz osoby se
zdravotnim postizenim

14:00 Zakonceni Konference

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




