
 

ZÁPIS Z KONFERENCE A SETKÁNÍ ČLENŮ ZE DNE 26. 4. 2025 - Hlasování 
Česká asociace pro vzácná onemocnění, z.s. 

se sídlem Bělohorská 269/19, Praha 6 - Břevnov, 169 00 
(dále jen „spolek”) 

 
 
 
 

Den konání: sobota, 26. 4. 2024 od 10:00 – 14:00 hod 
 
 
Místo konání: kanceláře ČAVO 
 
Konferenci zahajuje a vede předsedkyně spolku A. Arellanesová.  
Zapisovatelem je zvolena: Magdalena Grecová.  
Sčitatelem je zvolen: hlasovací formulář docs.google.com, hlasování proběhlo per rollam. 
 
Ke dni konání KONFERENCE má ČAVO celkem 246 členů, z toho 50 pacientských 
organizací a dále 196 individuálních členů.  
 
S body, o kterých se hlasuje, byli členové seznámeni na Konferenci a také byly tyto podklady 
a body sdíleny na našem webu. Pro úspěšnost hlasování potřebujeme ¼ hlasů (tedy 87 
hlasů z celkových 346 hlasů). Celkem hlasovalo 26 PO a 33 individuálních členů. To je 
celkem 111 hlasů. 
 
Hlasování probíhalo na základě stanov asociace, podle bodu č. 7 článku 6, kdy Rada může 
vyhlásit hlasování s použitím prostředků hlasování na dálku – per rollam. Hlasování 
probíhalo prostřednictvím hlasovacího formuláře docs.google.com. Výsledky z formuláře jsou 
přílohou.  
 
Předsedkyně a místopředseda spolku konstatují, že je dle stávajícího čl. 5. 4. stanov spolku 
toto hlasování o závěrech z hybridní Konference ČAVO platné, neboť hlasovala alespoň 
čtvrtina členů spolku.  

  

Prezenční listina, program, zápis z konference a zápis o hlasování jednotlivých bodů jsou 
k nahlédnutí u koordinátorky ČAVO na adrese ČAVO, Bělohorská 19, Praha 6. 

 
 
 
 
V Praze dne 22. 5. 2025 
 
    
 
 
 
……………………………………………              ………………………………………………. 
 
Anna Arellanesová, předsedkyně spolku           Ing. René Břečťan, místopředseda spolku 
 
 

 

 
 

Docusign Envelope ID: 67266C62-14A5-4DFD-BFE5-B6063B76A2C3



  
 

Zápis z Konference členů ČAVO 

26.4. 2024 (10.00 – 14.00), kanceláře ČAVO 

 
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 

● Návrh rozpočtu pro 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 
 
… 

Základní informace: 

Stav členů k 31. 12. 2024: 49 organizací, 187 individuálních členů 

Stav členů k 26.4. 2025: 50 organizací, 196 individuálních členů 

Přítomno  

Na konferenci bylo přítomno 17 pacientských organizací a 9 individuálních pacientů 

Průběh: 

Anna Arellanesová představila Zprávu o činnosti za rok 2024 (viz samostatná příloha) spolu 

s místopředsedou ČAVO René Břečťanem. 

Docusign Envelope ID: 706EB0E6-395B-4DE6-B049-F7018ED0169A



  
René Břečťan pak představil Zprávu o hospodaření za rok 2024 (viz samostatná příloha), kdy výdaje 

ČAVO byly 4.613.800 Kč, příjmy ČAVO pak byly 4.418.088 Kč, s výsledkem -195.712 Kč. 

Následně byl Radou ČAVO představen plán činnosti na rok 2025 a návrh rozpočtu pro rok 2025 (viz 

samostatná příloha). 

O veškerých představených dokumentech v této části Konference členů ČAVO bude následně 

hlasováno per rollam v souladu se Stanovami ČAVO. (Pozn.: Hlasování per rollam proběhlo od 

30.4.2025 do 16.5.2025. V tomto termínu jsme zaznamenali dostatečný počet hlasů pro odsouhlasení 

dokumentů.) 

Představení nových členů: 

- Od minulé konference se staly novými členy 3 organizace a 33 nových členů (25 nových 

diagnóz) 

- Představily se nové organizace: ADNP Asociace (Miroslav Holec) a AIPO (Kateřina Azim 

Aburas) 

Vít Hubený ze spolku META představil projekt Vzácná stezka, který spolu se spolkem uskutečnili 

během února k příležitosti Dne vzácných onemocnění. Vzácná naučná stezka v areálu VFN vznikla 

jako symbolická cesta pacientů, kteří během roku procházejí mnoha odbornými vyšetřeními. Stezka 

má za cíl přiblížit veřejnosti náročnost jejich léčebné cesty a ukázat, že za každým vyšetřením je 

příběh člověka. 

 

Panelová diskuze 

1. Prof. MUDr. Pavla Doležalová, CSc. 

Představila novinky z projektu SYPOVO, zejména návrh Obecných standardů komplexní sdílené péče 

o pacienty se vzácnými onemocněními. Vyzvala zúčastněné pacienty a zástupce pacientských 

organizací k účasti na připomínkování těchto standardů. 

2. Magdalena Lacková, Dis. a Bc. Gabriela Meluzínová, Dis. 

Prezentovaly zkušenosti a výsledky po roce pilotního provozu projektu Koordinátor péče v Institutu 

Pallium. Zdůraznily, že efektivní a dobře koordinovaná péče významně šetří čas lékařů, zdravotních 

sester i dalších odborníků. 

3. MUDr. Monika Němcová 

Informovala o letošním edukačním pobytu a nastínila plány pro budoucí edukační pobyty pro rodiny 

s dětmi i dospělé pacienty. 

4. Mgr. Adéla Odrihocká 

Seznámila účastníky s výsledky evropského a národního průzkumu Rare Barometer o dopadu 

vzácných onemocnění na každodenní život pacientů. Představila rovněž projekt European Disability 

Card a jeho potenciální přínosy pro osoby se zdravotním postižením. 

 

 

Anna Arellanesová, předsedkyně spolku   _______________________ 

 

Ing. René Břečťan, místopředseda spolku  _______________________ 
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Hlasovací listina  

Z KONFERENCE ČLENŮ ZE DNE 26. 4. 2025 

Česká asociace pro vzácná onemocnění  

se sídlem Bělohorská 269/19, Praha 6 – Břevnov, 169 00 

(dále jen „spolek”) 

Hlasování probíhalo na základě stanov asociace, podle bodu 10 článku 6, kdy rada může 

vyhlásit hlasování s použitím prostředků hlasování na dálku – per rollam. Hlasování 

probíhalo prostřednictvím hlasovacího formuláře docs.google.com. Výsledky z formuláře jsou 

přílohou.  

Dle programu Konference bylo přistoupeno k hlasování o schválení Zprávě o činnosti za rok 

2024, o schválení Zprávy o hospodaření za rok 2024, o schválení Plánu činnosti na rok 2025 

a Plánu rozpočtu na rok 2025. 

Bylo hlasováno takto: online hlasování se zúčastnilo celkem 111 hlasů 

PRO schválení Zprávy o činnosti ČAVO za rok 2024 se vyslovilo: 111 hlasů 

PROTI se vyslovilo: 0 hlasů 

ZDRŽELO se hlasování: 0 hlasů 

 

PRO schválení Zprávy o hospodaření za rok 2024 se vyslovilo: 110 hlasů 

PROTI se vyslovilo: 0 hlasů 

ZDRŽELO se hlasování: 1 hlas 

 

PRO schválení Plánu činnosti na rok 2025 se vyslovilo: 110 hlasů 

PROTI se vyslovilo: 0 hlasů 

ZDRŽELO se hlasování: 1 hlas 

 

PRO schválení Plánu rozpočtu na rok 2025 se vyslovilo: 111 hlasů 

PROTI se vyslovilo: 0 hlasů 

ZDRŽELO se hlasování: 0 hlasů 

 

 

 

Docusign Envelope ID: 1CD8CD10-C4CA-4E1C-AA5B-FD1E5578B437



 

 

 

 

Předseda spolku konstatoval, že Konference platně schválila všechny dokumenty.  

 

V Praze dne 22.5.2025 

Anna Arellanesová, předsedkyně spolku   _______________________ 

Ing. René Břečťan, místopředseda spolku   _______________________ 

Magdalena Grecová, sčitatel konference      _______________________ 

 

Docusign Envelope ID: 1CD8CD10-C4CA-4E1C-AA5B-FD1E5578B437



 

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 
 

 


