Zapis z Valné hromady Spolec¢nosti C-M-T ze dne 27.03. 2009

Misto konani: Knihovna Neurologické kliniky dospélych, uzel D, 2. patro Fakultni
nemocnice Motol, V Uvalu 84, Praha 5

1. Zahijeni

Valnou hromadu zah4jil Mgr. Michal Simiinek v 16.30 hod.

Pfivital pfitomné a omluvil za nepfitomnost clenky vyboru Spolecnosti p. Blanku
Klouzalovou, p. Bohuslavu Sokolovou a dile Bc. Milana Dolezala a prim. MUDr. Ondfeje
Horacka.

Valné hromady se zucastnilo 74 hlasujicich ¢lenit Spole¢nosti C-M-T. Z toho bylo pfitomno
30 hlasujicich a na zdklad¢ plné moci bylo 44 platnych hlas.

K 31.12.2008 méla Spole¢nost C-M-T 197 tadnych cleni. Aby byla Valnd hromada
usndSenischopnd, je potfeba tucast 25% clend, tj. 50 osob. Valna hromada byla prohl4send za
usnaSenischopnou.

( Prezencni listina — priloha ¢. 1)

2. Schvaleni jednaciho a volebni Fadu, volba predsedy valné hromady, zapisovatele a
ovérovatele zapisu

Valné hromadé¢ bylo navrzeno nésledujici sloZeni orgdnii valné hromady:
predseda valné hromady — Mgr. Michal Siméinek

zapisovatel — Bc. Katefina Pomklovéa

ovétovatel zapisu — PaedDr. Jitka Molitorisova

osoba povétend s¢itdnim hlast — sl. Petra MakalouSova.

Schvdleni slozeni organt valné hromady
pro 74
proti 0
zdrzelise 0

Navrzené osoby byly zvoleny.

Predseda valné hromady dal hlasovat o schvaleni jednaciho a volebniho fadu.

pro 74
proti 0
zdrzelise 0O

Jednaci a volebni fad byl schvélen.
(Jednaci a volebni 7dd — priloha ¢. 2)



Predseda valné hromady dal hlasovat o schvaleni programu, ktery byl uveden na pozvankach,
zaslanvych vSem ¢lenum Spole¢nosti v zimnim Bulletinu 2008.

pro 74
proti 0
zdrzel se 0

Program valné hromady byl schvélen.
(Program valné hromady — priloha ¢.3)

3. Informace o ¢innosti Spole¢nosti C-M-T v roce 2008

Piedseda spole¢nosti Mgr. Michal Simtnek informoval valnou hromadu a sezndmil Géastniky
s ¢innosti Spole¢nosti. Hovofil o rekondi¢nim pobytu ve Velkych Losindch, ktery se konal
v ¢ervinu 2008. Dale hovoril o vikendovém seminafi v hotelu Eliska v Mikulové v zafi 2008,
jehoZ soucésti byl také odborny program, kde se aktivné zucastnili odbornici na socidlni
sluzby a pravo. Soucasti seminafe byla navstéva vinného sklipku. Tyto akce se mohly
uskute¢nit diky dotacim a sponzorskym dartim.

Dile Mgr. Simiinek uvedl, Ze spoleénost C-M-T se déle vyrazn& zviditeliuje a patii mezi
nejaktivnéjsi spolecnosti, ktefi pomdhaji zdravotné postizenym obcantim. Spole¢nost aktivné
jednala s nékterymi vyznamnymi politiky, jako jsou napf. ministryné DZamila Stehlikova,
nebo ministr Michael Kocdb. Nékteré zalezitosti se také projednévaly s fediteli odbora MZ a
MPSV, piedeviim sMgr. Martinem Zarskym. Vyznamnd jedndni probéhla také
s eurokomisafem pro socidlni véci Ing. Vladimirem Spidlou. Nutno také pfipomenout
spolupréci s kolegy ze Slovenské republiky.

Spole¢nost C-M-T v roce 2008 pomdhala nejen svym clentim, ale i dal$im télesné postizenym
osobdm s vyfizovdnim a poskytovanim socidlniho poradenstvi a to formou osobni,
telefonickou nebo elektronickou. Zadosti o poskytovéni individualniho socidlniho poradenstvi
béhem roku 2008 vyrazné ptibylo. Spolecnost ziskala odbornika na invalidni diichody, Mgr.
Kantofika. Pro cleny, ktefi maji k dispozici e-mail, byly pravidelné rozesilany aktudlni
informace, zmény v legislativé a jiné uziteCné odkazy.

V roce 2008 byl také spolecnosti vyddn novy informacni letdk, ktery prezentuje chorobu
CMT a dopliiuje nové informace zvyzkuml této nemoci. Cdst letdku se vénuje
preimplantacni diagnostice.

Z USA ze spolecnosti CMT association byly zakoupeny dvé publikace s aktudlnimi
informacemi, které jsou nyni v piekladu. Dale Mgr. Michal Simtinek upozornil na vyznamné
lékarské prispévky, napt. clanek ,Narkéza u pacienti s CMT nemoci“. Také byla
pfipomenuta opakovand jedndni ohledn¢ l4zenské 1écby a novych moZnosti ve vyuZivani
lazeniské péce jedenkrat rocné.

Predseda spoleCnosti ddle informoval pfitomné o ucasti a prezentaci na preddvani cen
MOSTY (2007 Chrudim, 2008 Karlovy Vary), beneficnim koncertu prof. Kvapila
v Rudolfinu v Praze v bieznu 2008, ucast Spolecnosti C-M-T na IX. Republikovém
shromdzdéni NRZP konaném 30.-31. 5. 2008 v Praze. Utast na 22. ¢eském a slovenském
neurologickém sjezdu v Olomouci. Uéast na seminafi ob&anského sdruzeni Ob&an v Praze:



»Jak pozndvame a léCime vzacnd onemocnéni“. Ucast na Srdickové party v Praze, kterou
zaStitovala DNA laboratot FN Motol.

Spoleénost C-M-T se v dubnu 2008 piihldsila do 18. ro¢niku Adventnich koncerti Ceské
televize s projektem: ,,Pofizeni genetick€ého analyzdtoru ABI 3130 pro vySetieni a vyzkum
piicin dédi¢né neuropatie Charcot - Marie - Tooth (CMT) u pacientl a jejich rodin v DNA
laboratofi Kliniky détské neurologie 2. 1ékatské fakulty UK®. Z vice neZ jednoho sta Zadatelti
jsme bohuZel nebyli vybrani.

V roce 2008 byly vydany ¢lentim Spolecnosti C-M-T clenské prukazky. Bylo pfipomenuto
pravidelné vyddvani Bulletinu a aktualizace webovych stranek a jejich rozSifovani o nové
rubriky, fotografie apod.. Pfedseda spolecnosti také vyzval piitomné k aktivnéjsi spolupraci —
navrhy, podnéty a dotazy, které by se daly uvefejiiovat pomoci webovych stranek a bulletinu.

Zavérem se také zminil o kontrole dotaci z FU Praha 5 za obdobi 2004-2007. Ze zévéreéné
zpravy je ziejmé, Ze nebyly shledany nedostatky a nedoslo k poruSeni rozpoctové kazn¢.

Ve Spolecnosti C-M-T bylo ke dni 31.12.2008 registrovano 197 tadnych c¢lent, 3 Cestni
lenové, 1 pifznivce a déle 44 spolupracujicich 1ékaiti z Ceské republiky a 14 Iékait ze
Slovenska. Béhem roku 2008 vybor odsouhlasil pfijeti 14 novych €lenii a 6 spolupracujicich
lékart. Béhem roku 2008 se 4 ¢lenové odhlésili z ¢lenstvi, 18 ¢lent bylo vynato z evidence z
divodu nezaplaceni ¢lenského piispévku, 1 ¢lenka zemfela.

Mgr. Michal Simiinek pod&koval viem piftomnym Ilékafim i &lentim Spoleénosti za
spolupraci.

4. Schvaleni vyroéni zpravy a uéetni uzavérky hospodareni za rok 2008, schvaleni
zpravy revizni komise

Zpravu o hospodareni piednesla hospodéika pani Ivana Jandova.
(Vyrocni zprdva a uicetni zdaverka hospodareni Spolecnosti C-M-T za rok 2008 — priloha ¢. 4)

Zpravu revizni komise ptednesl jeji predseda Ing. Roman Folvarsky. Sdélil, Ze nebyla
shleddna Zadnd zdvada v hospodafeni Spolecnosti a doporucil valné hromadé schvdleni
vyrocni zpravy a ucetni uzaverky hospodareni za rok 2008.

(Zprdva revizni komise — priloha ¢. 5)

Hlasovéni o zpravé o hospodareni za rok 2008.

pro 73
proti 0
zdrzel se 1

Vyro¢ni zprava a ucetni zadvérka hospodareni za rok 2008 byla schvélena.

Hlasovani o revizni zpravé za rok 2008.
pro 73

proti 0

zdrzel se 1

Revizni zprava byla schvélena.



O slovo se prihlésil Ing. Josef Zajic. Pfipomenul sponzorsky dar evropské poslankyné p. Jany
Hybaskové ve vysi 10 000 K¢. Také se vyjadiil k hospodateni Spolecnosti a zminil se o
financnim piispévku Severoceskych dola a.s., ve vysi 200 000,- K¢ za propagaci a reklamu
pro rok 2009. Uvedl, Ze dle poslednich dostupnych zprdv z MPSV a MZ, a z hovoru s Bc.
Milanem Dolezalem, neni zndm z4avér komise, kterd posuzuje predloZené Zadosti o dotace na
rok 2009.

5. Volba ¢lent vyboru Spoleénosti a revizni komise Spole¢nosti

Vybor spole¢nosti pracoval od minulé valné hromady ve sloZeni:
Ivana Jandova

Blanka Klouzalova

As. MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.

PaedDr. Jitka Molitorisova

Bc. Katefina Pomklova

Bohuslava Sokolova

MUDr. Pavel Seeman, Ph.D.

Mgr. Michal Simiinek

Ing. Josef Zajic.

Mandat ¢lentt vyboru je dle stanov dvoulety. Vybor byl zvolen na minulé valné hromadé
v roce 2008, presto dosavadni pifedseda Mgr. Michal Simtinek pozidal po prvnim roce svého
pusobeni ve funkci o potvrzeni mandétu ¢lent vyboru.

Hlasovéani o slozeni vyboru za rok 2008.

pro 74

proti 0

zdrzelose 1

Valnd hromada potvrdila slozeni vyboru Spolecnosti C-M-T v dosavadnim sloZeni i pro rok
20009.

Revizni komise pracovala ve slozeni:
Ing. Roman Folvarsky

Irena Strokova

Hilda Sebestova

Ing. Folvarsky sd¢lil, Ze jiZ nechce pracovat v revizni komisi. Vybor Spole¢nosti navrhl do
revizni komise na uvolnéné misto Ing. Renatu Prachatovou, kterd jiz diive pracovala ve
vyboru Spolecnosti.

Navrhovana revizni komise ve sloZeni:
Ing. Renata Pracharova

Irena Strokova

Hilda Sebestova

Hlasovéni o sloZeni nové revizni komise pro rok 2009.
pro 74
proti 0
zdrzelo se 0



Navrhované sloZeni revizni komise bylo schvéleno.

6. Schvaleni vySe ¢lenského prispévku na rok 2008

Probéhlo hlasovani o zachovani ¢lenského prispeévku ve vysi 250,- K¢ na rok 2009.

pro 73
proti 0
zdrzelo se 1

Vyse ¢lenského prispévku 250,- K¢ na rok 2009 byla schvélena.

7. Plan a ukoly ¢innosti Spole¢nosti na rok 2009

Valnd hromada byla seznimena Mgr. Michalem Simtnkem s plidnem a tkoly &innosti
Spolecnosti C-M-T na rok 2009:

e 7Zadost o dotaci na MPSV — odborné poradenstvi — v prvnim kole zamitnuto, bylo
podano odvolani, nyni se ¢eka na vysledek 2. kola jedndni

e Zadost o dotaci na MZ — vysledek neni doposud znim

e Rekondi¢ni vikend v Sob&Sicich na Sumaveé v terminu 01.-03. kvéten 2009, PaedDr.
Molitorisova uptesnila organizacni podminky rekondi¢niho pobytu a termin pfihlaSek

e Vikendovy vyro¢ni odborny seminaf na podzim 2009 v Janskych Laznich

* Pfedpokldda se opakované pfihldseni projektu Spolecnosti do programu Adventnich
koncerti Ceské televize v roce 2009

e Spolecnost obdrzela pozvani na neurologicky kongres do Bratislavy v listopadu 2009

MUDr. Mazanec — vyjadtil se k medicinské oblasti programu v roce 2009

e Konci grant s kyselinou askorbovou u pacientii s CMT, vysledky budou zpracovany,
podekoval za aktivni spoluprici nékterych ¢lent Spolecnosti

e  Upozornil na neurologické konsorcium v ¢ervenci 2009 v Belgii a Némecku, kterého
se 1ékafi zacastni

e Uvedl, Ze v USA probéhne konference na téma neurologické onemocnéni — aktivni
ucast Iékait FN Motol, prezentace novych vysledkt z laboratoii

e Upozomil na novy &lanek o CMT v &asopise Ceskd a slovenskd neurologie a
neurochirurgie, doporu¢il vyzadani svoleni od redakce Casopisu, abychom mohli
¢lanek pouzit k prfedani na web Spolecnosti a do Bulletinu

8. Diskuse

- Ing. Roman Folvarsky, PaedDr. Jitka Molitorisova — otdzky k indikaci k 1dzeniskému pobytu,
konkrétné svalovému testu



- Ing. Josef Zajic — dotaz o vyvoji 1éby CMT — odpovéd MUDr. Mazanec — kauzdlni 1écba u
svalovych dystrofii, které jsou geneticky podminény, jiZ probihd na humanni drovni

- Ing. Josef Zajic — zhodnotil a podpofil roéni ptisobeni Mgr. Michala Simtinka jako piedsedy
spolecnosti C-M-T. Mgr. Simtnek projevil naddle zajem o piedsednictvi Spolecnosti C-M-T.

9, Zavér

Valnou hromadu ukonéil Mgr. Michal Simének v 17.45 hodin.

V Praze dne 27.03.2009

Bc. Katefina Pomklova PaedDr. Jitka Molitorisova
zapisovatelka ovetovatelka

Mgr. Michal Simtnek
pfedseda valné hromady

Prilohy:

—

Prezencni listina valné hromady Spole¢nosti C-M-T konané dne 27.03.2008
( k nahlédnuti na adrese sidla spole¢nosti)

2. Jednaci a volebni fdd valné hromady

3. Pozvénka na valnou hromadu

4. Vyrocni zprdva a ucetni uzavérka za rok 2008

5. Zprava revizni komise za rok 2008



