Informace z valné hromady Spolecnosti C-M-T konané dne 19.3.2010

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

Pred zahdjenim valné hromady primaf rehabilita¢ni kliniky MUDr. Ondfej Hordcek seznamil
pfitomné se skuteCnosti, Ze z ortopedického oddé€leni FN Motol odeSel MUDr. Pavel
Smetana. Pacienti s ortopedickymi problémy se mohou obrétit na MUDr. Hordcka, pfip. na
MUDr. Mazance, kteii zprostiedkuji konzultaci na ortopedii. Ve vétSin¢ piipadui je nutnd
nejprve ambulantni 1é¢ba, popt. 1écba na lizkové Casti, ndsledné se rozhodne o dal$im
postupu 1écby. Ptitomni byli ddle informovani, Ze mnoho naSich ¢lent vyuzivd ve FN Motol
moznosti rehabilitace. VétSina pacientli se pro zlepSeni zdravotniho stavu opakované na
rehabilitacni kliniku vracela, ale soucasnéd kapacita tohoto oddéleni je omezend. Proto neni
mozné pobyt narokovat pravidelné kazdy rok a zajistit si tak pravidelné piijeti k hospitalizaci.
Docent Bojar doporucil vytipovat jiné rehabilitacnich zafizeni ¢i komplexni ldzefiskou 1écbu.

1. Zahajeni
Valnou hromadu zah4jil Mgr. Michal Simtinek v 16,30 hod.
Valné hromady se zuicastnilo 91 hlasujicich ¢lenti Spole¢nosti C-M-T. Z toho bylo piitomno

38 hlasujicich a na zéklad¢ pIné moci bylo 53 platnych hlasi.

K 31.12.2009 mé¢la Spolecnost C-M-T 190 tadnych c¢lend. Aby byla valnd hromada
usnasenischopnad, je potfeba ucast 25% clend, tj. 48 osob. Valnd hromada byla prohldsend za
usnéasenischopnou.

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 — PaedDr.Jitka Molitorisova

ovétovatel zapisu — Bohuslava Sokolova

osoba povétend s¢itanim hlast — Petr Fiser

Schvileni sloZeni organt valné hromady
pro 91

proti 0

zdrzelise 0O

Navrzené osoby byly zvoleny.
Pifedseda valné hromady dal hlasovat o jednacim a volebnim fadu a o programu valné

hromady, ktery byl uveden na pozvankdch, zaslanych vSem ¢lenum Spole¢nosti v zimnim
Bulletinu 2009.
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proti

91
0

zdrzelise O

Jednaci fad, volebni fad a program valné hromady byl schvélen.

3. Informace o ¢innosti Spoleé¢nosti C-M-T v roce 2009

Predseda spole¢nosti Mgr. Michal Simlnek informoval valnou hromadu a sezndmil Gc¢astniky
s niZze uvedenou ¢innosti Spole€nosti v roce 2009.

1. - 3. 5. 2009 se uskutecnil rekondi¢ni vikendovy pobyt Spole¢nosti C-M-T v obci
Sobé&Sice u SuSice.

Ucast Spole¢nosti na preddvani cen MOSTY dne 17. 2. 2009 v Karlovych Varech.
Ucast Spole¢nosti na Srdi¢kové party dne 14. 2. 2009, kterou organizovala RNDr.
Lisonova (DNA laborator).

Zastupce SpoleCnosti C-M-T se na pozvani Narodni rady osob se zdravotnim
postizenim CR zdéastnil mezindrodni konference s ndizvem EVROPOU BEZ BARIER
ve dnech 20. - 21. 4. 2009 v TOP HOTELU PRAHA a déle Setkani ke vzacnym
onemocnénim 15.4.2009 v Praze, které pofddala evropskd organizace EURORDIS o
aktudlnich doporucenich Evropské komise o screeningu a 1éCeni vzacnych
onemocnéni.

Prezentace Spolecnosti v publikaci "Ortoticky pomocnik pii ochrnuti”, vydavany
firmou Otto Bock, publikace byla zaslana v§em ¢leniim Spolec¢nosti.

Spole¢nost C-M-T se piihlasila do 19. roéniku Adventnich koncertti Ceské televize s
projektem "Pofizeni genetického analyzitoru ABI 3130 pro vySetfeni a vyzkum pficin
dédicné neuropatie Charcot - Marie - Tooth (CMT) u pacientt a jejich rodin v DNA
laboratoii Kliniky détské neurologie 2. 1ékaiské fakulty UK". Projekt nebyl bohuZel
realizovan.

Zastupce Spole€nosti MUDr. Seeman se 21. 5. 2009 v budové Poslanecké snémovny v
Praze zuicastnil mezindrodni konference na téma "Lécba vzacnych onemocnéni a
legislativa EU"

N¢ékolik ¢lentt Spolecnosti se jako figuranti zicastnilo na pozvani MUDr. Krawczyka
statnic pro obor fyzioterapeut.

Zastupce Spolecnosti C-M-T se zucastnil otevieni novych prostort rehabilita¢niho
ustavu v Brandyse nad Orlici.

Spolecnost C-M-T se obrétila na Obecni difad obce Zavada s prosbou o zfizeni
bezbariérového ptistupu do budovy tfadu pro imobilni obCany.

Ucast na setkan{ se zdstupcem americké spoleénost C-M-T prof. Shy v Praze.

Dotace MPSV - vypracovani dopisu na MPSV - vyjadieni k nepiiznani dotaci MPSV.
Sepsani dopisu ministru prace a socidlnich véci Petru Necasovi ve véci nepfid€leni
dotace na poskytovani socidlnich sluzeb. Dopis byl dan na védomi premiéru Mirku
Topolankovi, predsedovi CSSD Jifimu Paroubkovi, pfedsedovi Vyboru pro socidlni
politiku PSP Zdetiku Skromachovi a pfedsedkyni Vyboru pro zdravotnictvi a socidlni
politiku Sendtu Alen¢ Paleckové. Spolecnosti C-M-T nebyla ani ve druhém kole
pridélena statni dotace na poskytovdni odborného socidlniho poradenstvi ze strany
Ministerstva price a socidlnich véci CR. Spole¢nost C-M-T se obratila na ministra
Petra Necase s dotazem ohledné diivodli nepfidéleni dotace. Spole¢nosti C-M-T byla



na zdkladé odvoldni nakonec pfidélena stitni dotace na poskytovani odborného
socidlntho poradenstvi ze strany Ministerstva prace a socidlnich véci CR ve vysi
80 000,- K¢.

e Dotace MZ - Spolecnosti C-M-T nebyla pfid€lena statni dotace ani na jeden z
podanych projekti u Ministerstva zdravotnictvi CR - bulletin, &innost, vikendovy
seminaf a odborna 1ékatska publikace k 10. vyroc¢i existence Spolecnosti. Spolecnost
C-M-T se obrdtila na ministryni Danielu Filipiovou s dotazem ohledné diivodi
nepfid€leni dotace. Ani po pfezkoumdni nebyl shleddn divod k podpoie projekta
Spole¢nosti. Ve véci neptidéleni dotaci z MZ a MPSV CR informovala Spoleénost
C-M-T krom¢& odpoveédnych ministri i piedsedy vSech poslaneckych a sendtorskych
klubti parlamentu CR. Osobni jednani probéhlo s poslanci a sendtory Krakorou,
Skromachem, J i¢inskym, Pakostou, MarSickem, P4ralovou a gojdrovou.

e Prob¢hla kontrola VZP, nebyly shleddny zadné zavady.

e Predstaveni Spolecnosti C-M-T pro Casopis Skok NRZP.

e Piiprava Bulletinu, piiprava ¢lanki na web Spolec¢nosti C-M-T, vypracovani dotazd,
socidlni poradenstvi pii telefonickych a e-mailovych dotazech.

Ve Spolecnosti C-M-T bylo ke dni 31.12.2009 registrovano 190 tadnych clent, 3 cestni
&lenové, 44 spolupracujicich 1ékait z Ceské republiky a 14 1ékaiti ze Slovenska. Béhem roku
2009 vybor odsouhlasil piijeti 12 novych c¢lenti. Béhem roku 2009 se 3 clenové odhlésili z
Clenstvi, 15 ¢lent bylo vynato z evidence z diivodu nezaplaceni Clenského piispévku, 1
¢lenka zemfela, 1 ¢lenka je osvobozena od dhrady CP.

Predseda Spolecnosti déle informoval pfitomné o 7. ro¢niku slavnostniho udileni cen Mosty
2009. Spole¢nost C-M-T nominovala do kategorie ,,Osobnost hnuti osob se zdravotnim
postizenim* naseho Clena a byvalého piedsedu Spolecnosti, Ing. Romana Folvarského za
projekt ,,A¢ sedime, neposedime*. Je velkym tspéchem, Ze Roman Folvarsky byl vybrdn do
uzs8iho findle péti nominovanych.

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

4. Schvaleni vyroc¢ni zpravy a ucetni uzavérky hospodareni za rok 2009, schvaleni
zpravy revizni komise

Zpravu o hospodateni prednesla hospodédrka pani Ivana Jandova.

(Vyrocni zprdva a ticetni zdaverka hospodareni Spolecnosti C-M-T za rok 2008 — priloha ¢. 4)

Zpravu revizni komise, kterou vypracovala Ing. Rendta Prachafova, prednesl predseda
Spolecnosti. Ing. Folvarsky podékoval vyboru Spolecnosti za hospodarné nakladani
s financemi Spole¢nosti C-M-T.

Hlasovéni o zprave o hospodateni za rok 2009.
pro 90
proti 0
zdrzel se 1

Vyro¢ni zprava a ucetni zadvérka hospodareni za rok 2009 byla schvélena.

Hlasovani o revizni zpravé za rok 2009.
pro 91
proti 0



zdrzel se 0O
Revizni zprava byla schvélena.

5. Volba ¢lenu vyboru Spoleénosti a revizni komise Spolecnosti

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

Doc. MUDr. Pavel Seeman, Ph.D.

Mgr. Michal Simtnek

Ing. Josef Zajic.

Mgr. Michal Simének podékoval ¢lenim vyboru Spole¢nosti za praci. Informoval valnou
hromadu, Ze pani Blanka Klouzalova po dohodé s vyborem Spolecnosti ukoncila svoji ¢innost
na pozici mistopfedsedkyné a Clenky vyboru Spolecnosti. Pani Klouzalovd bude nadile
pusobit ve funkci koordindtora v rdmci poskytovani odborného socidlniho poradenstvi
v Centru socidlniho poradenstvi pro obany s onemocnénim CMT, jeji spoluprice s vyborem
tak bude i nadédle pokraovat. Vybor Spolecnosti nominoval pro praci ve vyboru za pani
Klouzalovou pana Milana Dolezala.

Navrhované sloZeni vyboru Spole¢nosti C-M-T:

Bc. Milan DolezZal

Ivana Jandova

As. MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.
PaedDr. Jitka Molitorisova

Bc. Katefina Pomklova

Bohuslava Sokolova

Doc. MUDr. Pavel Seeman, Ph.D.
Mgr. Michal Simtnek

Ing. Josef Zajic.

Hlasovéni o sloZeni vyboru na rok 2010.
pro 90
proti 0
zdrzelo se 1

Valna hromada schvalila sloZeni vyboru Spole¢nosti C-M-T pro rok 2010.

Revizni komise pracovala ve sloZeni:
Ing. Renata Pracharova

Irena Strokova

Hilda Sebestova

Irena Strokova pozadala prostiednictvim Ing. Zajice o ukonceni prace v revizni komisi.



Navrhovana revizni komise ve sloZeni:
Blanka Fialova

Ing. Renata Prachatova

Hilda Sebestova

Hlasovéani o slozeni revizni komise pro rok 2010.
pro 90
proti 0
zdrzelose 1

Navrhované slozeni revizni komise bylo schvéleno.

6. Schvaleni vySe ¢lenského prispévku na rok 2010

Byl podéan nédvrh na urceni vyse ¢lenského piispévku nejen na letoSni ale 1 na pfisti rok.
Po diskusi bylo navrZeno, aby valna hromada pfijala rozhodnuti, Ze ¢lensky ptispévek se
stanovuje na vysi 250,-K¢ do doby, neZ valnd hromada tuto ¢astku zméni.

Probéhlo hlasovéni o pfijeti rozhodnuti o ¢lenském piispévku ve vysi 250,- K¢ do doby, nez
valnd hromada tuto ¢astku zméni.

pro 91
proti 0
zdrzZelo se 0

Rozhodnuti o vysi Clenského piispévku 250,- K¢ bylo schvéleno.

7. Plan a ikoly ¢innosti Spole¢nosti na rok 2010

Valnid hromada byla sezndmena Mgr. Michalem Simtnkem s pliny a tkoly &innosti
Spolecnosti C-M-T na rok 2010:

e Zadost o dotaci na MPSV — odborné poradenstvi — ziskéna dotace 231 000,-
e Zdost o dotaci na tfad vlady — schvéleny dotace na ¢innost a bulletin
e Zadost o dotaci na MZ — vysledek neni doposud znidm

e Rekondi¢ni vikend v hotelu Avicenum Wellness v Lu¢anech nad Nisou ve dnech 21.
—-23.5.2010

¢ Vikendovy vyro¢ni odborny seminaf v fijnu 2010 v Janskych Laznich

* Pfedpokldda se opakované pfihldseni projektu Spolecnosti do programu Adventnich
koncerti Ceské televize v roce 2010

® Spolecnost se hodla zicastnit neurologického kongresu v Brné v kvétnu 2010

8. Diskuse



- Mgr. Simiinek nabidl pomoc pii feSeni ID, seznamil valnou hromadu s problematikou
posudkt o invalidité, pitehodnocovani diichodii, ndmitek proti rozhodnuti o sniZzeni ID,
dualezitost zpravy od rehabilitacnich 1ékaiti - posouzeni sobéstacnosti

- informace Dr. Mazance o ukonc¢eni vyzkumu vlivu kyseliny askorbové na nemoc CMT,
informace budou zpracovany a v letoSnim roce publikovany

- informace Dr. Mazance o jednéni s doc. Krhutem, domluvena spoluprace o vyzkumu
urogenitdlnich poruch pacienti CMT, v letnim Bulletinu bude vloZen dotaznik a bude-li
zjistén vyskyt téchto poruch u CMT, budou tyto poruchy nadile zkoumany

- Dr. Seeman informoval valnou hromadu o Evropském grantu na vyzkum choroby CMT 1A
typu, budou zkoumdny razné stupné postizeni typu CMT1A

- Blanka Klouzalov4 sezndmila pfitomné s nabidkou firmy Favea pro ¢leny Spolecnosti
C-M-T a pod¢kovala za jeji vstiicnost

- Spole¢nost byla pozdddna o predndsku o nemoci C-M-T pro praktické 1ékare, tohoto ukolu
se ujala Dr. Haberlova

9, Zavér

Valnou hromadu ukon¢il Mgr. Michal Siméinek v 18 hodin.

Po valné hromad¢ probéhlo jednani vyboru Spolec¢nosti C-M-T, na kterém

Mgr. Michal Siminek byl i pro nasledujici rok zvolen predsedou Spole¢nosti C-M-T.
Mistoptedsedkyni Spole¢nosti C-M-T a zdroven hospodarkou Spolecnosti byla zvolena pani
Ivana Jandova.



