Zapis z Valné hromady Spole¢nosti C-M-T dne 11.03. 2011

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

1. Zahijeni

Valnou hromadu zahjil Mgr. Michal Simiinek v 16,30 hod.

Valné hromady se zucastnilo 83 hlasujicich ¢lenti Spole¢nosti C-M-T. Z toho bylo ptitomno
30 hlasujicich a na zédklad¢ pIné moci bylo 53 platnych hlast. Jednani se zic¢astnili i 2 hosté.

Ke dni kondni Valné hromady méla Spole¢nost C-M-T 198 tddnych ¢lenl. Aby byla Valna
hromada usnasenischopnd, je potfeba ucast 25% clend, tj. 50 osob. Valna hromada byla
prohldsend za usnaSenischopnou.
(Prezencni listina — priloha ¢. 1)

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

Valné hromadé€ bylo navrzeno ndsledujici sloZeni orgdnii valné hromady:
pfedseda valné hromady — Mgr. Michal Simiinek

zapisovatel — Bohuslava Sokolova

ovétovatel zapisu — PaedDr. Jitka Molitorisova

osoba povétend s¢itanim hlast — Petr FiSer

Schvdleni slozeni organt valné hromady
pro 83

proti 0

zdrzelise O

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

hromady, ktery byl uveden na pozvankdch, zaslanych vSem ¢lenum Spoleénosti v zimnim
Bulletinu 2010.

pro 83
proti 0
zdrzelise O

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

(Jednaci a volebni 7dd — priloha ¢. 2)
(Program valné hromady — priloha ¢. 3)

3. Informace o ¢innosti Spoleé¢nosti C-M-T v roce 2010

Predseda spolecnosti Mgr. Michal Simiinek informoval valnou hromadu a seznamil Gcastniky
s niZze uvedenou ¢innosti Spole¢nosti v roce 2010.



21.-23.05.2010 se uskutecnil rekondic¢ni vikendovy pobyt Spole¢nosti C-M-T v obci
Sobé&Sice u SuSice - ucast 18 osob

Ucast Spole¢nosti na pieddvani cen MOSTY v Plzni. Spole¢nost C-M-T nominovala
do kategorie ,,Osobnost hnuti osob se zdravotnim postiZenim* svého €lena a byvalého
piedsedu Spolec¢nosti, Ing. Romana Folvarského za projekt ,,A¢ sedime, neposedime*‘.
Roman Folvarsky byl vybran do uz§iho finale péti nominovanych.

Prezentace Spole¢nosti na 21. Cesko - slovenském neuromuskuldrnim sympoziu
v Brné a na 44. Cesko - slovenskych dnech détské neurologie v Brng.

Spole¢nost C-M-T se piihlasila do 20. roéniku Adventnich koncertti Ceské televize s
projektem "Pofizeni genetického analyzitoru ABI 3130 pro vySetfeni a vyzkum pficin
dédicné neuropatie Charcot - Marie - Tooth (CMT) u pacient a jejich rodin v DNA
laboratoii Kliniky détské neurologie 2. 1ékaiské fakulty UK". Projekt nebyl bohuZzel
realizovéan.

Seminét Spole¢nosti C-M-T v Janskych Laznich ve dnech 15.-17.10.2010.

Spoluticast na vyzkumu FN Ostrava (MUDr. Krhit) - vyzkum urogenitalnich poruch
pacientt CMT. Tohoto vyzkumu se za Spolecnost CMT zucastnila pfes 70 osob.
MUDr. Mazanec informoval o tomto vyzkumu. V rdmci statistického zhodnoceni se
objevuji velmi zajimavé vystupy. Vysledky budou zvetejnény do konce roku 2011.
Zajisténi vitamint pro ¢leny Spole¢nosti C-M-T od firmy FAVEA.

V ndvaznosti na nabyti G¢innosti Zasad vlady pro poskytovdni dotaci ze statniho
rozpo€tu nevladnim neziskovym organizacim ustfednimi orgény stitni sprivy od
01.02.2010, do kterych byla zafazena povinnost, aby kazdy pfijemce dotace ze
staitntho rozpoctu vedl podvojné ucetnictvi, vede Spolecnost pocinaje rokem 2010
v souladu se zdkonem ¢.563/1991 Sb., podvojné tcetnictvi. Byl zakoupen program a
zajisténo Skoleni, kterého se zucastnila pi. Jandova.

Spolupriace s hlavnim hygienikem CR pii zafazeni diagnézy CMT do skupiny
uptednostiujici oCkovani proti HINT.

Dotaz na Ministerstvo dopravy CR, tykajici se zmén v ilevdch pro zdravotng
postiZzené osoby.

Podpora petice NRZP proti zruSeni socidlniho piiplatku a snizeni pfispévku na péci
Ptiprava Bulletinu, pfiprava ¢lankli na web Spolec¢nosti C-M-T, vypracovani dotazd,
socidlni poradenstvi pii telefonickych a e-mailovych dotazech.

Spolecnost C-M-T vyjadfila nesouhlas s pliny vedeni FN v Motole ve véci
specializované DNA laboratoie, byly odeslany dopisy ministru zdravotnictvi MUDr.
Leosi Hegerovi, tediteli FN v Motole JUDr. Ing. Miloslavu Ludvikovi a fediteli
Vseobecné zdravotni pojistovny MUDr. Pavlu Hordkovi. Uvedené pracovisté provadi
DNA vysetfeni pacientd a rodin s nemoci CMT. Velkd c¢ast naSich ¢lent vdeci
pracovnikiim laboratofe v ¢ele s Doc. Seemanem za potvrzeni Ci upiesnéni jejich
diagn6zy. Na toto téma probéhlo i1 jednédni sfeditelem FN Motol JUDr. Ing.
Ludvikem, kterého se zd&astnil Doc. Seeman spolu Mgr. Simtnkem. Nésledn& byla
pfedana petice proti zruSeni specializované DNA laboratofe, kterou podepsalo cca 300
osob, vcetné 1ékarti z celé republiky. Na zdklad¢ této skutecnosti se jednani Valné
hromady zucastnil jako host ndiméstek feditele FN Motol MUDr. Martin Holcét, ktery
reagoval na petici i osobni jedndni, vedend s Doc. Seemanem a Mgr. Simtinkem.
Vysvétlil pfitomnym situaci. Petice je povazovana ze strany FN jako natlak. MUDr.
Holcat pozadal piitomné o akceptovani tohoto rozhodnuti a uvedl, Ze stanovisko je
kone¢né. JelikoZ zdravotni pojiStovny nechtéji pfistoupit na dhrady genetického



vySetfeni DNA laboratofi, piejdou tato vysetfeni pod Ustav biologického 1ékafstvi a
genetiky pod vedenim prof. Macka. Pro pacienty se timto postupem nic neméni. Doc.
Seeman podé&koval vSem zucastnénym za podporu a upozornil, Ze vytrZzeni dobie
fungujici specializované laboratofe z Kliniky détské neurologie nepovazuje za dobry
krok.

e Piedseda Spole¢nosti Mgr. Siminek v této souvislosti informoval o nekorektnim
postupu predsedy NRZP Viclava Krésy, ktery nejprve podpofil petici Spolecnosti
CMT svym podpisem a po telefondtu feditele FN Motol Ing. Ludvika sviij podpis
odvolal, aniZ o tom na$i Spoleénost informoval. Mgr. Siméinek mé&l v tmyslu
navrhnout Valné hromad¢é vystoupeni Spolecnosti C-M-T z NRZP. Vzhledem
k souCasné situaci v souvislosti s chystanou tzv. socidlni reformou vSak od tohoto
ndvrhu upustil, protoZe je potieba, aby v této dobé vSichni postizeni zustali jednotni a
prosazovali spole¢ny cil. Presto vyjadfil velké zklaméani z chovani pfedsedy NRZP.
PaedDr. Jitka Molitorisova v diskusi zhodnotila zédsluznou priaci p. Krésy, kterou
vykondva pro zdravotné postizené a jeho pozici v NRZP. Vyzdvihla nutnost setrvat
v NRZP.

Ve Spolecnosti C-M-T bylo ke dni 31.12.2010 registrovdno 197 tfaddnych clent, 3 Cestni
&lenové, 41 spolupracujicich 1ékait z Ceské republiky a 13 1ékaiti ze Slovenska. Béhem roku
2010 vybor odsouhlasil pfijeti 18 novych ¢lenti. Béhem roku 2010 se 4 ¢lenové odhlésili z
Clenstvi, 9 ¢leni bylo vynato z evidence z divodu nezaplaceni Clenského piispévku, 2
¢lenové zemfieli.

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

4. Schvaleni vyroéni zpravy, ucetni zavérky hospodaieni za rok 2010 a rozdéleni zisku
za rok 2010, schvaleni zpravy revizni komise

Vyro¢ni zpravu, ndvrh dcéetni zavérky a ndvrh na rozdéleni zisku za rok 2010 ptednesla
mistopiedsedkyné a hospodaika Spolecnosti pani Ivana Jandova.

(Vyrocni zprdva a icetni zdaverka hospodareni Spolecnosti C-M-T za rok 2010 — priloha ¢. 4)

Zpravu revizni komise, kterou vypracovala Ing. Rendta Prachafova, ptednesl predseda
Spole¢nosti Mgr. Michal Simiinek.

(Zprdva revizni komise — priloha ¢. 5)

Vzhledem k tomu, Ze k pfednesenym zprdvdm a ndavrhiim nebyly poddny zadné Zadosti o
vysvétleni ani jiné navrhy, vyzval pfedseda valné hromady piitomné k hlasovani.

Hlasovéni o vyrocni zprave a ticetni zavérce hospodareni za rok 2010.

pro 83
proti 0
zdrzel se 0

Hlasovani o navrhu na rozdé€leni zisku za rok 2010.
pro 83

proti 0

zdrzel se 0



Valnd hromada schvalila vyro¢ni zpravu za rok 2010, fddnou ucetni zavérku za rok 2010 a
navrh na rozdéleni zisku takto: Celkovy kladny vysledek hospodateni roku 2010 tj. zisk
v celkové Castce 2.813,11 K¢ bude pouzit na financovéani potfeb Spole€nosti v roce 2011 a
bude pteictovan na ucet nerozdéleného zisku a ztraty z minulych let.

Hlasovani o revizni zprave za rok 2010.
pro 83

proti 0

zdrzel se 0O

Revizni zprava byla schvélena.

5. Volba ¢lenui vyboru Spoleénosti a revizni komise Spolec¢nosti

Vybor spole¢nosti pracoval od minulé valné hromady ve sloZeni:
Bc. Milan Dolezal

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.

Revizni komise pracovala ve slozeni:
Blanka Fialova

Ing. Renata Prachatova

Hilda Sebestova

Mgr. Michal Simiinek podékoval &lentim vyboru i revizni komise Spoleénosti za praci. Pro
nové volebni obdobi navrhl, aby vybor i revizni komise Spolec¢nosti zlistaly beze zmén.

Hlasovéani o slozeni vyboru a revizni komise na rok 2011.
pro 83

proti 0

zdrzelo se 0

Valnd hromada schvilila sloZeni vyboru a revizni komise Spole¢nosti C-M-T pro rok 2011.

6. Plan ¢innosti a ukoly Spoleénosti na rok 2011

Valnd hromada byla seznimena Mgr. Michalem Simiinkem s plidnem ¢innosti a tkoly
Spolecnosti C-M-T v roce 2011:

Z4dost o dotaci na MPSV — odborné socidlni poradenstvi — ziskdna dotace

Zédost o dotaci na dfad vlady — schvéleny dotace na ¢innost a bulletin

Zédost o dotaci na MZ — vysledek neni doposud zndm

Vikendovy pobyt - Hotel Rajskd bouda v Malenovicich v Beskydech ve dnech 29.04.
—01.05.2010



¢ Vikendovy odborny semindi v Mikulové¢ ve dnech 30.09. — 02.10.2011

7. Diskuse

Mgr. Michal Siminek seznamil piitomné s navrhovanymi zménami v zdkonech v socidlni
oblasti. Pfijeti novych zdkonu v predloZzené podobé by zdsadnim zplisobem narusilo
zachovani distojného Zivota postiZenych obcantl, sniZilo Zivotni drovenn a kvalitu Zivota
téchto osob. Z toho diivodu bylo vypracovano ,,Usneseni Valné hromady Spole¢nosti C-M-T

ze dne 11. bifezna 2011.*

K tomuto problému se rovnéz vyjadiil Bc. Milan Dolezal a pfislibil podporu v této zalezitosti.

Hlasovéni o pfijeti Usneseni Valné hromady Spolecnosti C-M-T ze dne 11. bfezna 2011

pro 83

proti 0

zdrzel se 0O
Usneseni bylo pfijato.

(Usneseni Valné hromady Spolecnosti C-M-T ze dne 11. biezna 2011 — priloha ¢. 6)

9. Zavér

Valnou hromadu ukonéil Mgr. Michal Simiinek v 18.30 hodin.

V Praze dne 11.03.2010

Bohuslava Sokolova PaedDr. Jitka Molitorisova
zapisovatelka ovefovatelka

Mgr. Michal Simiinek
predseda valné hromady

Prilohy:

1. Prezencni listina valné hromady Spole¢nosti C-M-T konané dne 11.03.2010
( k nahlédnuti na adrese sidla Spolec¢nosti)
2. Jednaci a volebni fad valné hromady



SNk Ww

Pozvanka na valnou hromadu

Vyro¢ni zprava a ucetni uzavérka za rok 2010

Zprava revizni komise za rok 2010

Usneseni Valné hromady Spole¢nosti C-M-T ze dne 11.3.2011



