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ZAVERY VALNE HROMADY SPOLECNOSTI C-M-T
ZA ROK 2003

Valnd hromada Spolecnosti C-M-T se konala dne 25. inora 2004 ve FN Motol
v Praze 5.

Projednala a schvdlila vyro¢ni zpravu za rok 2003 a zprdavu revizni komise.
Spole¢nost C-M-T dosdhla vroce 2003 hospodarského vysledku ve vysi
13.137,92 K¢.

Valnd hromada rozhodla o vysi ro€niho ¢lenského prispévku na rok 2004
(¢astka zlstdva nezménéna a fadnym clenem Spole¢nosti C-M-T je ten, kdo
uhradi ¢lensky piispévek na rok 2004 ve vysi 200,- K¢ nejpozdéji do konce
zaii 2004). Clenské piispévky je mozno posilat na bankovni t¢et u CSOB &islo
156 897 053 / 0300 bud'to z uctu nebo sloZenkou typu A. Ve vyjimecnych
ptipadech miZzete piispévek posilat i pfimo hospodafce Spolec¢nosti C-M-T
pani Ivané Jandové (sloZenkou typu C) na adresu: Spoleé¢nost C-M-T, Ivana
Jandova, Pied Ustavem 6, 181 00 Praha 8. Jako variabilni symbol uvadéjte
svoje rodné cislo (resp. prvnich 6 ¢&islic zrodného ¢isla v piipade, Ze jej
nechcete zvefejniovat) a pokud jste svoje rodné ¢islo (€i jeho prvni ¢4st) dosud
neposkytli do databaze ¢lent, poslete ho na adresu Roman Folvarsky, Kpt.
Stranského 996, 198 00 Praha 14 anebo zavolejte na ¢islo 603 491 727,
piipadné 281 911 043. Je to nutné, abychom poznali, Ze jste to pravé Vy, kdo
piispévek zaplatil. Nejste-li si zcela jisti, zda se v na$i databdzi VaSe rodné
¢islo nachdzi, nahlédnéte do seznamu jmen na posledni strané bulletinu.
Najdete-li svoje jméno v seznamu, prosime, ozvéte se. (V této souvislosti
prosime toho, kdo zaplatil v prosinci 2003 ¢lensky piispévek pod cislem
515806 a zkratkou JITKR, at’ se ndm ozve, abychom mohli pfispévek spravné
prifadit. Dékujeme.)

Dutlezitym tkolem valné hromady bylo zvoleni nového vyboru Spolecnosti.
Dosavadni pfedseda pan Roman Folvarsky se po péti letech rozhodl ze
zavaznych, pfedevsim zdravotnich diivodu ze své funkce odstoupit a v piiStim
obdobi pracovat jako jeden ze tif ¢lenti revizni komise, coZ piitomni ¢lenové
s politovdnim vzali na v€domi. Valnd hromada pak odhlasovala rozsiteni
vyboru Spole¢nosti C-M-T ze soucasnych péti na jedenact ¢lenti. Nové zvoleny
vybor Spole¢nosti C-M-T bude po dobu piiStich dvou let pracovat v tomto
sloZeni:

Miroslav Divi§

Klara Folvarska



MUDr. Ondfej Horacek
Ivana Jandova

Irena Jindfichova

Blanka Klouzalova
MUDr. Radim Mazanec
PaedDr. Jitka Molitorisova
Tlona Schmidova

MUDr. Pavel Seeman

Ing. Josef Zajic

Cleny revizni komise byli na valné hromadé zvoleni:
Ing. Roman Folvarsky

Marie JondSova

Rostislav Klouzal

e Pan Josef Zajic pak pod¢koval za vSechny ¢leny Spole¢nosti C-M-T panu
Folvarskému za obétavou viceletou praci pro Spolecnost. K podékovani se
pridali vSichni pfitomni. Pan Zajic také oznamil, Ze pan Roman Folvarsky je za
ptikladnou pomoc zdravotné postiZzenym navrZen na Cenu Olgy Havlové.

(Clenové nového vyboru se poprvé sesli dne 12. 3. a zvolili Ing. Josefa Zajice
predsedou vyboru Spole¢nosti C-M-T. MUDr. Pavel Seeman zlstava nadale ve
funkci mistopfedsedy, druhou mistopfedsedkyni byla zvolena Klara Folvarska,
hospodarkou zlstava Ivana Jandova.)

(Dagmar Kopftivova, Klara Folvarska)

POZVANI NA JEDNODENNI SEMINAR }
V POSLANECKE SNEMOVNE PARLAMENTU CR

Seminar se bude konat dne 25.5.2004 a ma nazev:
NOVE OBJEVY U DEDICNE NEUROPATIE CHARCOT-MARIE-TOOTH

A MOZNOSTI JEJi LECBY

VéZeni ¢lenové Spolecnosti C-M-T, jak jiz vite z bulletinu €. 6, v kvétnu tohoto roku
se bude konat seminaf o nemoci Charcot-Marie-Tooth v Poslanecké snémovné
Parlamentu CR. Tento semindf nds, ¢leny Spole¢nosti, ale i mnoho pozvanych
1ékaiti, sezndmi nejen s poznatky o nemoci CMT, ale i s novymi sméry

v diagnostice a s moZnostmi 1é€by nemoci CMT. Semindt probéhne formou
prednasek nasich i zahrani¢nich 1ékail, odborniki z oblasti vyzkumu, diagnostiky
a lécby nemoci CMT.

VSichni ¢lenové Spolecnosti C-M-T obdrzi pozvanku na semindi nejpozdéji
zacatkem kvétna tohoto roku. Pokud md nékdo z vds zdjem o pozvani vaseho
neurologa na tento semindf, sdélte ndm, prosim, obratem jeho jméno a adresu,
abychom mu mohli téZ poslat pozvanku.

Prosime vas o zaslan{ zdvazné piihlaSky na semindi' v Parlamentu.

(Jitka Molitorisova)
Ptfihlasku i adresy 1ékatt poslete na adresu:
Blanka Klouzalova
Zavada 102
747 19 Opava

I MY SE MUZEME PODILET NA NADEJI PRO NASE
POTOMKY

V leto$nim roce jsem se stala fddnou ¢lenkou Spole¢nosti C-M-T. Zicastnila jsem
se uz také 25. dnora 2004 valné hromady, ktera se konala ve FN Motol v Praze.
Atmosféra valné hromady byla velmi pfatelskd a ja jsem méla konecné za 30 let
Zivota stouto diagnézou pocit, Zze se pro lidi s CMT skute¢né¢ uz déld moc
vzite¢ného. I kdyZ my stars$i uz asi vysledky prace 1€kaiti nezazijeme, pro naSe
potomky je to velkd nadéje do budoucna. Proto diky vSem, kteff uZ dnes mysli na
své déti a vnuky a nenechdvaji si své zdravotni problémy s CMT jen pro sebe, ale
poZzadaji o radu své 1ékare.

(Dagmar Kopfivova)

STATNi DOTACE

Ministerstvo zdravotnictvi CR vyhovélo dvéma nasim Zddostem o statni dotaci pro
rok 2004. Prvni dotaci ndm poskytlo na vydavani bulletinu. MizZete se tedy tesit, Ze
se intervaly mezi jednotlivymi ¢isly neprodlouzi a v letoSnim roce se do Vasich
rukou kone¢n¢ dostanou Ctyfi Cisla.

Druhd dotace se tykd vikendového semindie, ktery by se mé¢l uskutecnit letos na
podzim. Semindf by se mél urcité konat na ptelomu zai{ a f{jna. Z lazeniskych mist



uréenych pro nds indikaénim seznamem, kterd jsme dosud spolecné
nenavstivili a nezorganizovali Skoleni pro taméjsi persondl, zbyvd VriZ u
Pisku. Kapacita tohoto lazenského zafizeni je ale velmi mald a podzimni
terminy beznadéjné obsazeny. V prosinci, kdy by se pro nds naslo misto, ma
zase vetSina z nds potiZze dostat se kvuli snéhu par krokd od vlastniho domu,
natoZ jeSté cestovat takovou ddlku. A tak ndm nezbyvad nez se pro letoSek
poohlédnout po jiném misté. V dnoru 2001 jsme navstivili 1dzn¢ Velké Losiny,
ale tehdejsi sné¢hova kalamita dovolila Gcast jenom malému poctu pacientd.
Tehdy navic jesté Spolecnost C-M-T nezahrnovala pocetnou skupinu Clent ze
severni Moravy, pro néZ by moznid mohly byt Velké Losiny zajimavé mimo
jiné také svoji polohou. Pokusime se tedy jednat s vedenim 14zni o piipadném
kondni dalStho semindfe. Minule jsme v Losindch také dostali moZnost
vyzkouSet si procedury, coZ by jist¢ fada znds uvitala i béhem leto$niho
vikendového setkdni. V pfiStim c¢isle bulletinu Vam jiz budeme moci o
programu a misté kondni seminaie prozradit vice.

(kf)

KONGRES V BELGII

Ve dnech 8.-10. ¢ervence 2004 se v belgickych Antverpich uskute¢ni kongres
na téma dédi¢né neuropatie. Jak vite, choroba CMT je nejrozsifenéjsi dédi¢nou
neuropatii. Znamend to tedy, Ze kongres se bude z velké casti zabyvat
problematikou CMT. Poplatek za tcast je 300,- Euro (zahrnuje ndklady na
ubytovdni a stravu, nezahrnuje ndklady na dopravu - cesta je dlouhd asi 1000
km), ale pro pacienty by se pravdépodobné dala vyjednat sleva a zdroven i
sponzorsky piispévek. VSechny pfednasky na kongresu zaznéji v anglicting.
Budete-li mit o ucast na kongresu zdjem a piipadné byste se pak s ostatnimi
¢tendfi bulletinu chtéli podélit o svoje poznatky a dojmy, kontaktujte nds vcas,
abychom mohli s pomoci 1ékaii vyjednat zminéné slevy a sponzorovani.
Pokud se nikdo z pacientii nepfihldsi, nevadi. Poprosime 1ékafe z FN Motol,
ktefi se samozfejmé akce zicastni, aby se ndm po ndvratu z kongresu pokusili
srozumitelnou formou nastinit novinky tykajici se naSeho onemocnéni. Tyto
nové poznatky pak také budou zahrnuty do pfedniaSkového programu naSeho
podzimniho vikendového semindfte.

(kf)

SOCIALNE PRAVNI MINIMUM PRO ZDRAVOTNE
POSTIZENE

Vite, Ze télesné¢ postizenym obcanim mohou byt poskytnuty piispévky na
pomicky, které umoZiuji sebeobsluhu, samostatny pohyb nebo zachovani
zdravotniho stavu, popiipadé pomulcky na piipravu a realizaci pracovniho
uplatnéni? Piispévek na zakoupeni motorového vozidla, pfispévek na zvl4Stni
Upravu motorového vozidla (ruénf fizeni, dprava sedadla) i na provoz motorového
vozidla? Opakujici se penéZity piispévek na zvysené vydaje souvisejici s trvalym
pouzivanim ortopedickych, kompenzacnich nebo jinych pomuicek? Toto vse a
mnoho dal§ich potfebnych a uZiteCnych informaci, vcetn¢ plisobnosti organt
v socidlnim zabezpeceni a vzorovych podani riznych Zadosti, ziskdte v Socidlné
pravnim minimu pro zdravotné postizené. Socidlné pravni minimum je vyddvano
Sdruzenim zdravotné postizenych v CR, autorem je JUDr. Jan Hutaf, posledni
vydani je z fijna 2003 a miZete si jej objednat za 70 K¢ na adrese:

Narodni rada zdravotné postizenych CR
Partizanska 7

170 00 Praha 7

tel.: 266 753 425

Socidln€ pravni minimum vam poslou domt se sloZzenkou, ve které je zapocitané
postovné 20 K¢, kterou nédsledné uhradite. Toto minimum si také mutzete osobné
vyzvednout na Okresnich centrech pro zdravotné postiZené.

(Jitka Molitorisova)

ZKUSENOSTI S OBUViI

Zucastnila jsem se fijnového setkdni Spolec¢nosti C-M-T v Klimkovicich.
Sezndmeni s lidmi stejné nemocnymi jako j4 mi pfineslo hodné pouceni a také
poznéni, Ze je nds docela dost, co se potykdme se stejnymi problémy, které tato
choroba nese. Na druhé strané jsou tu naStésti i obétavi 1ékafi, ktefi netinavné
pracuji na odhaleni sloZitych pficin této nemoci, kterd komplikuje Zivot celym
rodindm. Setkdni v Klimkovicich se ztcastnili kromé l1€katt a pacientii i odbornici,
ktef{ nds seznamili s pouZivanim rtiznych kompenzacnich pomticek, korekénich
vlozek do bot a také s ortopedickou obuvi.



J4 sama mdm velmi dobré zkuSenosti s ortopedickymi botami a s vloZkami do bot -
i domacich, a to zasluhou pracovnikti Technické ortopedie PROTEOR Ostrava.
Chci proto podékovat MUDr. Krawczykovi, ktery je velmi vstficny, pani
Perdochové a panu Palenikovi, ktef{ boty dle mého vybéru vyméii, odzkousi a -
hned se Iépe chodi. Proto se nebojte ortopedické obuvi. Odbornici ji dovedou usit
docela vzhlednou a hlavné nositelnou.
(Dagmar Kopfiivova)

A jesté adresa: Technicka ortopedie PROTEOR

U Parku 2

702 00 Ostrava - Privoz

Tel.: 596 139 259

DOSTALI JSME OPET MULTIVITAMINY OD LECIV

Akciova spole¢nost LECIVA uéinila letos, stejné jako loni, vstifcny krok ke ¢le-
nim Spolecnosti C-M-T a opét nam poskytla dar v podobé multivitaminovych
tablet (CALIBRUM 50 PLUS pro dospélé a CALIBRUM JUNIOR pro déti).

Na kazdého fadného ¢lena vychdzi jedno baleni obsahujici 30 tablet, které sta¢i na
jeden mésic.

Distribuci multivitamint zajistila pani Blanka Klouzalova.

(kf)

. . . A NECO NAViC

® nebojte se zaZzddat o penéZité a vécné prispévky. Jestlize méte plny invalidni
dichod, automaticky mate ndrok na prukazku invalidy, znaCku do auta (auto se
znackou invalida nemusi mit ddlni¢ni zndmku) a o pfispévek na benzin. Jestlize
nejste sami vlastniky auta nebo fidici, dostane piispévek osoba blizka.

e K Zadosti na koupi auta nebo na jeho opravu potiebujete zprdvu od vaSich
odbornych lékait. Také vam pfijde do bytu komise, kterd posoudi vasi Zivotni
droven (podivaji se i do lednicky a Satniku) - jen tak pro zajimavost pracka starsi 5
let neni nadstandard, ale mlad$i uZ je. Zde velmi zdleZi na ochoté ufadu; n€kde
vam piispévek daji, nékde ne, i kdyz se zdaji Zivotni podminky Zadatell stejné.

e Vitaminy jsou perfektni véc, ale jest¢ lepsi je vitaminy stiidat (kazdy vyrobek
obsahuje jiné mnoZstvi vitaminti a mineralt).

e Jste-li posedli po sladkém a pomdhd vam dodat energii, nejezte vyrobky, které

e Jste-li posedli po sladkém a pomdhd vam dodat energii, nejezte vyrobky, které
jsou sladké a tucné zaroven (na trhu je spousta sladkych vyrobki s nizkym
obsahem tuku, Dia vyrobky jsou dost tucné).

e Mite-li velké bolesti, je lepsi pohovét si v kiesle, nez se pfejidat prasky (po
néjaké dob¢ prestanou pusobit a Casté uzivani vam mize vazné poskodit zdravi).

e Tento bod je pfedev§im pro nejbliZsi ¢leny rodiny: aby se naS zdravotni stav
vyrazné nezhorSoval, pottebujeme byt v klidu a pohodé.

(Irena Jindtichova)

Mili ¢lenové Spole€nosti C-M-T, jestliZze najdete svoje jméno v niZe uvedené
tabulce a zdroven platite svoje Clenské piispévky z ictu ¢i sloZzenkou, prosime,
ozvéte se kvuli identifikaci pfispévku (viz ¢lanek ,,Zaveéry z valné hromady®).
Plativéte-1i osobné v hotovosti pfimo pani Jandové a budete-li pfispévky i v bu-
doucnu platit stejnou formou, povaZujte tuto vyzvu za bezpfedmétnou.

piijmeni jméno
FiSer Petr
FiSer Roman
Horécek Ondfej
Janouskova Eva
Karastojanov Petr
Kretek Jan
Kuncova Véra
Langenberg Marcel
Liptdkova Jifina
M¢échura Jiti
Molitorisova Jitka
Mréazkova-Krejsova Jitka
Obsilova Jitka
Poptodorovova Jana
Schmid Norman
Smucrovi Anna
Sturma Josef
Vosahlova 77?




