Zapis z Valné hromady Spolec¢nosti C-M-T dne 09.03. 2012

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 80 hlasujicich ¢lenti Spole¢nosti C-M-T. Z toho bylo ptitomno
35 hlasujicich a na zdklad¢ pIné moci bylo 45 platnych hlast. Jednani se zic¢astnili i 3 hosté.

Ke dni kondni Valné hromady méla Spole¢nost C-M-T 192 fddnych ¢lenl. Aby byla Valna
hromada usnasenischopnd, je potfeba ucast 25% clend, tj. 48 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 — Blanka Klouzalova

ovéiovatel zdpisu — Ivana Jandova

osoba povétend s¢itanim hlast — Petr FiSer

Schvdleni slozeni organt valné hromady
pro 80
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 2011.

pro 80
proti 0
zdrzelise 0

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 Spole¢nosti C-M-T v roce 2011

Piedseda Spole¢nosti Mgr. Michal Simtnek informoval valnou hromadu a sezndmil G&astniky
s niZze uvedenou ¢innosti Spole¢nosti v roce 2011.



Spolecnost C-M-T vyjadfila nesouhlas s plany 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 Cele s prof. Pavlem Seemanem za potvrzeni ¢i upfesnéni
jejich diagnézy. Na toto téma probéhlo i1 jednani s feditelem FN Motol JUDr. Ing.
Ludvikem, kterého se zd&astnil prof. Seeman spolu Mgr. Simtnkem. Nésledn& byla
pfedana petice proti zruSeni specializované DNA laboratofe, kterou podepsalo cca 300
osob, vcetn¢ lékait z celé republiky. Prof. Seeman informoval piitomné o stavajici
situaci laboratofe a vyjadfil nadé€ji ve zlepSeni stavu.

Vedeni jednani kolem pfipravované socidlni reformy, ucast na seminafi v Poslanecké
snémovné ve veci socidlni reformy, icast na demonstraci proti reforme, sepsani dvou
usneseni Spolecnosti ve véci socidlni reformy, zaslani v§em poslanciim, senitorim a
Clenim vlady, sepsdni Ozndmeni o distanci Spolecnosti od ucasti NRZP na
demonstraci odborti.

Iniciativa kolem zmény podminek pro ziskani piispévku na auto. Clinek v HN,
reportdz v TV PRIMA. Poslanecky ndvrh novely, ktery véc vyfesi.

Jedndni ve véci nového indikacniho seznamu, otdzka Janskych Lazni apod. Lazenska
péce pro osoby s CMT se prozatim nijak neméni.

21. - 23.05.2010 se uskutec¢nil rekondi¢ni vikendovy pobyt Spole¢nosti C-M-T v obci
Malenovice v Beskydech

Seminat Spole¢nosti C-M-T v Mikulové ve dnech 30.9. - 2.10.2011.

Dvoudenni prezentace Spolecnosti C-M-T na vystavé Ostrava HANDICAP 2011,
fijen 2011.

Prezentace Spolednosti na 25. Ceském a slovenském neurologickém sjezdu v Brng,
listopad 2011.

Sjizdéni feky Moravy, zaif 2011

Ve spolupraci s HANDI JOBS o.s. se uskutecnilo vikendové relaxacni setkani ¢lenti
Spole¢nosti C-M-T v Jesenikdch v srpnu 2011 a vikendové setkani ¢lenit Spolecnosti
C-M-T v Beskydech v fijnu 2011.

Vikendové setkdni ¢lenti Spole¢nosti v SobéSicich, ¢erven 2011.

Sepsani stanoviska Spolecnosti k prohlaSeni pacientskych organizaci s vzacnymi
onemocnénimi, pfipojeni se k Narodnimu planu pro vzicnd onemocnéni.

Jednani se zdastupcem firmy STANNAH s.r.o., uzavfeni partnerstvi a ziskani
sponzorského daru

Piiprava a vyroba DVD - Nejnovéjsi poznatky u dé€dicné neuropatie Charcot Marie
Tooth.

Ptiprava Bulletinu, pfiprava ¢lank na web Spolecnosti, vypracovani dotazi, socidlni
poradenstvi pfi telefonickych a e-mailovych dotazech, zpracovani namitek, odvolani,
zadosti a Zalob.

Zpracovéni zadosti o dotace na MPSV, MZ a Utad vlady pro rok 2012, vyaétovani
Gerpani dotace a sepsdni zdvéreénych zprdv na MZ, MPSV a Ukad vlady

Ve Spolecnosti C-M-T bylo ke dni 31.12.2011 registrovdno 192 tadnych c¢lent, 3 Cestni
&lenové, 43 spolupracujicich l1ékaiti z Ceské republiky a 13 1ékaiti ze Slovenska. B&hem roku
2011 vybor odsouhlasil pfijeti 9 novych ¢leni. Béhem roku 2011 se 6 c¢lenti odhlasilo z
Clenstvi, 8 €lenit bylo vynato z evidence z divodu nezaplaceni ¢lenského piispévku, 2
¢lenové zemfeli.



Mgr. Michal Simiinek pod&koval viem piftomnym Ilékatim i &lenim Spoleénosti za
spolupraci. Prof. Pavlu Seemanovi pogratuloval k jeho jmenovéni profesorem.

4. Schvaleni vyroc¢ni zpravy, ucetni zavérky hospodareni za rok 2011, schvaleni zpravy
revizni komise

Vyrocni zpravu a ndvrh dcetni zdvérky za rok 2011 prednesla mistopfedsedkyné a hospodarka
Spolecnosti Ivana Jandova.

(Vyrocni zprdva a uicetni zdaverka hospodareni Spolecnosti C-M-T za rok 2011 — priloha ¢. 4)

Zpravu revizni komise, kterou vypracovala Ing. Rendta Prachafovd, prednesla
mistopredsedkyné a hospoddrka Spolecnosti Ivana Jandova.

(Zprdva revizni komise — priloha ¢. 5)

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

Hlasovéni o vyro¢ni zprave a ucetni zaverce hospodareni za rok 2011.

pro 80

proti 0

zdrzel se 0O

Vyro¢ni zprava za rok 2011 a fddna Gcetni zavérka za rok 2011 byly schvaleny.

Hlasovéani o revizni zprave za rok 2011.
pro 80

proti 0

zdrzel se 0

Revizni zprava byla schvélena.

5. Schvaleni zmény stanov Spole¢nosti C-M-T

Mgr. Michal Sim@inek prezentoval ndvrh vyboru Spole¢nosti na zménu stanov v poétu &lend
vyboru Spole¢nosti C-M-T. Misto stdvajicich deviti clenti by novy vybor byl pouze
sedmiClenny. Ing. Josef Zajic vystoupil proti tomuto ndvrhu. Po kratké diskusi bylo
pfikroceno k hlasovani.

pro zménu 70
proti 6
zdrzelo se 4

Zména stanov byla schvélena. CL. VIII bod 2. prvni véta stanov Spoleénosti tedy nyni zni:
,»Vybor tvoii 7 ¢lend, zvolenych Valnou hromadou.*

6. Volba ¢lent vyboru Spoleénosti a revizni komise Spole¢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 Simiinek

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, vzhledem ke schvdlené zméné stanov, prezentoval ndvrh vyboru
Spolecnosti, aby sloZeni vyboru pro rok 2012 bylo nésledujici:

Bc. Milan Dolezal

Ivana Jandovéa

As. MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.

Bc. Katefina Pomklova

Prof. MUDr. Pavel Seeman, Ph.D.

Mgr. Michal Simiinek

Ing. Josef Zajic.

Revizni komise Spolecnosti ziistiva beze zmén.

Hlasovéani o slozeni vyboru a revizni komise na rok 2012.
pro 79
proti 0
zdrzel se 1

Valnd hromada schvalila sloZeni vyboru a revizni komise Spole¢nosti C-M-T pro rok 2012.
Mgr. Michal Simiinek podékoval Jitce Molitorisové a Bohuslavé Sokolové za mnohaletou

préci pro Spole¢nost.

7. Plan &innosti a ukoly Spolecnosti na rok 2012

Valnd hromada byla seznimena Mgr. Michalem Simiinkem s plinem ¢innosti a tkoly
Spolecnosti C-M-T v roce 2012:

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

Zédost o dotaci na dfad vlddy — schvéleny dotace na ¢innost a Bulletin

Zédost o dotaci na MZ — vysledek neni doposud zndm

Vikendovy pobyt - Hotel M4j v Piestanech ve dnech 6. - 11.5.2012

Vikendovy odborny semindi v Karlovych Varech v penzionu Hubertus ve dnech 28. -
30.9.2012

Ptiprava informacni a ndvodné broZury k rehabilitaci osob s nemoci CMT

e Vznik pacientského registru osob s CMT v CR



® Vznik stranek Spolecnosti CMT na Facebooku, roz§ifeni soc. poradenstvi i pro jind
postizeni

e 23.neuromuskuldrni sympozium 3. - 4.5.2012 Brno — prezentace Spole¢nosti C-M-T

e Ucast na jednani vznikajici asociace pro vzdcna onemocnéni

8. Diskuse

Mgr. Michal Simtnek pfitomné informoval o problémech s financovanim Spole¢nosti kvili
ukonceni spoluprice se Severo¢eskymi doly a.s., které diky zméné managementu na rok 2012
prozatim Zadné penize na sponzoring nepiid€luji. Milan Dolezal informoval o schiizce
s byvalym feditelem spolecnosti Ing. Demjanovi¢em s tim, Ze jeSté existuje Sance na ziskani
omezenych financnich prostiedkli od Severoc¢eskych dolt.

Mgr. Michal Siminek vyzval &leny Spole¢nosti k vétsi aktivité a k osloveni firem v jejich
regionu se zadosti o sponzoring. Slibil, Ze navrhne vyboru Spolecnosti, aby tspésny zadatel
byl za ziskanych financich i sdm zainteresovan, a to tak, Ze urCité procento ze ziskanych
penéz ziska zpét formou odmény.

9. Zavér

Valnou hromadu ukonéil Mgr. Michal Simiinek v 18.30 hodin.

V Praze dne 09.03.2012

Blanka Klouzalova Ivana Jandova
zapisovatelka ovetovatelka

Mgr. Michal Simtnek
pfedseda valné hromady

Prilohy:

1. Prezenéni listina valné hromady Spole¢nosti C-M-T konané dne 09.03.2012
( k nahlédnuti na adrese sidla Spolecnosti)

Jednaci a volebni ¥4d valné hromady

Pozvénka na valnou hromadu

Vyro¢ni zprava a tcetni uzavérka za rok 2011

Zpréava revizni komise za rok 2011

Sk w



