Zapis z 8. ¢clenské schiize zapsaného spolku Parent Project konané dne: 21.03.2015
v Praze

Ucastnici: viz. presenéni listina (k dispozici v sidle sdruzeni)

Zapis ze schize:
Clenské schiize se zdc¢astnilo 32 z 73 &lend zapsaného spolku PARENT PROJECT (PP) coz nebyla nadpolovi¢ni vétsina a schiize
byla v souladu se stanovami zahéjena aZ po pUl hodiné od planovaného zacatku:

Pfed zahajenim schiize PP vystoupil host MUDr. Haberlova s prednaskou o komplexni péci ve Velké Britanii, kde byla na ro¢ni
stazi i diky podpote PP, a porovndnim s fungovani péce u nés.

Po ukonceni prednasky a nasledné diskusi, byla predsedou PP panem Jozefem Suchym zahdjena ¢lenskd schilize predstavenim
jednotlivych ¢lenl vykonného vyboru. Predseda seznamil pfitomné ¢leny s poctem ¢lend spolku, kterych je k dneSnimu dni
73. Clenaim byla pfedlozena ke shlédnuti a doplnéni vyroéni zprava spolku za rok 2014, navrh novych stanov a nové prihlasky
do spolku. Z dvodu zmén v legislativé, je pro vedeni seznamu ¢lent spolku nutny pisemny souhlas ke shromazdovani, zpra-
covani a uchovavani osobnich udajl. Rovnéz je v nové pfihlasce uvedeno pridruzené ¢lenstvi.

Predseda spolku seznamil ¢élenskou schiizi (déle jen CS) se zménou programu oproti zaslanym pozvankam. Byla navrzena tato
zména programu:

Hospodareni za rok 2014 — Hospodareni
Finan¢ni plan na rok 2015

Prechod sdruzeni na spolek

Zména stanov

Zhodnoceni prace rok 2014
Vyzkum

Schvalovaci proces Translarna
Podpora registru

Zhodnoceni partnerskych projektd
Akce PP

Ostatni

Vyrocni zprava

Pripravovana konference pro rodice
Komplexni péce

Pripravované projekty a akce
Diskuse

Clenska schiize hlasovanim jednomysiné schvalila program schiize.

Vykonny vybor predlozil ¢lenské schiizi hospodafeni za minuly rok. CS byla pfedsedou spolku informovéana o hospodafském
vysledku PP. Hospodareni je soucasti vyro¢ni zpravy a bude zvefejnéno na strankach spolku. Pfedseda informoval pfitomné, Ze
kompletni Gcetnictvi za rok 2014 je k dispozici na misté po celou dobu konani schiize a kazdy ¢len maze nahlizet.

Clenska schiize schvalila hospodafeni PP za rok 2014. Clenska schize hlasovanim jednomyslné schvalila hospodafeni spolku
zarok 2014.

Mistopfedseda seznamil CS s finanénim planem na rok 2015. Tento plan vychazi z planu na rok 2014. Mistopfedseda informo-
val pfitomné o planovanych zménach. Clenska schiize hlasovanim jednomysiné schvalila finanéni plan spolku na rok 2015.

CS byla informovéana o zméné pravniho statutu PP z obéanského sdruzeni na spolek z diivodu zmény legislativy platné od
1.1.2014. Z tohoto dlvodu, musi byt do konce roku 2015 provedena zména stanov.

Pan Suchy a Trojan seznamili CS se zakladnimi zmé&nami stanov a celé stanovy byly postupné pfecteny a diskutovany. Zasadni
zmény se tykaji pfechodu na spolek, poslani a pfedmétu cinnosti spolku, pfidruzeného ¢lenstvi (¢lenstvi pro déti s DMD/BMD
— pfidruzenym ¢lenstvi nevznikd Zddnd povinnost ani hlasovaci pravo), ukonéeni ¢lenstvi apod. Po schvaleni stanov zajisti
vykonny vybor dalsi kroky k dokonéeni procesu této zmény. Clenska schiize hlasovanim jednomysiné schvalila nové stanovy
spolku.



Zhodnoceni prace za rok 2014:

Zpravy z vyzkumu prezentovala Ing. Reineltova. Byla rovnéz prezentovana cesta na konferenci v Rime. Hlavni poznatky, pri-
béh konference, atmosféra i nadseni dobrovolnikl i rodich a hlavné informace z vyzkumu.

CS byla rovnéz informovana, ze nedoslo k podpote italského PARENT PROJECTu, které byla odhlasovana na posledni ¢lenské
schazi (¢. 7) z organizacnich a technickych dlvodu na italské strané. Italskému PP se bohuzel nepodafilo dat dohromady do-
state¢né mnozstvi penéz a klinicky test s Ibuprofen a izosorbid dinitrat (ISDN) viibec nezahdjili.

Informace o stavu schvalovani lIéku Translarna — Ing. Bre¢tan seznamil ptitomné ¢leny PP s aktualnim stavem procesu schva-
lovani. Informoval o jednanich se zastupcem firmy PTC i dalSimi Ucastniky procesu. V soucasné dobé bude snaha nejdrive
schvdlit [ék pro chodici pacienty a nasledné i pro nechodici. MU IBA musi z registru vytipovat pacienty vhodné pro [é¢bu timto
preparatem, protoze plvodni seznam mél nedostatky (¢ast pacientd v ném chybéla) a soucasti seznamu byly rovnéz slovensti
pacienti, ktefi se lé¢by v CR nem(izou G&astnit.

Predseda informoval CS o dal3i podpofe registru REaDY (Registry of muscular DYstrophy). PP byl osloven MU IBA (Masarykova
univerzita Institut Biostatiky a analyz - tvdrce a provozovatel registru) o financ¢ni podporu registru. Vykonny vybor schvalil
podporu registru ve vysi 50.000,-K¢. Zatim nedoslo k podepsani smlouvy, protoze IBA nesouhlasila s ndvrhy Gprav od PP ve své
standardni darovaci smlouvé. Bylo dohodnuto, Ze IBA pfipravi smlouvu o dilo, kde tyto Upravy zapracuje. Ve ¢tvrtek 19.3.2015
probéhlo ve mésté Tabor jednani za Ucasti zastupce IBA, détskych neurologl a zastupct PP. Byly dohodnuty dalsi kroky ke
zlepseni kvality registru a to zejména k prehlednéjsi praci s registrem pro rodice. Do registru budou doplnéné ceské manualy
pro prdci s registrem a pfehledné standardy péce o pacienty s DMD/BMD.

Ostatni body — Zhodnoceni partnerskych projektt, akce PP byly projednany v rdmci dalsi bodu programu a to vyrocni zprava

Predseda PP seznamil ¢leny s vyroéni zpravou za rok 2014. Byly zminéné nové vydané publikace i akce, které probéhly v roce
2014. Rovnéz bylo podékovano ¢leniim za organizaci akci a pfinos pro PP. Nasledné bylo provedeno hlasovani. Clenska schiize
hlasovanim jednomysiIné schvélila vyro¢ni zpravu spolku za rok 2014.

Clenové PP byli seznameni se zamérem ptipravy konference pro rodi¢e na podzim roku 2015. Konference bude jednodenni
a bude v Praze.

Komplexni péce byla zminénda pouze okrajové z dlvodu, Ze toto téma podrobné zhodnotila MUDr. Haberlova ve své prezenta-
ci. Pouze bylo doplnéno, Ze v Motole zacala skvéle fungovat pneumolozka MUDr. Dousova. Nemame zpétnou odezvu na péci
v Brné.V Ostravé jsou problémy s ostatnimi profesemi mimo neurologii. O dalsich nemocnicich nemame informace prakticky
zadné.V nasledné diskusi byly feseny odsavacky, oxymetry a dalsi pom{(icky. Rovnéz bylo fesené téma prechodu déti a dospéli.
Timto problémem se bude vykonny vybor zabyvat intenzivné.

P¥ipravované akce - predpokladdame obdobny rozsah jako v minulém roce. Planujeme i pokracovani vystavy ,Zijeme s Vami*
na dalSich mistech.

Pan Michal Hic navrhl zvy3eni ¢lenského poplatku z 200, - na 300, - s tim, Ze zvyseni plati od roku 2016. Splatnost poplatku je
vzdy do konce Unora pfisluiného roku. Clenska schiize jednomysiné schvilila.

Ukoncéeni ¢lenstvi - Pokud nebude ¢lensky poplatek zaplacen do fadného terminu, tj. konce Gnora, obdrzi na zaregistrova-
ny e-mail ¢len prvni vyzvu s novym terminem pro Uhradu do 15.03.. Pokud nebude poplatek uhrazen ani v tomto druhém
terminu, obdrzi na zaregistrovany e-mail ¢len posledni vyzva s terminem Uhrady do 31.03.. Pokud ani poté nedojde k uhrazeni
¢lenského poplatku, bude ¢lenstvi ve spolku ukonéeno. Clenska schiize jednomysiné schvilila.

Vsichni ¢lenové obdrzi nové prihlasky. Je to z dlivodu udéleni souhlasu s nakladanim z daty ¢lend pro ucely vedeni seznamu
¢lenll spolku dle nové legislativy. Rovnéz z divodu vzniku pfidruzeného ¢lenstvi pro déti s DMD/BMD. Nové prihlasky je nutno
znovu vyplnit, podepsat a poslat a to nejpozdéji do konce roku 2015.

Ostatni:

Vyzva ¢lenlm ve véci priibézné aktualizaci kontaktd ve vztahu k Parent Projectu.

Vyzva ¢lentiim ve véci doplnéni a aktualizace udaju, pravidelna kontrola dat vkladanych do databaze ReaDy.

Vlyzva na ¢leny - sdéleni informaci vykonnému vyboru o zkusenostech s péci a dodrzovani standardd v jednotlivych nemocni-
cich.

Vlyzva na ¢leny - sdéleni informaci vykonnému vyboru o problémech souvisejicich s péci, pomdckami, sluzbami.

Vyzva na ¢leny - aktivni zapojeni do ¢innosti Parent Projectu.

Na zavér piedseda revizni komise pan Backovsky informoval CS, Ze byla provedena kontrola Géetnictvi za roky 2011, 2012,
2013 a 2014. Revizni komise neshledala Zzadné pochybeni ve financovani spolku v uvedeném obdobi a postupu vykonného
vyboru PP. CS vzala informaci na védomi.

Dal3i jednéni bude svolano dle potieby.

V Praze dne 21.3.2015 zdpis zpracoval: Suchy Jozef



