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o8 / ) Zapis z 9. ¢lenské schiize PARENT PROJECT, z. s.

\konané,&ﬁe 12. 11.2016 v Praze (restaurace u Felixe).
Ugastnici: viz prezenéni listina (k dispozici v sidle spolku)
Zapis ze schuze:

Clenské schiize se zagastnilo 23 z 87 &lend zapsaného spolku PARENT PROJECT, z. s.
(dale jen PP). Dalsich 8 ¢lend poskytlo plnou moc, na jejimz zakladé bylo poskytnuto
zmocnéncum hlasovaci pravo.

Piedsedou panem Jozefem Suchym byla zahdjena ¢lenska schiize predstavenim jednotlivych
¢lentt vykonného vyboru (dale jen VV) a nového zaméstnance. Piedseda seznamil pritomné
¢leny s poc¢tem ¢lent spolku, kterych je k dnesnimu dni 87.

Clenim byla piedlozena ke zhlédnuti a doplnéni vyro¢ni zprava spolku za rok 2015,
Gcetnictvi a vysledky klinické studie na pomuicky Kaslaci asistent, kterou PP uskute¢nil.

Predseda spolku pozadal ¢lenskou schizi (déle jen CS) o zménu programu. Byla navrZena
tato zména programu:

1. Hospodateni za rok 2015

2. Zhodnoceni prace za rok 2015 a 2016

3. Finanéni plén na rok 2017

4. Pripravované projekty a akce

5. Doc. MUDr. Iva Piithodova, PhD. — péce o dospelé pacienty s DMD
6. Komplexni péce

7. Informace o novém zaméstnanci

8. Volby ¢leni vykonného vyboru a revizni komise

9. Zména stanov

10. Diskuze

Clenska schize jednomyslné schvalila program s navrzenou zménou.*

1) Hospodaieni za rok 2015: VV predlozil ¢lenské schizi (dale jen CS) hospodateni
za rok 2015. CS byla piedsedou spolku informovana o hospodaiském vysledku PP.

Hospodaieni je soucasti vyroéni zpravy, ktera je zvefejnéna na strankach spolku. Pfedseda
informoval pritomné, Ze kompletni G€etnictvi za rok 2015 je k dispozici na misté po celou
dobu konani schiize a kazdy ¢len muze nahlizet. Zaroven byla CS sezndmena
s hospodatenim za obdobi leden az fijen 2016, o tom se vSak bude hlasovat v roce 2017.
CS vzala na védomi vysledky hospodateni za obdobi leden az Fijen 2016.

Clenska schiize hlasovanim jednomyslné schviélila hospodateni spolku za rok 2015.

Mezi projednavanim bodi 1 a 2 nas navstivili vzacni hosté, a to zastupci MDA RIDE
pan Josef Kadefabek a pan Tomés Ousko. Hosty piedseda spolku privital a predstavil jejich
praci a jejich prinos spolku. Zastupcim byly piedany dary. Pan Josef Kadefabek prednesl
proslov a pochvalil vzdjemnou spolupraci a pohovotil o charitativni akci MDA RIDE, ktera
v roce 2016 konala poprvé na Vaclavském namésti.



2) Zhodnoceni prace za rok 2015 a 2016: CS byla informovéna o akcich, které se konaji

pravidelné a o jejich ptinosu PP. Jedna se o charitativni ples pro Jakuba, Sportisimo
¥, maraton Praha, 300 zatatek Gustava Havla, hasi¢skd soutéz v Rohovladové Beglé,
integrovana BOCCIA, ozdravny pobyt pro maminky s kluky a ozdravny pobyt pro tatinky
s kluky.

— PP sifil povédomi o nemoci.

— PP bojoval za zavedeni pomucky kaslaciho asistenta do ¢iselniku pojistoven.

— Dale PP bojoval za schvéleni 1éku Translarna. Lék Translarna byl 11. 11. 2016
schvéalen EMA.

— Zacali jsme spolupracovat se SUKL, s naméstkyni MZ CR JUDr. Lenkou Teskou
Arnostovou, Ph.D.

— Vminulém roce jsme zacali spolupracovat s mediky z 2. LF UK. V ramci
praktickych cviCeni se setkavaji s nasimi ¢leny — chlapci s DMD. V roce 2017
by se spoluprace méla rozsifit i Brno.

— PP navazoval zahrani¢ni spolupraci s UPPMD. 12. 11. 2016 naSe zastupkyné
Karolina Ceskova odletéla na konferenci UPPMD. Zapis najdete na webovych
strankach spolku. Sle¢na Ceskova nas jiz nékolik let zastupuje na mezinarodnich
konferencich a diky ni byla navazana spoluprace se zahrani¢nimi pacientskymi
organizacemi.

— Fyzioterapeutku Mgr. Annu Janskou, jsme finan¢né podpofili v Gcasti na stazi
v anglickém New Castle.

— Predseda informoval o dalsi podpote databaze svalovych dystrofii a atrofii
REaDY.

— Byl zhodnocen uspéch 3. celostatni odborné konference: Péce o pacienty
s DMD/BMD konané v roce 2016.

Predseda PP seznamil ¢leny s vyro¢ni zpravou za rok 2015. Byly zminéné nové vydané
publikace. RovnéZ bylo podékovano ¢lenim za organizaci akci a piinos pro PP. Nasledné
bylo provedeno hlasovani.

Clenska schiize hlasovanim jednomysliné schvalila vyro¢ni zpravu spolku za rok 2015.

3) Finanéni pldn na rok 2017: S finanénim planem na rok 2017 seznamil CS piedseda

spolku. Tento plan vychazi ze zkusenosti z ptedchozich let a je pouze orientacni.

Clenska schiize hlasovanim jednomysIné schvalila finan¢ni pléan spolku na rok 2017.

4) Piipravované projekty a akce: Ing. Jitka Reineltova informovala CS, o grantovych
fizenich, kterych jsme se ucastnili v minulém roce, ve kterych jsme uspéli a ve kterych

nikoliv. Nasledné pfitomné seznamila s podanymi grantovymi zddostmi na rok 2017.
V ramci tohoto byly predstaveny planované akce na rok 2017. S akcemi, které se konaji
kazdoro¢ng, byla CS informovana predlozenym pisemnym planem na rok 2017.

5) Péce o dospélé pacienty s DMD: Doc. MUDr. Iva Piihodova, Ph.D. pohovoiila o péci,
ktera je dospélym pacientim s DMD poskytovana ve VFN v Praze, seznamila pfitomné,




6)

7)

8)

s tim, co mohou poskytnout, a co neni v silach tohoto pracovisté. Doc. Pithodova hovofila
osobné s jednotlivymi ¢leny spolku, ktefi o to projevili zdjem.

Komplexni péfe: Komplexni péce byla zminéna okrajové, nebot o ni pohovofila
doc. Pithodové. V ramci tohoto bloku seznamil CS Ing. René Bfedtan se schvalenim léku
Translarna, pro pacienty snonsense mutaci a pohovoifil o vSech krocich, které PP
ve spolupraci s CAVO uginil. Rodige pacienti, ktefi Translarnu uzivaji, nejsou ¢leny PP,
ani nejsou v komunité aktivni. PP se také zaslouzil o to, Ze pomtcka kaslaci asistent bude
Jiz brzy v &iselniku zdravotnich pojistoven. V soucasné dobé je mozné v piipadé potieby
poZzadat o predepsani a zadost je nasledné vzdy reviznim lékafem a zdravotni pojistovnou
posuzovana individualné. Doposud vsak vétsina Zadosti byla letosnim roce pfijata.
Vzhledem k tomu, ze jsme na$ nékolika ro¢ni boj za Translarnu a ka$laciho asistenta
vyhréli, je na fadé Raxone (Idebenone). Vice o ném naleznete v prezentaci, ktera
Je soucasti piiloh. Ing. Jitka Reineltova v této sekci pohovotila o vyzkumu (viz ptiloha).
Dale zminila spolupraci a Mgr. Annou Janskou, se kterou se snazi do CR dostat
dynamické ortézy, které chlapci pouZivaji dvé hodiny denné pii béznych Einnostech
a vynahradi celono¢ni noSeni standardnich ortéz. Mimo jiné se také diskutovalo
o kmenovych buikach. CS byly predany informace, které pani Reineltova ziskala
na zahrani¢nich konferencich.

Informace 0 novém zaméstnanci: PP ma svého prvniho zaméstnance, Katefinu Guske,
DiS. Pani Guske zastidva pracovni pozici s nazvem ,, koordindtor*. Jedna se predevsim
o0 administrativni praci a je financovana ze strukturalnich fondi po dobu jednoho roku.

Volby vykonného vyboru:

Navrh MUDr. Hana Neméthova — jeden se zdrzel hlasovani, ostatni pro navrh, navrh
schvalen,

Navrh Ing. Jitka Reineltova — jeden se zdrZel hlasovani, ostatni pro navrh, navrh schvalen,
Navrh Ing. René Biec¢tan — jeden se zdrZel hlasovani, ostatni pro navrh, navrh schvalen,
Néavrh Ing. Tomas Giirtler — jeden se zdrZel hlasovani, ostatni pro navrh, navrh schvalen,

Navrh Ing. Be. Patrik Kunéar — jeden se zdrZel hlasovéani, ostatni pro navrh, navrh
schvalen,

Navrh na pfedsedu: Ing. Jitka Reineltova — jeden se zdrzel hlasovani, ostatni pro navrh,
navrh schvalen,

Navrh na mistoptedsedu: Ing. René Bfe¢tan — jeden se zdrzel hlasovani, ostatni pro navrh,
navrh schvalen.

Volba revizni komise:

Névrh Vladimir Sovkoplas — jeden se zdrzel hlasovani, ostatni pro navrh, navrh schvalen,
Néavrh Pavel Backovsky — jeden se zdrZel hlasovani, ostatni pro navrh, navrh schvalen,
Navrh Robert Gruss — jeden se zdrzel hlasovani, ostatni pro navrh, navrh schvalen.

Navrh na predsedu revizni komise: Pavel Backovsky — jeden se zdrzel hlasovani, ostatni
pro navrh, navrh schvalen,




9) Zména stanov:

CS byla sezndmena se zménou sidla Vétrna 262, 550 01 Broumov
na Rudé armady 59, 431 44 Drouzkovice. 7 tohoto diivodu, musi byt provedena zména
stanoy.

Clenska schiize jednomyslné schvalila zménu stanov.

10) Pfedseda revizni komise pan Backovsky informoval CS, e byla provedena kontrola
UcCetnictvi za rok 2015. Revizni komise neshledala zadné pochybeni ve financovani spolku
v uvedeném obdobi a postupu vykonného vyboru PP. CS vzala informaci na védomi.

11) Diskuze:

Clenové spolku pozadali o zménu stanov a vznik funkce Cestného piedsedy, s poradnim
hlasem, a pravem tucastnit se jednani vykonného vyboru, bez kompetenci. Bylo vyhovéno,
s tim, Ze o Cestném predsedovi bude rozhodovat vykonny vybor. ‘

- Vyzva ¢lenim ve véci prabézné aktualizaci kontakti ve vztahu k Parent Projectu.

- Vyzva ¢lenim ve véci doplnéni a aktualizace Udajt, pravidelna kontrola dat
vkladanych do databaze ReaDy.

- Vyzva na ¢&leny - sdéleni informaci vykonnému vyboru o zku$enostech s péci
a dodrzovani standardd v jednotlivych nemocnicich.

- Vyzva na ¢leny - sdéleni informaci vykonnému vyboru o problémech souvisejicich
s pé€i, pomutickami, sluzbami.

- Vyzvana ¢leny - aktivni zapojeni do ¢innosti Parent Projectu.

Zavérem zastupci spolku podekovali za praci, kterou odvedli pro PARENT PROJECT, z. s.
Jozefu Suchému, Pavlu Trojanovi a Iloné Krekové.

Dalsi jednani bude svolano dle potieby.

V Praze dne 12.11.2016 zapsala Katefina Guske, DiS.

Piilohy:

Prezenéni listina

Pozvénka na ¢lenskou schiizi
Finanéni plén na rok 2017

Vyroéni zprava

Névrh zmény stanov

Hospodareni za rok 2015
Hospodareni za leden az fijen 2016
Zprava revizni komise z roku 2015

Prezentace Ing. Jitky Reineltové
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Ovéfovaci _dolozka pro legalizaci

Pof.C: 41501-0151-0471

Podle overovaci knihy posty: Teplice 1

ylastnorucné podepsal: Jitka Reineltova

Datum a misto narozenl 09.06.1973,Chomutov,CL

pdresa pobytu: Drouzxovxce

Rudé armady 53,0
pruh a €. predloz dokl. totoznosti:
Obcansky prukaz

Teplice 1 dne 22.11.2016
Gabrielova Viadimira

2

114882666

Podpis,'ure




Ovérovaci dolozka konverze do dokumentu obsazeného v datové zpravé

Ov¢értuji pod pofadovym cislem 410019_002476, Ze tento dokument, ktery vznikl pfevedenim vstupu
v listinné podobé do podoby elektronické, sklddajici se z 5 listli, se doslovné shoduje s obsahem
vstupu.

Zajistovaci prvek: bez zajistovaciho prvku
Ovéfujici osoba: Vladimira Gabrielova

Vystavil: Ceska posta, s.p.
Pracovisté: Teplice 1
Ceska posta, s.p. dne 22.11.2016
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