Z.apis 7 10 ¢lenské schuze PARENT PROJECT, z. s.

Datum konani: 04.11.2017

Misto konani: Prosecka 28, Praha 8 (Restaurace u Felixe)
Utastnici: viz prezenéni listina (k dispozici v sidle spolku)

Z.apis ze schuze:

Clenské schiize se z(castnilo 29 z 92 &lend zapsaného spolku PARENT PROJECT, z. s.
(dale jen PP). DalSich 11 ¢lenti poskytlo plnou moc, na jejimz zéklad¢ bylo poskytnuto
zmocnéncum hlasovaci pravo. Z toho vyplyva, ze ¢lenska schiize byla usnasenischopna.

Clenska schiize byla zahdjena piedsedkyni vykonného vyboru Ing. Jitkou Reineltovou.

Clentim byla pfedlozena k nahlédnuti vyroéni zprava za rok 2016. Clenové mé&li moznost
nahlédnout do tcetnictvi a ptipadné dotazy konzultovat s tc¢etni spolku.

Vsechny body programu byly prezentovany prostiednictvim prezentace. Prezentace naleznete
na webovych strankach www.parentproject.cz .

Program:

1. Hospodareni za rok 2016
2. Zhodnoceni prace za rok 2016 a 2017
3. Finan¢ni plan na rok 2018
4. Pfipravované projekty a akce
5. Predstaveni spolupracovnikl
6. Informace z vyzkumu
7. Diskuze

Jednotlivé body programu:

1. Hospodareni za rok 2016:

Piedsedkyné VV Ing. Jitka Reineltova piedlozila &lenské schiizi (dale jen CS) hospodafeni
za rok 2016. CS byla pedsedkyni VV informovéana a hospodaiském vysledku za rok 2016.
Hospodafeni je soucasti vyrocni zpravy, kterd je zvefejnéna na webovych stankach
Www.parentproject.cz. Zaroveii byla CS sezndmena s hospodafeni za obdobi leden aZ fijen
2017, o tom se vSak bude hlasovat v roce 2018. Konec¢né hospodaieni za rok 2017 bude
piedlozeno v roce 2018. K hospodaieni nebyly zadné dotazy. V roce 2018 planujeme pohyb
v té&ch samych &islech jako v roce 2017. Zadné dotazy k roku 2018.

Clensk schiize jednomyslné schvélila hospodafeni za rok 2016.
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Piedseda revizni komise Pavel BaCkovsky za revizni komisi konstatoval, Ze provedenou
kontrolou ucetnictvi za rok 2016 nebyly shledany nedostatky a hospodateni spolku je vedeno
fadné a je plné v souladu s naplni ¢innosti spolku.

2. Zhodnoceni prace za rok 2016 a 2017:

CS byla informovana o akcich, které se pravidelné konaji a o jejich piinosu pro PP. Piehled
akci, které se konaly Vv roce 2016, je soucasti vyro¢ni zpravy, ktera je zvetfejnéna na webovych
stankach www.parentproject.cz.

V ramci vystavy, kterd se uskutecnila ve Faustové domé Vv cervnu 2017, jsme navazali
spolupraci s RNDr. Jitkou Zurmanovou, Ph.D. z piirodovédecké fakulty UK. Na rok 2018
se planuje spoluprace Piirodovédecké fakulty 1. LF UK s 2. LK UK.

Radi bychom potadali vystavy i v Brn¢, ale z organiza¢niho hlediska to je pro nas velmi
naroc¢né. Stale hleddme prostory s dostate¢nou kapacitou. Nasi snahou je nastaveni standarda
péce ve FN Brno se standardy FN v Motole.

Piedsedkyné VV informovala rodiny, pro¢ je dilezité, aby jezdili na akce, které potfadame.
Jedna se predevSim o propagacni akce. Na akce tohoto druhé jezdi opakované tytéz rodiny
a je jich malé mnozstvi, proto hlas DMD/BMD komunity neni dostate¢né silny, jak by mohl
byt. Déle informovala rodiny, ze akce na ramec pravidelnych akci se budou konat podle
zajmu rodin.

CS schvélila vyroéni zpravu za rok 2016, 29 &lend hlasovalo pro schvaleni, 0 &lent proti
schvaleni, 2 ¢lenové se zdrzeli hlasovani.

Piedsedkyné VV informovala CS o pfijmech, které PP ziskal vroce 2017. Jedna
se o pfijmy z grantovych fizeni, ale predevsim o piijmy od darci. Predsedkyné¢ VV vsem
srde¢né podékovala.

Déile byla CS informovana o odbornych, propagaénich a pobytovych aktivitach,
uskute¢nénych v roce 2017.

Pfipominka ze strany ¢lenti:
Bylo by vhodné vytvofit databazi kontakti na vSechny Iékate, které pacienti pottebuji. Jedna
se o0 to, Ze V piipadé nouze, neni Cas na slozité vyhledavani na internetu.

3. Finanéni plan na rok 2018

Finanéni plan na rok 2018:
1.500.000,- ptijmy
1.200.000,- vydaje

Clenska schiize jednomyslné schvalila finanéni plan na rok 2018.

4, Pripravované projekty a akce:
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Krom¢ pravidelnych akci, planujeme uplné¢ poprvé uskutecnit pobyt pro rodiny s détmi
od 10 do 15 let.

19.04.2018 se uskute¢ni 4. odborna konference: péce o pacienty s DMD/BMD. Planujeme
zahrani¢ni hosty ve vé&tSi mife. Hostem bude muz s DMD ve véku 35 let, ktery Zije
samostatné a neni zavisly na finan¢ni podpofte od statu.

V roce 2018 planujeme:

e Natoceni rehabilitacnich videi pro jednotlivé vékové kategorie. Zatim bylo natoceno
par zkusebnich videi pro vékovou kategorii do 8 let.

e Vytvoreni marketingové strategie propagace PP.

e Vytvoreni kresleného videa pro propagaci PP.

e Ziskani slavné osobnosti.

CS byla informovana o planovanych akcich predlozenym pisemnym planem na rok 2018.

5. Predstaveni tymu:

Mgr. Simona Dejdarova — psycholozka

Co mize nabidnout? Klinické vysetieni, klinické a terapeutické rozhovory, rady. Momentalné
pracuje na balicku pro Skolky/Skoly, ve kterych bude uvedeno, jak pracovat s détmi
s diagn6zou DMD/BMD. V piipadé¢ potieby, miize dojet do Skoly/skolky a fesit
problémy pfimo na misté. Planuje zavést konzulta¢ni hodiny.

Bc. Patricie Ruskova — ergoterapeutka

Rodindm pomiize s vybérem kompenzacnich pomicek, Upravou domdcnosti, nacvikem
samostatnosti ditéte.
Vsechny kontakty naleznete na webovych strankach www.parentproject.cz

MUDr. Karolina Ce$kovd — lékatka — studentka doktorandského studia vénujici
se problematice DMD pod vedenim MUDr. Jany Haberlové, Ph.D. Po studiu se chce vénovat
dospélym DMD pacientim v ramci centra vysoce specializované nervosvalové péce. Doufa,
ze si vybuduje velkou skupinu dospélych pacient.

6. Informace z vvzkumu:

MUDr. Hana Némethova informovala CS o novinkach z vyzkumu. Vysvétlila CS pro jaké
pacienty, jsou jednotlivé klinické studie, které aktualné probihaji.

V ramci této sekce ¢lenové diskutovali o Translarné s MUDr. Karolinou Ceskovou. Nasi
prioritou je to, aby kazdy pacient dostal 1écbu, ktera zlepsi jeho stav, bez ohledu na cenu.

Velmi nas trapi, ze Translarna je pouze pro chodici pacienty a presto, Ze by nechodicim mohla
zachranit Zivot, nemaji na ni narok. V budoucnu budou do Kklinickych studii zapojeni
i nechodici pacienti. Nezlepsuje fyzickou zdatnost, ale zastavi progresi onemocnéni.


http://www.parentproject.cz/

Nervosvalové centrum:

Mimo program piednesl mistopfedseda VV Ing. René Bieétan problematiku vzniku center
vysoce specializované péce o pacienty se vzacnym nervosvalovym onemocnénim, na cemz
PP jiz n€kolik let intenzivné pracuje.

Ing. Jitka Reineltovd, Ing. René Bfectan, MUDr. Jana Haberlova, Ph.D. a vedeni Kliniky
détské neurologie méli spolecné jednani svedenim FNM ohledné této problematiky. Détské
centrum jiz z 80% ve FNM funguje.

MUDr. Karolina Ceskova méla diky PP mozZnost stravit mésic v americké nemocnici v New
Havenu, ve stat¢ Connecticut a ucit se od zdejSiho vedouciho nervosvalového centra,
profesora Cristiana lonity. V ramci Clenské schtize si pro ¢leny PP pfipravila prezentaci
o fungovani certifikovanych nervosvalovych center v USA.

Certifikovana nervosvalova centra USA

Podrobnou zpravu si mizete piecist na webovych strankach v ¢lenské sekei.

Zahrani¢ni organizace nas berou jako silného hrace. Béhem poslednich let, co se PP ucastni
zahrani¢nich konferenci, jsme si ziskali divéru. MUDr. Karolina Ceskova odvadi famézni
praci a PP ji je za to velmi vdécny.

S kolegyni MUDr. Lenkou Mrazovou vytvofili dotaznik kvality péce a zivota. Data budou
porovnavat s 5 let starymi daty. Na zakladé toho vytvoii argumenty pro vznik nervosvalového
centra.

Dalsi schiize bude sjednana dle potieby.

V Praze dne 04.11.2017 sepsala Katefina Guske, DiS.

Origindl zapisu, véetné ptiloh, naleznete v sidle PARENT PROEJCT, z.s.
Piilohy:

Pozvénka na €lenskou schiizi

Prezenéni listiny

Vyro¢ni zprava

Zprava revizni komise za rok 2016

Prezentace promitané béhem c¢lenské schiize



