Zapis z 13. ¢lenské schuze PARENT PROJECT, z.s.
Datum konani: 22.11.2020

Forma konani: On-line vysilani

Ugastnici: viz google formulate slouzici jako prezenéni listina (k dispozici v kancelafi spolku
na adrese: Skolni 5336, Chomutov 430 01)

Z.apis ze schuze:

V zéavislosti na aktudlni situaci spojené s koronavirovou pandemii se 13. ¢lenska schlize
zapsaného spolku PARENT PROJECT, z.s. (PP) konala on-line formou. On-line ¢lenské
schilize se zaucastnilo 42 ze 122 ¢lent spolku.

Program:

1. Zahajeni ¢lenské schlize
2. Zhodnoceni prace za rok 2019 a 2020
3. Ekonomické vyhodnoceni za rok 2019
4. Finan¢ni plan na rok 2021
5. Ptipravované projekty a akce
6. Informace z vyzkumu a péce
7. Oblast marketingu
8. Dotazy
9. Zavér

Body programu byly upraveny v zavislosti na priibéhu on-line ¢lenské schiize.

Prezentace prezentované béhem on-line ¢lenské schiize spolu s prezentacemi odborniki
budou dostupné v ¢lenskeé sekci webovych stranek spolku PARENT PROJECT, z.s. Zaznam
z on-line vysilani ¢lenské schiize je dostupny zde.

Body programu:

1 Zahajeni ¢lenské schuze

Clenskou schiizi zahajila predsedkyné vykonného vyboru PP Ing. Jitka Reineltova.

Clenové maji moznost nahlédnout do vyroéni zpravy 2019 a finanéniho planu, ktery byl
schvalen vétSinoveé vykonnym vyborem (VV) spolku. Vyroéni zprava spolku s finan¢nim
planem je dostupna na webu spolku.


https://www.youtube.com/watch?v=Z0sYUoj8KDQ

2 Zhodnoceni prace za rok 2019 a 2020

Ptredsedkyné¢ vykonného vyboru spolku PP Ing. Jitka Reineltova predstavila akce, které
probéhly béhem roku 2019 a 2020. Konaly se pobytové, volnocasové, informacni a také
odborné akce.

Byly ptedstaveny také aktivity PP, které v soucasnosti probihaji a ¢lenstvi PP v riznych
organizacich.

3 Ekonomické vvhodnoceni za rok 2019

Predsedkyné vykonného vyboru spolku Ing. Jitka Reineltova piedlozila ¢lenské schizi
hospodafteni za rok 2019 a stavy ucti. Hospodateni spolku za rok 2019 je souc¢ésti vyrocni
zpravy, kterd je k dispozici na webovych strankach spolku.

4 Financéni plan na rok 2021

Ing. Jitka Reineltova se také vénovala finanénimu planu na rok 2021.

5 Pripravované projekty a akce

Dale se predsedkyné spolku pfedstavila planované akce na rok 2021. Akce budou
pfizplsobené situaci spojené s koronavirem.

6 Informace z vvzkumu a péce

MUDir. Karolina Podolska, odborna poradkyné spolku, se zaméfila na zopakovani
poskytovanych sluzeb. Déle se vénovala aktudlnimu vyvoji ve vyzkumu. Pfedstavila vysledky
dotaznikového Setfeni dostupnosti péce, kvality Zivota, finan¢ni naro€nosti a pracovni
produktivity u pacienti s DMD a pecujicich. Vénovala se také projektu prechodu péce

z détské do dospélé a také aktudlni situaci spojené s koronavirem.

Mistopiedseda spolku Ing. René Biectan prezentoval aktivity, které v rdmci spolku vykonava
a vénoval se také vyzkumu a thradé 1é¢iv v CR. Clenské schiizi predstavil, Ze se podafilo
pfipravit paragraf pro thradu lé€ivych ptipravkil pro vzacnd onemocnéni. Zminil také, jak
bude probihat proces rozhodovéni o tthradé 1€¢iv.

MUDr. Jana Haberlova, Ph.D. prezentovala aktuality pé¢e o DMD. Prezentovala o
neuromuskularnim centru FN Motol — détské ¢ast. Vénovala se dale klinickym studiim
experimentalni 1écby a ptipravovanym projektim. Upozornila také na problémy v péci a
predstavila situaci neuromuskularnich center v CR.



7 QOblast marketingu

Ing. Jindra Landova prezentovala ¢lenim svou ¢innost, aktivity a také to, co clenové mohou
délat pro zviditelnéni spolku, jak se mohou aktivné zapojit do aktivit spolku v ramci
socialnich siti, médii a fundraisingu. Ptedstavila také cenu Parent’ak.

8 Dotazy

Bylo polozeno nékolik dotazii, vSechny byly zodpovézeny.

9 Zavér

Ing. Jitka Reineltovéa svym slovem zakoncila on-line ¢lenskou schiizi a ukoncila on-line
vysilani.

Dalsi schiize bude sjednédna dle potieby.

V Chomutové dne 22.11.2019 zapsala Mgr. Patricie Ruskova.
Original zapisu, v¢etné vSech pfiloh, naleznete v sidle spolku PARENT PROJECT, z.s.

Prilohy:

Pozvénka na ¢lenskou schiizi

Prezenéni listiny formou google formulait
Vyro¢ni zprava za rok 2019

Zprava revizni komise za rok 2019
Prezentace

Odkaz na zaznam z on-line vysilani ¢lenské schiize



