Z.apis z 15. ¢lenské schize PARENT PROJECT, z.s.

Datum konani: 13.11.2022

Misto konani: Pacientsky Hub, U VrSovického nadrazi 30/30, Praha 10, 101 00

Ucastnici: viz prezenéni listina (k dispozici v kancelafi spolku na adrese: Skolni 5336,
Chomutov 430 01)

Z.apis ze schuze:

Clenské schiize se zuc¢astnilo 21 ze 147 &lent zapsaného spolku PARENT PROJECT, z.s. (PP).
PInou moc podepsalo dalsich 21 ¢lend, na zéklad€ podepsanych plnych moci bylo zmocnénctim
poskytnuto hlasovaci pravo. Clenska schiize byla usnaSenischopna.

Clenskou schiizi zahajili pfedsedkyné vykonného vyboru PP Ing. Jitka Reineltova a
mistopfedseda PP Ing. René Biect'an. Piedstavili program schiize, ktery byl nasledné schvélen
¢leny schiize, a nasledovala prezentace predsedkyné, béhem které se vyjadtila ke vS§em bodim
programu. Prezentace je dostupnd v clenské sekci webovych stranek spolku PARENT
PROJECT, z.s. Clenové méli zaroveit moznost nahlédnout do vyroéni zpravy za rok 2021, do
ucetnictvi a ptipadné dotazy tesit s €etni spolku PARENT PROJECT, z.s. Vyro¢ni zprava za
rok 2021 je také dostupnd na webovych strankach spolku.

Program:

1. Vysledky hospodateni za rok 2021
2. Zhodnoceni prace za rok 2021
3. Financ¢ni plan na rok 2023

4. Piipravované projekty a akce
5. Diskuse

Predsedkyné spolku navrhla ptfidani dal$ich bodi do programu, proto byl program upraven v
zéavislosti na prabéhu schiize a zmény programu odsouhlaseny vSemi zicastnénymi.

6. Body programu:

7. 1. Zhodnoceni prace za rok 2021

Ing. Jitka Reineltova ¢lenlim shrnula, které¢ akce se konaly béhem roku 2021, celkem Parent
Project uspotfadal 8 pobytovych akci. I pfes obdobi Covidu se podafilo pobytové akce
uskutecnit, ovSem PP se vénoval také advokacii - napf. v prosazovani pfednostniho ockovani
pro pacienty s nervosvalovym onemocnénim a jejich pecujici. Dale jsme zapocali kampan
“Neviditelni tatinkové”, ucastnili jsme se diskuznich setkdni, uspotfadali jsme tiskovou
konferenci k Mezinarodnimu dni Duchenne a podruhé jsme udélili ceny Parentdk naSim
partnerim. Karolina Podolska kratce shrnula novinky ve vyzkumu, zminila nadéjné vysledky
1éku Givinostat, ktery ma jiz za sebou vSechno klinické testovani a vysledky jsou slibné.



8. 2. Plan akci na rok 2023

Predsedkyné vykonného vyboru spolku Ing. Jitka Reineltova predstavila plan akci na rok 2023,
mezi kterymi nechybi kampan ke Dni vzacnych onemocnéni, 9 pobytovych akci, odborna
konference, kampan k Mezinarodnimu dni informovanosti o Duchenne a fundraisingové akce
(Vyjizd’ka pro Matyska, Everesting Jakuba Bendy a dalsi). Radi bychom v pfiStim roce k 7.9.
rozsvitili vice vyznamnych budov cervené. Probéhla kratka diskuze o tom, kde které akce
probéhnou a jestli nezménit misto konani napf. u pobytovych akci. Dale Jitka predstavila
aktivity a sluzby, které jiz Parent Project poskytuje - Spole¢na cesta, Pfechod péce z détské do
dospélé, Kontaktni centrum, Psychologicka péce, aktivity v Pacientské radé MZ a postupna
profesionalizace spolku. Také se angazujeme v ramci Aliance pro individualizovanou podporu
a Narodni asociace pacientskych organizaci, kterych jsme zakladdajicimi ¢leny.

Karolina poté predstavila projekt Terénni podpory s planovanymi vyjezdy do 10 ¢lenskych
rodin. Zaroven zminila pfipravovanou konferenci a zapojeni Parent Projectu ve spolupraci s
odborniky z riiznych koutit CR. V neposledni fadé vykonny vybor poprosil o sou¢innost rodin
pii sbéru dat formou dotaznikli - v roce 2023 nas ¢eka nekolik a jsou pro praci a advokacii
velice dllezité.

9. 3. Hospodareniza rok 2021

Predsedkyné Jitka Reineltova predlozila ¢lenské schlizi hospodateni za rok 2021. Hospodateni
spolku za rok 2021 je soucésti vyrocni zpravy, ktera je k dispozici na webovych strankach
spolku. K hospodateni se vyjadiila také ucetni spolku Ing. Ilona Krckova, ktera vysvétlila
jednotlivé polozky naklada.

4. Financni plan na rok 2023

Jitka Reineltova se vénovala také finan¢nimu planu na rok 2023, planované vydaje jsou 4 500
000 K¢ a ptijmy 2 500 000 K¢&. Zaroveit mame rezervu z grantl, kde uz mame prostredky
schvalené na rok dopfedu. Mezi nejvétsi naklady patfi mzdy zaméstnancti a odbornikli a
naklady na asistenty na pobytovych akcich.

10. 5. Projednani navrhu zmény stanov spolku

Dalsim bodem programu bylo projednani zmény stanov - do stanov byla ptidéna ¢ast upravujici
pozici feditele spolku. Byl vznesen dotaz ohledné konkrétni nové pasaze stanov, probéchla
diskuze, formulace byla vyjasnéna, poté byla zména ve stanovach schvalena vSemi (42)
zucastnénymi. Nikdo se nezdrzel hlasovani. Nikdo nebyl proti. Kone¢na verze stanov bude k
dispozici na strankach spolku. Po schvéleni zmény stanov nasledovala pfestavka.



11. 6. Volba vykonného vyboru, predsedy a mistopredsedy

Po skonceni pfestavky se predstavilo postupné vSech pét kandidati do vykonného vyboru
spolku. Do vykonného vyboru kandidovali: Ing. Jitka Reineltova, Ing.René Biect'an, MUDr.
Karolina Podolska, Jan Vanék a Markéta Beranova. Postupné pfitomni hlasovali o vSech 5
kandidatech. u vSech péti kandidat doslo k jednomyslnému zvoleni 41 hlasy, zdrzel se vzdy
ten ¢len, o némz bylo hlasovano. U Zadného kandidéata nebyly hlasy proti zvoleni.

Nové€ zvolenym vykonnym vyborem byla navrzena Ing. Jitka Reineltova jako predsedkyné
spolku. Pro zvoleni Jitky do role pfedsedkyné hlasovalo 41 ¢lend, 1 se zdrzel.

Na post mistopiedsedy byl navrzen Ing. René Bfectan. Pro jeho zvoleni hlasovalo 41 ¢leni, 1
se zdrzel.

Novy vykonny vybor spolku:
Piedsedkyné spolku: Ing. Jitka Reineltova
Mistopredseda spolku: Ing. René Brectan

Dalsi ¢lenové VV: MUDr. Karolina Podolska, Jan Vanék a Markéta Beranova

7. Diskuze

Poslednim bodem programu byla diskuze. Zaznélo n€kolik navrhii z fad ¢lenli. Napf. na
znovuobnoveni vetejné poradny/diskuzniho fora, které byly na starych strankach spolku. Dale
se diskutovalo o zapojeni nové diagnostikovanych rodin - novéjsich Clenii spolku. Také se
diskutovalo o moznosti podpory lékatd vénujicich se dystrofikim, o vyuziti finan¢nich
prostiedkli na zakoupeni konkrétnich pfistrojii, které by pomohly pacientim. Clenskou schiizi
jsme poté zakoncili spole¢nou fotografii a podékovanim minulému vykonnému vyboru.

Dalsi schiize bude sjednéana dle potieby.

V Praze dne 13.11.2022 zapsala MUDr. Karolina Podolska.
Original zapisu, vcetn¢ vSech ptiloh, naleznete v sidle spolku PARENT PROJECT, z.s.

12.Prilohy:

Pozvanka na ¢lenskou schiizi
Prezen¢ni listiny
Vyroéni zprava za rok 2021

Prezentace promitana béhem clenské schtize
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