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Seznam
zkratek

Seznam pouzitych zkratek

DMD
BMD
PPMD
WDO
APO

AIFP
vzis
vzp

FN Motol
FN Brno

Duchennova svalova dystrofie/Duchenne muscular dystrophy

Beckerova svalova dystrofie/Becker muscular dystrophy

Americka organizace Parent Project/Parent Project Muscular Dystrophy

Svetova organizace Duchennovy svalove dystrofie/World Duchenne organization
Akademie pacientskych organizaci - vzdélavaci a rozvojovy projekt urCeny pro ceske
pacientskeé organizace

Asociace inovativniho farmaceutického prumyslu

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR

Vseobecna zdravotni pojistovna Ceské republiky

Fakultni nemocnice v Motole

Fakultni nemocnice Brno
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Kontakty

Vykonny vybor

Ing. Jitka Reineltova - predsedkyne VV, +420 602 167 243, reineltova@parentproject.cz
Ing. René Brec¢tan - mistopredseda PP, +420 724 603 202, brectan@parentproject.cz
MUDr. Karolina Podolska - Clenka VVV, +420 605 272 820, podolska@parentproject.cz
Ing. Jindra Landova - Clenka V'V, +420 607 957 816, landova@parentproject.cz

Ing. Tomas Girtler - Clen VV, +420 602 319 610, gurtler@parentproject.cz

Josef Suchy - cestny predseda VV, suchy@parentproject.cz

Spolec¢na cesta

MUDr. Karolina Podolska - odborna poradkyné, koordinatorka kontaktniho centra,

+420 605 272 820, podolska@parentproject.cz

Mgr. Simona Dejdarova - psycholozka, 420 603 805 831, dejdarova@parentproject.cz
Bc. Monika Frantlova - socialni pracovnice, +420 731 170 835, frantlova@parentproject.cz
Mgr. Anna Hrbata - fyzioterapeutka, janska@parentproject.cz

Bc. Patricie Ruskova - koordinatorka, ergoterapeutka, poradkyné kontaktniho centra,
ruskova@parentproject.cz (materska dovolend)

Barbora Vankova - poradkyne kontaktniho centra, komunikace s rodinami,

+420 776 443 044, vankova@parentproject.cz

Administrativa

Katefina Guske, DiS - administrativni pracovnice, katerina.guske@parentproject.cz
Jan Vanék - webmaster, vanek@parentproject.cz

Ilona Krékova - vedeni ucetnictvi, mzdova agenda

Ing. Veronika Cézova - copywriting, Facebook, korektury, veronika.cezova@gmail.com

Adresa

PARENT PROJECT, z.s. ICO: 26540401
Rudé armady 59, Provozni ucet spolku: 0194971330/0300
431 44 Drouzkovice Datova schranka: uyes86r
parentproject@parentproject.cz
www.parentproject.cz Spolek zapsany ve spolkovem rejstriku

pod spisovou znackou L 10316, ktera je
Pusobime v ramci celé Ceské republiky. vedena u Krajského soudu v Usti nad Labem.
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Uvodni slovo

Vazeni a mili pratelé,

mame za sebou dalsi pandemicky rok. Rok,

ktery nam ukazal, ze veéci nejsou plne v nasich
rukach a mnohdy je lepe nechat véci plynout.
A tak jsme k situaci pristoupili i my v PP. Po-
darilo se nam usporadat vétsinu planovanych
akci, i kdyz to bylo dobrodruzstvi. Na posledni
chvili se omlouvaly rodiny z duvodu pozitivity
na covid-19 nebo byl na pobytu nékdo, kdo
se ukazal pozitivnim nasledné. Vse jsme vsak
ustali se cti.

| v roce 2021 se rozsifily nase rady a stale vice
rodin vyuziva terenni podporu v ramci spolec-
ne cesty. Jak je tato podpora velmi uzitecna a
cenna, se projevuje neustale a ma velky vliv na
kvalitu zivota nasich deti. Tym nasich odbornic
Jje pripraven kdykoli pomoci - osobné, telefo-
nicky i e-mailem v rade oblasti, které maji vliv
na kvalitu zivota déti i dospélych.

Nase cinnost neustava ani v oblasti advokac-
nich aktivit, nebot je neustale rada oblasti, kte-
ré nejsou uchopeny ¢i dotazeny do zdarného
konce. Se zménou politickeho zastoupeni za-
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Jitka Reineltova

predsedkyné

¢iname znovu, nebot kazdy ministr, poslanec
Ci senator ma sve priority, a je proto velmi na-
rocné najit spolecnou rec. Rozhodné se ale
nevzdavame a jdeme dal.

Tato slova patri k roku 2021, ktery byl velmi na-
rocnym druhym rokem pandemie, a kdyz jsem
v lednu premyslela nad novym rokem, videla
jsem jej pozitivne, jako v dobé pred pande-
mii. Jak dalece jsem se mylila! Tato slova pisi
v roce 2022. V roce, kdy zacala valka. Valka,
ktera se vyrazné dotkne nasich zivotu. Blizko
nas vsak ziji lidé, kterych se dotkne jeste dale-
ko vice. A navic trvale. A témto lidem, kteri prisli
o vsechno, je potreba pomoci. Nicéné verim,
ze i nase aktivity nezustanou bez povsimnuti
a nasi partneri nam a nasim détem zachovaji
prizen. A my budeme i nadale moci realizovat
naplanované aktivity a zapocit aktivity nove.

Dékuji vam za prizen, kterou nam projevujete.
Déekuiji, ze stojite pri nas a nasich détech a po-
mahate nam k lepsimu zivotu. Preji vam pevne
zdravi a hodneée klidu.

Vase Jitka
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O svalové
dystrofii

O svalové dystrofii

PARENT PROJECT, zs. byl zalozen rodici deti
se svalovou dystrofii Duchenne/Becker, ktera
je nejcastejsim nervosvalovym onemocne-
nim detskeho veku. Krome déti a dospélych
s timto onemocnénim se Parent Project rozho-
dlotevrit svou naruc take détem s jinym typem
vzacného nervosvalovéeho onemocneni,

Pro tuto skupinu onemocneéni je typicka sva-
lova slabost. Jedna se o geneticky podmine-
na onemocneéni, ktera zpusobuji ztratu aktivni
svalove hmoty. Pacienti postupné ztraci silu
v koncCetinach, postizeny jsou také dychaci
svaly a srdce. Zadny ucinny lék prozatim ne-
existuje a nemoc vyrazne zkracuje vek doziti.

Kromé nejcastéjsich dystrofinopatii mezi svalové dystrofie radime napr.

- pletencovou svalovou dystrofii,

- facioskapulohumeralni svalovou dystrofii (FSHD),

+ Emeryho-Dreifussovu svalovou dystrofii (EDMD), myotonickou dystrofii nebo kongenitalni svalovou

dystrofii.

Nasim poslanim je prosazovat a hajit zajmy pacientu a Clenu, vytvaret podminky pro zlepseni a zajis-
téni kvalitngjsino zivota, zajistovat komplexni peci a podporovat dostupnost ucinnée lecby.
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Pfedstaveni
a historie

20 let ¢innosti spolku stoji
za pfipomenuti historie.

PARENT PROJECT, zs. je pacientska organiza-
ce zalozena rodici, jejichz déti se narodily se
svalovou dystrofii Duchenne/Becker, a poz-
déji se rozsifila o dalsi vzacna nervosvalova
onemocnéni raného véku. V nasem spolku
sdruzujeme tyto pacienty, jejich rodice a dal-
3i rodinné prislusniky. V CR pusobime od roku
2001, kdy jsme navazali na fungovani stejno-
Jjmenné organizace v USA, zalozeneé v roce
1904 Pat Furlong.

PARENT PROJECT se postupne zacal zapo-
jovat do ruznych aktivit. Byl u vzniku registru
svalovych dystrofii, prelozil dokument Zlaty
standard pece’ a pripravoval dalsi dokumenty
pro rodiny nove diagnostikovanych pacientu.
Navazal také spolupraci s odbornou verejnosti
- s Klinikou detske neurologie FN Motol a Kli-
nikou detske neurologie FN u sv. Anny v Brmé.

V roce 2015 byla prijata na castecny uvazek
prvni zameéstnankyné - administrativni pracov-
nice. Od roku 2016 se rozsifil tym zamestnancu
a v soucasne dobé zajistuje chod organizace
a podporu rodin nejen vykonny vybor v ram-
ci dobrovolnicke prace, ale take zaméstnanci:
koordinatorka péce o rodiny/ poradkyné kon-
taktniho centra; odborna poradkyné, socialni
pracovnice, psycholozka, ergoterapeutka a
fyzioterapeutka. Nasim cilem je uplna profesi-
onalizace spolku.
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Od roku 2014 se PARENT PROJECT, zs. za-
pojuje kazdy rok do mezinarodni iniciativy
s nazvem Svétovy den povedomi o svalové
dystrofii Duchenne, kterou porada WDO (\Wor-
ld Duchenne Organization).

Od roku 2018 jsme soucasti Pacientske rady
- poradniho organu Ministerstva zdravotnictvi
CR. Zaroven jsme ¢leny pracovnich skupin pfi
Pacientske radé, a to pro socialné-zdravotni
pomezi, pro zdravotnické prostredky, pro ino-
vativni lecbu. Dale jsme cleny Pracovni skupi-
ny pro koncepcni reseni poskytovani domaci
péce v CR.

V roce 2020 byl PARENT PROJECT, z.s. jednou
ze zakladgjicich organizaci, které staly u zrodu
AIPP (Aliance pro individualizovanou podporu),
stresni organizace, kterd ma za cil zménu soci-
alniho systemu tak, aby kazdy dostal podporu
takovou, jakou potrebuje v dané zivotni situaci.
Vroce 2021 stal PARENT PROJECT, z.s. u zrodu
NAPO (Narodni asociace pacientskych organi-
zaci), ktera ma za cil hajit zajmy vsech pacientu
a usilovat o systémové zmeny.
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Poslani a vize

Nasim poslanim je prosazovat a hgjit
zdjmy pacientu a élenq, vytvaret podminky
pro zlepseni a zajisténi kvalitnéjsiho zivota,
zajisStovat komplexni pé¢i a podporovat
dostupnost G¢inné lécby.

Chceme, aby pacienti s nervosvalovym
onemocnénim zili zcela normaini
a samostatny Zivot.

VYROCNI ZPRAVA 2021
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Nase cile

Vyzkum a lééba

Podpora vyzkumu, zarazovani pacientu do
klinickych studii a zpristupnovani lecby. Pod-
pora zkvalithovani klinicke databaze pacientu
a standardl péce. Spoluprace se zahranicnimi
vyzkumnymi centry a organizacemi.

Péce a sluzby

Podpora vzniku a fungovani center vysoce
specializované péce pro nervosvalova one-
mocneéni pro détské a dospélé pacienty. Po-
skytovani sluzeb projektu Spolecna cesta (te-
rénni pece). Ziskavani financnich prostredku za
ucelem poskytnuti sluzeb nasim clenum.

VYROCNI ZPRAVA 2021

Vzdélavani

Zvysovani povedomi o nemoci mezi laickou
i odbornou verejnosti. Informovani clenu a od-
borné vergjnosti o novych moznostech pece
a lecby. Organizace pobytovych akci, odbor-
nych konferenci, vzdelavacich akci a svéepo-
mocnych setkani.

Zapojeni do
spoleénosti

Prosazovani zajmu pacientu v oblastech soci-
alni a zdravotni pece. Spoluprace s tuzemsky-
mi a zahranicnimi organizacemi. Zkvalithovani
Zivota osob zijicich s nervosvalovym onemoc-
nenim.
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Organizacéni
struktura

Nejvyssim orgdnem spolku je Clenska schuze, kterd voli vykonny vybor a schvaluje zmény stanov.
Vykonny vybor je volen na clenskeé schuzi jednou za tri roky. Posledni volebni clenska schuze se
uskutecnila 23. listopadu 2019.

Clenska schuize zvolila do vykonného vyboru tyto éleny:

Ing. Jitka Reineltova - predsedkyné VV, +420 602 167 243, reineltova@parentproject.cz
Ing. René Brectan - mistopredseda PP, +420 724 603 202, brectan@parentproject.cz
MUDr. Karolina Podolska - clenka VV, podolska@parentproject.cz

Ing. Jindra Landova - clenka VV, +420 607 957 816, landova@parentproject.cz

Ing. Tomas Girtler - Clen VV, +420 602 319 610, gurtler@parentproject.cz

Josef Suchy - Cestny predseda VV, suchy@parentproject.cz

VYROCNI ZPRAVA 2021
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Aktivity

Spolecna cesta a Kontaktni centrum

Projekt Spolecna cesta vznikl v roce 2018
a je urcen rodinam, které pecuji o déti s ner-
vosvalovym onemocnenim. V ramci projektu
je zajemcum poskytovana individualni te-
rénni podpora a doprovazeni v nestandard-
nich situacich, které dlouhodoba péce a zivot
S nervosvalovym onemocnénim prinaseji.
Podporu mohou vyuzivat také dospéli klienti.
Sluzby jsou registrovanym klientum posky-
tovany bezplatné. Soucasti tymu je lékarka,
ergoterapeutka, psycholozka, socialni pracov-
nice a fyzioterapeutka.

Tym projektu je aktivné napojen na Kontakt-
ni centrum, ktere provozujeme v Chomutove.
Projekt je financovan z Evropského socialni-
ho fondu v ramci Operacniho programu Za-
meéstnanost a uskutecnuje se prostrednic-
tvim Strategie komunitneé vedeného rozvoje
MAS Sdruzeni Zapadni Krusnohori pro obdobi
2019-2022.

V roce 2021 organizoval tym Kontaktniho cent-
ra aktivity, kterych se mohli registrovani pecuji-
Ci bezplatné zucastnit. Jednalo se o pravidelné
aktivity jako je napriklad relaxacni a rehabilitac-
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ni cviceni, aktivizacni rukodelne aktivity, social-
ne-pravni a ekonomicke poradenstvi, psycho-
terapie nebo take svepomocne terapeuticke a
podpurne skupiny. V rdmci nabizenych sluzeb
byly behem roku take poskytovany individu-
alni konzultace ve zdravotni a socialni oblasti,
v oblasti psychologie a v oblasti kompenzac-
nich pomucek a Uprav domaciho prostredi.

Kontaktni centrum zgjistovalo po dobu pora-
danych aktivit take dohled a hlidani osoby bliz-
ke, diky cemuz se pecujici mohli aktivit bez-
starostné zucastnit. | pres dobu koronavirove
pandemie se fungovani kontaktniho centra ne-
zastavilo. Pecujicim byla nabidnuta alternativa
prezencni ucasti na aktivitach a konzultacich.
Samozrejmosti byly telefonicke a e-mailove
konzultace, navic také on-line spojeni, popri-
padé video ¢i audionahravky. Terénni podpora
Jje velmi uzce propojena s pobytovymi akcemi,
jenom spolecne davaji pro nase klienty smysl.
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Pobytové akce

Psycho-relaxacni pobyt pro rodiny

s détmi 15+ na jare
KVETEN 2021

V terminu od 28. do 30. kvétna 2021 se v re-
kreaCcnim stredisku Hrebikarna v Chomutové
uskutecnil vikendovy pobyt pro rodiny s detmi
15+ Cely vikend byla rodinam k dispozici so-
cialni pracovnice Bc. Monika Frantlova a psy-
cholozka Mgr. Simona Dejdarova, ktera si pro

VYROCNI ZPRAVA 2021

rodice i déti pripravila nékolik her a vzdelava-
cich kvizl. V nedéli pak prijela MUDr. Karolina
Podolska a fyzioterapeutka Mgr. Anna Hrbata,
ktera zajemce z rad rodicu masirovala a po-
skytla poradenstvi ohledneé rehabilitace.

23
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Psycho-relaxacni pobyt pro rodiny

s malymi détmi na jare

CERVEN 2021

Krasny, proslunény vikend jsme stravili na po-
bytu pro rodiny s malymi detmi od 18. do 20.
Cervna 2021 v Dome rodin Smecno.

V sobotu za nami prijeli dobrovolnici z Caniste-
rapie Kladno, z. s., ktefi s sebou privezli pejsky,
se kterymi déti plnily ukoly, hraly si a stravily
krasne dopoledne. Cely vikend se detem plne
venovaly nase asistentky, aby si rodice mohli
na chvili odpocinout, zucastnit se prednasek
z psychoterapie, socialni oblasti a prednasky
ohledne vyzkumu a lécCby.

Psycho-relaxaéni pobyt — Damska jizda

CERVENEC 2021

V terminu od 10. do 17. Cervence 2021 se ve
Strelskych Hosticich v rekreacnim zarizeni
DDM Strelske Hostice uskutecnila tzv. Damska
Jjizda. BEhem tydne jsme navstivili krasna mista
- napriklad hrad Rabi, Strakonice, zamek Blat-
na nebo hrad Kasperk. V pondéli za nami prije-
la kadernice Jana Slamova a vizazistka Renata

POBYTOVE AKCE

Jiraskova z firmy Mary Kay, ktera se krasne po-
starala 0 nase maminky.Milou a uziteCnou na-
vstévou byla take pani Mgr. Zdenka Faltynkova
a firma Libelladesign, ktera vytvorila variabilni
sedaci system minimalizujici vznik dekubitu
a usnadnujici jejich pripadnou lecbu.

Psycho-relaxacni pobyt — Celorepublikové

setkdani rodin

SRPEN 2021

Na konci srpna se jiz tradicné sesly rodiny
z celé nasi republiky na akci Celorepubliko-
vé setkani rodin v rekreacnim stredisku Pro-
saz Lichovy. | kdyz nam pocasi prilis nepralo,
spolecny vikend si vsichni uzili. Letosni setkani
se neslo v duchu namorniku. Vecery byly ve
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znameni tance, spolecenskych her a zabavy.
V sobotu si pro nas pripravila psycholozka Mgr.
Simona Dejdarova namornickou hru pro male
i velké. Jako kazdy rok nas navstivili motorkari
a kamaradi z MDA RIDE, kteri nase rodiny pod-
poruji nejruznéjsimi zpusoby.

25
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Letni tdbor PARENT PROJECT 2021

SRPEN 2021

Mame velkou radost, ze se nam diky dotacim,
grantum a hlavne diky nasim skvélym podpo-
rovatelum dari udrzovat cennou tradici letnich
tydennich tadborovych pobytu pro déti, ktere
tak maji moznost stravit spolu bez rodicu ty-
den plny her, povidani, legrace, tvoreni a dob-
rodruzstvi.

Sesla se nas letos opét skvéla parta déti, asi-
stentek a vedoucich a nechybéla ani psycho-

POBYTOVE AKCE

lozka Simona. Aneta s Mary pro nas pfipravily
krasnou celotaborovou hru, ktera nas zanesla
do sveta Jumaniji. Uprostred tydne jsme méll
milou navstévu, prijely se na nas podivat damy
z projektu Pomozte déetem, pobyly s nami
a privezly nam drobne darecky.

Psycho-relaxacni pobyt — prvni détsky
vikendovy pobyt bez rodict

ZARi 2021

Dlouho ocekavany vikend pro déti bez rodicu,
pldnovany puvodné na podzim a jaro minule-
ho roku a nerealizovany z duvodu koronaviro-
vych opatreni, se uskutecnil o vikendu 17. - 19.
zari 2021 v chomutovskem Druhem mlyne.

Sesla se nas skoro stejna parta déti jako na
letnim tabore, skvéela skupina asistentu a asis-
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tentek, psycholozka Simona a vedouci taboro-
vého programu Aneta. Tentokrat jsme si zahralli
na indiany.

Diky lidem, ktefi pro Parent Project casto dob-
rovolné a nezistné pracuji a diky nasim pod-
porovatelum, kteri nam pomahaji financne, se
snad budeme moci setkavat dal.

27



28

Psycho-relaxacni pobyt pro rodiny s détmi

15+ na podzim 2021

LISTOPAD 2021

Chomutovsky penzion Hrebikarna. To bylo
misto, kde jsme ve dnech 5. - 7. listopadu stra-
vili nadherné chvile béhem vikendového Psy-
cho-relaxacniho pobytu pro rodiny s detmi 15+,
Po obéde si rodice udélali svuj vlastni pro-
gram. A zatimco si pri ném chvili oddechli, my
Jjsme s asistentkami vyrazili do centra Chomu-
tova. Cestou jsme dorazili do hotelu U Dvou

POBYTOVE AKCE

medvidku, kde jsme se obcerstvili. Nechybéla
kava, Caj a pivo.

Sobotni vecer pak patril kvizim, pri nichz jsme
se skvele pobavili. Vikend utekl hrozne rychle.
V nedéli, po spolecnem foceni, jsme se roz-
loucili a odjeli zpatky do svych domovu.

Psycho-relaxaéni pobyt pro rodiny s malymi

détmi na podzim 2021

LISTOPAD 2021

Vikendovy pobyt rodict a mladsich déti z Pa-
rent Projectu byl v letosnim roce posledni, kte-
ry pro své Cleny usporadala nase pacientska
organizace.

Od patecniho odpoledne do nedélniho obe-
da jsme si uzivali spoleCnych setkavani, roz-
hovorl na vazna i lehci témata, sdileni nasich
zkusenosti a hlavne odpocinku. O partu deti se
skvele staral tym asistentu; program plny her
a zabavnych aktivit pro né opét pripravila nase
mila Aneta.

Rodice méli moznost individualnich konzultaci
se Cleny odborného tymu - Simonou, Karoli-
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nou a Monikou - a krome vlastnich diskuznich
a svepomocnych skupin mohli navstivit i Si-
monino povidani o realité inkluzivniho skolstvi
a zapojit se do zive debaty.

Rozhovory a vymeéna zkuSenosti na téema
skolni dochazky déti s Duchennovou svalo-
vou dystrofii a jinymi vzacnymi dystrofiemi se
v rozhovorech dospelych i v individualnich
konzultacich objevovaly prubézne po celou
dobu pobytu a bylo zregimé, ze je to jedna
z oblasti, kterou rodiny nasich ¢lenu ve svem
zivote intenzivne resi.



Akce 2021

MDA RIDE

CERVEN 2021

Dne 5. Cervna 2021 se konal jiz 13. ro¢nik nej-
vetsi charitativni akce MDA RIDE na podporu
lidi se svalovou dystrofii. Bohuzel kvuli nepri-
znivé epidemiologicke situaci se akce konala
online, i pres to se podarilo vybrat neuvéritel-
nych 516 000 korun. Celkova Castka byla roz-
delena mezi organizace podporujici pacienty
s nervosvalovym onemocnénim. Parent Pro-
Jject obdrzel 35 000 korun na organizaci po-
bytovych akci a dalsi podpora sla jednotlivym
Clenskym rodinam, které podaly zadost. De-
kujeme Kadovi a MDA Ride za dlouhodobou
podporul

Covid-19

2021

V roce 2021 bylo také jedno z hlavnich témat
ockovani proti nemoci covid-19. Nasim clenum
Jjsme poskytovali poradenstvi ohledné ocko-
vani.

Kvuli epidemiologicke situaci jsme take muse-
li usporadat online napr. 13. rocnik MDA RIDE
nebo informacni den pro rodiny, o ktery byl
mezi rodinami, obzvlasté malych deti, vel-
ky zajem. Jsme vdecni, ze i za takove situace
Jjsme mohli usporadat Sest vikendovych a dva
tydenni pobyty pro nase cleny se svalovou dy-
strofii.

VYROCNI ZPRAVA 2021

Neviditelni
tatinkoveée

2021

V roce 2021 jsme take spustili serial Neviditelni
tatinkove. Veronika Cézova, ktera se stara v Pa-
rent Projectu o copywriting, Facebook a korek-
tury, vedla rozhovory s tatinky déti se svalovou
dystrofii. Zatim mame deveét pribehu a pripra-
vujeme pro vas dalsi.

Adam Peska se stal
paralympijskym

vitézem v boccie

SRPEN 2021

,Na krku jsem meél zlatou medaili a hrali mi
Ceskou hymnu. Splnil se mi sen,” rika Ctyria-
dvacetilety Adam Peska, ¢len Parent Projectu,
pacient s Duchennovou svalovou dystrofii, kte-
ry tento rok vyhral na paralympiadé v Tokiu zla-
to ve sportu boccia.
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Tiskové konference v roce 2021 u pfilezitosti
Svétového dne DMD a 20 let od zalozZeni

Parent Projectu

ZARi 2021

Dne 7. zarfi si prfipominame Svetovy den po-
vedomi o svalove dystrofii Duchenne. K teto
prilezitosti Parent Project usporadal tiskovou
konferenci v prostorach Pacientskeho hubu
v prazskych VrSovicich. Prispévek o dnesnich
moznostech lecby pronesla doc. MUDr. Jana
Haberlova, Ph.D. O aktivitach Parent Projectu
a o letosnim tematu Svetového dne Pece
o dospéle pacienty s DMD" mluvili Ing. Jitka
Reineltova, Ing. Rene Brectan, MUDr. Karolina
Podolska a Mgr. Simona Dejdarova. Pozvani na
konferenci prijal také ministr zdravotnictvi Mgr.
et Mgr. Adam Vojtéch, MHA, ktery promluvil
o spolupraci s pacientskymi organizacemi.

AKCE 2021

Parent Project pri této prilezitosti pripomnel
take vyroci 20 let od zalozeni organizace, 20 let
hajeni zajmu pacientu se vzacnym nervosvalo-
vym onemocnénim a prace na zlepseni kvality
jejich zivota. K tomuto jubileu také Parent Pro-
Jject pripravil specialni video.

Na Svetovy den povedomi o svalove dystrofii
Duchenne upozornily take cervené nasvicené
vyznamneée budovy - napr. Tancici dum v Praze,
Ministerstvo zdravotnictvi CR nebo Nova scé-
na Divadla J. K. Tyla v Plzni.

Ceny Parentak za rok 2021

ZARi 2021

Organizace PARENT PROJECT, zs. opét udélila k prilezitosti Svetoveho dne povedomi o Duchenno-

vé svalove dystrofii ceny Parentak za rok 2021.

Vitézové kategorii jsou nasledujici:

® cena pro partnery z fad rodin - rodina Vankova

® cena z fad odborniktl - Neurologicka klinika VEN (cenu prevzaly doc. Prihodova, MUDr. Dostalova)
® cena z fad firem - Nadace RSJ (cenu prevzaly Adela Salacova a Lucia Brinzanik)

Clenské schiize Parent Projectu

LISTOPAD 2021
Clenska schize se uskutecnila 28. listopadu
2021 v Pacientském hubu U Vrsovického na-

drazi 30, Praha 10.

Clenské schlize se zUcastnilo 13 ze 137 élenu
zapsaného spolku PARENT PROJECT, zs. (PP).

VYROCNI ZPRAVA 2021

Plnou moc podepsalo dalsich 28 clenu, na za-
kladé podepsanych plnych moci bylo zmoc-
nénclm poskytnuto hlasovaci pravo. Clenska
schuze byla usnasenischopna. Pristi rok se na
Clenske schuzi bude volit novy vykonny vybor.
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Clenstvi
a spoluprdace

Clenstvi a spolupréce

CAVO Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

AIP Aliance pro individualizovanou podporu

NAPO Narodni asociace pacientskych organizaci

AVPO Asociace vefejné prospésnych organizaci CR

cosiv Ceska odborna spolecnost pro inkluzivni vzdélavani

NRZP Narodni rada osob se zdravotnim postizenim

APO Akademie pacientskych organizac

WDO Sveétova organizace Duchennovy svalove dystrofie/World Duchenne organizationi

Treat-NMD  svetova sit pro spolupraci a partnerstvi v nervosvalove oblasti

VYROCNI ZPRAVA 2021
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Nase aktivity a éinnosti bychom nemohli
realizovat bez nasich partnert, podporova-
telu z fad organizaci, firem i jednotlivcul.

Dékujeme, Ze jste nasi soucasti. Bez vasi podpory bychom
nebyli schopni plnit nase poslani a dosahovat nasich cild.

Baranovicova Lucie
Bartos Jifi

Bartos Pavel
Bednar Jan

Belacik Jifi
Bémova Katerina
BIOXA THERAPEUTICS
Buk Jan
Dlabacova Sarka
Dostal Jiri
Cervenkova Jana
Cumpelikova Vaclava
Fecova Veronika
Foltynova Radka
Freely Agency s.r.o.
Fuksova Lenka
Fullerenes kapela
Galatikova Anezka
Griizova Sarka
Hanzlikova Blanka
Havelkova Tereza
Holcova Jirina
Homolka Tomas
Horak Lubos
Horakova Alena

H. R. G spol sro.
Hrubanova Jifina
Husakova Hana
Charous Tomas
Jachimova Dana
Jonakova Klara

Kajtman Jakub

Kalous David
Kirchnerova Sarka
Kostrhonova Dita
Kocourkova Lenka
Koukal Jan

Krejci Ladislav
Kroupova Lenka
Kucera Jiri

Lahvickova Tereza
Loukotova Novotna Sarka
Manakova Sarka
Markova Katerina
Maurerova Michaela
MDA RIDE zs.
Ministerstvo prace

a socialnich véci CR
Ministerstvo zdravotnictvi CR
Muntean Corina
Nadace Detsky mozek
Nadace RSJ

Nadace rozvoje obcanske
spolecnosti

Netikova Lenka
Neumanova Lenka
Novotny Ales

Obec Nevren
Ondrusek Petr

Oscuri Cansu

Pacova Lenka

Passer invest Group

Pears Healh Cyber
Peslerova Veronika
Pfizer, spol. s ro.
Polachova Karolina
Pospisilova Alena
Prokopius Radek
Proxova Martina
Pruchova Andrea
Radoslavovi lva a Pavel
Reg Edwards
Reineltova Jitka
Roche, sr.o.
Stejnbachova Jitka
Stejskalova Eva
Stejskal Petr

STRIX Chomutov, a.s.
Sulovska Markéta
Svojanovska Michaela
Simek Jan

Sedek Dusan
Skurdnova Blanka
Spackova Petra
Stépan Marek
Stefka Josef
Svarcova Katefina
Tomasova Zuzana
Veleba Petr

VW Wachal as.
Zajickova Dana
Zivot détem

Zivota Vladimir

N < -
Podekovani
d 6 re fl m Dobf:yolnici s ot e
a meaia

Martin Kréek, Jakub Sudak - influencefi, clanky o pobytech
Jana €ervenkova - influencer
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Vysledky
hospodareni

Vykaz zisku a ztrat oo

Vy&et poloZek podle

vyhlasky &. 504/2002 Sb.

k 31.12.202

1

(v tisicich K¢&)

+ ___________
| 1C0o
| ___________
| 26540401
+ ___________

o
| I. | Spotfebované nakupy celkem

| mm——————- T
| 1.|Spotfeba materidlu

|- A o
| 2.|Spotteba energie

[ —mmmmm o
| II. |Sluzby celkem

e o
| 6.|Cestovné

[ —mmm o
| 7.|Naklady na reprezentaci

| mm——————- T
| 8.|0statni sluzZby

|- o
| IIT. |Osobni naklady celkem

| mm————— T T
| 9. |Mzdové naklady

|- o
| 10.|zakonné sociadlni pojisténi

| —mm e B
| 12.|z&konné socialni naklady

| mm——————— o

| v. |Ostatni naklady celkem

|
|
|
|
|
|
NN
ENEN N
I
+ =
o
[
[t
1<
|
|
I
|
|
|
|
|
|
I
I
|
|
|
|
I
|
|
I
|
1
|
|
I
|
I
I
|
I
|
|
I
|
|
|
|
|
|
|
|
|
I
I
|
I
|
|
|
|
|
|
|
I
|
|
I

.|Jiné ostatni néklady

_________ o e
| |NAKLADY CELKEM

VYROCNI ZPRAVA 2021

|Cislo]
| |

| tadku|

Nazev, sidlo, pravni forma a

pfedmét &innosti

u¢.jednotky

S.

PARENT PROJECT, =z.
Rudé armady 59
DrouZzkovice
431 44
Cinnost
| hospodafska |
—tm— +
| 0 |
—m—mm e +
| 0 |
B +
| 0 |
e e e +
| 0 |
—tm—mm +
| 0 |
e +
| 0
—m—mm e +
| 0 |
—tm +
| 0 |
e et +
| 0
e e +
| 0 |
R e +
| 0 |
—tm—mm o +
| 0 |
e +
| 0 |
e e +
| 0 |
B e +
| 0 |
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Vykaz zisku a ztrat cro

+--- ———+
|Cislo] Cinnost |
| ittt sttt |
| fadkul hlavni | hospodafskd | celkem
P ; " " -
| I |Trzby za vlastni vykony a zboZi celkem | 043 | 123 | 0 | 123 |
|-———————- B et e e L e e e e +-———- R e e R et e R et e
| 2.|Trzby z prodeje sluzeb | 045 | 123 | 0 | 123 |
| ————- b + -
| VI. |Prijaté prispévky celkem | 073 | 4.693 | 0 | 4.693
|-———————- B et e e e e e e e +-———- R T R T Fommmm -
| 27.|Ptijaté prispévky (dary) | 075 | 4.653 | 0 | 4.653
| === ittt ittt t + + + |
| 28.|Prijaté ¢lenské prispévky | 076 | 40 | 0 | 40
|===== L t + + + -—=1
| |VYNOSY CELKEM | 079 | 4.816 | 0 | 4.816
|-———————- B et e e T T +-———- e et e e e e e
| C. |Vysledek hospodafeni pfed zdanénim | 080 | 907 | 0 | 907
|===== e t + -1
| D. |Vysledek hospodafeni po zdanéni | 082 | 907 | 0 | 907
R e st et et +
P P
| Sestaveno dne: | Podpisovy zdznam statutdrniho organu Ucetni jednotky
| | nebo podpisovy zaznam fyzické osoby, kterd je ucetni jednotkou

| 27.03.2022

| Pravni forma ucetni jednotky

| zapsany spolek

| Ing. Jitka Reineltovad - predsedkyné spolku

| Osoba odpovédna z uletnictvi (jméno a podpis

| Ilona Krckova - ucetni

| Pfedmét podnikéani | Osoba odpovédna za ucetni zavérku (jméno a podpis

| neziskova organizace

VYSLEDKY HOSPODARENI

Rozvaha a2

Vycet polozek podle

vyhlasky 504/2002 Nézev, sidlo, pravni forma a
k 31.12.2021
(v tisicich K&)

pfedmét ¢innosti u¢.jednotky
PARENT PROJECT, z.s.
Rudé armady 59

DrouZkovice

| ICO | 431 a4

- -+

|€islo| Stav k prvnimu dni | Stav k poslednimu

AKTTIVA | tadku| ucet. obdobi | dni ucet.obdobi

| III. |Kratkodoby finanéni majetek celkem 3.472 | 4.364 |
|-——————- B e ettt e B e e T T e e e e e e |
| 3. |Penézini prostfedky na uctech | 075 | 3.472 | 4.364 |
|- B et - o o |
| |AKTIVA CELKEM | 085 | 3.478 | 4.369 |
o +

R e e E L E L L L DL L L +

|[Cislo| Stav k prvnimu dni | Stav k poslednimu |

PASIVA | tadku| ucet. obdobi | dni Gcet.obdobi

B et et e e e S e e et B e e e e e e |
|A. |Vlastni zdroje celkem | 086 | 3.266 | 4.173 |
| === o e e = e e L e B B |
| II. |Vysledek hospodateni celkem | 091 | 3.266 | 4.173 |
|-——————- B e et e et e e o B e e P P e |
| 1. |U&et vysledku hospodafeni | 092 | -834 | 907 |
|- B et - o Fom |
| 3. |Nerozdéleny zisk, neuhrazend ztrata minulych let | 094 | 4.100 | 3.266 |
| === e +———— e et Fomm e |
IB. |Cizi zdroje celkem | 095 | 211 | 196 |
|- B e st et et +-——- o B |
| III. |Kratkodobé zavazky celkem | 106 | 211 | 196 |
| === e it +-———= e e L e e o |
| 1. |Dodavatelé | 107 | 58 | 11 |
|———————- B e et e o e e e e e |
| 5. |zZaméstnanci | 111 | 100 | 136 |
|- B ettt - o o |
| 6. |Ostatni zavazky vucéi zaméstnancum | 112 | 0 | 6 |
| === Rttt e - Rt et Bt it |
| 7. |zavazky k institucim soc.zabezp a vet.zdrav.pojisténi | 113 | 37 | 28 |
|——————— B e e +-——- o o |
| 9. |Ostatni p¥imé dané | 115 | 17 | 15 |
| === e ittt +-———= e L L e e B it et |
| | PASIVA CELKEM | 133 | 3.478 | 4.369 |
Bt et +

VYROCNI ZPRAVA 2021 a1



Rozvaha o Pfiloha k Géetni zGvérce

Sestaveno dne: Podpisovy z&znam statutdrniho orgdnu ucetni jednotky | Cast 1 - ZzZakladni Udaje
nebo podpisovy zaznam fyzické osoby, kterd je uCetni jednotkou |

|

‘ e z -

| 27.03.2022 Ucetni jednotka
[

[

|
|
| |
: . ) , . PARENT PROJECT
| Ing. Jitka Reineltova - predsedkyné spolku | <
| | Nazev D e e e e i e ettt et e ettt e
‘ N | zapsany spolek
Pravni forma D e e e e e e e e e e e e e e e e e e
| Prdvni forma ucetni jednotky | Osoba odpovédna z ucetnictvi (jméno a podpis) | Rudé armédy 59
‘ ‘ ‘ sidlo D e
| zapsany spolek | Ilona Krckova - ucetni | Drouskovice 431 44
| | |
| oo oo ! 26540401
| Predmét podnikéani | Osoba odpovédna za u¢etni zavérku (jméno a podpis) | Identlflkaéni éiSlO L
| | |
| neziskova organizace I I neziskova organizace
\ | tel.: linka \ Predmét podnikani L e et e e e ettt ettt e e e ettt e
o +
01.01.21 31.12.21
Ucetni obdobi A T e
27.03.22
Datum vyhotoveni Ucetni zavérky R

Cast 2 -PouZivané U&etni metody, obecné USetni zasady a zplsoby ocenovani

Po provedeni ucetni zavérky ucetni jednotka konstatuje, Ze ucetnictvi Je
vedeno, uzavérka provedena a priloha zpracovana v souladu se zikonem
¢. 563/1991 Sb. o uUCetnictvi a s vyhlaskou &. 504/2002 Sb.

Ve sledovaném obdobi nedo$lo k Zadnym odchylkdm od metod podle S$7odst.5
(s odkazem na odst. 2) zékona ¢&. 563/1991 Sb. o udetnictvi.

Vsechny vykazované utdaje vychdzeji z G¢etnich pisemnosti ucetni jednotky
(4cetni doklady, ucetni knihy a ostatni ucetni pisemnosti) a z dalsich
podkladt, které ma ucetni jednotka k dispozici.

V pfipadé, Ze nékterd skutecnost neni popséna, béhem ucetniho obdobi
nenastala, uc¢etni Jjednotky se netykd nebo je prislusny ukazatel nulovy.

Zpusoby ocenovani

Finanéni majetek : 4.363.819,76

Zavazky k 31.12.2021

Finanéni U¥ad dan ze mzdy : 14.866, -

OSSZ - zaméstnanci : 19.093, -

vzZP - - " - : 8.637,-

vyplata mezd : 136.217, -

zavazky-dodavatelé : 11.069,38

ost.zavazky vaéi zaméstnancum: 6.271,--

Sestaveno dne : 27.03.2022 Sestavil : Krcékova Ilona - ucetni

Ing. Jitka Reineltova - predsedkyné spolku

Drouzkovice dne 27.03.2022
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www.parentproject.cz

PARENT
PROJECT

CZECH REPUBLIC

Transparentni ucet

Raiffeisen Bank 1338146001/5500
Verejna sbirka

Fio Banka 8012345678/2010
Provozni ucet:

CSOB 0194971330/0300

DARCOVSKA SMS
Na cislo: 87777

Jednorazovy prispévek ve tvaru
DMS SVAL 30

nebo DMS SVAL 60

nebo DMS SVAL 90

Pro trvalou podporu ve tvaru
DMS TRV SVAL 30

nebo DMS TRV SVAL 60

nebo DMS TRV SVAL go

PARENT PROJECT, z.s.

Rudé armady 59,

431 44 Drouzkovice
parentproject@parentproject.cz
ICO: 26540401



