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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 Brectan - mistopredseda VV, +420 724 603 202, brectan@parentproject.cz
MUDr. Karolina Podolska - Clenka VVV, +420 605 272 820, podolska@parentproject.cz
Markéta Beranova - Clenka V'V, +420 723 430 969, beranova@parentproject.cz

Jan Vanék - clen VV, vanek@parentproject.cz

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

Spolec¢na cesta

MUDr¥. Karolina Podolska - odborna poradkyné, koordinatorka pece, komunikace s rodinami

+420 605 272 820, podolska@parentproject.cz

Mgr. Simona Dejdarova - psycholozka, 420 603 805 831, dejdarova@parentproject.cz

Mgr. Hana Benesova - psychosocialni pracovnice, +420 739 085 918, benesova@parentproject.cz
Bc. Monika Frantlova - socialni pracovnice, +420 731 170 835, frantlova@parentproject.cz

Mgr. Anna Hrbata - fyzioterapeutka, hrbata@parentproject.cz

Mgr. Patricie Ruskova - ergoterapeutka, ruskova@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 Sirc - copywriting, PR, Facebook, korektury, cezova@parentproject.cz
Barbora Vankova - komunikace s rodinami

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
PlUsobime v ramci celé Ceské republiky. vedena u Krajského soudu v Usti nad Labem.
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Uvodni slovo

Vazeni a mili pratelé,

je za nami rok 2022, rok bez opatreni, kdy jsme
se mohli bez obav setkavat. V ramci pobyto-
vych akci muzeme sdilet sve zkusenosti, ra-
dosti i starosti. Nas skvely tym poskytuje pod-
poru détem i dospelym se svalovou dystrofii
a jejich rodinam. Tym terenni podpory je rodi-
nam k dispozici v prubehu celého roku. Vénu-
Jjeme se advokacnim aktivitam, jelikoz jen diky
nim a zapojeni do pracovnich skupin minister-
stev a stresnich organizaci muzeme usilovat
o systémove zmeny. Velkym tématem je pro
nas pece o dospelé muze se svalovou dystro-
fii a prechod z détske péce do dospelé. S tim
souvisi tétma samostatného zivota, ktere se pro
nas stalo velmi vyznamnym. Jsou staty, kde je
podpora lidi se zdravotnim postizenim dosta-
tecna a lidé maji tolik osobni asistence, kolik
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Jitka Reineltova

predsedkyne

potrebuji. Na druhé strané jsou staty, ke kte-
rym patii bohuzel i Ceska republika, kde je
podpora naprosto nedostatecna. Snazime se,
abychom se dostali do prvni skupiny, aby kaz-
dy dostal tolik podpory, kolik potrebuje, bez
ohledu na to, kde Zije.

Mame pred sebou hodné prace a hodné pla-
nu, které muzeme realizovat jen diky vasi pod-
pore.

Velice vam vsem dékuji za prizen a podporu,
kterou nam venujete.

Pomaha nam, ze nejsme sami, ze se nase ko-
munita rozrusta a stava se silngjsi.

Preji vam vsechno dobre,

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
Jje nejcastéjsim nervosvalovym onemocnenim
detskeho veku. Krome déti a dospélych s tim-
to onemocnénim se Parent Project rozhodl
otevrit svou naruc take detem 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 koncetinach, 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 fadime napriklad:

- 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.

VYROCNI ZPRAVA 2022



05/

Pfedstaveni
a historie

Z historie PARENT PROJECT

PARENT PROJECT, zs. je pacientska organiza-
ce zalozena rodici, jejichz déti se narodily se
svalovou dystrofii Duchenne/Becker, pozdéji
se rozsifila o dalsi vzacna nervosvalova one-
mocnéniraného veku. V nasem spolku sdruzu-
Jjeme tyto pacienty, jejich rodice a dalsi rodinne
pFislusniky. V CR pusobime od roku 2001, kdy
jsme navazali na fungovani stejnojmenné or-
ganizace v USA, kterou zalozila v roce 1994 Pat
Furlong.

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

V roce 2015 byla prijata na castecny uvazek
prvni zaméstnankyné a od roku 2016 se rozsiril
tym zamestnancu. V soucasne dobé zgjistu-
Jje chod organizace a podporu rodin nejen vy-
konny vybor v ramci dobrovolnickeé prace, ale
take zameéstnanci - terénni odborny tym, pra-
covnici PR, marketingu, fundraisingu a dalsi.
Nasim cilem je Uplna profesionalizace spolku.
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Od roku 2014 se PARENT PROJECT, zs. za-
pojuije kazdy rok do mezinarodni iniciativy
s nazvem Sveétovy den povédomi o svalo-
veé dystrofii Duchenne, kterou porada WDO
(World 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 zdravotnicke prostredky a 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.
V roce 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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Posldani

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 2022
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Nase cile

Vyzkum a lééba

Podpora vyzkumu, zarazovani pacientu do Kli-
nickych studii a zpfistupnovani lecby. Podpo-
ra zkvalithovani klinické databdze 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 2022

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 clenske schuzi jednou za 3 roky. Posledni volebni ¢lenska schuze se
uskutecnila 13. listopadu 2022.

Clenska schuize zvolila do vykonného vyboru tyto éleny:

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

Markéta Beranova - clenka V'V, +420 723 430 969, beranova@parentproject.cz

Jan Vanék - Clen VV, vanek@parentproject.cz

VYROCNI ZPRAVA 2022
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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 ¢i dospélé
s nervosvalovym onemocnénim. V ramci pro-
jektu je zgjiemcum poskytovana individualni
terenni podpora a doprovazeni v nestandard-
nich situacich, které dlouhodoba péce a zivot
s nervosvalovym onemocnenim prinaseji.

Sluzby jsou registrovanym klientum posky-
tovany bezplatné. Soucasti tymu je lékarka,
ergoterapeutka, psychoterapeutka, socialni
pracovnice a fyzioterapeutka. V roce 2022 se
znasobil pocet poskytnutych konzultaci a do-
slo k navyseni kapacit poskytované pece. Roz-
Sifeni sluzeb je financovano z FM EHP a Nor-
ska 2014-2021 z programu Zdravi.

Tym projektu je také napojen na Kontaktni cen-
trum, které provozujeme v Chomutove. V roce
2022 organizoval tym Kontaktniho centra ak-
tivity, kterych se mohli registrovani pecujici
bezplatné zucastnit. Jednalo se o aktivity jako
je napriklad relaxacni a rehabilitacni cviceni,
aktivizacni rukodélne aktivity, socialné prav-
ni a ekonomicke poradenstvi, psychoterapie
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nebo take svepomocne terapeuticke a pod-
purne skupiny. V ramci 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 bezsta-
rostne zucastnit.

Terenni podpora je velmi uzce propojena s po-
bytovymi akcemi, jenom spolecneé davaji pro
nase klienty smysl.
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Pobytové akce

Také pobytové akce se v roce 2022 mohly uskuteénit
za podpory FM EHP a Norska 2014-2021, z programu
Zdravi, za podpory Pomozte détem, ktery organizuje
Nadace rozvoje obéanské spoleénosti a Ceské
televize a dale za finanéni podpory Ministerstva prace

a socialnich véci.

Psycho-rehabilitaéni vikendovy pobyt pro
rodiny s malymi détmi - jaro 2022

BREZEN 2022

V terminu od 25. do 27 brezna 2022 se v re-
kreacnim stredisku Hrebikarna v Chomutove
uskutecnil vikendovy pobyt pro rodiny s ma-
lymi détmi. Cely vikend byla rodinam k dis-
pozici socialni pracovnice Bc. Monika Frant-
lova a psycholozka Mgr. Simona Dejdarova,
ktera si pro rodice i déti pripravila nékolik her
a vzdelavacich kvizu. V sobotu si pro nas Zo-
opark Chomutov pripravila specialni program

VYROCNI ZPRAVA 2022

- Zoovlacek, ktery déti odvezl na projizdku
do Zoo a zase zpét. Po obéde za nami prije-
la pani Marie Navratilova z Ortus Health a pani
dentalni hygienistka a vénovali jsme se tipum,
Jjak spravné cistit zuby. Za odmeénu déti dostaly
ionizacni kartacky Ortus Health. Kromé toho-
to programu byly v sobotu rodinam k dispozi-
ci také MUDr. Karolina Podolska a Mgr. Anna
Hrbata.
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Psycho-rehabilitaéni vikendovy pobyt pro
rodiny s détmi 15+ jaro 2022

DUBEN 2022

Krasny, proslunény vikend jsme stravili na po-
bytu pro rodiny s detmi 15 + od 22. dubna do 24.
dubna 2022, opét v rekreacnim stredisku Hre-
bikarna.

V sobotu podnikli rodice wvylet do oko-
li Chomutova a kluci si s asistentkami vyrazi-
li do centra mésta. Cely vikend byly klientum
k dispozici Mgr. Simona Dejdarova, Be. Monika
Frantlova a v sobotu MUDr. Karolina Podolska
a Mgr. Anna Hrbata. Kromé konzultaci, pred-
nasek a diskuzi byl prostor take pro masaz Ci
pedikuru.

Vikendovy pobyt
pro déti bez rodicu
— jaro 2022

KVETEN 2022

0Od 13. do 15. kvetna 2022 jsme uskutecnili dru-
hy vikendovy pobyt pro deti bez rodicu, tento-
krat v chalupé Trio v Uhlirich. Detem se véeno-
vala Mgr. Simona Dejdarova, Barbora Vankova
a tym asistentu. Vikend patril prozkoumavani
prirody v okoli chalupy, hram, malovani hrnec-
ku Ci opekani burtt na ohni.

POBYTOVE AKCE

Psycho-rehabilitaéni tydenni pobyt pro
maminky s détmi

CERVENEC 2022

Od 9. do 16. Cervence se v rekreac-
nim stredisku Vyhlidka v Ceskovicich
uskutecnila tzv. Damska jizda. Béhem
tydne jsme navstivili krasna mista -
napriklad zamek Rajec - Jestrebi,
hrad Boskovice, rozhlednu Podvrsi,
Macochu a dalsi mista v okoli. V pon-
delijsme meli hyckaciden - prijela ka-
dernice, vizazistka a fotografka a ma-
minky s détmi mély moznost udéelat
si hezké fotky na pamatku a natocit
video ke Svétovemu dni povedomi
o DMD. V prubéhu tydne mély ma-
minky moznost promluvit s odbor-
nym tymem nebo poznat nove cCleny
tymu Parent Project. Vénovali jsme
se také tématu Osamostatnovani déti
a nekterym odbornym tematum jako
vyziva u DMD nebo akutni situace.
Cely tyden jsme si moc uzili a tésime
se na dalsi prilezitost.

VYROCNI ZPRAVA 2022
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Tydenni pobyt pro déti bez rodict 2022

SRPEN 2022

Pro Letni tabor jsme letos vyuzili objekt Rekre-
acniho strediska Bukova, ktery patri Jedlicko-
vu Ustavu. Tema taboru bylo Asterix a Obelix,
deti si vytvorily vlastni galskou vesnici, varily
kouzelny lektvar, zjistily, jake jsou rozdily mezi
egyptskou a fimskou kulturou a plnily radu

POBYTOVE AKCE

ukolu jako Asterix a Obelix. Vyslouzily si kras-
neé diplomy a darky. Mely moznost take zazit
program Dravci v letu nebo poznat mobilni la-
borator s nazvem Fenomenalni vcely. Po celou
dobu tabora se détem vénovala psychosocial-
ni pracovnice Mgr. Hana BeneSova.

Celorepublikové setkani rodin 2022

SRPEN 2022

VYROCNI ZPRAVA 2022
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-

V terminu 19. az 21. srpna 2022 se sjely ro-
diny s détmi se svalovou dystrofii z celé CR
do Penzionu Zlatovlaska, letos se setkani
neslo v duchu Superhrdinu. | pres nepfriznivé
pocasi jsme si setkani moc uzili, popovida-
i u kavy, deti i mladi dospeli si mezitim uzili
spoustu zabavy, podnikli jsme vylet na za-
mek Cervena Lhota. Na pobytu nechybéla ani
Mgr. Simona Dejdarova a socialni pracovnice
Bc. Monika Frantlova.

27
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Psycho-rehabilitaéni pobyt pro rodiny
s détmi 15+ podzim 2022

RIJEN 2022

Na podzimni vikendovy pobyt jsme se vydali
do centra Mariapoli v Praze ve Vinori - od 14.
do 16. fijna. Cely vikend byla rodinam k dispozi-
ci Bc. Monika Frantlova a Mgr. Hana BenesSova,
na cast programu se prfipojily take MUDr. Karo-
lina Podolska, Mgr. Anna Hrbata a Mgr. Simo-
na Dejdarova. Uskutecnily se diskuze na téma

POBYTOVE AKCE

osamostathovani a co to pro nas znamena.
Behem diskusnich skupin jsme probrali neko-
lik dulezitych témat, take jsme se venovali ru-
kodelnym cinnostem. Soucasti programu byla
ale takeé bojovka nebo navstéva pratel z MDA
Ride.

Psycho-rehabilitacni pobyt pro rodiny

s malymi détmi 2022

LISTOPAD 2022

Posledni pobytova akce roku - pobyt pro ro-
diny s malymi détmi - se konala take ve Vi-
nofi, o vikendu 18. az 20. listopadu. V sobotu
za nami prijela pani Lenka Nitschova se svy-
mi filmovymi hvézdami, pejsky, které trenuje
na ucast ve znamych filmech, serialech nebo
pohadkach. Dalsi skvéla aktivita, kterou si déti

VYROCNI ZPRAVA 2022

vyzkousely, byla virtualni realita. Diky nadac-
nimu fondu Lodka se nasi kluci podivali pod
hladinu more Ci na krasy prirody v Antarktide
nebo v Peru. Rodice meli moznost odpocinku,
rukodéelnych aktivit, ale take diskusni skupiny
na téma osobni asistence. Cely vikend se moc
vydaril.
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Akce 2022

Den vzéacnych
onemochéni 2022

UNOR 2022

Jako kazdy rok jsme se i letos zapajili do pro-
pagace Dne vzacnych onemocneéni, slogan
roku 2022 byl ,Dekujeme, ze jste s nami". Slo-
gan vyjadroval podéekovani rodindm, peco-
vatelum, pratelum, lekarum, sestram i paci-
entskym organizacim. Jako obvykle se vecer
rozsvitily budovy barvami vzacnych - ruzovou,
svétle zelenou, modrou a fialovou.

Pulmaraton
SRWTTC

DUBEN 2022

| letos jsme vybéehli s nasimi kluky a zucastnili
se prazskeho pulmaratonu Sportisimo Y2 Ma-
raton Praha spolu s Running With Those That
Can't. Tento béh je pro nas kazdorocné srdec-
ni zalezitosti a jsme vdécni za 13 let krasné
spoluprace. Z akce jsme natocili zajimavy do-
kument, ktery se stal prvni akci pod znackou
,Dokazeme vic, nez si myslite”

VYROCNI ZPRAVA 2022

Tremfest

KVETEN 2022

Dne 20. kvétna jsme se sesli v Tremosné
na festivalu Tremfest, kde jsme ucastnikim
predstavili Parent Project. Navstévnici meéli
moznost koupit si reklamni predmety, dozve-
dét se vice o svalove dystrofii a podporit dob-
rou vec. Parent Project jsme také predstavili
Tomasi Klusovi. Z vybranych penéz byly pod-
poreny aktivity Parent Projectu.

Hokejbalovy turnaj

KVETEN 2022

Podporit Parent Project se rozhodl také spo-
lek SK Horni Briza, ktery 28. kvétna zorganizo-
val charitativni hokejbalovy turnaj, jehoz vyte-
zek — krasnych 27 000 K¢ - putoval na pomoc
pacientu se svalovou dystrofii.
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Béh Jakuba Bendy z Tfebi¢e ha Snézku

CERVEN 2022

Neuvéritelny sportovni vykon podal Jakub
Benda, tatinek Filipka se svalovou dystrofii,
ktery ubéhl 230 kilometru z Trebice na Snézku,
behem 40 hodin, pouze s 15 prestavkami. Tuto

AKCE 2022

vzdalenost pokoril ve dnech 3. a 4. Cervna, ce-
lou dobu jsme méli moznost ho sledovat on-
line. Diky podpore partneru se podarilo vybrat
uzasnych 120 000 korun.

MDA Ride

CERVEN 2022

Dne 11. Cervna se konal 14. roCnik charitativ-
ni motorkarske akce MDA Ride. Podarilo se
vybrat neuvéritelnych 1 036 000 korun. Cely
obnos se rozdélil mezi pét organizaci, vcetne
Parent Project, a v rdmci tohoto balicku byla
poskytnuta prima podpora rodinam, ktere za-
zadaly o uhradu konkrétnich nakladu spoje-
nych s nemoci.

Vyjizd'ka pro Matyska

SRPEN 2022

Sobota 20. srpna se nesla ve znameni dalsi
motorkarske akce - 8. vyjizdky pro Matyska.
Ucastnici si mohli uzit koncerty nebo si pro-

VYROCNI ZPRAVA 2022

hlédnout poradné stroje. Akce, ktera se usku-
tecnila ve sportovnim arealu ve Strupcicich,
vynesla rekordnich 109 115 korun.
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Tiskovda konference ke Svétovéemu dni

povédomio DMD

ZARI 2022

Na 7. zari pripada Svetovy den povedomi
0 DMD, jde o iniciativu Svetove organizace Du-
chenne (WDO), hlavnim cilem je zvysit pove-
domi o nemoci a upozornit vzdy na jedno du-
lezité téma. V roce 2022 toto téma bylo: Zeny
a Duchenne.

K teto prilezitosti se rozsvitilo v Cervené bar-
ve nekolik znamych budov (Tancici dum, Pe-
tfin, Ministerstvo zdravotnictvi, Divadlo J. K
Tyla v Plzni). Jiz pravidelne poradame tiskovou
konferenci a udélujeme ceny Parentak roku.
Zeny jsou v ramci DMD zpravidla v pozadi, at
uz to jsou vzacne zeny zijici s touto nemoci,
maminky, které nepretrzité pecuji nebo ktere
upozaduiji vlastni zdravi. Na tiskové konferenci
vystoupily také Klara Simackova Laurencikova,
Lenka Teska Arnostova ¢i Zdislava Odstrcilova.

Poté se uskuteénilo predani cen Parentak roku ve tfech kategoriich:

- cena pro rodice - Jakub Benda

- cena pro odbornika - MUDr. Marek Satny, nutriéni ambulance 1V. interni kliniky VFN

- cena pro partnera - Iva a Ondrej Svobodovi

AKCE 2022

Clenské schiize 2022

LISTOPAD 2022

Clenska schlize se uskutecnila 13. listopadu
2022 v Pacientskem hubu U VrSovickeho na-
drazi 30 v Praze 10. Tato schuze byla volebni.
Zucastnilo se ji osobne 21 ze 147 clenu, plnou
moc poskytlo dalSich 21 Clenu, schuze tedy
byla usnasenischopna.

Kromeé prezentace aktivit z roku 2021, zpravy
0 hospodareni spolku a prezentace financni-
ho planu a planu aktivit na rok 2023 se pri teto
schuzi volil také novy vykonny vybor spolku.

Osobnost neziskového sektoru 2022

2022

Predsedkyne Parent Project Jitka Reineltova
pfevzala z rukou predsedkyné Poslanecke
snémovny Parlamentu CR Markéty Pekaro-
ve Adamové cenu pro Osobnost neziskove-
ho sektoru za rok 2022. Cena, kterou udeéluje

VYROCNI ZPRAVA 2022

Asociace nestatnich neziskovych organizaci, je
uznanim neustaleho pracovniho nasazeni Jitky
Reineltove ve prospéech pacientu se svalovou
dystrofii.
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Beneficni koncert na podporu Parent Project

LISTOPAD 2022

Dne 24. listopadu se uskutecnil prvni rocnik be-
neficniho koncertu na podporu Parent Project
v kostele sv. Katefiny v . Chomutoveé. Program
pripravily sbor COMODO Gymnazia Chomutov
a Ventilky ze ZUS Jirkov. Pfi této krasné akci se
podarilo na podporu Parent Projectu vybrat
14 815 KC.

AKCE 2022

Pred koncertem jsme méli moznost navstivit
studenty chomutovskeho gymnazia a pred-
stavit jim svalovou dystrofii a aktivity Parent
Projectu.

Adventni koncert Ceské televize
na podporu Parent Projectu

PROSINEC 2022

V roce 2022 jsme byli vybrani jako jedna ze Ctyr
organizaci, kterd ziskala podporu z Advent-
nich koncertt Ceské televize. Vénovan nam
byl Ctvrty adventni koncert, ktery se uskutec-
nil 18. prosince 2022 ve Strahovskem klastere.
Nasi laskavou patronkou byla reportérka Lea
Surovcova. Diky neuveéritelne stédre podpore
se podarila vybrat rekordni ¢astka - vice nez 21
milionu K¢, které budou rozdéleny mezi Ctyri
organizace vcCetné Parent Projectu. Ziskanou
podporu vyuzijeme na rozsireni terennich slu-
zeb a budovani sité osobni asistence v ramci
CR. Medializace akce byla velka a sami jsme
teto moznosti vyuzili. Nase predsedkyné Jitka
Reineltova a Karolina Podolska z vykonneho
vyboru predstavovaly nasi organizaci nejen pri
samotnem Adventnim koncertu, ale téz v sa-
mostatnych rozhovorech na CT a v dalSich
mediich.

VYROCNI ZPRAVA 2022

Ve stinu Duchenna

2022

V prubéhu roku jsme predstavili také novou
sérii rozhovoruy, tentokrat se sourozenci chlap-
cu se svalovou dystrofii. Jako ti zdravi' jsou
Casto upozadovani, pritom ani jejich role neni
Jednoducha. Prectete si nasi sérii na webovych
strankach v sekci pribéhy.
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Clenstvi
a spoluprdace

Clenstvi a spolupréce

CAvVO
AIP
NAPO
AVPO
cosiv
NRZP

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

Aliance pro individualizovanou podporu

Narodni asociace pacientskych organizaci
Asociace vefejné prospésnych organizaci CR

Ceska odborna spolecnost pro inkluzivni vzdélavani
Narodni rada 0sob se zdravotnim postizenim

VYROCNI ZPRAVA 2022

39



3/

Nase aktivity bychom nemohli realizovat
bez nasich partneri a podporovatelt z fad
organizaci, firem i jednotlivcu.

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

Bartos Jifi

Belacik Jifi

Benda Filip

Bohm Michal

Brectan René

BUPOR poradenstvi
Cejnarova Renata
ESKO-T sr.o.

FEST HF sr.o.

Geologicke sluzby sr.o.
Hanzlikova Blanka
HASSMAN TRADING sr.o.
Hokejovy oddil SK Horni Briza
Horakova Alena
Hrncirova Angelici
Jachimova Dana

Kalous David

Kocourkova Lenka
Kostrhonova Dita

Koukal Vojtech

Kroupova Lenka Ing.
Lir Tomas

Manakova Sarka
Markova Katerina
MasterGun Czech, sr.o.
MDA RIDE z. s.

Merida Hradec Kralove, sr.o.

METALDYNE Oslavany
Mivalt Petr

Navratil Michal

Nohejl Jiri

Obec Nevren
Oujezdsky Jifi

pani Kirchnerova
PEARS HEALTH CYBER
PETROM STAVBY, as.
Pieczurczyk Darek
PKD, as.

Podolsky Pavel
Pospisilova Alena

PP Atelier sro.

Reg Edward

Reineltova Jitka

SAFINA, as.

Saint-Gobain Construction
Products CZ
SAINT-GOBAIN PAM CZ sro.
Severoceske doly as.
SILO TRANS sro.

STRIX Chomutov, as.
Svitalek Petr

Spackova Petra

Svarcova Katefina

TV Nova s.r.o.

Veleba Petr

VESAS sro.

Veverka Jaroslav
Zajickova Jana
Zemeédelske potreby M+S
Zivota Vladimir

Podékovani
darcum

Tl Iva Svobodova - fotografie z akci
Do b rovo I nicli Markéta Stoviékova - zakusky
[ °
a media

Martin Kréek, Jakub Sudak - influencefi
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Vysledky
hospodareni

Vykaz zisku a ztrat oo

Vy&et poloZek podle

vyhlasky &. 504/2002 sb.

VYKAZ Z7ZISKU A ZTRATY

Nazev, sidlo, prdvni forma a

k 31 . 12 " 2022 pfedmét ¢innosti U¢.jednotky
(v tisicich K&) PARENT PROJECT, z.S.
Rud¢é armady 59
G A i + Drouzkovice
| 180 | 431 44
| === mae |
| 26540401 |
Femm e e ———— +
1Cislo| Cinnost
| |
| *adku| hlavni | hospodéfskad | celkem
I S S SIS T + +
| ¥ | Spotiebované nakupy celkem | 001 | 330 | 0 | 330
| + t 1 e e
| 1. |Spotieba materidlu | 002 | 276 | 0 1 276
| + +
| 2.|5potfeba energie | 003 | 54 | o | 54
| ===mmmmmm gmmm +
| II. |Sluzby celkem | 006 | 1.944 | 0 | 1.944
e e e s e e + + +
| 6.|Cestovné | 008 | 197 | 0o | 197
e 8 e e e e e e e e e S S S F=aam e e e e
| 7.|Néklady na reprezentaci | 009 | 29 | [+ | 29
|
| 8.|0statni sluiby | 010 | 1.718 | [V 1.718
I — o m oo +
I III. |10sobni naklady celkem | 011 | 4.055 o | 4.055
| e s g s e R S S " ; +
| 9. |Mzdové naklady | 012 | 3.382 | o | 3.382
| e S rm e Fmm e Fom e
| 10.|Zakonné socidlni pojisté&ni | 013 | 665 | 0 | 665
(= + e - a7 s S
| 12.|24konné socidlni naklady | 015 | 8 | o | 8
| ————— = 1 e ——— fm———— e o —————————— Frm e —————————
| V. |0statni naklady celkem | 021 | a6 | o | 46
| e e e e tmmmmm t + +
| 22.|Daxy | 027 | 27 | 0 | 27
o e e e e e e e e e T e e t + + +
| 24.|Jiné ostatni naklady 1 029 | 19 | 0 | 19
| + i + i
| |NAKLADY CELKEM | 042 | 6.375 | (V| 6.375

VYROCNI ZPRAVA 2022
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Vykaz zisku a ztrat cro PFiloha k Gcetni zavérce o)

% = e
1Gislol Cinnost I Cast 1 - zakladni udaje
| | I i
| Eadkul hlavni | hospodaZska | celkem [ U&etni jednotka
, i , PARENT PROJECT
3 A Nazev
At v i 043 23 0 | 23 | ’
| p o |Tr2by za vlastni vykony a zbozi celkem | | | : zapsany spolek
I Pravni forma
| 2.|Triby z prodeje slufeb | 045 | 23 | o | 23 : Rudé armédy 59
! Sidlo
| IV. |Ostatni vynosy celkem | 057 | 548 | 0 | 548 | Drouzkovice 431 44
et e e e e e + + + |
I 15. | Oroky | 061 | 19 | U 19 | Spisovéa znacdka 3 L 10316 vedend u Krajského soudu v Usti nad Labem
| e e e e e Fomne e S Emman s S B S S [
I 17.|z6&tovani fondd | 063 | 529 | 0 I 529 | Identifikadéni ¢islo : 26540401
| |
| VI. |PEijaté piispé&vky celkem | 073 | 1.522 | o | 1.522 | |
| | Ucgel: Spolek sdruZuje pacienty se svalovou dystrofii Duchenne a Becker
| 27.|PEijaté prispévky (dary) | 075 | 1.478 | 0 | 1.478 | a jiny@ typem vzécnéhovneryo§valového onemocnérvli5 jejic@’rodiée,
| : e i " | rodinné p¥isludniky, pfenaSelky tohoto onemocné&ni a dal3i osoby,
| 28.|PEijaté Slenské pEispévky | 076 | 44 | 0 | 4 které maji o problematiku zdjem. Bven .. . . — ;
N RS SN SR o o s v | Poslanim spolku je prosazovat a hdjit zajmy klientd a jejich rodin,
| VII. |Provozai dotace celkem 1077 1 4.282 | 0 | a.282 | vytvafet podminky pro zlep3ovani zdravotni a socidlni péfe
| N [ a odpovidajici kvality Zivota, péCe a podporovat zajidté&ni 1lédby.
| 29.|Provozni dotace | 078 | 4.282 | (oSS | 4.282 |
Ieesisi B A SR : ' 01.01.22 318,02
1 IVINOSY CELKEM | 079 | 6.375 | 0 | 6.375 | O%etni obdobi & ° " _ 31. -
i - ’ — - - - . - : B feeihedn Bap S B éé:éi:ié.
[ |Vysledek hospodafeni pfed zdanénim | 080 | 0 | 0 : : Datum vyhotoveni adetni zévérky '''''''''
| i i
| D. |Vysledek hospodafeni po zdanéni | 082 | o | [V 0 I

Po provedeni uU&etni zavérky ucetni jednotka konstatuje, Ze udetnictvi je
vedeno, uzav&rka provedena a priloha zpracovéna v souladu se zakonem
€. 563/1991 Sb. o ucletnictvi a s vyhlaskou &. 504/2002 Sb.

Ve sledovaném obdobi nedoS§lo k Zadnym odchylkdm od metod podle §7odst.5
(s odkazem na odst. 2) zakona &. 563/1991 Sb. o Gletnictvi.

VSechny vykazované tudaje vychazeji z Gdetnich pisemnosti tdetni jednotky
(GCetni doklady, u&etni knihy a ostatni Gdetni pisemnosti) a z daldich
podkladl, které ma u&etni jednotka k dispozici.

V piipadé€, Ze né&kterd skutednost neni popséna, bé&hem G&etniho obdobi
nenastala, u&etni jednotky se netykd nebo je p¥isludny ukazatel nulovy.

Vysledek hospoda¥eni v hlavni &innosti: 0
Vysledek hospodafeni v hospodarské &innosti: 0
Vysledek hospoda¥eni celkem: 0
Finan¢ni zdroje ptijaté

Granty: 4,282.464
Individudlni a firemni déarci: 1.478.000
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Pfiloha k Géetni zavérce ¢

Granty:
Fond-obecné dary indiv.a firem.darci

Udaje o zamé&stnancich - prtm&rny pofet v roce 2022 - 10 osob HPP
22 osob DPP + DPC

Zévazky k 31.12.2022

Finan&ni u¥ad dafl ze mzdy s &%
0SSZ - zamé€stnanci g T«
ZP - zaméstnanci : 3l
vyplata mezd : 226.
zdvazky-dodavatelé g 96.
ost.zavazky vi&i zam&stnancltm: 26.

Sestaveno dne : 23.04.2023

VYSLEDKY HOSPODARENI

381
271,
144
349
899
175

Sestavil

Krékovad Ilona - ucetni

VYROCNI ZPRAVA 2022
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PARENT
PROJECT

CZECH REPUBLIC

www.parentproject.cz

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, zs.

Rudé armady 59,

431 44 Drouzkovice
parentproject@parentproject.cz
ICO: 26540401



