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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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Vykonny vybor

Ing. Jitka Reineltova - predsedkyne VV, reineltova@parentproject.cz
Ing. René Breétan - mistopredseda VV, brectan@parentproject.cz
MUDr. Karolina Podolska - Clenka VV, podolska@parentproject.cz
Jan Vanék - clen VV, vanek@parentproject.cz

Markéta Beranova - Clenka VV, beranova@parentproject.cz

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

Spolec¢na cesta

Bc. Jana Klobouckova - Case manazerka, socialni pracovnice
MUDr. Karolina Podolska - odborna poradkynée

Mgr. Simona Dejdarova - psycholozka

Mgr. Hana Benesova - psychosocialni pracovnice

Bc. Patricie Ruskova - ergoterapeutka

Mgr. Anna Hrbata - fyzioterapeutka

Bc. Monika Frantlova - socialni pracovnice (materska dovolena)

Administrativa

Katefina Guske, DiS - administrativni pracovnice

Jan Vanék - webmaster

Ilona Krékova - vedeni ucetnictvi, mzdova agenda
Ing. Veronika Sirc - Facebook, copywriting, korektury

O ? Adresa
PARENT PROJECT, z.s. ICO: 26540401

Rudeé armady 59 Provozni ucet spolku: 0194971330/0300
431 44 Drouzkovice Datova schranka: uyes86r
parentproject@parentproject.cz

www.parentproject.cz Spolek zapsany ve spolkovem rejstriku
o n a 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,

mame za sebou dalsi uspésny rok. Rok, ktery
plynul bez vétsich obtizi.

V ramci terenni podpory nadale poskytujeme
podporu détem, dospivajicim a dospélym se
svalovou dystrofii a jejich rodinam. V roce 2023
se opet navysil pocet konzultaci - osobnich,
telefonickych i elektronickych. Realizovali jsme
pilotni projekt terénni podpory v ramci projek-
tu osamostatnovani, jelikoz nasim cile je, aby
nase déti mohly zit v dospélosti kvalitni a sa-
mostatny zpusob zivota. Tym terénni podpo-
ry se profesionalizuje, pfipravujeme metodiky
pro registraci socialnich sluzeb a do fungovani
tymu zavadime prvky supervizi a intervizi, ktere
jsou standardem u profesionalnich organizaci.

Nase Cinnost neustava ani v oblasti advokac-
nich aktivit, nebot je neustale rada oblasti,
které nejsou uchopeny ¢i dotazeny do zdar-
neho konce. Se zménou politického zastou-
peni zaciname znovu, nebot kazdy ministr,
poslanec Ci senator ma sve priority a je velmi
narocnée najit spolecnou rec. Rozhodne se ale
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Jitka Reineltova

predsedkyne

nevzdavame a jdeme dal. Nasim cilem je, aby
byla dostatecCna kapacita terennich socialnich
a zdravotnich sluzeb napric celou republikou.

Vydali jsme knihu pribéhu nasich rodin, nasich
osobnosti, abychom priblizili strasti, ale take
radosti zivota s nechténym hostem - svalovou
dystrofii. Zastitu nad nasi knihou Ve stinu Du-
chenna prijala pani Eva Pavlova, za coz jsme

velice vdéecni.

Rok 2023 pro nas byl zlomovy, jelikoz nase
organizace poprve v historii ziskala patronku.
Jsem velmi rada, ze Vam mohu predstavit Mi-
chaelu Mauerovou, nasi milou patronku.

V roce 2023 cely nas tym odvedl velky kus
prace a v roce 2024 nas opet ceka velka rada
vyzev.

Dékuji Vam za prizen, kterou nam venujete,
ze stojite pri nas a nasich détech a pomahate
nam k lepsimu zivotu. Preji Vam pevné zdravi
a hodné klidu.

Vase Jitka
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O svalové
dystrofii

O svalové dystrofii

PARENT PROJECT, zs. sdruzuje primarne pa-
cienty se svalovou dystrofii Duchenne/Becker
(DMD/BMD), jejich pecuijici a rodiny. Svalova
dystrofie Duchenne je nejcastéjsim nervosva-
lovym onemocnenim déetského veku. Krome
deti a dospélych s timto onemocnénim se Pa-
rent Project rozhodl otevrit svou naruc take dé-

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 take dycha-
ci svaly a srdce. Zadny ucinny lék prozatim
neexistuje. Nemoc vyrazné zkracuje vek doziti.

tem s jinym typem vzacneho nervosvaloveho
onemocneni.

Duchennova svalova dystrofie (DMD)/Beckerova svalova dystrofie (BMD)

Duchennova svalova dystrofie (DMD) je vzacne, progresivni, nevylecitelné onemocneni, ktere po-
stihuje 1 z 5 000 novorozenych chlapcu (hemoc postihuje zpravidla chlapce, ve velmi vzacnych
pripadech i divky). Prvni priznaky se zacinaji projevovat kolem tretiho roku, kdy chlapci hure vstavaji
ze zeme a celkove nestaci svym vrstevnikim. Nemoc postupné oslabuje kosterni svalstvo koncetin
a trupu a nasledné mezi osmym az dvanactym rokem ztraceji nemocni schopnost chiize. V raném
dospivani mezi trinactym a devatenactym rokem byvaji zasazeny i dychaci a srdecni svaly.

Beckerova svalova dystrofie (BMD) je mirngjsi forma stejné nemoci. Incidence se uvadi v pomeéru
1.20-25 000. U téchto pacientu je dystrofin signifikantne redukovan a ve spatné kvalité. Napor nemo-
ci se obvykle projevi pozdéji, progrese je pomalejsi a prognozy hure predvidatelné. Muze se rovnez
objevit vyrazngjsi postizeni srdce, a to dokonce i u pacientd s minimalnim postizenim svalu.

Kromé nejcastéjsich dystrofinopatii mezi svalové dystrofie fadime dale 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 kvalitnéjsiho zivota, zajistovat komplexni peci a podporovat dostupnost Ucinne lecby.

VYROCNI ZPRAVA 2023
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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 2023
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Nase cile

Parent Project, z. s.

Jiz 23 let pomaha lidem se svalovou dystrofii a jejich rodinam. Nasim poslanim je prosazovat a ha-
Jjit zajmy pacientu a clenu, vytvaret podminky pro zlepseni a zajisténi kvalitngjsino zivota, zajisto-
vat komplexni peci a podporovat dostupnost ucinne leécby. Chceme, aby pacienti s nervosvalovym

onemocnénim zili zcela normalni a samostatny zivot.

Péce a sluzby

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

Vyzkum a lééba

Podpora vyzkumu, zarazovani pacientu do kli-
nickych studii a zprfistupnovani lecby. Podpo-
ra zkvalithovani klinické databdze pacientu
a standardu péece. Spoluprace se zahranicnimi
vyzkumnymi centry a organizacemi.
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Vzdélavani

Zvysovani povedomi 0 nemoci mezi laickou
i odbornou verejnosti. Informovani ¢lend a od-
borné verejnosti o novych moznostech péece
a lécby. Organizace pobytovych akci, odbor-
nych konferenci, vzdélavacich akci a svépo-
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, reineltova@parentproject.cz
Ing. René Brectan - mistopredseda VV, brectan@parentproject.cz
MUDr. Karolina Podolska - clenka VV, podolska@parentproject.cz
Markéta Beranova - Clenka VV, beranova@parentproject.cz

Jan Vanék - Clen VV, vanek@parentproject.cz

VYROCNI ZPRAVA 2023
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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 a dospélé
se vzacnou svalovou dystrofii. V ramci projektu
Jje zajemcum poskytovana podpora a dopro-
vazeni v nestandardnich situacich, které dlou-
hodoba péce a zivot s danym onemocnenim
prinaseji. Podporu mohou vyuzivat jak sami
pacienti, tak i jejich rodiny. Sluzby jsou regis-
trovanym klientum poskytovany bezplatnée.
Soucasti tymu je odborna konzultantka, ergo-
terapeutka, psycholozka, socialni pracovnice
a fyzioterapeutka.

N [

WebinaFr o genové terapi

Vzhledem k vyvoji ve vyzkumu lécby Du-
chennovy svalove dystrofie Parent Project, zs.
spolu s primarkou Kliniky détské neurologie
FN Motol doc. Janou Haberlovou usporadal
Webinar o genove terapii, ktery se uskutecnil
17. fijna 2023 online. Hlavnim hostem webina-
fe byla predni vedkyné v oblasti DMD - pro-
fesorka Annemieke Aartsma-Rus z Leidenske

Tym projektu je aktivne napojen na Kontakt-
ni centrum pro pecujici, které provozujeme
v Chomutove,

Terenni podpora je velmi uzce propojena s po-
bytovymi akcemi, jenom spolecneé davaji pro
nase klienty smysl. Pobytove akce jsou stale
nakladngjsi zalezitosti spojenou se zvysujicimi
se naklady a mzdami.

univerzity, ktera béhem své prednasky pred-
stavila nejnovejsi data z ruznych studii genove
terapie DMD a srovnala ucinnost s dosavadni
inovativni lecbou (ktera je v Evropé k dispozici
zatim pouze v klinickych studiich). Prednaska
pani profesorky Aartsma-Rus byla k dispozici
v originale s ceskymi titulky, nasledovala dis-
kuze v primem prenose.

Projekt Pfiprava na osamostatnovani

V letech 2022 a 2023 Parent Project za pod-
pory nadacniho fondu Abakus realizoval pro-
Jjekt Priprava na osamostatnovani, kterym indi-
vidualnimi konzultacemi, pobytovymi akcemi
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a programem béhem pobytu rozvijel uvazo-
vani klientu a rodin o samostatnosti, moznos-
tech osamostatnovani, chapani tohoto tématu
a krocich, které podporuji samostatnost.
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Pilotni projekt terénnich vyjezd

Odborny tym Parent Project realizoval béhem
roku 2023 12 vyjezdu za klienty do domaciho
prostredi. Od dosavadni poskytované teren-
ni péce se projekt odliSoval tim, ze se u rodin
z riznych koutt CR sesla vzdy vétsina clenu

AKTIVITY

tymu, coz umoznilo komplexni poradenstvi
stran soucasného stavu ¢i planovanych kro-
ku. Celkem tym behem roku 2023 realizoval 10
spolecnych vyjezdu.

-
~
N
S

Video medailonky

Pacientske video medailonky vznikaly v pru-
béhu roku 2023 a byly predstaveny v ramci
kampané DUCHENNE BEZ BARIER pii prilezi-
tosti Svetového dne povedomi o Duchennove
svalove dystrofii. Lide Zijici se svalovou dystrofii
Duchenne/Becker celi fyzickym, zdravotnim
a socialnim prekazkam. To vyrazne omezuje
jejich schopnost plné se zapojit do spolecen-
skeho zivota a aktivit. Videa na tyto bariéry
upozornuji. Zaroven vsak predstavuji hlavni hr-
diny Honzu, Martina a Sudyho v jejich b&Zzném
kazdodennim zivoté a ukazuji, ze i s vyraznym
zdravotnim omezenim lze zit velmi aktivni zi-
vot. Jejich pribéhy jsou velkou inspiraci pro
ostatni pacienty i zdrave lidi.

Odkaz na video:
Duchenne bez bariér - Honza

Odkaz na video:
Duchenne bez bariér - Marty
a Sudy

Projekt , Profesionalizace a restrukturalizace
spolku PARENT PROJECT"

Cilem projektu, ktery byl zahajen v roce 2022
a skoncil k 31. 12. 2023, bylo pomoci restruk-
turalizovat organizaci a zajistit rozvoj oblasti
Jjako je poskytovani sluzeb a podpory pacien-
tum a pecujicim, podporovat rozvoj pacientské

Iceland [}d:l:'

Liechtenstein
Norway grants

VYROCNI ZPRAVA 2023

advokacie a publicity spolku PARENT PRO-
JECT, zs. Projekt byl financovan z Fondu EHP
2014-2021 v ramci programu Zdravi a diky jeho
podpore vznikly téz video medailonky a kniha
Ve stinu Duchenna.
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Pobytové akce

Psycho-relaxaéni pobyt — vikendovy pro
rodiny s détmido 15 let, jaro 2023

BREZEN 2023

Od 17. do 19 brezna se rodiny s mensimi det-
mi sesly v hotelu Centrum Mariapoli v Praze.
Po cely vikend bylo krasne slunecno, a rodice
i déti sitak mohliuzit spolecny ¢asina prochaz-
kach a pri venkovnich aktivitach. V sobotu se
détem pri malé joze vénovala fyzioterapeutka
Mgr. Anna Hrbata, ktera také vedla workshop
pro rodice na téma Dechova rehabilitace. Zby-
tek odpoledne venovala svyj cas individual-
nim rehabilitacnim konzultacim. Psycholozka
Mgr. Simona Dejdarova vedla s rodici bohatou
diskusi na téma Co potrebuji déti védét o své

VYROCNI ZPRAVA 2023

nemoci. Détem se vénovala Mgr. Hana Bene-
sSova, psychosocialni pracovnice, s tématem
osamostatnovani. Martin Richter z firmy Aignos
détem priblizil svét, ve kterem hlavni roli hraje
umela inteligence a ukazal programy, se ktery-
mi i ony mohou pracovat. Dalsi skvélou zaba-
vou pro vsechny kluky byla navstéva z Power-
chair Hockey, z.s. VSichni si vyzkouseli zakladni
triky a na zavéer nesmel chybeét ani zapas. Ro-
dice se dozvedéli od MUDr. Lucie Hrdlickovée
z tymu Détskeé podpurné péce o planu péce,
ktery mohou se svym lékarem zpracovat.
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Psycho-relaxacni pobyt - vikendovy pro
rodiny s détmi 15+, jaro 2023

BREZEN 2023

Rodiny s vétsimi détmi se sesly o vikendu 31.
brezna také v hotelu Centrum Mariapoli v Pra-
ze. Velkym tématem pobytu byl take plan
pece, ktery predstavil MUDr. Ondrej Kopec-
ky. Odpoledne sli rodice na prochazku a kluci
s asistentkami se mezitim stavili na jedno to-
cené. Fyzioterapeutka Mgr. Anna Hrbata ved-
la workshop pro rodice na téma Dechova re-
habilitace a zbytek odpoledne vénovala svuj
Cas individualnim rehabilitacnim konzultacim.

POBYTOVE AKCE

Psycholozka Mgr. Simona Dejdarova byla ro-
dicum k dispozici pro individualni konzulta-
ce. S tématem osamostatnovani se vénovala
klukum psychosocialni pracovnice Mgr. Hana
Benesova. Zbytek vikendu byl plny deskovych
a védomostnich her, nechybela ani hudebni
poznavacka a neformalni zabava. Behem so-
botniho vecera doslo i na promitani dokumen-
tu ,Za ty, co nemuzou” za ucasti Jakuba Bendy
a jeho nejblizsich.

Psycho-rehabilitaéni pobyt — vikendovy
pobyt pro déti bez rodic¢u, jaro 2023

KVETEN 2023

Vikend od 19. do 21. kvétna patril piratum, kteri
se sesli v Penzionu Luis v Aleniné Lhote. Déti
stravily vikend s kamarady, asistenty a na-
Sim tymem bez rodicu. Boje s medi, pistolemi
a vodnimi dély, lusteni sifer, ochutnavky ci-
zokrajnych koreni, napoju a pokrmu, divotvor-

VYROCNI ZPRAVA 2023

ne mickove souboje s domorodci, houpani
na morskych vinach a mnoho dalsiho.. A na-
konec, kdyz uz by se mohlo zdat, ze ostrilene
namorniky jiz nemohlo nic prekvapit, onemi
vsichni Uzasem. Truhlice plna starych vzac-
nych listin a zlatych pokladu byla nalezenal!
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Psycho-relaxacni pobyt — tydenni Dadmska
jizda 2023

CERVENEC 2023

Tyden od 8. do 15. Cervence stravily maminky
s déetmi na tzv. Damskeé jizdée, nasi nejoblibe-
néjsi akci. Tyden v Turnove v hotelu Karel V. si
vsichni ucastnici velice uzili. V pondéli za nami
priela nase mila lva Svobodova, aby nas ne-
zistné podporila svymi krasnymi fotografiemi
(dékujeme manzelum Svobodovym). Stre-
da patrila gongové terapii a patek prednasce

POBYTOVE AKCE

astrofotografa Petra Horalka. Ucastnici po-
bytu vyuzivali sluzeb fyzioterapeutky Anic-
ky, lekarky Karoliny, socialni pracovnice Jany,
psycholozky Simony a psychosocialni pracov-
nice Hanky. Milou navstevou byly take damy
ze Zdravotné socialnich sluzeb Turnov, které
prijaly nase pozvani a nabidku navazani spo-
luprace.

Letni tabor Parent Project 2023

SRPEN 2023

Od 6. do 12. srpna se nase déti sesly na let-
nim tabofe v Pluhové Zdaru, aby cestovaly
po vsech kontinentech, dozvidaly se spoustu
zajimavosti a plnily rozlicné ukoly. Deti pozo-
rovaly oblohu velkym dalekohledem, ktery
privezl Astrobus. K letnimu taboru patfi tabo-

VYROCNI ZPRAVA 2023

rak a nocni bojovka a nic z toho nam nechy-
belo. Deti take navstivili dobrovolni hasici. Ro-
dice si mohli doma odpocinout a déti stravit
tyden plny dobrodruzstvi se svymi kamarady,
tak jako jejich zdravi vrstevnici.
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Psycho-rehabilitaéni pobyt — vikendovy
pobyt pro déti bez rodi¢u, podzim 2023

ZARI 2023

Hned v zafi o, vikendu 17-19. zafi 2023
ve Smecne v Dome rodin, se sesly deti, aby
stravily cas bez rodicu. Nasich sest Ucastniku
se stalo tajnymi detektivy, ktefi méli rozlustit
pripad lordova ukradeného cenného obrazu.
Béhem vikendu se detektivové zapojili do na-
pinaveho dobrodruzstvi plneého zahad a intrik.
Nebyli na to vsak sami a mohli se poradit se
svymi detektivnimi asistenty. Rozptyleni nasim
detektivim nabidla slecha Lucka s worksho-
pem prace s balonky. Na zaver vikendoveho
pobytu se detektivové chopili zodpovednosti
a prezentovali sve zavery podlozené sesbira-
nymi dukazy pred odbornou porotou sestave-
nou z Elisky, Hanky a Jany. S napétim ocekava-
li, jak se jejich teorie shoduiji s realitou. A jejich

POBYTOVE AKCE

SHEANNEREL
O T

snaha byla odmenéna. Pachatel byl odhalen
a ukradeny obraz byl navracen do rukou lorda.

Psycho-relaxaéni pobyt — vikendovy pro
rodiny s malymi détmi, podzim 2023

RIJEN 2023

Vikendovy pobyt rodicu a mladsich deti z Pa-
rent Projectu se konal od 13. do 15. fijna v Cho-
mutove v Hrebikarné. Westernovy kviz, prace
s lasem, stezka odvahy, hadanky a hlavola-
my.. To vsechno zazily déti v ramci pobytu,
ktery se zaméril na to, jak se stat spravnym
Serifem. Nechybely samozrejmé ani oblibe-
ne spolecenske hry, které s sebou vozime
na vsechny pobyty. A vecCer pak patril Poke-
monum. Na pobytu nechybéla ani psycholoz-
ka Simona Dejdarova, ktera si pripravila pose-
zeni pro rodice a asistenty s nazvy ,No ale kdo
bude hlidat deti?” a ,Jak spolu mluvit (i kdyz to
zrovna nejde).’

Psycho-relaxaéni pobyt — vikendovy pro
rodiny s détmi 15+, podzim 2023

RIJEN 2023

VYROCNI ZPRAVA 2023

O vikendu od 27. do 29. rijna se nase rodiny se-
Sly v hotelu Prokopavka v Plzni. Halloweensky
kviz, prochazky k nedalekemu Boleveckemu
rybniku, sledovani fotbalovéeho utkani nebo
nase milované deskove hry.. To a mnohem
vice zazily déti 15+, ale zkratka neprisli ani rodi-
Ce, ktefi se zajeli podivat, jak se vyrabi Sumive
vino Bohemia Sekt ve Starém Plzenci. Navsti-
vila nas Jana Jezkova z Dechu zivota a Sarah
Huikari z Diakonie Ceskobratrské cirkve evan-
gelicke, ktera predstavila projekt Pecuj doma.

31



2-Maraton Praha

DUBEN 2023

Jiz tradicné jsme zahgjili sezonu nasich aktivit
ucasti na prazskem pulmaratonu ve spolu-
praci s Running With Those That Can't. Letos
se akce konala prvni dubnovou sobotu, tedy
1. dubna. 2023. Tento béh je pro nas kazdoroc-
ne srdecni zalezitosti a letos se nam podarilo
sestavit Ctyri viastni posadky.

Pozornost na sebe urcite upoutal tym ,Hrdino-
vé se vraci’. Ten tvorili tri supertatinci - Glyn, h
Stuart a Andrew, ktefi v previeku bézeli pro . Z akee vznikl poutavy

. . . dokument, ktery muzete
kluky se svalovou dystrofii z Parent Projectu. hlédnout na tomto
Patri jim obrovskeé podékovani. odkazu.

5. mezindrodni odbornd konference:
Péce o pacienty se svalovou dystrofii,

zejmeéna typ Duchenne

KVETEN 2023

Ve stredu 17 kvetna 2023 se v Hotelu Golf v Pra-
ze 5 konala 5. mezinarodni odborna konference:
PécCe o pacienty se svalovou dystrofii, zejme-
na typ Duchenne, kterou poradala pacientska
organizace Parent Project spolu s Fakultni ne-
mocnici v Motole a 2. lekarskou fakultou Uni-
verzity Karlovy. Zastitu nad konferenci poskytl
pfedseda vlady CR Petr Fiala, ministr zdravot-
nictvi CR Vlastimil Valek, zastitu a osobni po-
zvani té7 prijala Klara Simackova Laurencikova,
vladni zmocnénkyné pro lidska prava, ktera
ve svem vystoupeni ocenila dlouhodobou praci
organizace Parent Project a vytrvalost pri ad-
vokacnich aktivitach, diky kterym se postupné
dafi iniciovat potrebna zlepseni systéemu. Hlav-
nim hostem celé konference byla Pat Furlong,

zakladatelka nejvetsi neziskové  organizace i
‘ e zameérené na Duchennovu svalovou dystrofii - T :'!I: " Video z konference lze
Parent Project Muscular Dystrophy. -~ =" vidétnavideuzakee

VYROCNI ZPRAVA 2023
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Everesting Jakuba Bendy

CERVEN 2023

V Trebici v sobotu 10. Cervna v 8:00 hodin Ja-
kub Benda odstartoval svuj beh s panem sta-
rostou Pavlem Pacalem. BEéhem dvoudenniho
vystupu prekonal 8 848 vyskovych metru, coz
znamenalo nabéhat a nachodit 1220 km v prud-

AKCE 2022

kém terénu. Vice jak 150 lidi prislo Jakuba ne-
jen povzbudit, ale predevsim si zasportovat
a podporit akci, jejiz vytézek Sel na podporu
asistencnich sluzeb pro nase kluky.

Hokejbalovy turnaj
pro Parent Project

CERVEN 2023

Posledni cervnovou sobotu se v Horni Brize
konal hokejbalovy turnaj. A stejné jako minu-
ly rok, i letos se organizatori - SK Horni Briza
- rozhodli vytézek venovat nasi pacientske
organizaci Parent Project. Vybralo se kras-
nych 32 620 korun a my za néj organizatorum
i UCastnikum akce velice dekujeme.

9. Vyjizd’ka pro Matyska

SRPEN 2023

V sobotu 26. srpna se ve Strupcicich konala
dalsi beneficni akce pro nase deti. Krasny den
si vsichni hosté uzili, stejne jako rychlé stroje
a rockovou muziku. Velky dik patfi starostovi

VYROCNI ZPRAVA 2023

obce Strupcice Ludkovi Pénkakovi, motorka-
fum z UC a Mariovi Bencicovi. Pro déti se sva-
lovou dystrofii se povedlo vybrat neuveritel-
nych 72 000 korun!
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Tiskova konference 2023 a kiest knihy

Ve stinu Duchenna

ZARI 2023

Ve ctvrtek 7. zari 2023 usporadala pacientska
organizace Parent Project tiskovou konferenci
ke Svetovemu dni povedomi o Duchennove
svalove dystrofii za hojne Ucasti novinaru z ce-
lostatnich i odbornych zdravotnickych medii.
Letosnim tématem byly bariéry, o nichz ho-
vorili vsichni recnici - moderator konference
a mistopredseda Parent Projectu Ing. René
Brectan, predsedkyné Parent Projectu Ing.
Jitka Reineltova, MUDr. Karolina Podolska z Pa-
rent Projectu, vladni zmocnénkyné pro lidska
prava Mgr. Klara Simackova Laurencikova, na-
mestkyné prazskeho primatora Ing. Alexandra
Udzenija i Mgr. Andrea Cibulkova z Narodniho
pedagogickeho institutu.

A pomyslnou tresnickou na dortu bylo po-
krteni nasi knihy pribéhu Ve stinu Duchen-

na. Tato kniha, které udélila zastitu prvni
dama CR Eva Pavlova, vznikala ctyfi roky

a Veronika Sirc v ni zaznamenala 24 pfibé&-
hu - 24 zivotnich osudu nejen kluku se svalo-
vou dystrofii, ale i jejich sourozencu, maminek
a tatinku. Knihu pokrtily: za Parent Project Jitka
Reineltova a Veronika Sirc a dale vladni zmoc-

AKCE 2022

nénkyné pro lidskd prava Klara Simackova
Laurencikova, herecka Michaela Maurerova,
redaktorka CT Lea Surovcova a naméstkyné
prazského primatora Alexandra Udzenija.

Podivejte se na zaznam
7 tiskove konference

a kitu knihy Ve stinu
Duchenna.

Informacéni webindF o svalové dystrofii pro
pedagogické pracovniky aodborniky ze skol-
nich a Skolskych poradenskych pracovist

ZARi 2023

Dne 26. zari od 15 do 17 hodin jsme v on-line
forme usporadali seminar pro ucitele, asis-
tenty pedagoga, vychovné poradce a skolni
specialni pedagogy, preventisty a psychology,
reditele skol a jejich zastupce, pracovniky pe-
dagogicko-psychologickych poraden a spe-
cialnich pedagogickych center, kteri se venuiji
diagnostice déti a nastavovani podpurnych
opatreni ve vzdélavani. BEhem webinare jsme
predstavili fyzicke a psychologicke aspekty
svalove dystrofie, vénovali jsme se tomu, jak
deti se specialnimi potrebami aktivneé zapojit
do vyuky, pripadné na co dat pozor. Probrali
Jjsme podpurna opatreni a ulohu asistenta pe-
dagoga.

Informaéni webinar
o svalové dystrofii

pro pedagogické pracovniky a
odborniky ze Skolnich a Skolskych
poradenskych pracovist

(=), PARENT
PROJECT

CZECH AEPUBLIC

Témata:
Fyzické a psychické aspekty svalové
dystrofie
Podpurné opatieni
Role asistenta pedagoga
Zapojeni do vyuky

Registrace do 20.9.
emailem na adresu

26.9. od 15 do 17 hedin
Online parentproject@parentproject.cz

Clenska schiize Parent Projectu

LISTOPAD 2023

Clenska schuize se uskutecnila 12. listopadu
2023 ve Vnitrobloku v Praze. Clenské schuize
se zucastnilo 15 ze 171 ¢lenu zapsaného spolku
PARENT PROJECT, zs.. Plnou moc podepsa-
lo dalSich 42 ¢lenu, na zakladé podepsanych

VYROCNI ZPRAVA 2023

plnych moci bylo zmocnéncum poskytnuto
hlasovaci pravo. Clenska schuize byla usnase-
nischopna.
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Setkdni s novindyFi

LISTOPAD 2023

Dne 29. listopadu jsme se setkali ve SmetanaQ
Cafée & Bistro s novinari. Bylo to milé setka-

AKCE 2022

ni nad dulezitymi tématy socialni a zdravotni

pece a vzdelavani, ktere trapi nase rodiny.

Benefiéni koncert v Chomutoveé

LISTOPAD 2023
Dne 30. listopadu se v kostele sv. Kateriny

v Chomutoveée konal beneficni koncert pro nase
déti. Krasnd muzika péveckého smiseného

VYROCNI ZPRAVA 2023

sboru NA-HLAS nas pripravila na nasledujici
adventni cas. Jsme radi, ze byl Parent Project
vidét,
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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 2023
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Nase aktivity a éinnosti bychom nemohli
realizovat bez nasich partneru a podporo-
vatelu z fad organizaci, firem i jednotlivcu.

Dékujeme, Ze jste nasi soucasti. Bez Vasi podpory bychom
nebyli schopni plnit nase poslani a dosahovat nasich cild.
Vazime si kazdého pfispévku, ale z diivodu prostoru této
vyroéni zpravy uvadime pouze dary nad 2 000 korun.
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Antonie a Emma sro.

Aulik Fiser Architek.
Bartos Jiri

Belacik Jifi
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Duchonova Marika
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Vysledky
hospodareni

Vykaz zisku a ztrat oo

VYKAZ ZISKU A

Vycet poloZek podle

vyhlasky &. 504/2002 Sb.
k 31.12.2023
(v tisicich K¢)

tommmm— - +
| ICO |
| === !
| 26540401 |
oo +

|Cislol|

| |

| fadku|
R e et o +
| I. | Spotfebované nakupy celkem | 001
| == A +o———— +
| 1.|Spotfeba materidlu | 002 |
|————————- i +-——= +
| 2.|Spotfeba energie | 003 |
|————————- B e et et T o +
| II. | Sluzby celkem | 006
| ————mm A +-—m= +
| 6.|Cestovné | 008 |
| ————————- et ettt +-———= +
| 7.|Naklady na reprezentaci | 009
|————————- e o +
| 8.|0Ostatni sluzby | 010 |
| ————————- A +-——= +
| III. |Osobni naklady celkem | 011
| ————————- ettt o +
| 9. |Mzdové naklady | 012 |
| === e +-———— +
| 10.|zakonné socidlni pojisténi | 013 |
[—==—————- e o= +
| 12.|z&konné soci&lni néaklady | 015 |
| ————————- e R e T L o +
| V. |Ostatni naklady celkem | 021 |

| 24.|Jiné ostatni néaklady

|————————- e et o +
| VI. |Odpisy, prodany majetek, tvorba rezerv a opr. poloZek celkem | 030 |
|————————- A +-———— +
| 25.|0dpisy dlouhodobého nehmotného a hmotného majetku | 031

|————————- i +-——= +
| |NAKLADY CELKEM | 042 |

VYROCNI ZPRAVA 2023

ZTRATY

Nazev, sidlo, préavni forma a
pfedmét ¢innosti G¢.jednotky
PARENT PROJECT, z.s.

Rudé armady 59

Drouzkovice
431 44

Cinnost
________________________________________________ |
hlavni | hospodatska | celkem
——————————————— Rt S

352 | 0o | 352 |
——————————————— e el |
293 | 0 | 293 |
——————————————— it et e |
59 | 0 | 59 |
——————————————— R e el |
3.097 | 0 | 3.097 |
——————————————— e st |

279 | 0 | 279
——————————————— et
46 | 0o | 46 |
——————————————— B el |
2.772 | 0 | 2.772 |
——————————————— |
5.817 | 0 | 5.817 |
——————————————— R et e
4.630 | 0o | 4.630 |
777777777777777 T S|

1.169 | 0 | 1.169
——————————————— e B |
18 | 0 | 18 |
——————————————— R e
66 | 0o | 66 |

62 | 0 | 62 |
——————————————— B et
611 | 0 | 611 |
——————————————— e el |
611 | 0 | 611 |
——————————————— e e R e e
9.942 | 0 | 9.942 |
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Vykaz zisku a ztrat cro Rozvaha

Vyet polozek podle RO Z VAHA

B et e L L e e e + vyhlasky 504/2002 Nazev, sidlo, pravni forma a
|Cislol| Cinnost | k 31.12.2023 predmét Einnosti 4&.jednotky
| | o e | (v tisicich K&) PARENT PROJECT, z.s.
| radku| hlavni | hospodarska | celkem | Rudé armady 59
F-————————— + Drouzkovice
| ICO | 431 44
126540401 |
o +

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

I 18.1Jiné ostatni vynosy I 064 | 494 1 0 1 494 | AKTIVA | tadku| G&et. obdobi | dni G&et.obdobi |
|-———————- B e et o B e e Fomm R e e T | |
| VI. |Ptijaté prispévky celkem | 073 | 2.017 | 0 1 2.017 | | II. | Dlouhodoby hmotny majetek celkem | 010 | 0 611 |
|===mmm - R e e e ; fomm oo R oo mmmm oo | | | | } |
| 27.|PEijaté p¥ispévky (dary) | 075 | 1.966 | 0 | 1.966 | | 4. |Hmotné movité véci a jejich soubory | 014 | 0 611 |
|———————- e +-———= o o Fom | | + + |
| 28.|Pfijaté &lenské prispévky | 076 | 51 | 0 | 51 | | IV. |Opravky k dlouhodobému majetku celkem | 029 | 0 -611 |
| === e tmm o o o | | t t |
| VII. |Provozni dotace celkem | 077 | 6.353 | 0 | 6.353 | | 7. |Opravky k samost. hmot. mov. vécem a souborim hmot.mov. véci| 036 | 0 -611 |
" " |

| ==mm————— e et L DL L e C + e e DLt L e et L L L P L e e L LT | I
| 29.|Provozni dotace | 078 | 6.353 | 0 6.353 | 1B |Kratkodoby majetek celkem I o4 5.1758 9117 '
| t t |

|———————- e +-———= o o Fom |
. | II. | Pohledavky celkem | 052 | 18 10 |
| | VYNOSY CELKEM | 079 | 9.942 | 0 | 9.942 | | |
_________ o JE . ¥ e

I ! | 4. |Poskytnuté provozni zalohy | 056 | 5 10 |
| C. |Vysledek hospodafeni pfed zdanénim | 080 | 0 | 0 | 0 | | |
[==mmmm= T TTTTTT T T T T T m o T ! frommTm T e L ‘ | 11I. |Kratkodoby finanéni majetek celkem | 072 | 5.387 8.636 |
| D. |Vysledek hospodafeni po zdanéni | 082 | 0 | 0 | 0 | | . , |
T T T + | 3. |Penéini prostfedky na ucétech | 075 | 5.387 8.636 |
| t t |
| IV. |Jind aktiva celkem | 081 | 353 471 |
| + + |
| 2. |Pfijmy p¥istich obdobi | 083 | 353 471 |
| t t |
| |AKTIVA CELKEM | 085 | 5.758 9.117 |

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

PASIVA | fadku| Géet. obdobi | dni Gcet.obdobi |
+ + + + - -==1
|A. |Vlastni zdroje celkem | 086 | 3.644 8.266 |
| |
| I. | Jméni celkem | 087 | 3.644 8.266 |
| + + + - |
| 2. |Fondy | 089 | 3.644 8.266 |
| |
| II. |Vysledek hospodateni celkem | 091 | 0 0 |
I + + - -==1
IB. |Cizi zdroje celkem | 095 | 2.114 851 |
| |
| III. |Kratkodobé zavazky celkem | 106 | 487 673 |
‘ + + - |
| 1. |Dodavatelé | 107 | 97 34 |
| |
| 5. |Zaméstnanci | 111 | 226 374 |
‘ + + - |
| 6. |Ostatni zavazky vac¢i zamé&stnancum | 112 | 26 45 |
| |
| 7. |Zavazky k institucim soc.zabezp a vef.zdrav.pojidténi | 113 | 103 166 |
| + + + - -==1
| 9. |Ostatni p¥imé dané | 115 | 35 56 |
| |
| IV. |Jind pasiva celkem | 130 | 1.627 178 |
| + + + + - -==1
| 2. |Vynosy p¥istich obdobi | 132 | 1.627 178 |
| |
| | PASIVA CELKEM | 133 | 5.758 9.117 |
o +
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Pfiloha k Géetni zGvérce o

Cast 1 - Zakladni udaje

U&etni jednotka

PARENT PROJECT
Nazev

zapsany spolek
Pravni forma

Rudé armady 59

Sidlo
Drouzkovice 431 44
Spisovéa znacka : L 10316 vedend u Krajského soudu v Usti nad Labem
Identifikac¢ni ¢islo : 26540401
U&el: Spolek sdruzuje pacienty se svalovou dystrofii Duchenne a Becker

a jinym typem vzacného nervosvalového onemocnéni, jejich rodice,
rodinné ptrislusniky, prenasSecky tohoto onemocnéni a dalsi osoby,
které maji o problematiku zajem.

Poslanim spolku je prosazovat a hadjit z&jmy klientd a jejich rodin,
vytvaret podminky pro zlepSovani zdravotni a socidlni péce

a odpovidajici kvality zZivota, péce a podporovat zajisténi 1lécby.

) 01.01.23 31.12.23
Ucetni obdobi I I,

Datum vyhotoveni ucetni zavérky N

PouZivané ucetni metody, obecné Gfetni zasady a zplsoby oceriovani

Po provedeni ucetni zavérky UGcetni jednotka konstatuje, zZe ucetnictvi je
vedeno, uzavérka provedena a priloha zpracovdna v souladu se zakonem

¢. 563/1991 Sb. o Uletnictvi a s vyhlaskou &. 504/2002 Sb.

Ve sledovaném obdobi nedos$lo k Zadnym odchylkédm od metod podle §7odst.5
(s odkazem na odst. 2) zdkona ¢&. 563/1991 Sb. o Uletnictvi.

VSechny vykazované Udaje vychdzeji z Gletnich pisemnosti ucetni jednotky
(G¢etni doklady, uc¢etni knihy a ostatni Gcetni pisemnosti) a z dalsich
podklada, které ma ucetni jednotka k dispozici.

V pripadé, Ze nékterd skutecnost neni popséna, béhem ucetniho obdobi
nenastala, Ucetni jednotky se netykd nebo je ptrislusny ukazatel nulovy.

Vysledek hospodateni v hlavni ¢innosti: 0
Vysledek hospodateni v hospoddfské &innosti: 0
Vysledek hospodateni celkem: 0
Financ¢ni zdroje prijaté

Granty: 6.883.532
Individudlni a firemni dérci: 7.651.380

VYSLEDKY HOSPODARENI

Pfiloha k Géetni zGdveérce e

Prevod do dals$ich let

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

Udaje o zamé&stnancich - prémérny podet v roce 2023 - 11 osob HPP

Zavazky k 31.12.2023

Financ¢ni Grad dan ze mzdy : 55.
0SSZ - zaméstnanci : 115.
ZP - zaméstnanci : 49.
vyplata mezd : 373.
zdvazky-dodavatelé : 33.
ost.zavazky vic¢i zaméstnancum: 44 .,

Sestaveno dne : 30.04.2024

Ing. Jitka Reineltovad - predsedkyné spolku

537
979
996
524
602
690

Sestavil

Drouzkovice dne 30.04.2024

VYROCNI ZPRAVA 2023

23 osob DPP + DPC

Krékovad Ilona - ucetni
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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, z.s.

Rudé armady 59,

431 44 Drouzkovice
parentproject@parentproject.cz
ICO: 26540401



