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PŘEDSTAVENÍ

PARENT PROJECT, z. s. je pacientská organizace založená rodiči, jejichž děti se narodily se
svalovou dystrofií Duchenne/Becker a dalšími vzácnými nervosvalovými onemocněními raného
věku. V našem spolku sdružujeme tyto pacienty, jejich rodiče a další rodinné příslušníky. V ČR
působíme od roku 2001, kdy jsme navázali na fungování stejnojmenné organizace v USA,
založené v roce 1994.

Naším hlavním zájmem je zlepšování kvality života pacientů prostřednictvím zkvalitnění sociální
a zdravotní péče, šíření povědomí o nemoci, sledování novinek ve výzkumu i v péči v zahraničí.
Realizujeme terénní práci s rodinou, úzce spolupracujeme s odborníky ze všech relevantních
oborů, organizujeme pobytové akce a konference, zaštiťujeme klinické studie v ČR.

Působíme v rámci celé České republiky. Našim členům poskytujeme poradenství a individuální
konzultace, umožňujeme sdílení informací. Spolupracujeme s jinými organizacemi, prosazujeme
zájmy členů v jednáních s pojišťovnami a dalšími státními institucemi.

Naším posláním je
prosazovat a hájit zájmy

pacientů a členů, vytvářet
podmínky pro zlepšení
a zajištění kvalitnějšího

života, zajišťovat komplexní
péči a podporovat

dostupnost účinné léčby.

Naší vizí je pacient s nervosvalovým
onemocněním, který je zcela přijímán

společností, je ekonomicky aktivní,
schopný vést samostatný život a který
má k dispozici jakékoliv kompenzační
a zdravotní pomůcky, dostupné léky,

osobní asistenci, centralizovanou
multidisciplinární péči, odborná

poradenství a služby terapeutů, které
potřebuje.

POSLÁNÍ VIZE



Jsme jednou z nejprogresivnějších pacientských
organizací v České Republice. Jsme tam, kde
být máme, a také tam, kde být musíme.
Rozumíme, vzděláváme, posloucháme,
učíme se, sdílíme. Jsme vzácní, ale silní.
Boříme mýty a posouváme hranice
nemožného a dříve nemyslitelného.

Za posledních 17 let, kdy náš
spolek funguje, jsme úspěšně
ukončili několik projektů,
neusínáme na vavřínech
a pracujeme stále
intenzivněji na tom, aby
naše společnost
zmírnila propast mezi
zdravými a zdravotně
postiženými.

Výzkum a léčba

• Podpora výzkumu, zařazování pacientů do klinických studií a zpřístupňování léčby.
• Podpora zkvalitňování klinické databáze pacientů a standardů péče.
• Spolupráce se zahraničními výzkumnými centry a organizacemi.

Vzdělávání

• Zvyšování povědomí o nemoci mezi laickou i odbornou veřejností.

• Informování členů a odborné veřejnosti o nových možnostech péče a léčby.

• Organizace pobytových akcí, odborných konferencí, vzdělávacích akcí a svépomocných

setkání.

Zapojení do společnosti

• Prosazování zájmů pacientů v oblastech sociální a zdravotní péče.

• Spolupráce s tuzemskými organizacemi.

• Zkvalitňování života osob žijících s nervosvalovým onemocněním.

Péče a služby

• Podpora vzniku a fungování center vysoce specializované péče pro nervosvalová

onemocnění pro dětské a dospělé pacienty.

• Poskytování služeb projektu Společná cesta (terénní péče).

• Získávání finančních prostředků za účelem poskytnutí služeb našim členům.

Naše poslání realizujeme
naplňováním cílů, které stojí

na 4 základních pilířích:
CÍLE



Partneři a spolupracující organizace:

ČAVO: Česká asociace pro vzácná onemocnění z. s.
(www.vzacna-onemocneni.cz)

AVPO: Asociace veřejně prospěšných organizací ČR, z. s.
(www.avpo.cz)

AIFP: Asociace inovativního farmaceutického průmyslu
(www.aifp.cz)

APO: Akademie pacientských organizací (www.apo.cz)
NRZP: Národní rada osob se zdravotním postižením

České republiky, z. s. (www.nrzp.cz)
WDO: World Duchenne Organization

(www.worldduchenne.org)
Treat-NMD: Treat-NMD (www.treat-nmd.eu)

SUKL: Státní ústav pro kontrolu léčiv (www.sukl.cz)
IFMSA: Mezinárodní federace asociací studentů medicíny

(www.ifmsa.cz)
MZ ČR: Ministerstvo zdravotnictví ČR (www.mzcr.cz)

Úřad vlády ČR: Úřad vlády České republiky
(www.vlada.cz/cz/urad-vlady)

Ústecký kraj: Ústecký kraj (www.kr-ustecky.cz)
MDA Ride: MDA RIDE z.s. (www.mdaride.cz)

AMD: Asociace muskulárních dystrofiků v ČR, z. s.
(www.amd-mda.cz)

Dobrý Anděl: Dobrý Anděl, nadace (www.dobryandel.cz)
Život dětem: Život dětem o. p. s. (www.zivotdetem.cz)

NROS: Nadace rozvoje občanské společnosti (www.nros.cz)

PARENT PROJECT, z. s.
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www.parentproject.cz

Email: parentproject@parentproject.cz
IČO: 26540401
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Pořádáme
odborné
konference
a semináře

Účastníme se
benefičních akcí

Podporujeme

Sdílíme

Kamarádíme se

Účastníme
se zahraničních
konferencí

Organizujeme
psychorelaxační
pobyty, dámské
a pánské jízdy
a celorepubliková
setkání

Organizujeme
letní tábory
pro děti


