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Vazeni a mili,

mame za sebou dalsi narocny rok. Mezi nase stézejni
aktivity patii advokacni aktivity, které ale kladou na
pacientské organizace velké naroky. Ja osobné jsem

v minulém roce na jednanich Pacientské rady a dalsich
pracovnich skupinach Ministerstva zdravotnictvi a
Ministerstva prace a socialnich véci stravila pres 120 hodin.
Dalsich 950 hodin ro¢né jsem stravila pripravou na tato
jednani, pripominkovanim legislativy, vzdélavanim,
komunikaci s tredniky ministerstev, poslanci, senatory

a zastupci samospravy. Tyto aktivity nemaji vliv jen na nase
déti a dospélé se svalovou dystrofii, ale rovnéz na viechny
uzivatele socialnich a zdravotnich sluzeb.

PARENT PROJECT se stal respektovanou
pacientskou organizaci, ktera je velmi aktivni v feseni
problému pacientt. V této aktivit¢ nesmime polevit,
musime se neustale posouvat, vzdélavat a obhajovat. Umite
s1 predstavit ten stav, ze jednou budou vycerpani pecovatelé
mit moznost, aby byla fyzioterapie, ergoterapie a
psychoterapie hrazena z verejného zdravotniho pojisténi 1
v doméacim prostredi? Nebo ze budou védeét, ze si budou
moci najmout osobniho asistenta, ktery je na chvili
zastoupi? Nebo Ze budou moci odvést své dité na né¢jakou
dobu do respitniho zarizeni, kde o né bude velmi dobre
postarano, aby si mohli odpocinout, odejit do nemocnice
na planovany zakrok nebo se proste jen par dni dospat? To
vsechno je mozné a ja vérim, ze se nam toho podari
jednoho dne dosahnout.

Nekolik let jsme se snazili o ziskani certifikace PPMD
(Americka organizace Parent Project) a WDO (Svétova
organizace Duchennovy svalové dystrofie) pro
neuromuskularni centrum pii klinice détské neurologie
2. LF UK a FN Motol. Této mety jsme po narocném
certifikacnim procesu v roce 2019 dosahli, a tak centrum

ziskalo jako prvni v Evropé tuto certifikaci. Certifikacni
komise ocenila propojeni a vzajemnou spolupraci a
komunikaci zdravotnikd z centra, nasich odbornych
poradct a rodin. Velmi na$ tési, ze tato partnerstvi nedavaji
smysl jen nam, ale jsou ocenény v celosvétovém meritku.

V ramci projektu Spolecna cesta jsme vytvorili tym
odbornikd, ktery skutecné pomaha a je rodinam k dispozici
prakticky kdykoliv, véetné pobytovych akci, které
pravidelné poradame. Velky zajem rodin je o pobytové
akce, kde rodice mohou vzajemne sdilet své radosti 1
starosti, ale hlavné si odpocinout a nacerpat sily. Déti maji
vlastni program s asistenty, coz je pripravuje na cestu
k samostatnosti. Bohuzel kapacity akci jsou omezené
a zatim nejsme schopni jejich pocet rozsirovat. Ale je to pro
nas vyzva, se kterou se do budoucna urcité vyporadame.

Dalezitou soucasti nasi prace je spoluprace se
zahrani¢nimi organizacemi; béhem par let se profesionalni
rovina presunula do roviny lidské, sdilime priklady dobré
praxe a predavame si zkusenosti.

Rok 2019 byl velmi naroc¢ny jak pro samotnou
organizaci, tak pro mne osobné¢. Hreje mne ale pocit, ze
jsme toho zvladli zase o néco vice. Rok, ktery nas ¢eka, rok
2020, bude poslednim rokem koncicim jednickou v historii
PP a ja véfim, Ze spole¢nymi silami posuneme PP o kus dal
k cesté plné profesionalni organizaci, ktera bude financné
a personalné stabilni a bude aktivné hajit zajmy vsech lidi
se svalovou dystrofii.

Dékuji vam vsem za podporu a davéru a tésim se na
dalsi spolupraci.

Vase Jitka Reineltova
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SEZNAMPOUZITYCH
ZRAKTEK

DMD — Duchennova svalova dystrofie/ Duchenne
muscular dystrophy

BMD — Beckerova svalova dystrofie/Becker muscular
dystrophy

PPMD — Americka organizace Parent Project/Parent
Project Muscular Dystrophy

WDO — Svétova organizace Duchennovy svalové
dystrofie/ World Duchenne organization

APO — Akademie pacientskych organizaci - vzdélavaci a
rozvojovy projekt urceny pro ceské pacientské organizace
AIFP — Asociace inovativniho farmaceutické¢ho pramyslu
UZIS — Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR
VZP — Vseobecna zdravotni pojistovna Ceské republiky
FIN Motol — Fakultni nemocnice v Motole

FN Brno — Fakultni nemocnice Brno

KONTAKTY

Piisobime v ramci celé Ceské republiky.

Nase sidlo: Rudé armady 59, 431 44 Drouzkovice
FKontakini kanceldr: Skolni 5336, 430 01 Chomutov
1C0: 26540401

Datova schranka: uye586r

Spolek zapsany ve spolkovém rejstitku pod spisovou
znackou L. 10316, ktera je vedena u Krajského soudu

v Usti nad Labem.

LEmail: parentproject@parentproject.cz

JMENO A PRIJMENI FUNKCE POPIS CINNOSTI TELEFON EMAIL

Ing. Jitka Reineltova Predsedkyné Advokacie, osvcta, +420 602 167 243 reineltova@parentproject.cz
vykonného vyboru granty a dotace

Ing. René Brectan Mistopredseda Advokacie, inovace, PR +420 724 603 202  brectan@parentproject.cz
vykonného vyboru

Ing. Jindra Landova Clenka vykonné¢ho Marketing, fundraising, ~ +420 607 957 816  landova@parentproject.cz

vyboru (od 11/2019)

komunikace

MUDr. Karolina
Podolska

Clenka vykonného
vyboru (od 11/2019)

Odborné poradenstvi,
zahranic¢ni spoluprace

+420 605 272 820

ceskova@parentproject.cz

Ing. Tomas Girtler Clen vykoného +420 602 319 610  gurtler@parentproject.cz
vyboru
Mgr. Patricie Ruskova ~ Poradkyné +420 704 418 773 ruskova@parentproject.cz
kontaktniho centra,
Koordinatorka,
Ergoterapeutka
Mgr. Simona Psycholozka +420 603 805 831  dejdarova@parentproject.cz
Dejdarova
Petra Girtlerova Ventila¢ni +420 607 930 170 gurtlerova@parentproject.cz

sestra,Poradkyn¢
domaci péce

Mgr. Anna Janska

Fyzioterapeutka

janska@parentproject.cz

Bc. Monika Frantlova

Socialni pracovnice

(od 10/2019)

+420 731 170 835

frantlova@parentproject.cz

Jan Vanck Webmaster vanek@parentproject.cz

Katefina Guske DiS. Administrativni katerina.guske@parentproject.cz
pracovnice

MUDr. Jana Odborna garantka

Haberlova Ph.D.

ZIKRATKV R KONTAKTY




Svalové dystrofie jsou skupinou geneticky podminénych
nemoci svalu, které maji progresivni charakter a jsou
definovany rozpadem svalovych vlaken. Jedna se o velmi
pestrou skupinu nemoci. Do dnesni doby je znamo vice jak
200 kauzalnich gend, presto existuji i takové nemoci, kde
pricina ztstava nejasnd.

Nejtezsi formou je Duchennova svalova dystrofie
(DMD), ktera se vyskytuje priblizné u jednoho z 5 000
narozenych chlapct a velmi vzacné u divek. Zpocatku jsou
deti bez jakychkoli priznakd. Ty nastupuji pliziveé priblizné
od dvou let véku. Zacnou potize s chuizi a po case je nutné
usednout na vozik. Nemoc postupné oslabuje svalstvo
koncetin a trupu. V prabchu dospivani jsou zasazeny 1 svaly
dychaci (takto postizeni pak ke svému zivotu potrebuji
podptrny dychaci piistroj) a nakonec svaly srdecni.

N SVAI OVE DYS



PARENT PROJECT, z. s. je pacientska organizace
zalozena rodicl, jejichz déti se narodily se svalovou dystrofii
Duchenne/Becker a dal$imi vzacnymi nervosvalovymi
onemocnénimi ran¢ho veéku. V nasem spolku sdruzujeme
tyto pacienty, jejich rodice a dalsi rodinné prislusniky.

V CR pusobime od roku 2001, kdy jsme navazali na
fungovani stejnojmenné organizace v USA, ktera byla
zalozena v roce 1994.

Nasim hlavnim zajmem je zlepSovani kvality Zivota
pacientd prostrednictvim zkvalitnéni socialni a zdravotni
péce, siteni povédomi o nemoci, sledovani novinek ve
vyzkumu i v péci v zahranici. Realizujeme terénni praci
s rodinou, tzce spolupracujeme s odborniky ze vsech
relevantnich oboru, organizujeme pobytové akce
a konference, zastitujeme klinické studie v CR.

Pisobime v ramci celé Ceské republiky. Svym ¢lentim
poskytujeme poradenstvi a individualni konzultace,
umoznujeme sdileni informaci. Spolupracujeme s jinymi
organizacemi, prosazujeme zjmy clent v jednanich
s pojistovnami a dalsimi statnimi institucemi.

DREDSTAVENI R HISTORIE

PARENT PROJECT vznikl v roce 2001. Souhlas se
zalozenim obcanského sdruzeni PARENT PROJECT dala
zakladatelka americké pacientské organizace PARENT
PROJECT (Parent Project Muscular Dystrophy — PPMD)
Pat Furlong. Na pocatku se jednalo predevsim

o rodic¢ovskou organizaci, ktera propojovala rodiny, které
meély zajem vzajemné sdilet informace a zkusenosti. Rodiny
se pravidelné¢ setkavaly, organizovaly spolec¢né akce a usilovaly
o0 zvyseni povédomi o Duchennové svalové dystrofii.

PARENT PROJECT se postupné zacal zapojovat do
dalsich aktivit. Byl u vzniku registru svalovych dystrofii,
prelozil dokument ,,Zlaty standard péce* a pripravoval
dalsi dokumenty pro rodiny nové diagnostikovanych
pacientt. Zacal také navazovat spolupraci s odbornou
verejnosti, s Klinikou détské neurologie 2. LF UK a FN
Motol a Klinikou détské neurologie FN Brno. Od pocatku
financ¢né podporoval vzdélavani lékart tim, ze hradil
naklady na Gcast na mezinarodnich konferencich 1 na
kratkodobych odbornych stazich. Od roku 2005 vyjizdel
na mezinarodni konference 1 ¢lenové spolku.

Od svého pocatku se clenové zajimali také o novinky
ve vyzkumu a ve vyvoji a byli u toho, kdyz v roce 2007
zacala prvni jednani s farmaceutickymi spolecnostmi a také
u toho, kdyz v roce 2011 v CR zacala prvni klinicka studie.
V témze roce jsme zacali poradat konference a postupné
pribyvalo poradani dalsich akei (naptiklad vystavy v Senatu).

Od roku 2014 se aktivné zapojujeme kazdy rok do
mezinarodni iniciativy — Mezinarodni den Svalové dystrofie
Duchenne, kterou porada WDO (World Duchenne
Organization).

Nasi odbornou garantkou je od roku 2014 MUDr.
Jana Haberlova Ph.D. Jiz od roku 2011 vedla odbornou
poradnu. MUDr. Jana Haberlova je v soucasné dobé
nejvetsi specialistkou na nervosvalova onemocnéni v CR.

V roce 2015 jsme prijali na ¢astecny avazek prvni
zamestnankyni — administrativni pracovnici. Od roku 2016
se rozsifil tym zaméstnancu a v soucasné dobé¢ zajistuje
chod organizace a podporu rodin administrativni
pracovnice, koordinatorka péce o rodiny/ergoterapeutka,
socialni pracovnice, psycholozka, fyzioterapeutka,
ventilacni sestra, odborna poradkyné a vykonny vybor.

Od roku 2018 jsme soucasti Pacientské rady —
poradniho organu Ministerstva zdravotnictvi. Zaroven jsme
¢leny pracovnich skupin pti Pacientské radé — pro socialné
zdravotni pomezi, pro zdravotnické prostredky, pro
inovativni lécbu. Dale jsme cleny Pracovni skupiny pro
koncepcni feseni poskytovani domaci péce v CR
a Mezirezortni pracovni skupiny k feseni problematiky
socialné zdravotniho pomezi.

V soucasné dob¢ je PARENT PROJECT
poloprofesionalni organizaci, ktera je jednou z nejviditelnéjsich
pacientskych organizaci v Ceské republice. Nase aktivity
neustale rozsirujeme, posilujeme a zlepsujeme tak,
abychom nejen pomahali pacientim s nervosvalovym
onemocnénim, ale zaroven zlepsovali pozici viech
zdravotné postizenych lidi v Ceské republice.




CHCEME, ABY

PACIENTI :

S NERVOSVALOVYM
ONEMOCNENIM ZILI

ZCELA NORMALNiI

A SAMOSTATNY ZIVOT.




VYZKUMA LECBA

Podpora vyzkumu, zarazovani pacientt do klinickych studii a zpristupnovani lecby.
Podpora zkvalithovani klinické databaze pacientll a standardi péce.
Spoluprace se zahrani¢nimi vyzkumnymi centry a organizacemi.

PECE A SLUZBY

Podpora vzniku a fungovani center vysoce specializovane pece pro nervosvalova
onemocnéni pro détské a dospélé pacienty.

Poskytovani sluzeb projektu Spolec¢na cesta (terénni péce).

Ziskavani financ¢nich prostredki za u¢elem poskytnuti sluzeb nasim ¢leniim.

VZDELAVANI
ZvySovani povédomi o nemoci mezi laickou i odbornou verejnosti.
Informovani ¢lent a odborneé verejnosti o novych moznostech péce aléecby.

Organizace pobytovych akci, odbornych konferenci, vzdélavacich akci
a svépomocnych setkani.

ZAPOJENI DO SPOLECNOSTI

Prosazovani zajmu pacientl v oblastech socialni a zdravotni péce.
Spoluprace s tuzemskymi a zahrani¢nimi organizacemi.
Zkvalitnovani zivota osob Zijicich s nervosvalovym onemocnénim.




Nejvyssim organem spolku je clenska schtze, ktera voli
vykonny vybor a schvaluje zmeény stanov. Vykonny vybor je
volen na clenské schiizi jednou za 3 roky. Dne 23. 11. 2019
se konala clenska schtize, na které byl zvolen novy vykonny
vybor. Novy vykonny vybor si zvolil stejnou predsedkyni

a stejné¢ho mistopredsedu, jaké mél spolek v minulém obdobi.

D0 23.11. 2019

OD 23.11. 2019

PREDSEDKYNE SPOLKU: Ing. Jitka Reineltova

Ing. Jitka Reineltova

MiSTOPREDSEDA SPOLKU:

Ing. René Brectan

Ing. René Brectan

VYKONNY VYBOR: Ing. Be. Patrik Kunéar

Ing. Tomas Giirtler
MUDr. Hana Némethova
Ing. Jitka Reineltova

Ing. René Brectan

MUDr. Karolina Podolska
Ing. Tomas Gurtler

Ing Jindra Landova

Ing. Jitka Reineltova

Ing. René Brectan

ODBORNY GARANT:
MUDr. Jana Haberlova, Ph.D.

CLENSKA SCHUZE

VYKONNY VYBOR:
MUDr. Karolina Podolska
Ing. Tomas Girtler

Ing. Jindra Landova
Ing. Jitka Reineltova
Ing. René Brectan

PREDSEDKYNE SPOLKU:
Ing. Jitka Reineltova

UCETNI:

Ilona Krckova

MARKETING:
Ing. Jindra Landova

WEBMASTER:
Jan Vanck

ADMINISTRATIVA:
DiS. Katerina Guske

MIiSTOPREDSEDA SPOLKU:

Ing. René Brectan

SPOLECNA CESTA:
Mgr. Patricie Ruskova
Mgr. Simona Dejdarova
Megr. Markéta VIckova
Petra Giirtlerova

Mgr. Anicka Janska
MUDr. Karolina Podolska

KONTAKTNIi CENTRUM:
Mgr. Patricie Ruskova
Bc. Monika Frantlova
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VYZKUMA LECBA

I'v roce 2019 jsme po cely rok bedlive sledovali aktuality
z vyzkumu a lécby svalovych dystrofii.

Stale vétsimu zajmu se t¢st genovd terapie. Jedna se o
lécbu, ktera by u pacienti mohla odstranit pric¢inu
onemocneéni. Pred néekolika lety st jeste nikdo takovou
moznost neumél ani predstavit, dnes uz bézi klinické studie.
Vyvoji genové terapie pro pacienty s DMD se v roce 2019
vénovaly tii spolecnosti - Pfizer, Sarepta a Solid
Biosciences. Vyvoj léku SG'T-001 spolecnosti Solid
Biosciences byl ale pozastaven Americkym tradem pro
kontrolu potravin a léciv (FDA) kvtli zavaznym vedlejsim
ucinkim u jednoho pacienta. Zavazné vedlejsi tc¢inky se
zatim objevily u vsech tf1 testovanych lékt (od vsech tri
firem). Védci se nyni zaméruji na zvoleni vhodného
davkovani. Vysledky terapie 1 tak pusobi stale velmi slibné.
Vsechny klinické studie genové terapie pro DMD se zatim
uskutecnuji v USA, nicméné Pfizer 1 Sarepta se chystaji sit
center pro tyto klinické studie rozsirit.

Druhou oblasti v popredi zajmu byl vloni drug
repurposing (vyuziti 1éka schvalenych ptvodné pro jiny ucel k
ucelim novym). Slibné vysledky byly zverejnény v ramci
klinické studie vlivu metforminu a L-citrulinu u pacienta s
DMD. U této kombinace bylo prokazano klinicky
vyznamné zpomaleni zhors$eni pohybovych funkci. Dale
byla zahdjena studie zkoumajici vliv Tamoxifenu
(antiestrogen pouzivany jako 1ék proti rakoviné prsu)

u pacienta s DMD.

Bohuzel v uplynulém roce doslo také k ukonceni
vyvoje nékterych lékia. Spolecnost Wave Life Sciences
oznamila v prosinci konec vyvoje Suvodirsenu,
potencialniho léku pro pacienty s mutaci vhodnou pro exon

DRO.IJEKTY

skipping 51. Z prabéznych dat nebyla patrna exprese
dystrofinu.

Firma Roche rovnéz ukoncila klinickou studii,
konkrétne R0723961 — jednalo se o anti-myostatinovy
adnektinovy protein, ktery mél stimulovat svalovy rust
u chodicich chlapct s DMD. Pribézné vysledky neukazaly
signifikantni rozdil mezi testovanou skupinou a placebo
skupinou.

Uspéchu se v roce 2019 t&ila spolecnost Sarepta
s lékem Vyondys 53 (pro pacienty s mutaci vhodnou k exon
skippingu 53), kterému FDA udélila zrychlené schvaleni. Z
testovaného se 1ék presunul do kategorie schvaleného léku,
bude zah4jena jeho distribuce v USA a uskutec¢ni se
potvrzovaci studie, kterd by méla poskytnout dalsi data
o ucinnosti Iéku. Pro spolecnost Sarepta se v USA jedna
o druhou schvéalenou lé¢bu (po Exondys 51).

V minulém roce byl také Americkym tGradem pro
kontrolu potravin a 1é¢iv autorizovan prvni sereeningovy lest
na DMD, ktery nyni americké laboratore mohou zaradit
jako soucast nabizeného panelu novorozeneckého
screeningu. Rozhodnuti FDA se opiralo o klinickou studii
na 3041 novorozencich, mezi kterymi test odhalil ¢tyri
pacienty s mutacemi zpusobujicimi DMD.

Ani Svétova organizace Duchennovy svalové dystrofie
nezustala ve vyzkumu pozadu a zahajila projekt zamérujici
se na vyzkum dystrofinu v mozku — projekt BIND. Tento
projekt si klade za cil zjistit vice o funkei dystrofinu v mozku,
pochopit jeho postnatalni vyvoj a definovat spektrum vsech
mozkovych dysfunkeci, se kterymi se jedinci s DMD/BMD

potykaji.

PROBIHAJICIKLINICKE STUDIE VCR

Jako pacientska organizace zastupujici zajmy pacientt
jedname 1 s farmaceutickymi spole¢nostmi. Je pro nas
dulezité udrzovat dosavadni vztahy a budovat nové
kontakty. Troufame si tvrdit, Ze 1 diky nasi dlouholeté praci
ma nyni ¢trnact chlapcu 1ék Translarna a deset détd je
zapojeno ve trech klinickych studiich uskutecnujicich se v
CR — exon skipping 45, 53 a Vamorolone. Certifikace,
kterou ziskalo détské neuromuskularni centrum ve FN
Motol v roce 2019, je pro farmaceutické firmy vyznamnym
ukazatelem kvality a pomtize ndm v jednanich o dalsich
Klinickych studiich v CR. Radi bychom podékovali
predevsim pani doktorce Haberlové, ktera za vsechny
pacienty s nervosvalovym onemocnénim — spole¢né s
tymem FN Motol — neskutecné bojuje. Dékujeme za to ji

1 vSem dalsim doktorim, sestram a terapeutim.

ZAHRANIé'NI'
SPOLUPRACE

Jsme aktivni soucasti mezinarodni scény boje za pacienty se
svalovymi dystrofiemi. Ucastnime se mezinarodnich setkani
a konferenci, spolupracujeme s farmaceutickymi firmami.

SETKANIi VEDECKE RADY WDO

V roce 2019 jsme byli prizvani také na prvni setkani
Vedecké rady WDO (World Duchenne Organization —
Scientific directors committee), ktera ¢ita priblizné 15 ¢lend.

Utelem setkéani bylo predeviim domluvit takové sdileni dat
o védeckych projektech, aby nedochazelo k tak castému
prekryvu témat vyzkumu. Je velmi bézné, ze se v riznych
zemich kona najednou nékolik védeckych projekta, které se
zameétuji na jedno téma. Védeckd rada by rada zajistila,
aby o probihajicich studiich byl ve WDO ptehled a aby se
tim zefektivnila prace. Také planuji zverejnéni informaci

o neuspeésnych studiich, abychom ve vyzkumu neopakovali
stejné chyby.

SETKANIiZASTUPCUWDO

Jiz tradi¢né se v Rimé pred konferenci Parent Project
ONLUS konalo také setkani zastupca World Duchenne
Organization (WDO). Krom¢é predstaveni novych projektt
— Duchenne map a Duchenne data platform, se uskutecnilo
nekolik vzdélavacich seminara vysvétlujicich preklinickou

1 klinickou fazi vyvoje 1¢kt, novinky v endokrinologické
péci. Kazdorocneé je také prezentovan plan piistiho
Svétového dne Duchennovy svalové dystrofie.

KONFERENCE PARENT PROJECT ONLUS

Béhem této konference se vzdy stridaji prezentace
aktualnich klinickych studii s diskuznimi panely na rizna
psychologicka a socialni témata. V popredi letos stala
predevsim genova terapie a drug repurposing (vyuziti léka
jiz. schvalenych v jiné indikaci k 1écbé DMD). Na genovou
terapii DMD se nyni soustiedi ti1 farmaceutické spolecnosti
- Sarepta, Pfizer a Solid Biosciences, viechny studie zatim
probihaji v USA. Za Ceskou republiku se konference v roce
2019 ztcastnily Karolina Podolska a Jitka Reineltova.




EXPERT MASTERCLASS ONDUCHENNE
MUSCULARDYSTROPHY

V kvétnu 2019 se Mgr. Simona Dejdarova tcastnila
seminare ,,Expert Masterclass on Duchenne Muscular
Dystrophy (DMD)*, ktery poradala organizace TREAT-
NMD. V centru Amsterdamu se sesli odbornici —
neurologové, genetici, fyzioterapeuti, kardiologové a dalsi
specialisté raznych narodnosti, aby si vyménili zkusenosti,
diskutovali, ziskali nové poznatky a prohlubovali svou
spolupraci v zajmu zvyseni kvality 1écby a kvality zivota
pacientt s DMD. Tento seminai v minulosti absolvovali jiz
nékteti nasi spolupracovnici. Jako prednasejic
reprezentovala CR MUDr. Jana Haberlova, Ph.D.

z Fakultni Nemocnice Motol.

UCAST NA KONFERENCI CURE CMD
VCHICAGU

V cervenci lonského roku jsme se tcastnili také — ponckud
neobvykle — konference, kterou poradala americka
organizace Cure CMD. Konference se konala v Chicagu
(USA). Byla to prvni konference poradana pro vsechny,
kteti maji co do ¢inéni s kongenitalnimi svalovymi dystrofiemi,
Nemaline Myopathy a Titinopathy. Rodinam byli v sobotu
a ned¢li k dispozici experti na dand onemocnéni a $picky ve
svém oboru. Ctvrtek a patek byl vénovan expertim

a védeckému symposiu, kam mély pristup jen nékteré
rodiny. Konference se ztc¢astnila Jindra Landova.
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CENTRA VYSOCE
SPECIALIZOVANE
PECE PRO o
NEUROMUSKULARNI
ONEMOCNENI

Centra vysoce specializované péce pro neuromuskularni
onemocnéni (ve FIN Motol Praha a FIN Brno) jsou pro nas
dlouholetou prioritou a jednim z nasich hlavnich cili.

Obecn¢ je koncentrace péce do specializovanych
center pro onemocnéni jako DMD naprosto stézejni,
protoze v téchto centrech onemocnéni prestava byt tak
vzacnym. Odbornici vidaji desitky pacientt s obdobnymi
obtizemi, a pacientim se tak dostava ta nejlepsi
specializovana péce. Podle kvality a velikosti centra lze
s farmaceutickymi firmami vyjednavat o moznosti zapojeni
centra do klinickych studii. Pro farmaceutické firmy je
stézejni, aby jejich studie probihaly v ovérenych centrech.
A prave rok 2019 byl v tomto rokem pralomovym.

Détskému nervosvalovému centrum ve EN Motol byla americkou
organizact Parent Project (PPMD) a Svétovou organizact Duchennovy
svalové dystrofie (WDO) udélena mezindrodni certifikace CDCC
(Certified Duchenne Care Center Program).

Program certifikace neuromuskularnich center
pecujicich o pacienty se svalovou dystrofii typu Duchenne
byl spustén v roce 2017. Dosud touto akreditaci proslo 28
neuromuskularnich center v USA. V lonském roce se s
podporou WDO program rozsiril na cely svét. Prvnim
centrem mimo USA, kter¢ ziskalo certifikaci, bylo centrum

Red Cross Hospital v Kapském meésté. Druhym mistem je
prazsky Motol.

Proces certifikace zacal v inoru 2019, kdy jsme
centrum prihlasili k certifikaci. V nasledujicich mésicich se
uskutecnilo podrobné zhodnoceni kvality centra, na
zaklad¢ kterého prijela do Prahy v kvétnu certifikacni
komise. Komise skladajici se z péti zastupca PPMD, WDO
a dalsich organizaci sledovala bézny chod centra a vidéla
cely nervosvalovy tym pii praci. S kazdym jednotlivym
odbornikem zapojenym do péce o pacienty s nervosvalovym
onemocnénim pak vedli individualni rozhovory.
Nasledovalo nékolikameésicni zhodnocenti, jehoz vysledkem
bylo rozhodnuti o udéleni certifikace, doporuceni na
zlepSeni a zaroven vyzdvihnuti nékterych kvalit centra.

Ukazuje se, ze spoluprace s WDO 1 PPMD je pro nas
velmi dulezita, vysledky nasi n¢kolikaleté prace byly stézejni
pro prubc¢h certifikacniho procesu motolského centra.
Zastupci WDO 1 PPMD ocenili predev$im provazanost

centra s pacientskou organizaci a vzajemnou vypomoc.

LEGISLATIVNI ZAKOTVENI CENTER VYSOCE
SPECIALIZOVANE PECE

Na zaklad¢ nasich podnéta a aktivit v roce 2018
Ministerstvo zdravotnictvi spustilo od 1. 1. 2019 pilotni
projekt ,,Specializovana pracovisté pro vzacna
onemocnéni® ve trech specializovanych centrech (pro
vzacna neuromuskularni onemocnéni a vzacna respiracni
onemocnéni ve FN Motol a vzacna dédi¢na metabolicka
onemocnéni ve VEN Praha). Jednotliva centra pro vzacna
onemocnéni jsou totiz podfinancovana, nemaji dostatecnou
podporu v nemocnicich pro jejich rozvoj a nemaji
dostatecnou kapacitu pro nové pacienty. Proto st MZ dalo
za cil zmapovat soucasny stav péce o pacienty se vzacnym
onemocnénim, zjistit realny pocet téchto pacienta, spocitat




nakladovost péce, identifikovat nedostatky v péci o tyto
pacienty a formulovat standardy péce.

Tohoto pilotu se tcastnime od pocatku jakozto
zastupcl pacientt a prosazujeme, aby vystupem nebyly jen
analyzy, ale konkrétni opatreni a doporuceni pro rozvoj
centra. Nasim dlouhodobym cilem je, aby byla zajisténa
odpovidajici péce dle Standardt péce pro vsechny nase
pacienty s DMD/BMD a ostatnimi vzacnymi
nervosvalovymi onemocnénimi v Ceské republice, a to bud
primo ve vybranych neuromuskularnich centrech pro
vzacna onemocnéni, nebo pod jejich koordinaci.

V priab¢hu roku 2019 se do spoluprace v pilotnim
projektu zapojily téz UZIS a VZP, kteid budou v dal$im
roce 2020 zpracovavat a analyzovat data vykazovana
z téchto center pomoci tzv. signalniho kodu. Ten pomuze

Neurolog
Specializovana sestra

Rehabilitacni lékar
Fyzioterapeut PACIENT

RODINA

Spondylochirurg PEDIATR

Ortoped

Protetik
Ergoterapeut
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zjistit skute¢nou vytizenost (pretizenost) center a doufame,
ze na zakladé vyhodnoceni dojde nasledné i k zlepseni
podminek pro rozvoj centra ve FIN Motol.

Za dulezity krok povazujeme téz i legislativni zmény,
které¢ umozni vznik téchto center pravné ukotvit. Je totiz
paradoxem, ze Détské neuromuskularni centrum ve N
Motol je soucasti Evropské sit¢ center pro vzacna
onemocnéni (tzv. ERIN), ale tento statut stale nemuze mit
v Ceské republice. Podileli jsme se na pripravé a navrhu
legislativnich zmén, které toto napravi. Nasledné je budeme
prosazovat i v roce 2020.

Kardiolog
Penumolog

Gastroenterolog
Endokrinolog

Genetik

Psycholog

Socilalni pracovnik

SPOLECNA CESTA

Projekt ,,Spolecna cesta® vznikl v roce 2018 a je urcen
rodinam, které pecuji o déti s nervosvalovym
onemocnénim. V rameci projektu je zajemctim poskytovana
podpora a doprovazeni v nestandardnich situacich, které
dlouhodoba péce a zivot s nervosvalovym onemocnénim
prinaseji. Podporu mohou vyuzivat také dospéli klienti.
Sluzby jsou registrovanym klientim poskytovany bezplatne.

Cely projekt by nemohl existovat bez vyznamné
podpory Nadacniho fondu AVAST. Projekt se konal od
pulky roku 2018 do konce roku 2019. Velka podpora byla
1 diky organizaci Pomozte détem (celé to organizovala
Nadace rozvoje ob¢anské spolecnosti a Ceské televize).
Dékujeme.

Prinos projektu spatrujeme predevsim ve zlepseni péce
o déti se vzacnym nervosvalovym onemocnénim (svalovou
dystrofil ¢i atrofii) a jejich rodin. Projekt prostupuje vsemi
oblastmi nasich daliich ¢innosti. Uzce souvisi napiiklad
s napojenim na neuromuskularni centrum ve FN Motol,
s poradanim psycho-relaxacnich pobytd, kde jsou k dispozici
nasi odbornici, a s osvétovou ¢innosti. Mame za to, ze diky
projektu doslo ke zvy$eni kompetenci rodica, kteti se do
projektu zapojili. Mohou tak 1épe hajit zajmy svych ded
nejen po zdravotni strance, ale také po té socialni a vzdélavaci.

Bohuzel i pres velké sili jsou déti, které nejsou
zapojen¢ do téchto aktivit. Jejich rodiny si to nepreji, nevi
o tom, nebo svoji situaci nechtéji resit. To je skoda. Vérime,
ze sdileni informaci a podpora odborniki vyraznée zvysuje
kvalitu zivota déti 1 celych rodin.

Poprosili jsme nase odbornice, aby se par vétami
popsaly, v cem spocivala jejich aktivita a jak se zapojily do
fungovani projektu Spole¢na cesta.




.,V roce 2019 jsem poskytovala nejcastéji individualni
psychologické konzultace, psychologické poradenstvi,
krizovou intervenci a podptrnou psychoterapii. S klienty
jsem pracovala na psycho-relaxacnich pobytech, kde jsem
nabizela individudlni sezeni 1 skupinové aktivity
(balintovské skupiny, workshopy). V pripadé potieby jsem
navstévovala klienty v jejich domécnostech, v nemocnici
nebo ve skolach.

Ve své koncepc¢ni a metodické praci jsem se vénovala
predevsim tématu komunikace s ditétem se vzacnym
svalovym onemocnénim o jeho onemocnéni uvniti rodiny,
a tématu prechodu klienta s DMD od détstvi k dospélosti
véetné prechodu z detské do dospélé 1ékarské péce.*

Stmona Dejdarova
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.,V roce 2019 jsem poskytovala nasim ¢lentim ergoterapeutické
poradenstvi. Pro osoby s nervosvalovym onemocnénim je
velmi dilezité mit kvalitni kompenzacni pomucky

s vhodnymi doplnky ¢i individualnimi pravami. Nejcastéji
se vénuji poradenstvi, které je spojené s vybérem vhodného
mechanického nebo elektrického voziku. Voziky jsou
dutlezité nejen v oblasti sobéstacnosti, ale mimo jiné také
pro podporu vhodného postaveni télesnych segmentt

a spravn¢ho sedu. Neopomenutelnou soucasti vhodné
vybran¢ho voziku je 1 nasledné usnadnéni zapojeni se do
spolecnosti.

S rodinami také casto fesim vybér hydraulickych
zvedakd, stropnich zvedacich systému a vertikalizac¢nich
stojant. Zabyvam se také poradenstvim ohledne
bezbariérovych tprav domaciho a skolniho prostredi.
Samozrejmosti je pro mne 1 poradenstvi ohledné
financovani potebnych pomucek a poradenstvi ohledné
poskytovateld kompenzac¢nich pomucek.

Kromé vyse zminéného jsem také poradkyni
kontaktniho centra a koordinatorkou. Funkce koordinatora
mi dava moznost organizovat vetsinu pobytua a také byt
pritomna na vétsiné akci, coz je tizasna prilezitost, jak byt
ve velmi tzkém kontaktu s rodinami, fesit jejich potreby
presné podle toho, jak aktualné potrebuji a pruzné na né
reagovat.*

Patricie Ruskovad

NA PORADKYNE

., Rok 2019 byl pro mé ctvrtym rokem spoluprace

s PARENT PROJECTEM. V ramci projektu Spolecna
cesta jsem pacientim a jejich rodindm k dispozici vzdy,
kdyz se na mé obrati se zdravotni problematikou ¢i

s otazkami ohledné vyzkumu nebo 1écby. Pomaham zaridit
specializovanou péci, kterou pacient dosud nepotreboval.
Pomaham se rodinam zorientovat na poli nabizené 1échy,
potravinovych doplnku i nékterych alternativnich druht
terapie. Poradenstvi poskytuji predevsim po telefonu ci
emailu, ale jsem k dispozici 1 k osobnim setkanim. Nasim
¢lentim se snazim také nabidnout aktudlni informace

a novinky ze zahranici, prekladam nové vydana doporucent,
zustavam v aktivnim kontaktu se zastupci zahrani¢nich
pacientskych organizaci. V roce 2019 jsem se vénovala také
mezinarodni certifikaci nervosvalového centra ve IIN
Motol, kde jsme prezentovali také praci odbornika
Spolecné cesty, kteri jsou na motolské centrum napojeni.
V neposledni fadé jsem se v roce 2019 zaméfila na svou
budouci oblast ptisobeni — dospélé pacienty s dystrofiemi.*

Karolina Podolska

~

,»V roce 2019 jsem se zapojila do podpory rodin jako
zdravotnicky konzultant a poradkyné domaci péce. Vyuzila
jsem navratu ke svému povolani a praktickych zkusenosti
zdravotni sestry pro intenzivni péc¢i napri¢ nckolika

obory. Spojila jsem roli matky chlapce s DMD s praci

v nemocni¢nim prostiedi na Klinice détské neurologie

v neuromuskularnim centru a propojila ji tak soucasn¢

s podporou organizace PARENT PROJECT, jejimi zajmy
a sluzbami. Poskytovala jsem rodinam — nejen cerstve
diagnostikovanym — osobni a telefonické konzultace dle
jejich individualnich potieb v oblasti prevence

a oSetrovatelstvi. Spolupracovala jsem s tymem Spolecné
cesty snahou podporit chlapce a jejich pecujici. V jejich
zivotech hraje prisun pomoci a empatie zasadni roli.
Koordinovala (sledovala) jsem jejich komplexni péci.
Vzdeélavala jsem se v ramci seminara.*

Petra Giirtlerova




KONTAKTNI ,
CENTRUM ZAPADNI
KRUSNOHORI

1. rijna 2019 jsme spustili pilotni projekt na podporu
neformalnich pecujicich o nevylécitelné nemocné

a umirajici na tzemi Zapadniho Krusnohori. Kontaktni
centrum pro pecujici o osoby nevylécitelné nemocné bez
ohledu na v¢k a diagnézu sidli v Chomutove, do jeho
¢innosti spada odborné poradenstvi, socialni poradenstvi,
psychosocialni poradenstvi, svépomocné skupiny pro
pecujici osoby a volnocasové aktivity pro pecujici osoby.

Projekt je financovan Evropskou unii z Evropského
socialniho fondu v ramci Operac¢niho programu
Zameéstnanost a kona se prostiednictvim Strategie
komunitné¢ vedencho rozvoje MAS Sdruzeni Zapadni
Krusnohori pro obdobi 2014 — 2020.

V ramci nabizenych sluzeb jsou poskytovany také
individualni konzultace v socialni oblasti, v oblasti
psychologie a v oblasti kompenzacnich pomicek a Gprav
domaciho prostredi.

Kontaktni centrum zajistuje dohled a hlidani osoby
blizké béhem poradanych aktivit, diky cemuz se pecujici
muze aktivit bezstarostné zucastnit. Tato sluzba je pro
registrované klienty poskytovana bezplatné.
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PRACOVNI SKUPINY
A SKOLENI

Jsme ¢lenem Pacientské rady ministra zdravotnictvi CR

a zaroven cleny pracovnich skupin této rady, a to pro
socialn¢ zdravotni pomezi, pro zdravotnické prostiedky

a pro inovativni lécbu. Dale jsme ¢leny pracovni skupiny
pro koncepcni feseni poskytovani domaci péce
Ministerstva zdravotnictvi a Meziresortni pracovni skupiny
k reseni problematiky socialné zdravotniho pomezi.

PRACOVNI SKUPINA PRO ZDRAVOTNICKE
PROSTREDKY

Diky Gcasti v pracovni skupiné pro zdravotnické prostiedky se nam
povedlo spolecné s jinymi zastupci pacientskych organizaci
prosadit zarazeni zdravotnického prostiedku kaslaci
asistent“a ,,neinvazivni plicni ventilace® (mouth piece
ventilation) do tzv. ,.kategorizacniho stromu* v ramci
novely zakona o vefejném zdravotnim pojisténi a dalsich
zmén. Dale se nam také podarilo dohodnout soub¢h
uhrady mechanického a elektrického voziku. V této skupiné
stale aktivné pracujeme a reagujeme na potreby pacient.
Vyjednavani jsou pro nas nesmirné dulezita, ale zaroven
velmi ¢asove narocnd a dlouhodoba. Pacient, ktery takovy
prostredek vyuziva, mnohdy viibec netusi, ze neni
samoziejmost dostat ho od pojistovny. Prave tady maji
pacientské organizace nezastupitelnou ulohu. Z nasi
¢innosti benefituji nejen nasi clenové, ale vsichni pacienti

s nervosvalovym onemocnénim ¢i dokonce vsichni pacienti,
kteri konkrétni prostredek potrebuji.

PRACOVNI SKUPINA PRO INOVATIVNILECBU

Jednim z hlavnich tkola pracovni skupiny pro inovationi lécbu
pro rok 2019 byl navrh tprav Zakona ¢. 48/1997 Sh.
O verejném zdravotnim pojisténi — konkrétné casti, ktera
reguluje schvalovani tthrad 1¢kt. Dle soucasnych podminek
v tomto zakoné nemad témer zadny 1¢k, jehoz cena je nad
1,2 mil korun/pacienta a rok, sanci dostat tzv. trvalou
uhradu. To se tyka prakticky vsech 1éka pro vzacna
onemocnéni. Nasi snahou bylo, aby tyto drazsi 1éky, které
jsou pro nas a nase déti se vzacnym onemocnénim jedinou
moznosti, mohly vstupovat na nas trh co nejrychleji od
jejich registrace v EU a také, aby mohly byt plné hrazeny.

V pracovni skupiné ve spolupraci s dal$imi odborniky;,
zastupcl pojistoven, zastupcl farmaceutickych firem
a statnimi institucemi se podarilo spole¢né prosadit navrh
nového znéni Gprav v zakone, které zminéné problémy
pomohou Tesit tim, ze u schvalovani nové lécby bude
rozhodovat tcinnost a vliv na kvalitu zivota, nikoli jen
a pouze cena. Pacienti by se tak meéli dockat rychlejsiho
schvaleni a predevsim thrady 1écby pravé u novych 1éku
pro vzacna onemocnéni v Ceské republice. Navrh zakona
by meél prijit do Poslanecké snémovny CR k projednani
v roce 2020. 5

Veskeré tyto aktivity vyzaduji hodné ¢asu. Cas na
osobni jednani, ¢as na pripravu, na vyhodnocovani
jednotlivych aktivit a také na komunikaci se viemi
relevantnimi partnery. Pacientské organizace maji v téchto
jednanich nezastupitelnou tlohu a jsme radi, ze se nam
v lonském roce podartilo byt mezi témi, kteti dostali
prilezitost jednat za pacienty.

SKOLENIHTAAHTAI

Jedny z dalsich aktivit, které pravidelné¢ absolvujeme, jsou
skoleni nejraznéjsiho charakteru. To stézeni v ramci hajeni
zajmu pacientt bylo Sestidenni skoleni HTA a téz
navazujici vzdélavaci kurz HTA II. Zkratka HTA znamena
Hodnoceni zdravotnickych technologii. AIFP (Asociace
Inovativniho Farmaceutického pramyslu) a Ministerstvo
zdravotnictvi skoli zastupce pacientskych organizaci, aby se
orientovali v odborné problematice. Jsme radi za prilezitost
zapojovat se do rozhodovacich procesu této zemé, ale
abychom mohli byt relevantnimi partnery, musime se
neustale skolit a vzdélavat a orientovat v mnoha oblastech.
Prave takovéto odborné kurzy jsou pro nas velkym zdrojem
znalosti.




PRIBEHY KLUKU
SDMD

Zacatkem roku jsme publikovali né¢kolik prib¢ha kluka
a dospéelych, ktefi maji Duchennovu svalovou dystrofii.
Jejich pribchy si muzete precist na nasich webovych
strankach, zde prinasime jen par ukazek...

,»Rodi¢tim malych déti bych rad vzkazal: Naucte se nad
urc¢itymi véemi mavnout rukou a hlavné se v nicem moc
nepitvejte.*

Martin K.

,»ovou nemoc jsem si zacal uvédomovat v dobé, kdy se
zacaly projevovat prvni priznaky nemoci. V détstvi
a dospivani jsem to bral, tak jak to je.*

Fakub S.

., Urcité si umim predstavit zit sam, pokud by se naskytly
né¢jaké dobré podminky. Myslim, ze je to mozné, jen je
potreba néjakého asistenta, ktery by se o mne staral 24
hodin denneé.*

Honza 1V

,»2Rodicim malych déti bych vzkazal: nereste véci, které
jeste Tesit nemusite. Uzivejte si kazdy den.”

Jaroslav K.

,»Pokud jsem chtel cokoli védét o nemoci, co mam, rodice
mi vzdy odpovédeli.*
Damnel G.

,»Hraju bocciu, ktera se v roce 1984 stala paralympijs
sportem. Ja jsem nyni jen kousicek pred velkym cilem —
kvalifikaci na paralympiadu v Tokiu 2020. Drzte mi
palce...*

Adam P




SVETOVYDEN
DUCHENNE - 7. ZARI

Sedmého zari jsme si, jiz tradi¢né, pripomnéli Svétovy den
Duchenne. Jde o projev Gcty nasim syntum, rodicam,
l¢karam, pecovatelim, asistentim, kamaradum,
podporovatelim a dalsim lidem, ktefi nam pomahaji.

»DARUJTE KAVU - DARUJTE POHODU*,

U prilezitosti tohoto dne jsme usporadali tiskovou
konferenci, na které¢ jsme privitali vice nez 60 lidi z rad
novinaru a partnert. Zaroven jsme spustili online kampan
,Darujte kavu — darujte pohodu®.

Diky této kampani jsme vybrali 74 000 korun na
asistenc¢ni sluzby pro maminky a tatinky, ktefi se staraji
o své deéti se svalovou dystrofii, casto nemaji moc moznost,
jak st oddechnout. Museji se starat o své deéti, kterym
nemoc vzala svaly, 24 hodin denné. Lidé st mohli v rdmci
kampané koupit virtualni salek kavy, ktery je pro nas
symbolem pohody.

Péce o osobu tézce télesné postizenou je prace jako
kazd4 jina, jen je nedocenénd, velmi malo se o ni mluvi a je
nesmirn¢ naro¢na. Snazime se trochu uleh¢it maminkam
a tatinkam, kteri ke svym détem musi casto vstavat 1 v noci
a polohovat je. Pecujici si nemohou vzit dovolenou, poradné
se vyspat a obcas nemaji Cas ani na to kafe. V roce 2019
jsme jim proto proplaceli par hodin osobni asistence, aby si
rodi¢e mohli aspon na chvili oddechnout.

V ramci této kampané se nam nékolik maminek
svétilo se svymi pribehy. Celé pribehy si muzete precist na
nasich webovych strankach.

DRO.IJEKTY

,»Nekteti jeho kamaradi se svalovou dystrofii uz nejsou mezi
nami. Bylo jim tieba 17, 18, 20 let, kdyz odesli... Nam také
rekli, kdyz mu byly ¢tyfi roky, ze se dozije maximalne 20
let... A ted je mu 30 a pise blog nevzdavejto.cz spolecné se
svym kamaradem Sudym.*

Maminka Llona

,»Vubec jsem diagnéze nemohla uvérit. A najednou mi

prislo, ze je mi spise ke skod¢, Ze pracuji ve zdravotnictvi,

protoze jsem presné podle vysledkt védéla, o co jde...*
Maminka Hanka

moituact, kdy dité nevyjde do schodu, nevleze do vany a ani
nevstane ze zachodu, je potfeba prizpusobit celé bydleni.
A ve chvili, kdy se zacne po byté pohybovat na voziku, jsou
potreba i nemalé stavebni zasahy, aby vSude projel. Pozdéji
je nutné poridit 1 zvedaky, protoze asi maloktera zena
zvladne nékolikrat denné prenaset syna, ktery ma padesat
1 vice kilo. Investice do Gprav a vybaveni bydleni tak casto
jdou do statisicti...*

Maminka Fitka

. Byla jsem v Soku, kdyz mi fekli, Zze ma pulku srdce uz jen
vazivo... Je to hrozné, kdyz si clovek predstavi, zZe je srdce
také sval, ale Jarovi slouzi uz jen pulka ... Nastésti se to —
musim zaklepat — uz delsi dobu nehorsi...*

Mamanka Markéta

,»V tuto chvili v§echen ¢as vénujeme détem, nase

konverzace se toci jenom kolem nich, jak co nejlépe zajistit

kazdodenni rozvoz do $koly, na krouzky, rehabilitace c¢i jak

zajistit kompenzacni pomucky... Kdyz to vidim kolem

sebe, nedivim se, Ze se nékdy manzelstvi rozpadnou...*
Maminka Ema

,,Chci vzkazat viem rodictim, kteri se treba prave ted
dozvedeli diagnozu, at se prestanou bat budoucnosti.
Strach svazuje a nedovoluje se posunovat dopredu. Téch
bezesnych a probrecenych noci zpétné lituju. Radst st
uzivejte zivot na plné pecky!*

Maminka lva

»Paradoxné jsme si vSechny informace museli hledat sami.
Dvacet let zpatky nam ani pani doktorka na neurologii
nedokazala poradit, co Honza muze, co nemuze, co by
nemel... Na rovinu nam rekla, ze jesté nikdy nemela
pacienta se svalovou dystrofii. A tak jediné, co jsme vedeli,
je, ze ho nemame pretézovat.*

Maminka Monika




ujeiso

Kepsany 6uinn O3NIsOHd

6102 [2dsoy yews

|O10Al N4 eL)uad oyluden)ysnuioinau 99ey)iji} e avdo.si1

nsoupanodpo suaajods ade1d0sy Ausd|d as sawsfijers

yomingaduaq

Hoyousn.y] lupedeZ eajuad oyiupejuoy Judinal0

+G} 1w}2p s Auipou oad JAqod AnOpud)IA lUgexe24-oyshsd
ejo)s Iuls| 0dV
auuayon( 11jo41sAp anojeas o juuopanod usap AN0IDAS

6102 eyeid Xiid puess [oag

6102 Anoyor1uexias onoyigndadojed

logejiuzen

eyshie oad eypzifAn-z

nBeoIyo A 92UdIBJU0) AjILIE R DIUBIDS dSeasI( d|IShi [epuabuo)

epzife)sweq

OININYTD

epzifeysued

a2

apId Vvaw
x990 A}so.els Jeyod O 9221nos ysisey yiugol e}

nwiepJajswiy A @I UO ssejo4a)se Madxs
6102 NNY 92IA1ISOH
919204 9ueA0463)ul A 3feuan) yIugo4 9
eAelo\ Auipou oad }Aqod ANOpUS)IA lUDEXE|D1-0YIASd
19%4eN OON

OL1LMY s uojelely 7 owisipiods
1§J013SAP NOAOJEAS 39S J0AIZ 0 JuSWINYOP - M) pesod 1D

Wa)2p 2)Zowod XIS BAOYLISd

N3gna

N3IAY3I

Iuap IwAjew s Auipo. oad 1Agod ANOpUdDIA JUDeXE]D4-0YIASd NIZ3ug

auy A 91J0ASAP SNOJBAS J19)09g B SUUBYIN SIUBIDJUOH JUPOILUIZOIN "L}

JURUOOWIBUO YIAUILZA USP IUPOIRUIZIN

oua4djuoy Audj9 oud 323y

s0)e uAReIeYD



VVS'TAVA ZIJEME
S VAMI

Spolecné s MDA RIDE jsme pro vefejnost pripravili
vyjimecnou vystavu ,,Zijeme s Vami“. Vystavu odstartovala
slavnostni vernisaz v prostorach kavarny Dobra trafika

v Praze, kde pak pokracovala cely mésic.

PSYCHO-RELAXACNI
POBYT PRO RODINY
SMALYMIDETMI

V breznu se uskutec¢nil vikendovy psycho-relaxacni pobyt
pro rodiny s malymi détmi. Pobyt se konal v rodinném
centru Smecno. O déti se celou dobu starali izasni
asistenti, rodice se tak mohli vénovat sdileni informaci.
Spole¢nych témat je celd fada — od vybéru voziku, navstev
SPC (Specialni pedagogické centrum), vybéru vhodnych

skolek a skol, navstév specialistd, kontrol u fyzioterapeutt,
skloubeni prace a starosti o dité az po vedlejsi acinky
uzivani kortikoidu a dalsi, nékdy hodné intimni zalezitosti,
které je zkratka potreba probrat s nékym, kdo zna...

O zabavu déti se postarali dobrovolnici z firmy
LEGO, své uméni predstavili zastupci seskupeni LARP
a svoji smecku privezla Canisterapie Kladno.

Prilezitost potkat se s jinymi rodici je nenahraditelna.
Rodina, pratelé a znami nikdy nedokazi zcela pochopit, co
jako rodi¢ prozivate, trpi-li vase dité nevylécitelnou nemoci.
A tak ten pocit, ze existuje nekdo, kdo ma stejné problémy,
proziva stejné véci jako vy, je k nezaplaceni. Navic je to
obrovsky prinosné 1 pro déti. Mit kamose, co Tesi stejné
vécl, je super!




PODPORUJEME
PERIGKOVOU SBIRKU
POMOZTE DETEM

Studenti z Gymnazia Thomase Manna nam pomohli
s organizaci sbirky Pomozte détem. Dékujeme Mgr. Jitce
Neradové a jejim studentdim za aktivitu a nadseni.

Byli jsme mezi TOP 50 neziskovymi organizacemi,
které byly podporeny shirkovym projektem Kufe Pomozte
detem. Ve 21. roc¢niku se vybralo celkem 10 007 208 K¢
a PARENT PROJECT, z. s. z toho ziskal ¢astku
348 000 K¢. Moc si toho vazime a viem dékujeme.

CTPORADKLIC

10.4. - DOKUMENT
OZIVOTESE )
SVALOVOU DYSTROFIi

Moc jsme si uzili nataceni Ceeské televize. V hlavni roli silna
trojka: PARENT PROJECT, nevzdavejto.cz a MDA RIDE.

SPORTISIMO ’2
MARATONSRWTTC

RWTTC (Running With Those That Can’t — Bechame

s témi, co sami nemohou) dava jiz 10 let dohromady déti

1 dospélé, kteri béhat nemohou a bézce, ktefi chtéji
podporit dobrou véc. A my z PARENT PROJECTU jsme
u toho jiz 9 let. Jsme nejen Gcastnici, ale také se podilime
na organizaci zazemi a cel¢ho zavodu.

Celkem hézelo 22 tymu a z toho 8 byli nasi ¢lenové.
Dokonce bézelo 6 rodict, kteti si neopakovatelnou
atmosféru zavodu uzili stejné jako déti. Kazdy vozik mél
tym slozeny ze 2 — 6 bézct. V tomto zavod¢ nejde o cas,
ale o to dob¢hnout a zprostredkovat jedinecny zazitek
vSem, kteri se vezou.




NGO MARKET PSYCHO-RELAXACNI
VIKENDOVY POBYT

i, e s sl i, sodpicl PRO RODINY

s b ot co v it il S DMD/SMA

Ceské republika neni tak velka, ale preci jen pro nékteré
nase rodiny muze byt cesta z jednoho konce republiky na
druhy dalekd. Aby nemuseli jezdit daleko, poradame
jednou ro¢né psycho-relaxac¢ni vikendovy pobyt pro rodiny
také na Moravée. V dubnu 2019 se jeden takovy uskutecnil
v Hodoniné u Kunstatu. Ucastnilo se ho celkem 9 rodin,
které jsou registrovany v projektu Spolecna cesta.

i1hee 1 Fy
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DUCHENNOVA
BVALOVA DYSTROFE

Pobyt rodinam zpesttila muzikoterapie s Vlastou
Safaiikem, prednaska od §védské firmy Molnlycke,
vytvarna dila, literarni kavarna, koralkova dilna, prednaska
o madarskych termalnich laznich o¢ima vozickare

1 predstaveni projektu ,,To jsme my!*.




6. ROCNIK TURNAJE
VINTEGROVANE
BOCCIE

Od urcitého véku se sice dystrofici nemuzou hybat, ale

existuje sport, ktery délat mizou. Je jim integrovana boccia.

A protoze ve vice lidech je vzdy vétsi sranda, poradame
minimalné jednou za rok (n¢kdy za dva) pro své cleny
turnaj. Ten posledni se uskutecnil 11. 5. 2019 a jednalo se
jiz 0 6. ro¢nik turnaje v integrované boccie. A protoze jesté
vetsi sranda je, kdyz vas podpori kamaradi, nechybéli ani t
nasi z MDA Ride, ktefi piijeli i pfes nepfizen pocasi do
telocvicny v Nové Pace.

HOSTIVICE RUN 2019

V nedéli 19. kvétna se uskutecnil jiz Sesty ro¢nik Hostivice
RUN. Jeden z nejvétsich zavodua ve Stredoceském kraji nam
dal jedinec¢nou prilezitost byt soucasti této nadherné akce.
Spolu s dalsimi tremi organizacemi jsme byli mezi
podporenymi organizacemi a projekty. Z takovychto akci
mame vzdy velkou radost. Moc si vazime dosavadni
spoluprace a dékujeme za krasny vytézek 23 910 Ke.




SKOLENIiASISTENTU

Na vétsine nasich pobytovych akci mame asistenty. Je to jiz
n¢jaky patek, kdy jsme zacali vyuzivat jejich sluzeb,

a nemuzeme si jejich péci vynachvalit. Délat asistenta neni
vibec jednoduché. Je to docela zaprah. Aby vsichni, kdo se
rozhodnou do toho jit, védéli co a jak, pripravujeme pro né
jednou za rok skoleni.

13. ROCNIK HASICSKE
SOUTEZE , O POHAR
STAROSTY OBCE*

Dne 1. ¢ervna 2019 se uskutecnil v Rohovladove Bélé

13. ro¢nik hasicské souteze ,,O Pohar starosty obce®, ktery
je vénovany nasi organizaci. V letosnim roce se diky stalym
sponzorum a darcim, tradicnimu prodeji tricek a predméta

podarilo vybrat celkem 75 000 Kc¢.




SEMINAR
»RESPIRACNIPECE
OPACIENTY S DMD*

V pondéli 3. ¢ervna 2019 jsme ve Fakultni nemocnici
Motol usporadali spolecné se spolecnosti Santhera
Therapeutics odborny semindf na téma ,,Respiracni péce
o pacienty s DMD*

Kromeé nékolika odbornych prispévka seminar poskytl
jedinecny prostor pro diskuzi o tom, co v soucasné dob¢
mame v pneumologické péci k dispozici (1écba, pristroje,
pomucky, cviceni), co bychom potiebovali a jak na tom
zapracovat, pripadné jak muze v soucasné péci pomoci
pacientskd organizace a naopak na co by se méli zamerit
l¢kari.

MDA RIDE

VsV

o svalové dystrofii a kazdy rok porada nejvetsi motocyklovou
charitativni akci v CR — MDA RIDE. MDA RIDE je
jedinym takovym projektem v Evropské unii a spolu se
svycarskym Love Ride druhym na evropském kontinentu.
Myslenka usporadat benefi¢ni jizdu motocyklt vznikla
v USA zacatkem 80. let minulého stoleti. Prave americka
Love Ride, ktera se mezitim rozsirila do SWCarska
a Mexika, se stala inspiraci pro Josefa ,,Kadu* Kaderabka,
celozivotniho motocyklového fandu.

2
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22. cervna 2019 se uskutecnil jiz 11. rocnik této akce.
Podarilo se ziskat rekordnich 1 628 000 korun. Pilka této
castky jde nam, ptlka Ceské asociaci muskularnich
dystrofikti (AMD). Prani MDA RIDE je, aby vytézek Sel
primo rodinam. Céstka 814 000 korun tak pomaha nasim
rodinam dofinancovat kompenzac¢ni pomucky, rehabilitace,

pobyty apod.

gt




CENA ARNOSTA
LUSTIGA

Cesko-izraclska smigena obchodni komora udeluje
kazdorocné Cenu Arnosta Lustiga. Ocenuje tak Ceské
obcany, kteri se prikladné zaslouzili o udrzeni a rozvoj
celospolecenskych hodnot, jakymi jsou zejména odvaha
a statecnost, lidskost a spravedlnost.

Laureatem této ceny se za rok 2018 stal brigadni
general Karel Rehka. My jsme m¢li tu Cest pana Rehku
v minulosti osobné potkat pri jednom z nasich pobyta.

Je to velmi skromny clovek, ktery rika, ze cena patii viem
novodobym vojakim a on mél jen cest ji prevzit.

General Karel Rehka si velmi vaz nag prace, a proto
se nam rozhodl vénovat finan¢ni odménu, ktera se poji
s prevzetim této ceny. Velmi si toho vazime a prejeme viem
vojakum s$tastné navraty domu!
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QDVAHA
A STATECNOST
LIDSKOST

A 5PRA\.-'EDLHDST

PANSKA JIZDA

Koncem cervna se nékolik nasich tatinka se syny vydalo na
Slovensko. Jejich zakladna byla v penzionu Reitmayer ve
Starém Smokovci ve Vysokych Tatrach. Program byl velmi
bohaty, protoze lidé v Tatrach se uz dokazali lidem na
vozicku prizplsobit.




OZDRAVNY POBYT
PROKLUKYA
MAMINKY -,,DAMSKA
JiZDA*

Nase tradicni tydenni akce pro vSechny mamy a jejich deti.
Tentokrat v rekreac¢nim zarizeni Vyhlidka v Blansku. Letos
se sjely deti vsech veékovych kategorii. Nejmladsimu
miminku bylo 8 mésict a nejstarsimu chlapci 30 let.
Béhem pobytu se vSichni mohli zapojit do bohaté¢ho
programu, ktery byl zvlast pro maminky a zvlast pro déti.
Nase psycholozka Simona pripravila tii rizené diskuze na

ruzna témata. Navstivila nas fotografka Blanka Teplanova,
zastupce spolecnosti Erilens, maminka Monika
s kosmetikou TianDe a masérka.

Malé deti se vénovaly nejriznéjsim aktivitam — od
tvoreni pres hrani her, vyjizdce na lehokolech, az po
dovadeni v bazénu. Starsi kluci vyjizdeli na kratké vylety do
okoli, obcas zajeli na pivo, hrali si s micem, povidali si
ancbho prost¢ jen tak byli. Spolu. Tady a ted.

Nejvetsi bomba celé akce byla soutéz ,,Parent Project
ma talent®. Kazdé dit¢ a jeho asistent dostali za kol
vymyslet a predvést svij talent, ktery cely tyden rozvijeli.
Porota pak meéla velmi tézky tkol vybrat ten nejvetsi.
Jednoznacné se ale shodla na tom, ze talent maji vsichni.

Velkym zazitkem byl také spolecny vylet s MDA Ride
na Mohylu miru u Prace.

7. VY;!I'ZvﬁKA PRO
MATYSKA

Dne 3. srpna se v Chomutove v Northern Pirates konala
benefi¢ni akee 7. vyjizdka pro Matyska. Velky dik patri
organizatorum, uc¢inkujicim, kapeldm a tane¢nicim.

I ptes neprizen pocasi a jiné negativni vlivy vse dopadlo
pozitivné — vybrala se ¢astka 37 100 Kc.




LETNIi TABOR

Jedenact déti se zavaznymi nervosvalovymi onemocnénimi
se v srpnu 2019 potkalo na tydennim tabore v rodinném
centru Smecno. Nase déti se bohuzel vétsinou nemohou
Ucastnit béznych taboru. Ten nas je specialni, za rodice
prebiraji narocnou celodenni péci o déti asistenti.

Pobyt je urcen détem od 8 do 15 let, které si chtéji
zkusit, jaké to je byt cely tyden bez péce rodicu. Zaroven se
tim nabizi rodicim moznost ucit dité jiz od Gtlého veéku
komunikovat s asistentem a byt co nejvice sobéstacny.

Cilem akce je, aby 1 déti pohybujici se prevazné na
voziku mohly zazit to, co v 1ét¢ bézn¢ zazivaji na tadborech
jejich zdravi vrstevnici. Pro déti jsou pfipravené nejriznéjsi
aktivity, navstévuji je nejraznéjsi hosté a nechybi ani
taborak s opékanim burtt a hranim na kytary.

Dékujeme partnerm Zivot détem, Pomozte détem,
7. Vyjizdka pro Matyska, GospelTrain a détem ze ZS
u Skolského zahrady v Praze 8, Ze i v roce 2019 finan¢né
podporili tuto akci.

CELOREPUBLIKOVE
SETKANiLICHOVY
2019

Celorepublikové setkani clenti 2019 se uskutecnilo

v Lichovech, v rekreacnim zarizeni Prosaz. Krasné
zakonceni léta. Pohoda. O déti se starali bajecni asistenti.
O dobré pocasi vyssi moc. Rodice probirali vsedni radosti 1
strasti. Nékdo konzultoval svoji situaci 1 s pritomnou
fyzioterapeutkou, ergoterapeutkou a psycholozkou. Vsichni
se dozvédéli, které véci se aktudlné resi. S ¢im muze
pomoci PARENT PROJECT, s ¢im zase jiné instituce.

Fyzioterapeutka Anicka nam navic dala praktickou
prednasku, jak pouzivat vertikalizacni stojan tak, aby jeho
efekt byl co nejvetsi. Sobotu zpestril prijezd motorkara

z MDA RIDE spojeny s karnevalem. Tématem byly
pohadkové postavy.




TISKOVA
KONFERENCE

Dne 5. zari jsme pri prilezitosti Svétového dne povédomi
o svalové dystrofii Duchenne, ktery jiz tradi¢n¢ pripada na
7. zari, usporadali tiskovou konferenci. Leto$ni konference
meéla zastitu dvou ministrti — a to ministra zdravotnictvi
Adama Vojtécha a ministryné prace a socialnich véci Jany
Malacové.

Osobne svuj prispévek prednesli Adam Vojtéch, ministr
zdravotnictvi, Zuzana Jentschke Stécklova, naméstkyné
ministryné prace a socialnich véci, pani doktorky Jana
Haberlova a Tereza Dousova a za nas Jitka Reineltova
a René Brectan.

Hlavnimi tématy byla neuromuskularni centra,
inovativni léky a socialni péce. Zacastnilo se ji vice nez 60
lidi z médii a z fad nasich partnera. Velmi si vazime
spoluprace se vsemi a vérime, ze se téma svalové dystrofie
dostalo vice mezi lidi.

BIRELL GRAND PRIX
PRAHA 2019

7. zari patiilo nejen Svétovému dni povédomi o svalové
dystrofii Duchenne, ale také dalsimu bé¢hu Running With
Those That Can‘t (B¢hame s témi, kteti nemohou). Nase
deti byly mezi 16, které se Gcastnily Birell Grand Prix
Praha 2019.




g oo Jsme velmi radi, ze roky usilovné, vytrvalé a velmi narocné = 1 prételstvi, ale téch piilezitost, kdy se mohou potkat, zase
AP o LE TN’ SKOLA prace se zurocuji. Pacientské organizace dostavaji stale vétsi P SYCH O-RELAXACN ’ tolik neni, protoze jsou rozeseti po celé CR. Rodice jsou
prostor. Mohou se tak dnes vyjadrovat k aktualnim 1 2 radi, ze si mohou chvili odpocinout, poklabosit a probrat
problémim a spolupodilet se na jejich feSeni. Dékujeme V’ KEND OVY P OB YT témata, ktera je trapi, s n¢ckym, kdo jim rozumi. ..
Tématem patého rocniku APO Letni skoly bylo: Ministerstvu zdravotnictvi Ceské republiky za velmi

»Nastaveni transparentnich procesu a Gcast pacientskych proaktivni praci a AIFP, Ze nas vsechny propojuje. P R o R OD’ N Y

organizaci pii vstupu novych technologii“. Se svym

prispévkem vystoupila nase predsedkyné Jitka Reineltova, S DE TM ’ 15+

clenka Pacientské rady Ministerstva zdravotnictvi.

Posledni psycho-relaxacni vikendovy pobyt 2019 byl pro
rodiny s détmi 15+ v Domeé rodin ve Smecné. Na cely
vikend byly pripraveny aktivity jako védomostni kviz,
tvoriva dilna, odborné konzultace, vylet, promitani filma
apod. I starsi kluci a jejich rodice si zvykli na asistenty

a vsichni si cely vikend naramné uzili. Kluky poji obrovska




TISKOVA
KONFERENCE -
CERTIFIKACE
DETSKEHO
NEUROMUSKULARNIHO
CENTRA VE FNMOTOL

Détské neuromuskularni centrum ve FIN Motol ziskalo jako
prvni v Evropé certifikaci CDCC (Certified Duchenne
Care Center Program). Certifikaci udéluje americka
pacientskd organizace Parent Project Muscular Dystrophy

(PPMD) a svétova organizace World Duchenne
Organization (WDO) a je potvrzenim vysokého standardu
péce a sluzeb pro pacienty 1 jejich rodiny. Navic vyrazné
zvysuje Sanci zapojit nase neuromuskularni centrum do
klinickych studii.

U prilezitosti oznameni o ziskani certifikace se
uskutecnila tiskova konference, kterou organizovala FN
Motol, a které se zGcastnili:

Ing Jitka Reineltovd (Parent Project, z. s.)

profs MUD:r: Pavel Eisek, Ph.D. (prednosta Kliniky détské
neurologie 2. LI UK a FN Motol)

MUD:r: Jana Haberlovd, Ph.D. (vedouct 1ékarka
Neuromuskularniho centra Kliniky détské neurologie 2. LIF
UK a FN Motol)

Mgr: et Mgr: Adam Vojtéch, MHA (ministr zdravotnictvi CR)
Ing JUDr: Miloslav Ludvik, MBA (feditel FN Motol)

CLENSKA SCHUZE

V listopadu se konala c¢lenska schtize. Projednavali jsme
vysledky roku 2018 a trochu 1 roku 2019. Predstavili jsme
novinky z vyzkumu, prehled nasich advokac¢nich aktivit,
probihajici projekty a nastinili plany do budoucna. Zvladli
jsme podckovat nasemu hostovi Josetu Kadovi
Kadetabkovi za aktivity MDA RIDE. Velké diky patrilo
také nasim odbornicim ze Spolecné cesty, které pomahaji
nasim ¢lentim v narocnych zivotnich situacich. A specialni
dik patril Jitce Reineltové a Renému Brectanovi, ktert
posledni 3 roky vedli PARENT PROJECT.

Oba dva maji za sebou spoustu prace a patii jim velky dik
za to, ze maji kuraz a rozhodli se ve vedeni spolku
pokracovat 1 v nasledujicich trech letech. Ve vedeni je
podpori i novy vykonny vybor. Do vykonného vyboru byli
zvoleni: Karolina Podolska, Jindra Landova a Tomas Girtler.
Aktivity a pusobnost naseho spolku se neustale
rozrustaji, budeme radi, kdyz se zapojite 1 vy. Moc radi
vyuzijeme pomoci dobrovolniki, financ¢nich piispévki
1 vasi slovni podpory. Je to pohon, ktery nas zene dal.

¥} LNSKuUsC

Uast na &lenske schaz je tak pfi

=8 déni ve spolku. Budu velmi rad:
Vel take vitam vadi zpétnou

1 mozné navrhy na nov
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SMART GOSPEL

Dne 24. listopadu 2019 se uskutecnil jiz 8. ro¢nik
beneficnich gospelovych koncertdt SMArt GOSPEL.
Utelem této akce je vybrat penézni prostiedky na letni
tabor pro déti se svalovou dystrofii, spinalni muskularni
atrofii (SMA) a dalsimi vzacnymi nervosvalovymi
onemocnénimi. Diky této akel a podpote dalsich partnert
mohou tyto déti zazivat stejné véci jako jejich vrstevnici.
Koncerty organizuje sdruzeni Gospel Train, z. s. pod
vedenim Mgr. Aleny Dobrovolné. Koncerty se kazdoro¢né
konaji soubézné ve Ctyfech méstech: v Praze, Brné, Ostrave
a v Plzni. Letos se na dobrovolném vstupném podarilo
vybrat krasnych 82 156 K¢.




ZKRATKA NAZEV WEB ZKRATKA NAZEV WEB

CAVO Ceskd asociace pro vzacna onemocnéni, z.s.

WWW.vZacna-onemocneni.cz SUKL Statni Gstav pro kontrolu léciv www.sukl.cz

AVPO Asociace vefejné prospésnych organizaci CR, z.s. WWW.AvVPO.CZ AIFP Asociace inovativniho farmaceutického primyslu www.aifp.cz
APO Akademie pacientskych organizaci WWW.ap0.CZ IFMSA Mezinarodni federace asociaci studentt mediciny www.ifimsa.cz
NRZP Narodni rada osob se zdravotnim postizenim Ceské republiky; z. s. WWW.NI'ZP.CZ MZ CR Ministerstvo zdravotnictvi CR WWW.MZCT.CZ
WDO World Duchenne Organization www.worldduchenne.org MPSV Ministerstvo prace a socialnich véci CR WWW.MPSV.CZ
Treat-NMD Treat-NMD www.treat-nmd.eu Utad viady CR - Utad vlady CR www.vlada.cz/cz/urad-vlady
ASO Asociace spolecenské odpovednosti, o.p.s. www.spolecenskaodpovednostfirem.cz Usteck}'/ kraj Usteck}'/ kraj www.kr-ustecky.cz

MDA Ride MDA RIDE z.s. www.mdaride.cz

AMD ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKU V CR, Z. S. www.amd-mda.cz

Dobry Andel DOBRY ANDEL, nadace www.dobryandel.cz

~ ENSTVIR SDOI LIDRACE

Zivot détem

Zivot détem o.p.s.

www.zivotdetem.cz

NROS

Nadace rozvoje obcanské spolec¢nosti Kure Pomozte détem

WWW.II0S.CZ

NF Avast

Nadacni fond Avast

www.nadacnifond.avast.cz

Rana péce

Kolpingova rodina Smec¢no

www.dumrodin.cz

Smaci SMAdi, z. s. https://smaci.cz/
RSJ Foundation www.rsj.com/foundation/o-nas
MAS SZK www.maskaszk.cz
Klinika détské neurologie FIN Motol www.fhmotol.cz
Nadace Vodafone www.nadacevodafone.cz
Hero Clan www.heroclan.cz
Nevzdavejto.cz http://nevzdavejto.cz/
Czech Ultra Trail Tour https://cutt.cz/
PPMD Parent Project Muscular Dystrophy USA www.parentprojectmd.org/

Ceské neurologicka odborna spolecnost

www.czech-neuro.cz/

Spolecnost détské neurologie C]LSJEP

https://www.detskaneurologie.cz/

Alfa Human Service

https://alfahs.cz/




DOBROVOLNICI

Na vysledcich nasi ¢innosti maji velkou zasluhu
dobrovolnici. Za jejich laskavého prispéni bychom

nedosahovali takovych vysledki, jakych dosahujeme.

Nase podékovani patri:

GRAFICKE PRACE:

Lukas Flekal / Zpracovani vyroc¢ni zpravy 2018
AM Creation / Zpracovani profilu organizace

FOTOGRAFIE:
Iva Svobodova/Ioto z akci
Blanka Palanova/Foto z damské jizdy
Kristyna Cerné /Foto z clenské schiize

COPYWRITING A JAZYKOVE KOREKTURY:
Marta Vokurkova

INFLUENCERI:

S détmi v baglu — Moc dekujeme za umisténi reklamy

do tisténc¢ho pravodce a za trvalou podporu
SKOLEN:I:

Brand Builders — Skoleni na Facebook
APO (Akademie pacientskych organizaci)

Hero Clan d¢kujeme za zprostredkovani dobrovolniki.

DORROVOI NiICI 2 MEDIA

MEDIA

Moc dékujeme vsem médiim a novinarum, ktefi se vénuji
tématu svalové dystrofie. Osvéta je pro nas velmi dilezita.
Pomaha zviditelnovat onemocnénti, které je vzacné a malo
znamé. Velmi si vazime prostoru, ktery jste nam v médiich
v roce 2019 vénovali.

CT Kli¢
Veda 24, na Prime
Seznam TV




Nase ¢innost by nebyla mozna bez podpory, pomoci

a spoluprace s radou firem, organizaci a jednotliveti. Vasi
pomoci si opravdu velmi vazime. Bez vas bychom nebyli
schopni plnit nase poslani a dosahovat nasich cila.

Dékujeme, Ze jste nasi soucasti a tésime se na dalsi spolupraci.

ROZDELENI PRIJMU V ROCE 2019:
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DMS DOTACE FIREMNi
DARCI

DODEKOVANIDARCILIM

CHARITATIVNI
AKCE

INDIVIDUALNI
DARCI

NADACE

PRODEJ
REKLAMNICH
PREDMETU

NADACE

Nadace AGROFERT

Nadace Bpd partners

Nadace rozvoje obcanské spolecnosti
Nadace RSJ

Nadacni fond Avast

DOTACE

Ministerstvo prace a socialnich véci CR
Ministerstvo zdravotnictvi CR
Urad vlady CR

FIREMNI DARCI

SDARYNAD 1000 KC

Automoto klub v ACR Hofice
BIOXA Therapeutics

Datamole, s.r.o.

Emerson Automation Fluid Control & Pneumatics

Czech Republic s.r.o.
MADE GROUP, as.
Obec Nevren
PASSERINVEST GROUP, a.s.
PTC Therapeutics International
Santhera Pharmaceuticals
Sika CZ, s.r.o.

SAFRANKA PRAHA a.s.
WOOD CONSTRUCTION s.r.o.

INDIVIDUALNI DARCI

SDARYNAD 1000 KC

Aquin Ivana

Beckova Véra

Buresova Helena
Byczkowska Jana
Cicvarkova Hana
éervenkovéjana

Drazil Michal

Ejemova Alice

Filip Eva

Hakova Jaroslava
Hanzlikova Blanka
Harris Gabriela & Wayne
Hentschelova Jitka
Hofova Zuzana

Horak Daniel

Hrbaty Martin

Hruban Milan

Hules Jaroslav
Chovancova Monika
Jachimova Dana — Jachimka
Jakl Jir

Kajtman Jakub

Kajtman Renata

Karel Rehka - laureét ceny Arnosta Lustiga
Klvana Martin
Kocourkova Lenka
Kofronova Vanda




Kotek Petr
Kotkova Diana
Kroupova Lenka
Krestan Michal
Kukackova Milada
Laczkova Lucie
Lehky Tomas
Linek David
Linkova Jana
Machackova Jana
Manakova Sarka
Maresovsky Jan
Matseushuk Pavel
Mrackova Jana
Némcova Eva

Némethova Hana
Novak Daniel

Ostrihonova Zdenka

Petrakova Eva
Pivarciova Lucia
Plch Martin
Pospisilova Alena
Prochéazka Ota
Reineltova Jitka
Rusnakova Hana
SJ

Smola Vit
Smolova Radka
Stejskal Petr
Stejskalova Eva
Sudek Petr
Salbot David
Sedek Dusan
Siméankova Eva
Svarcova Katefina

DODEKOVANIDARCILIM

Thiel Libor

Thomson Stewart Wil.

Tiskova Jana
Trymlova Katefina
Urban Tomas
Vargova Lenka
Vavrova Denisa
Veleba Petr
Vodakova Irena
Vylita Jan
Wayhelova Markéta
Zajickova Jana
Zikudova Jadwiga J.
Zizkova Jana




Vyget polozek podle

vyhlagky 504/2002

ROZVAHA

k 31.12.2019

(v tisicich K¢&)

Nazev, sidlo,

predmét &innosti 4é.jednotky

PARENT PROJECT,
Rudé armady 59

pravni forma a

z.s.

tmm———————— + Drouzkovice
| 180 | 431 44
|====mmmmmm- |
26540401 |
B +
|Cislo| stav k prvnimu dni | Stav k poslednimu |
AKTIVA | Fadku | Gget. obdobi | dni G&et.obdobi |
|
IB. |Kratkodoby majetek celkem | 041 | 4.829 4.375 |
| |
| II. |Pohledavky celkem | 052 | 10 140 |
| |
| 1. |odb&ratelé | 053 | 0 132 |
| |
| 4. |Poskytnuté provozni zalohy | 056 | 10 8 |
| |
| III. |Kratkodoby finan&ni majetek celkem | 072 | 4.819 4.235 |
| |
| 3. |Pen&ini prosttedky na udtech | 075 | 4.819 4.235 |
| |
| |AKTIVA CELKEM | 085 | 4.829 4.375

|¢islo| Stav k prvnimu dni | Stav k poslednimu

PASIVA | tadku | Gget. obdobi | dni Géet.obdobi
IA. |Vlastni zdroje celkem | 086 | 4.631 4.100
I

| II. |Vysledek hospodafeni celkem | 091 | 4.631 4.100
I

I 1. |0&et vysledku hospodafeni | 092 | 1.548 -530
I

I 3. INerozd&leny zisk, neuhrazena ztrata minulych let | 094 | 3.083 4.630
I

IB. |Cizi zdroje celkem | 095 | 199 275
I

| IITI. |Kratkodobé zavazky celkem | 106 | 199 275
I

| 1. |Dodavatelé | 107 | 60 83
I 5. |zaméstnanci | 111 98 136
I

I 7. |zavazky k institucim soc.zabezp a vet.zdrav.pojisténi | 113 | 30 42
I

I 9. |Ostatni primé dané | 115 | 11 14
I

I |PASIVA CELKEM | 133 | 4.829 4.375

Sestaveno dne:

29.03.2020 |

nebo podpisovy zaznam fyzické osoby,

Podpisovy zéznam statutérniho organu Géetni jednotky
které je udetni jednotkou

Jitka Reineltové - predsedkyné

| Pravni forma Géetni jednotky | Osoba odpovédna z Géetnictvi

| zapsany spolek |

Ilona Kr&kova

(jméno a podpis)

| Pfedmét podnikéani | Osoba odpovédna za ucetni zavérku

| neziskova organizace I

linka:

(jméno a podpis)

VI EDKY HOSDPDODARENI

(O



VYKAZ ZISKU A ZTRATY |

| £adku| hlavni | hospodatska | celkem
vyhladky &. 504/2002 Sb. Nazev, sidlo, pravni forma a
k 31.12.2019 predmét Einnosti 4&.jednotky | I.  |Triby za vlastni vykony a zboZi celkem | 043 | 15 0 | 15
(v tisicich K&) PARENT PROJECT, z.s. | |
Rudé armady 59 | 3.|Tr#by za prodané zboii | 046 | 15 | 0 | 15
tommm + Drouzkovice | |
| ICO | 431 44 | VI. |Prijaté piispévky celkem | 073 | 4.081 | 0 4.081
——————————— | |
| 26540401 | | 27.|Prijaté prispévky (dary) | 075 | 4.048 | 0 | 4.048 |
P + | |
| 28.|PEijaté Elenské prispévky | 076 | 33 0 33
| |
|Cislol Cinnost | | | VINOSY CELKEM 1 079 | 4.097 | 0 1 4.097 |
| | | |
| 2adkul hlavni | hospodaiska | celkem | | c. |Vysledek hospodafeni pied zdanénim | 080 | -530 | -530
| | |
| I. |Spotfebované nakupy celkem | 001 | 485 | 485 | | p. |Vysledek hospodareni po zdanéni | 082 | -530 | -530
| |
| 1.ISpotteba materialu | 002 | 469 | 469
| |
| 2.|Spotieba energie 1 003 | 16 | 0 16
| |
| II.  |Sluzby celkem | 006 | 1.986 | 0 1.986
| |
| 6. |Cestovné | 008 | 228 | 0 228
| |
| 7.|Naklady na reprezentaci | 009 | 113 | 0 113
| |
| 8.|0statni sluzby | 010 | 1.645 | 0 1.645
| |
| III. |Osobni nédklady celkem | 011 | 2.111 | 0 | 2.111 |
| |
| 9. IMzdové naklady | 012 | 1.820 | 0 1.820
| |
| 10. |Z4konné socialni pojisténi | 013 | 287 | 0 287
| |
| 12.|z4konné socialni naklady | 015 | 4 0 4
| |
| V. |Ostatni naklady celkem | 021 | 45 | 0 45
| |
| 22.|Dary | 027 | 34 0 34
| |
| 24.1Jiné ostatni naklady | 029 | 1 0 11
| |
| |NAKLADY CELKEM | 042 | 4.627 | 4.627 |

Sestaveno dne:

Podpisovy zaznam statutarniho organu Gletni jednotky

nebo podpisovy zaznam fyzické osoby, kterad je Getni jednotkou |

| 29.03.2020 I

| I Jitka Reineltova - predsedkyn& |
| | |
| |
| Pravni forma a&etni jednotky | Osoba odpov&dna z Getnictvi (jméno a podpis) |
| spolek I Ilona Kr&kova I
| I I
| I
| Predmét podnikéani | Osoba odpovédna za G&etni zavérku (jméno a podpis)

neziskové organizace I

| | tel.: linka: |

VI EDKY HOSDPDODARENI




Priloha k uc¢etni zavérce

Cast 1 - zakladni tdaije
Uéetni jednotka
PARENT PROJECT
Nazev L e e e e e e et e i e e e

Pravni forma L e e e e e e e e e e e e

Sidlo A
..... Drouzkovice 431 44....

Identifikacni ¢islo : ...t
Predmét podnikani L e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e

Uéetni obdobi F e

Datum vyhotoveni Gcetni zavérky N

Cast 2 -PouZivané G&etni metody, obecné tletni zasady a zptsoby ocefovani

Po provedeni ucetni zavérky ucetni jednotka konstatuje, Ze ucletnictvi je
vedeno, uzavérka provedena a priloha zpracovana v souladu se zakonem
¢. 563/1991 Sb. o ucetnictvi a s vyhlasSkou ¢. 504/2002 Sb.

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

VSechny vykazované udaje vychazeji z UcCetnich pisemnosti ucetni jednotky
(acetni doklady, uc¢etni knihy a ostatni ucetni pisemnosti) a z dalSich
podkladt, které m& ucetni jednotka k dispozici.

V pripadé, Ze nékterd skutecnost neni popséna, béhem Gcetniho obdobi
nenastala, ucetni jednotky se netykd nebo je prisludny ukazatel nulovy.

Zpusoby ocenovani

Finanéni majetek : 4.235.080,10

Zavazky k 31.12.2019

Finanéni ufad dan ze mzdy : 13.962,-

0OSSZ - zaméstnanci : 41.970,-

VZP - -" - : 12.903, -

vyplata mezd : 135.995, -

zavazky-dodavatelé : 83.046,80

Sestaveno dne : 29.03.2020 Sestavil : Krdkova Ilona - ucéetni

Ing. Jitka Reineltovad - predsedkyné spolku

Drouzkovice dne 29.03.2020
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PARENT PROJECT, z. s.
Rudé armady 59, 431 44
Drouzkovice
www.parentproject.cz

parentproject@parentproject.cz
ICO: 26540401

TRANSPARENTNIUCET:
Raiffeisen Bank
1338146001/5500

VEREJNA SBIRKA:
Postovni sporitelna

194971330/0300

DARCOVSKA SMS:
Na cislo: 87777

JEDNORAZOVY PRISPEVEK VE TVARU:
DMS SVAL 30

nebo DMS SVAL 60

nebo DMS SVAL 90

Pro trvalou podporu ve toaru:

DMS TRV SVAL 30

nebo DMS TRV SVAL 60

nebo DMS TRV SVAL 90






