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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 ¢eské pacientské organizace
AIFP — Asociace movativniho farmaceutického pramyslu
UZIS — Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR
VZP — Vseobecna zdravotni pojistovna Ceské republiky
FN Motol — Fakultni nemocnice v Motole

FN Brno — Fakultni nemocnice Brno

Piisobime v rdmci celé Ceské republiky.

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

Datovd schrdanka: uye586r

Spolek zapsany ve spolkovém rejstriku pod spisovou
znackou L 10316, ktera je vedena u Krajského soudu
v Usti nad Labem.

LEmail: parentproject@parentproject.cz
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Vazeni a mili,

mame za sebou dalsi narocny rok. Dalsi rok, ktery byl velice
tézky pro kazdého z nas, rok straveny témeér v izolaci.

V obavach o své blizké. Presto vsechno jsme méli $tésti a
mohli jsme usporadat letni pobytové akce, kde jsme se
potkali a nabrali silu do dalsich dni.

V ramci projektu Spolecna cesta pokracujeme
v podporach vas, nasich rodin. Mame tym odbornic, ktery
skutecné pomaha a je rodinam k dispozici prakticky kdykoli,
vcetné pobytovych akci, které pravidelné poradame. V dobé
pandemie je o podporu naseho tymu velky zajem a tym je
velmi rad k dispozici, jelikoz vi, jak je jejich pomoc dulezita,
a ze jejich prace ma skutecny smysl. Pravidelné také roste
zajem rodin o pobytové akce, na kterych rodi¢ce mohou
vzajemné 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.

Dalsi z nasich ¢innosti jsou advokacni aktivity, které ale
kladou na pacientské organizace velké naroky. Rok 2020 byl
on-line rokem. Vsechna setkani, kterych jsme se zacastnili,
byla v tomto rezimu, coz bylo naro¢né pro vsechny. Diskuze
v on-line prostiedi vyzaduje soustredéni a disciplinu, je to
zcela jiny druh prace, nez je tomu u osobnich setkani. Doba
pandemicka ovlivnila snad vse, bohuzel ne vzdy k lepsimu.
Frustraci, ze se fada veci vratila o nékolik let nazpét, se
nenechame odradit. Budeme bojovat dal, jelikoz tyto aktivity
maji vliv na zivoty nasich déti a dospélych se svalovou
dystrofii a jejich rodin, ale rovnéz na vsechny uzivatele
socialnich a zdravotnich sluzeb.

PARENT PROJECT se stal respektovanou pacientskou
organizaci, ktera je velmi aktivni v reSeni problému pacientu.
V této aktvité nesmime polevit, musime se neustale posouvat,
vzdélavat a vyjednavat.

Dulezitou soucasti nasi prace je spoluprace jak s ¢eskymi,
tak 1 zahrani¢nimi organizacemi, bé¢hem par let se profesionalni
rovina presunula do roviny lidské. Sdilime priklady dobré
praxe a predavame si zkusenosti. Stali jsme se zakladajicimi
cleny Aliance pro individualizovanou podporu, ktera si
klade velké cile ve zméné systému v oblasti socialnich sluzeb.
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Dale jsme cleny pripravného vyboru vznikajici Narodni
asociace pacientskych organizaci — stfesni organizace, kterd
bude hajit zajmy viech pacientd a ma ambice k systémovym
zménam ve zdravotnictvi. Prace v téchto organizacich je
velmi Casove narocna, ale ma velky smysl, jelikoz jen systémové
zmeény mohou situaci v oblasti socialni a zdravotni zlepsit.
Rok 2020 byl velmi naroc¢ny jak pro samotnou organizaci,
tak pro mne osobné i kazdého ¢lena tymu. Jsem vdécna za
kazdého, kdo prilozi ruku k dilu, kdo stoji pri nas. V dobg,
kdy pisi tato slova, zijeme rok 2021 a uz vime, jaky bude.
Bude o mnoho naroc¢néjsi nez roky predchozi. Rok, kdy
nam nebude -nact, ale -cet... Vidim paralelu v zivoté lidském.
Dozravame, mame stale vice zkusenosti, které nas obohacuyji,
1 kdyz nékdy boli. Pandemie zcela jisté zbrzdi nasi cestu
k plné profesionalizaci, ale to nevadi. Jiz nyni jsme profesionalni
diky nasemu tymu, ale i diky dobrovolnické praci vykonného
vyboru. Véfim, Ze se pres viechny problémy posuneme na
cest¢ k financné a personalné stabilni organizaci, ktera bude
aktivné hajit zajmy vsech lidi se svalovou dystrofii.

Dékuji vam vSem za podporu a davéru.
Tésim se na spolupraci.
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PARENT PROJECT, z. s. je pacientskd organizace zaloZena
rodict, jejichz déti se narodily se svalovou dystrofii
Duchenne/Becker a dalsimi vzacnymi nervosvalovymi
onemocnénimi raného veku. 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 z4jmem je zlepsovani kvality zivota
pacient prostrednictvim zkvalitnéni socialni a zdravotni
péce, sifeni povédomi o nemoci, sledovani novinek ve
vyzkumu 1 v péci v zahranic¢i. Realizujeme terénni praci
s rodinou, uzce spolupracujeme s odborniky ze vsech
relevantnich obort, organizujeme pobytové akce a konference,
zastitujeme klinické studie v CR.

Piisobime v ramci celé Ceské republiky. Svym clentim
poskytujeme poradenstvi a individualni konzultace, umoznujeme
sdileni informaci. Spolupracujeme s jinymi organizacemi,
prosazujeme zajmy clend v jednanich s pojistovnami a
dalsimi statnimi institucemi.
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Nasim posldnim je prosazovat a hdnt zdymy Chceme, aby

pacientii a clenu, vytodret podminky pro pacienty

zlepsent a zanpsténi kvalitné)siho Zwota, s nervosvalovym
zapstovat komplexni péct a podporovat onemocnénim il
dostupnost ticinné léchy. zeela normdini

a samostatny Ziot.
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Nase poslani realizujeme naplnovanim cili, které stoji na
4 zakladnich pilifich:

VWzkum a lécha

— Podpora vyzkumu, zarazovani pacientt do klinickych
studil a zpristupnovani lécby.

— Podpora zkvalitnovani klinické databaze pacientt
a standardu péce.

— Spoluprace se zahrani¢nimi vyzkumnymi centry
a organizacemi.

Péce a sluzby

— Podpora vzniku a fungovani center vysoce specializované
péce pro nervosvalova onemocnéni pro détské a dospelé
pacienty.

— Poskytovani sluzeb projektu Spolecna cesta (terénni péce).

— Ziskavani financnich prostredku za Gcelem poskytnuti
sluzeb nasim c¢lentm.
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Vzdéldavani

— Zvysovani povédomi o nemoci mezi laickou
1 odbornou verejnosti.

— Informovani ¢lenti a odborné verejnosti o novych
moznostech péce a léchy.

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

Lapojent do spolecnosti

— Prosazovani zajmt pacienti v oblastech socialni
a zdravotni péce.
— Spoluprace s tuzemskymi a zahrani¢nimi organizacemi.
— Zkvalitinovani zivota osob zijicich s nervosvalovym
onemocnénim.




PARENT PROJECT vznikl v roce 2001 z iniciativy
nekolika rodin. 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 rodicovskou organizaci, ktera propojovala
rodiny, které mély zajem vzajemné sdilet informace

a zkusenosti. Rodiny se pravidelné setkdvaly, organizovaly
spolecné akce a usilovaly o zvyseni povédomi o Duchennove
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 novée diagnostikovanych pacienta.
Zacal také navazovat spolupraci s odbornou verejnosti,

s Klinikou détské neurologie FIN Motol a Klinikou détské
neurologie FN u sv. Anny v Brne.

V roce 2015 byla prijata na ¢astecny tivazek prvni
zaméstnankyné — administrativni pracovnice. Od roku 2016
se rozsifil tym zameéstnanct a v soucasné dobé zajistuje
chod organizace a podporu rodin nejen vykonny vybor
v ramci dobrovolnické prace, ale také zaméstnanci:
koordinatorka péce o rodiny/poradkyné kontaktniho
centra/odborna poradkyné, socialni pracovnice,
psycholozka a fyzioterapeutka.

Od roku 2014 se PARENT PROJECT zapojuje kazdy
rok do mezinarodni iniciativy s nazvem Mezinarodni den
svalové dystrofie Duchenne, kterou porada WDO (World
Duchenne Organization).

Od roku 2018 jsme soucasti Pacientské rady —
poradniho organu Ministerstva zdravotnictvi CR. Zaroven
jsme cleny pracovnich skupin pri Pacientské radeé — pro
socialné-zdravotni pomezi, pro zdravotnické prostredky, pro
mnovativni 1écbu. Daéle jsme c¢leny Pracovni skupiny pro
koncepcni reseni poskytovani domaci péce v CR.

V roce 2020 jsme se zapojili do nové vznikajici Aliance
pro individualizovanou podporu, stfesni organizace, ktera
ma za cil zménu socialniho systému tak, aby kazdy dostal
podporu takovou, jakou potrebuje v dané zivotni situaci.

A dale do aktivit v ramci pripravného vyboru nove
vznikajic stfe$ni organizace pacientskych organizaci, ktera
ma za cil hdjit zajmy vSech pacientt a usilovat o systémové
zmeny.
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Nejvyssim organem spolku je clenska schuize, ktera voli
vykonny vybor a schvaluje zmény stanov. Vykonny vybor je
volen na clenské schiizi jednou za 3 roky. Posledni volebni
clenska schtize se uskutecnila v roce 2019.

Vpkonny vybor:

Ing. Jitka Reineltova — predsedkyné VV,
Ing. René Brectan — mistopredseda PP,
MUDr. Karolina Podolska — ¢lenka VV,
Ing Jindra Landova — ¢lenka VV,

Ing. Tomas Girtler — clen VV

éestny predseda VV — Josef Suchy

Spolecnd cesta:

Be. Patricie Ruskova — koordinatorka, ergoterapeutka,
poradkyné kontaktniho centra,

MUDr. Karolina Podolska — odborna poradkyné,

Megr. Simona Dejdarova — psycholozka,

Bc. Monika Frantlova — socialni pracovnice,

Mgr. Anna Hrbata — fyzioterapeutka (matefska dovolend)

Admuistrativa:

Katerina Guske, DiS — administrativni pracovnice,
Jan Vanc¢k — webmaster,

Tlona Krckova — vedeni Gcetnictvi, mzdova agenda

acni struktura
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Vizkum a lécha

I v roce 2020 jsme po cely rok bedlive sledovali aktuality
z vyzkumu a lécby svalovych dystrofii.

K velkému posunu doslo na poli genové terapie.
Testovani v klinické fazi se 1 nadale vénovaly firmy Phizer,
Sarepta a Solid Biosciences (firma Pfizer jako prvni testuje
jiz ve treti, tedy posledni fazi), nové se v klinické fazi testuje
také latka GNT 004 firmy Genethon. Vsechny firmy se také
zameéruji na vyvoj spravnych vektora, které dopravi latku do
tela. Preklinickému vyvoji genové 1écby se nove vénuje také
firma Eli Lilly & Company a Precision Biosciences.

Slibné zpravy prisly také z jinych oblasti vyzkumu. Spole¢nost
Capricor zverejnila vysledky studie HOPE—-2, ktera zkouma
vliv bunécné terapie progenitorovymi srde¢nimi bunkami.
Podle vysledkt dochazi po léché nejen ke stabilizaci srdecni
funkce, ale také ke snizeni markerd buné¢ného poskozeni
a ke zlepseni plicnich funkei.

Schvaleni se v USA dockal jiz ¢tvrty 1ék na Duchennovu
svalovou dystrofii — a to Viltepso (exon-skipping 53).
Zaroven byla rozsirena indika¢ni skupina u jiz schvaleného
léku Translarna z chodicich pacienttl 1 na pacienty, kteri
v prubéhu lécby chodit prestali.

Béhem roku 2020 se ale také dve spolecnosti rozhodly
vyvoj léku na DMD ukoncit — a to Santhera Therapeutics
1ék Idebenone a Catabasis 1¢k Edasalonexent.

Novy vyzkumny projekt zahajila také Svétova
organizace Duchennovy svalové dystrofie (WDO), zaméreny
bude na vyzkum dystrofinu v mozku. Cilem je zjistit, jakou
roli ma dystrofin v mozku pacientti s Duchennovou ¢i
Beckerovou svalovou dystrofii a jak ovliviuyje jejich Zivot.

Lahranicni spoluprdce

V roce 2020 byla zahrani¢ni spoluprace nemén¢

intenzivni — stejné jako v letech predchozich — bohuzel se
ale odehravala pouze ve svéte virtualnim, a obvyklych
konferenci a mezinarodnich setkani jsme se osobné ucastnit
nemohli. Stejné tak jsme bohuzel museli zrusit paty rocnik
planované mezinarodni odborné konference Péce

o pacienty se svalovou dystrofii, predevsim typ Duchenne.
Presto jsme nechybéli na seminarich a on-line setkanich,
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které poradala Svétova organizace Duchennovy svalové
dystrofie a americkd organizace PPMD. Prezentovali jsme
vysledky vlastniho vyzkumu (o dostupnosti zdravotni péce a
Casové a finan¢ni narocnosti péce o pacienty se svalovou
dystrofii) na nekolika zahranicnich konferencich. Zacastnili
jsme se také mezinarodni tydenni on-line akademie pro
pacientské organizace.

Specializovand centra a koordinace prechodu
do dospélé péce.

Centra vysoce specializované péce pro neuromuskularni
onemocnéni jsou pro nas dlouholetou prioritou a jednim
z nasich hlavnich cila.

Komplexni péce ve specializovanych centrech pro
vzacna onemocnéni, kam spada 1 DMD, je nezbytna.

V centrech sleduji Iékari vice pacientd, proto ziskavaji vétsi
zkusenosti. Diky jejich odbornosti a napojeni na zahranici
dostavaji pacienti nejlepsi moznou péci. Kvalita péce

a zahranic¢ni spolupréce je nadéji na realizaci dalsich
klinickych studii.

Centrova péce o détské pacienty funguje na velmi
vysoké Grovni, co viak vazne, je péce o dospélé pacienty,
jelikoz prakticky nefunguje zadné centrum vysoce
specializované péce o dospélé pacienty s nervosvalovym
onemocnénim. V roce 2020 jsme proto zahdjili projekt
s nazvem Koordinace prechodu péce. Pacientim
prechézejicim z détskych center nabizime individualni
pomoc pri zajisténi komplexni péce v dospélosti. Navazali
jsme nove spolupraci s oddélenim ortopedie, plicniho
lékarstvi, rehabilitace, osteologie, gastroenterologie a s ocnim
a nutricnim oddélenim a postupné budujeme sit odbornika,
kteti se vénuji dospélym pacientim se svalovou dystrofii.

Neurolog
Specializovana sestra

Rehabilitacni 1ékar
Fyzioterapeut PACIENT
RODINA
Spondylochirurg PEDIATR
Ortoped

Protetik
Ergoterapeut

Spolecnd cesta a Rontakini centrum

Projekt ,,Spolecna cesta® vznikl v roce 2018 a je urcen
rodinam, které pecuji o déti s nervosvalovym onemocnénim.
V ramci projektu je zajemcum 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 bezplatné. Soucast
tymu je odborna konzultantka, ergoterapeutka,
psycholozka, socialni pracovnice a fyzioterapeutka.

Tym projektu je aktivné napojen na Kontaktni centrum,
které provozujeme v Chomutove.

Projekt je financovan z Evropského socidlniho fondu
v ramci Operac¢niho programu Zaméstnanost a uskutecnuje
se prostrednictvim Strategie komunitné vedeného rozvoje
MAS Sdruzeni Zapadni Krusnohofi pro obdobi 2019-2022.

V roce 2020 organizoval tym Kontaktniho centra
aktivity, kterych se mohli registrovani pecujici bezplatné
zlcastnit. Jednalo se o pravidelné aktivity jako je napriklad
relaxacni a rehabilitacni cviceni, aktivizacni rukodélné
aktivity, socialné pravni a ekonomické poradenstvi,
psychoterapie nebo také svépomocné terapeutické
a podpurné skupiny. V ramci nabizenych sluzeb byly béhem
roku také poskytovany individualni konzultace ve zdravotni

Kardiolog
Penumolog

Gastroenterolog
Endokrinolog

Genetik

Psycholog
Socilalni pracovnik
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a socialni oblasti, v oblasti psychologie a v oblasti
kompenzacnich pomicek a uprav domaciho prostredi.
Kontaktni centrum zajistovalo po dobu poradanych aktivit
také dohled a hlidani osoby blizké, diky cemuz se pecujici
mohli aktivit bezstarostné zacastnit.

I pres dobu koronavirové pandemie se fungovani
kontaktniho centra nezastavilo. Pecujicim byla nabidnuta
alternativa prezencni ucasti na aktivitach a konzultacich.
Samozriejmosti byly telefonické a e-mailové konzultace,
navic také on-line spojeni, poptipadé video ¢i audionahravky:.

COVID-19

Pro pacienty se svalovou dystrofii byl uplynuly rok obzvlaste
narocny. Vzhledem k zafazeni pacientt s nervosvalovym
onemocnénim do rizikové skupiny tézkého prabéehu
onemocnéni musely byt rodiny cely rok velmi obezretné,
dochazelo k odkladani zdravotni péce, k vypadku socialnich
sluzeb. Rodinam jsme proto byli k dispozici 1 v této oblasti.
Sepisovali jsme nejnovéjsi mezinarodni doporuceni

a informace pro pacienty s nervosvalovym onemocnénim,
prekladali oficialni stanoviska odbornych spolecnosti,
zodpovidali jsme individualni dotazy nebo jsme pomahali
zaridit péci v pripadé onemocnéni koronavirem. Jednali
jsme s Ministerstvem zdravotnictvi CR o prioritizaci
pripravované¢ho ockovani. Upozornovali jsme na nevidany
vypadek zdravotnich a socialnich sluzeb. Znasobil se celkovy
pocet konzultaci a pridali se také klienti mimo nasi organizaci.

Advokacni aktwnty

V ramci advokacnich aktivit prosazujeme zajmy osob se
vzacnou svalovou dystrofii v fadé pracovnich skupin. Mame
zastupce v Pacientské radé ministra zdravotnictvi CR a
zaroven jsme Cleny pracovnich skupin — a to pro socialné-
zdravotni pomezi, pro zdravotnické prostredky a pro
movativni 1écbu. Dale jsme ¢leny pracovni skupiny pro
koncepcni reseni poskytovani domaci péce
Ministerstva zdravotnictvi CR.

Pro prosazeni zajmu nejen osob se svalovou dystrofii, ale
viech osob se zdravotnim postizenim ¢i chronickym
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onemocnénim nemuzeme byt sami. Jen silny mandat
podporeny mnoha hlasy bude slyset. Nas hlas musi byt
slyset ve spolupraci s dal§simi organizacemi, proto jsme se
stali zakladajicimi ¢leny Aliance pro individualizovanou
podporu (https://aipp.cz/), ktera st klade za cil zménu
socialniho systému, aby kazdy, kdo potiebuje podporu pro
odpovidajici kvalitu zivota, ji dostal dle svych potieb. Dale
jsme cleny pripravného vyboru vznikajici stresni organizace
pacientskych organizaci, ktera ma za cil hajit zajmy pacientt
bez ohledu na diagnézu a usilovat o systémové zmény.
Aktivne spolupracujeme s neékolika tuzemskymi
1 zahrani¢nimi organizacemi. Jsme c¢leny aktivnich spolkt
a spolupracujeme 1 s jinymi organizacemi.

— AIP Aliance pro individualizovanou podporu, z.s.;
WWW.aip.cz

— AVPO Asociace verejné prospésnych organizaci CR, zs;
WWW.avpo.cz

— ASO Asociace spolecenské odpoveédnosti, 0.p.s.; www.
spolecenskaodpovednostfirem.cz

— CAVO Ceské asociace pro vzacna onemocneéni, z.s.;
WWW.vZacna-onemocnent.cz
COSIV Ceské odborna spolecnost pro inkluzivni
vzdélavani; www.cosiv.cz

— NRZP Narodni rada osob se zdravotnim postizenim
Ceské Republiky, z. s.; www.nrzp.cz

— WDO World Duchenne Organization; www.
worldduchenne.org

Spolupracujeme s Asociaci inovativniho farmaceutického
prumyslu a vzdélavame se v jejich Akademii pacientskych
organizaci APO, ktera je pro nas velkym prinosem.
Spolupracujeme s Treat-NMD, nyni hlavné na aktualizaci
registru svalovych dystrofii.
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Cilem vsech pobytovych akci je setkavani deéti, rodica
a viech, kdo jsou na stejné lodi. Téch, kteri dokazi pochopit
druhého, chapou své obavy, starosti, ale 1 radosti. Je
dulezité, ze nikdo neni sam, ze mizeme byt soucasti celku.
Béhem pobytovych akei se o déti 1 dospélé se svalovou
dystrofii staraji zkuseni asistenti. Rodice se mohou vénovat
odbornému 1 volnocasovému programu, mohou spolu sdilet
své zkusenosti, ale 1 jen tak relaxovat. K dispozici maji
odborny tym Spolecné cesty, ktery ma vzdy pripravené
zajimavé prednasky, ale je zde 1 prostor pro individualni
konzultace. V roce 2020 byla organizace pobytovych akci
velice narocna s ohledem na ménici se narizeni vlady. Nakonec
se podarilo uskutecnit jeden jarni pobyt a vSechny letni.
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Psycho-relaxacni vikendovy pobyt pro rodiny

s malymu détmi

6. — 8. brezna 2020, Dam rodin Smecno

Celého pobytu se ztcastnila nase psycholozka Simona
Dejdarova, kterd si pro déti i rodice pripravila n¢kolik
aktivit. Simona si s détmi povidala za pouziti obrazka, které
meély za cil ukdzat jednu z moznosti, jak s détmi hovorit

o ejich pocitech, vyznat se v jejich obavach, pojmenovat
jejich frustrace, ale 1 vyjadrit pocit Stésti.

Pro déti se specifickymi potrebami je velmi dulezité
vyznat se v tom, co prozivaji. Simona také vedla
balintovskou skupinu, na které rodi¢e mohou, pokud chtéji,
resit svj vztah s druhym cloveékem, ktery je néjakym
zpusobem tizi. Jedna se o specifickou skupinovou aktivitu
vychazejici z principt psychoterapie, ktera se jiz
ponckolikaté velmi osvedcila.

Béhem vikendu rodiny navstivila skvéla pedikérka
Magdalena Ciechomska a masérka Lucie ze salonu Moje
Masérna (Instagram mojemaserna). Obé poskytly rodi¢cim
moznost odpocinku pit aktivitach, na které neni bézneé Cas.

Dalsi navstéva prijela ze Zooparku Zajezd a pripravila
nam zazitek setkani se zviratky a povidani o jejich zivote.
Déti cely vikend hledaly poklad a plnénim tkola st
vyslouzily odménu, ktera jim viem vykouzlila Gsmév na
tvari. A kdo chtel, tak se vecer jeste ztcastnil pohadkového

kvizu. Byl to super den s kamarady, na ktery se nezapomina.

A mit kamose, které provazi stejné ,trable’, je k nezaplacent. ..
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Cas se travil také tvofenim za podpory Marcely
Polakové, se kterou jsme vyrabéli hedvabné satky. Na pobyt
nas prijela navstivit i nase fyzioterapeutka Anicka Janska.
Patricie Ruskova davala rady ohledné¢ ergoterapie a na
vyzadani rodicim zatejpovala bolava mista. Monika
Frantlova se pobytu zacastnila jako asistentka pro det, ale
v pripad¢ potreby rodicim rada poskytla rady 1 v otazkach
socialni problematiky.

Velky dik patri organizatorim a viem zacastnénym.

Psycho-relaxacni tydenni pobyt pro mamanky
a jejich déti aneb Ddamska jizda

11.-18. 7. 2020, hotel Karel IV. v Turnoveé

Deéti s maminkami navstivily spousty krasnych mist.
S voziky napriklad zamek Sychrov a Hrubou Skalu. Bez
vozika Malou Skalu, Skalni mésta Kalich, Drabovnu.

Malé deti se zapojily 1 do dvou détskych skupinovych
setkani zamérenych na rozvoj psychosocialnich dovednost,
empatie a komunikace. Povazujeme za dulezité rozvijet tyto
schopnosti, protoze déti s Duchennovou svalovou dystrofii
maji n¢kdy v souvislosti s nemoci slozit¢jsi podminky pro
zdravy psychosocialni vyvoj. Nasledkem deficitu dystrofinu
v mozku mohou obtiznéji chapat chovani, vyraz i slovni
projevy druhych lidi, mohou mit potizZe se sebereflexi a
regulaci svého chovani a mohou mit téz obtiZze v navazovani

a udrzovani vztaht. Je proto ddlezité vénovat cas

a pozornost tomu, aby se déti jiz od Gtlého veéku ucily
vnimat vlastni emoce 1 emoce druhych lidi, rozpoznavat je
a chovat se v souladu s nimi 1 s vlastnim tGsudkem.

I u deéti, které nemaji vyraznéjsi obtize a jejich psychicky
vyvoj probiha normalné, je na misté podporovat budovani
vlastni pevné identity, posilovani schopnosti tolerance
1 zdravého sebeprosazeni a rozvoj spoluprace s druhymi
lidmi.

Maminky si uzily péci tzasné vizazistky a kadernice ze
salonu Hair Area v Praze a poté si mohly nechat udélat
krasné fotografie od nasi milé fotograftky Ivy Svobodové.
Maminky hodné casu stravily 1 ,praci‘. Mohly konzultovat
aktualni potieby s odborniky — psycholozkou Simonou
Dejdarovou a odbornou konzultantkou Karolinou
Podolskou, ktera se aktualné vénuje tématu prechodu déti
do dospélé péce.

Dalezitou soucasti odborného programu jsou
zdravotnické prostredky a zvlastni pomicky, proto piijeli
zastupci firem Medicco a Erilens. Tradicné nechybély ani
konzultace s nasi ergoterapeutkou Patricii Ruskovou, ktera
maminky v pfipadé potreby 1 zatejpuje, a s nasi socialni
pracovnici Monikou Frantlovou.

Simona Dejdarova si piipravila balintovskou skupinu
pro maminky. Jedna se o praci ve skupiné vedenou
psychoterapeutem, ktery pracuje zpasobem vychazejicim
z principt psychoanalytické psychoterapie (o psychoterapii
jejich ¢lenu se ale nejednd). Cilem skupiny je pomoci
jednomu z jejich ¢lent vyznat se lépe ve slozitém vztahu ke
konkrétni vyznamné osobé z jeho zivota, pripadné nalézt
optimalnéjsi feseni tohoto vztahu.

Dale byl realizovan workshop na téma objasnéni pojmu
Jmentorstvi‘ obecné (provazeni a podpora, predavani
zkusenosti) a jeho vymezeni vici ostatnim sluzbam (odborné
poradenstvi, krizova intervence, psychologické sluzby),
protoze se pripravuje mentoringovy program. Debatovalo se
nad tim, kdo je pro praci mentora vhodny, jaké dovednost,
zkusenosti a osobnostni kvality musi mentor mit a jakou
kvalifikaci by mél ziskat v planovaném ,,Kurzu pro mentory
Parent Projectu®.

Zaver byl ve znameni soutéze Kdyz Parent Project
tanci’ neboli ,Parent Project Stardance®, pii které vyhrava
uplné kazdy.
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Letni tabor PARENT PROJECT 2020

8.—15. 8. 2020, Diim rodin Smecno

Celorepublikové setkdani rodin 2020

21.—23. srpna 2020, hotel Medlov Vysocina

Letos jsme jiz potieti poradali tydenni letni tabor pro déti

s nervosvalovym onemocnénim. Nase déti diky tomu
mohou zazivat to, co jejich zdravi vrstevnici. Na§ tym si pro
n¢ pripravil tyden plny zabavy, dobrodruzstvi, ale

1 poznavani sebe sama a svych kamarada. Kazdé dité¢ melo
svého asistenta. Ti si mezi sebou rozdélovali 1 no¢ni smény.

Nekteré déti st poprvé vyzkousely, jaké je to byt bez
mamy a taty. A kdo vi, tfeba prave takovy pobyt je krackem
k jejich samostatnému zivotu v budoucnosti. Ono zvyknout
si, ze vam pomaha nekdo jiny nez mama s tatou, to je velka
vée. A1kdyz par slzicek na zacatku bylo, tak se vse zvladlo
a deti st to uzily na plné pecky.

Kde jinde béhem par dni zazijete vypravu za skrety,
zahrajete st Draci doupé, spousty raznych dalsich her,
zazijete nocni bojovku, tdborak se zpévem, navstivite
vojenské muzeum, projedete se na konich, hledate poklad,
delate chemické pokusy nebo hrajete vodni bitvy?

Velky dik patii vsem, kteti prispéli k realizaci tydne pro
kluky a holky se svalovou dystrofii.
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I pres soucasnou — a do posledniho momentu velmi

napinavou situaci — se sjel velky pocet rodin. Podminkou
ucasti byl samoziejmé dobry zdravotni stav a podrobeni se
prisnéjsim hygienickym opatienim.

Rodice predali své potomky asistentim, a mohli se tak
vénovat pripravenym aktivitam. V sobotu vsichni vyrazili na
orientacni hru do okolnich lest. Hra byla ve stylu western,
stejné tak jako cely vikend.

Ugastnici na jednotlivych stanovistich plnili tkoly.
Jednim z nich bylo 1 slozeni basnicky na slova: sval, 1éto
a Parent Project.

Jako kazdy rok za nami béhem sobotniho odpoledne
dorazili motorkari z MDA RIDE. Vsichni, nejen motorkari,
ale 1 ostatni ucastnici akce, byli obleceni do krasnych
kostymu na téma western. Pobyt byl kromé zdbavy zaméren
1 na vzdélavani. Rodiny mély moznost zGc¢astnit se
odbornych prednasek od nasich odborniku a také schuzky
k pilotnimu projektu mentorskych rodin. Rodinam jsou
odbornici k dispozici 1 pro individualni konzultace.
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MEDx talks — Vyprdvéni o svalové dystrofiu

Maminka Jindra vypravi svij piibch o zivoté s Kolagen VI
svalovou dystrofii, kterou trpi jeji dcerka. Parent Project
totiz pomaha i rodictim, jejichz déti maji jinou nez
Duchenne/Becker svalovou dystrofii détského véku.

Se svalovou dystrofit lze Zit kvalitni Ziwvot
— cldnek v casopisu Ldravotnictvi a medicina

,»O pacientské organizaci Parent Project je v médiich docela
slyset. éasopis Zdravotnictvi a medicina ostatné o tomto
spolku rodict a pacient se svalovou dystrofii psal v mimulém
roce hned dvakrat. I to je znamkou znac¢né ¢inorodost clent
Parent Project. Minimalné navenek pusobi organizace na
ceské pomeéry nezvykle profesionalné a 1 bliz§i pohled muze
byt pro ostatni pacientské organizace inspirativni.®
https://zdravi.euro.
cz/1-se-svalovou-dystrofii-lze-zit-kvalitni-zivot/

Porad Sama doma v Ceské televizi
95. 2. 2020

Zastupcl nasi organizace byli pozvani do poradu Sama
doma, kde mluvili o zivote se svalovou dystrofil.
https://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/ 1148499747-
sama-doma/220562220600030/obsah/752822-pacient-se-
svalovou-dystrofii?fbclid=IwAROerbYxYTjOsp2SMTealN7
0YuhSih89RBU84VSTijklQhyg2g] 5 Ttr6pEfWQ.

Mezindrodni den vzdcnych onemocnéni
28. 2. 2020

Kazdy rok si posledni den v tinoru pripominame Mezinarodni
den vzacnych onemocnéni vzacnych onemocnéni, kam
svalové dystrofie spadaji. U prilezitosti tohoto roc¢niku jsme
zverejnili pribéh maminky Evy Machové, ktera ma dva syny
s Duchennovou svalovou dystrofii.
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Pomozte détem

I ve 22. ro¢niku jsme pozadali o podporu Nadaci rozvoje
obcanské spolecnosti pro projekt Spolecnou cestou

k budoucnosti v ramei vyzvy ,Pomozte détem’. Kazdorocneé
se aktivné podilime na aktivitach, které jsou s touto sbhirkou
spojené. V roce 2020 byly aktivity ochromeny pandemii
covid-19, presto se nadaci podarilo vybrat pro ohrozené dét
nadhernych 12 473 012 korun.

CNN Prima News
05. 5. 2020

CNN Prima News je novy zpravodajsky kanal, ktery zacal
vysilat 3. kvétna 2020. V sekci zdravi se televize vénuje také
predstavovani pacientskych organizaci. Moc nas tési, ze
jsme prvni pacientska organizace, ktera byla predstavena.
https://cnn.iprima.cz/jitka-vede-parent-project-a-
vychovava-syna-se-svalovou-dystrofii-2534

MDA Ride 2020
15. cervna 2020

Bohuzel karanténni opatreni vedla k tomu, ze nejvetsi
charitativni akce na podporu lidi se svalovou dystrofii s
nazvem MDA Ride se nemohla uskutecnit v plném rozsahu.
MDA Ride 2020 se uskutec¢nila pouze on-line. Dorazit
mohlo opravdu jen par lidi: zastupci nasi organizace,
zastupci Asociace muskularnich dystrofikti (kterym jde pulka
z vytézku akee) a zastupci hlavnich partnera MDA Ride.

I pres doslova ,bojové‘ podminky se podarilo vybrat

685 000 korun.

Skoleni asistentil
99. 6. 2020

Velmi dbame na to, abychom meli plné proskolené asistenty.
I letos jsme st proto to né pripravili skoleni. Zucastnili se ho
jak nadi stali asistenti, tak novacci. Kromeé predstaveni
novinek z déni v nasi organizaci jsme se vénovali specifikim
nervosvalovych onemocnéni a predstavili kompenzacni
pomucky, se kterymi se asistenti v praxi mohou setkat.
A protoze nejlepsi je praxe, vsichni si rovnou mohli
vyzkouset manipulaci s elektrickym a mechanickym
vozikem. Pritom se v$ichni poucili o bezpe¢ném zachéazeni
s témito nepostradatelnymi pomocniky.

Nechybeéla ani prezentace o psychologickych aspektech
diagnéz a vztahu klient/asistent. A posledni, ale neméné
dulezité, bylo skoleni bezpecnosti prace.

KiiZzem krdzZem s dystrofikem
11. 7. 2020

V 1éteé jsme spustili vyzvu Kfizem krazem s dystrofikem,
béhem které méli idé moznost sdilet fotky a informace o
bariérovosti z konkrétniho vyletu. Chteli jsme tim privést
ostatni k zamysleni nad tim, Ze ncktefi Ziji v prostiedi plném
bariér a nemohou si vyrazit na obycejny vylet. Kampan
byla také spjatd s verejnou sbirkou na podporu ¢innosti
organizace.

Beach Volleyball Cup
4.9. 2020

Parent Project se s vydatnou pomoci svych dobrovolnych
podporovateli ziicastnil volejbalového turnaje SDGs Beach
Volleyball Cup, ktery na podporu udrzitelného rozvoje
poradala Asociace spolecenské odpoveédnost, jiz jsme cleny.
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Svétovy den povédomi o Duchennové svalové
dystrofiu
7.9.2020

Na 7. zari pripada Svétovy den povédomi o Duchennove
svalové dystrofii. Jedna se o dulezitou iniciativu Svétové
organizace Duchenne (WDO), ktera spojuje pacienty, jejich
rodiny, kamarady, 1ékare, odbornou verejnost, védce,
verejné cinitele a dalsi osoby z celého svéta. Hlavnim cilem
tohoto dne je zvysit povédomi o nemoci a upozornit na
ddlezita témata souvisejici s timto onemocnénim. My jsme
ku prilezitosti tohoto dne usporadali tiskovou konferenci,
zverejnili vlastni propagacni video a videa se znamymi
osobnostmi, dale n¢kolik pribéht do novin a v neposledni
rade predali cenu Parentak tfem lidem, ktefi se o kvalitni
zivot pacientu se svalovou dystrofil zasazuji obrovskym
dilem.

Prazsky denik — sendl PraZské neziskovky
6. 9. 2020

Do ¢ty a pul let byl Adam naprosto zdravé dit¢. Nemél
anginy, zanéty usi, nic... Takze nikdy ani nebylo potreba
delat krevni testy. Najednou se ale neudrzel na nohou, zacal
se pritahovat u zabradli, obcas spadl... A kdyz mu strasné¢
ztvrdlo lytko, zacalo mi to vrtat hlavou a chtéla jsem mu
nechat udélat neurologické vysetrent,” vraci se zpatky v case
Ivana Peskova, maminka dnes tiiadvacetiletétho Adama.
https://prazsky.denik.cz/zpravy_region/neziskovky-parent-
project-ivana-peskova-duchennova-svalova-dystrofie.html )

Krusnohorsky regiofest

24.9. 2020

V Chomutové jsme se zucastnili akce Krusnohorsky regiofest.
Zamérili jsme se predevsim na rozsiteni povédomi o Kontaktnim
centru Zapadni Krusnohoti. Navstévniky jsme s radosti

informovali 1 o dalsich aktivitich PARENT PROJECTU.
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Kde domov muiy — beneficni specidl
20. 10. 2020

Benefi¢ni special védomostniho poradu Ceské televize Kde
domov muj. Nataceni se za Parent Project tcastnil kolega
René Brectan a cast vytézku putovala na podporu rodin
pacientu se svalovou dystrofii.

Clenska schiize
99.11. 2020

Kazdorocni clenska schuze, letos vzhledem k epidemiologické
situaci, poprvé pouze virtualné. Projednali jsme vysledky
roku 2019, predstavili novinky z vyzkumu, piehled nasich
advokacnich aktivit, aktualni projekty a nastinili plany do
budoucna. Vykonny vybor zustal 1 pro nasledujici rok ve
stejném slozeni.

NGO Market

Veletrh neziskovek 2020 byl nejprve presunut z jara na
podzim, 1 tak se musel uskutecnit pouze ve virtualni podobeé.
Zapojili jsme se mezi nékolik organizaci, které nahraly
vzkazy pod heslem #mluvmespolu.
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Zkratka Nazev Webové stranky

SUKL Statni tstav pro kontrolu léciv www.sukl.cz

IFMSA Mezinarodni federace asociaci studenti mediciny — www.ifmsa.cz

MZ CR Ministerstvo zdravotnictvi CR WWW.IMZCL.CZ

MPSV Ministerstvo prace a socialnich véci CR WWW.IMPSV.CZ

Urad viady CR ~ Utad vlady Ceské republiky www.vlada.cz/cz/urad-vlady

Ustecky kraj Ustecky kraj www.kr-ustecky.cz

MDA Ride MDA RIDE z.s. www.mdaride.cz
ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKU

AMD VCR,Z.S. www.amd-mda.cz

Dobry andél DOBRY ANDEL, nadace www.dobryandel.cz

Zivot détem

Zivot détem o.p.s.

www.zivotdetem.cz

NROS

Nadace rozvoje obcanské spolecnosti
Kure Pomozte détem

WWW.INTI0S.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 Nadace RSJ Foundation https://www.rsj.com/foundation/o-nas
MAS SZK MAS Sdruzeni Zapadni Krusnohoti https://www.maskaszk.cz
AIFP Asociace mnovativniho farmaceutického pramyslu www.aifp.cz
Narodni rada osob se zdravotnim postizenim
NRZP Ceské republiky, z.s. WWW.NIZP.CZ
CAVO Cesk4 asociace pro vzacna onemocnéni, z.s. WWW.vZacna-onemocneni.cz
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AVPO Asociace verejné prospesnych organizaci CR, zs. WWW.avpo.Cz

WDO World Duchenne Organization www.worldduchenne.org
Treat-NMD Treat-NMD www.treat-nmd.eu

AIP Aliance pro individualizovanou podporu WWW.alpp.cz
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Na vysledcich nasi ¢innosti maji velkou zasluhu dobrovolnici.
Bez jejich laskavého prispéni bychom nedosahovali takovych
vysledku, jakych dosahujeme. Nase podéekovani patri:

Grafické prace:
— Lukas Flekal / zpracovani vyrocni zpravy 2018, 2019, 2020
— AM Creation / zpracovani profilu organizace

Fotografie:
— Iva Svobodova/foto z akci
— Zuzana Havlinova/video k Mezinarodnimu dni

poveédomi o DMD

Copywriting a jazykové korektury:
— Veronika Cézova

Influenceri:
— Jana Cervenkova / S détmi v baglu
— Martin Kréek + Jakub Sudak/nevzdavejto.cz

Skolent:
— Brand Builders / skoleni na Facebook
— APO (Akademie pacientskych organizaci)

Hero Clan d¢kujeme za zprostredkovani
dobrovolnikd.
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Nase c¢innost by nebyla mozna bez podpory, pomoci a
spoluprace s fadou firem, organizaci i jednotlivet. Vasi
pomoci si opravdu velmi vazime. Bez vas bychom nebyli
schopni plnit nase poslani a dosahovat nasich cila.
Dékujeme, ze jste nasi soucasti.

Akrmanova Jitka
Aquin Ivana

Bartos Jiri

Beckovi - Sim Companies s.r.o.
Bémova Katerina
Bouskova Michaela
Brectan René

Buk Jan

Cachova Tereza
Campr Milan
Cicvarkova Hana
éervenkovéjana
Ceska televize
Cizinsky Jan

Ciry Byt

Dindova Terezie
Edwards Reg
Ferianc Jan

Gregor Jakub
Hajkova Martina
Hanzlikova Blanka
Harris Gabriela
Heégr Tomas
Homolka Tomas
Hrklova Lenka
Jachymova Dana
Janakova Klara
Jezkova Lucie
Kalous David
Kajtman Jakub
Kajtman Renata
Kajtmanova Helena
Karlikova Lucie
Kirchnerova Sarka
Klvana Martin
Kocourkova Lenka
Kofronova Vanda
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Kostrhonova Dita
Kotvaldova Kristyna
Kratochvil Jaroslav
Kraus Jiri

Kroupova Lenka
Krepinsky Miroslav
Kukackova Milada
Machackova Jana
Maly Miroslav
Manakové Sarka
Markova Katetina
Maurerova Michaela
McKinsey&Company
Ministerstvo prace a socialnich véci CR
Nadace rozvoje obcanské spolecnosti
Nadace RS]J

Nagy Alexander
Nohejlova Jana
Novak Tereza
Novakova Lenka
Novotny Ales

Pacova Lenka

Pfizer

Placek Robert (MMA Shorties)
Plocek Ondrej
Pospisilova Alena
PTC Therapeutics
Reineltova Jitka
Roche s.r.o.

Roll Jiri

Sarepta Therapeutics
Sedlacek Petr

SK SP Kylesovice z.s.
Stejskal Petr
Stejskalova Eva
Struzkova Iva
Sulovska Markéta
Sedek Dusan

Simek Jan

Spackova Petra
Spalové Jana
Svarcové Katefina
Trusikova Vlasta

Ttmova Iveta
Tymlova Katefina
Unger Martin
Utad vlady CR
Vik Jan

Zajickova Jana
Zivny Filip

Zivot détem
Zivota Vladimir
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Podékovani d.




VYKAZ ZISKU A ZTRATY

|
|
| £adku| hlavni | hospodazska | celkem |
vyhlasky &. 504/2002 Sb. Nazev, sidlo, pravni forma a !
k 31.12.2020 pfednst Sinnosti Gé.jednotky | 1. |Trzby za vlastni vykony a zboZi celkem | 043 | 8 | 0 g8 |
(v tisicich K¢) PARENT PROJECT, z.s. ‘ ! R ' ! ! ‘
| 2.1Triby z prodeje sluzeb | 045 | 8 | 0 8
Rudé armady 59 ‘ ‘
tommmo + Drouzkovice | VI. |Pfijaté pEispévky celkem | 073 | 2.948 | 0 | 2.948 |
| ICO | 431 44 | |
|- | 27.|PEijaté prispévky (dary) | 075 | 2.912 | [ 2.912 |
| 26540401 | | |
o ——_—_—_—_— — + | 28.|P¥ijaté &lenské prispévky | 076 | 36 | 0 1 36 |
I |
I |VYNOSY CELKEM | 079 | 2.956 | 0 2.956 |
|Cislol Cinnost I ! !
| | | | C. |Vysledek hospodafeni pf¥ed zdanénim | 080 | -834 | 0 I -834 |
| tadku| hlavni | hospodarska | celkem | ‘ ‘
| | p. |Vysledek hospodafeni po zdanéni | 082 | -834 | 0 -834 |
| I.  |Spotfebované nakupy celkem | 001 | 256 | 0 | 256 |
| |
| 1.|Spotteba materialu | 002 | 220 | 0 | 220 |
| |
| 2.|Spotteba energie | 003 | 36| 0 | 36 |
| |
| II. |Sluzby celkem | 006 | 1.301 | 0 | 1.301 |
| |
| 6. Cestovné | 008 | 127 | 0 | 127 |
| |
| 7.|Naklady na reprezentaci | 009 | 12 | 0 | 12
| |
| 8.|Ostatni sluzby | 010 | 1.162 | 0 | 1.162 |
| |
| III. |Osobni naklady celkem | 011 | 2.193 | 0 | 2.193 |
| |
| 9.|Mzdové naklady | 012 | 1.860 | 0 | 1.860 |
| |
| 10.|zakonné socialni pojisténi | 013 | 327 | 0 | 327 |
| |
| 12.|zakonné socialni naklady | 015 | 6 | 0 | 6
| |
| V. |Ostatni naklady celkem | 021 | 0 | 0 | 0 |
| |
| 21.|Kursové ztraty | 026 | 8 0 | 8
| |
| 24.|Jiné ostatni naklady 1 029 | 32 | 0 32 [ Sestaveno dne: | Podpisovy zaznam statutdrniho organu udetni jednotky
| nebo podpisovy zazmam fyzické osoby, kterd je Getni jednotkou
| |NAKLADY CELKEM | 042 | 3.790 | 0 | 3.790 | 15.04.2021 |
| Ing. Jitka Reineltova pfedsedkyné spolku
|
;
Pravni forma Gdetni jednotky | Osoba odpovédna z téetnictvi (jméno a podpis)
zapsany spolek | Ilona Krékova téetni

\

~
N
~

Predm&t podnikani Osoba odpovédna za tdetni zavérku (jméno a podpis)

v

neziskova organizace Ilona Krékova

y hospoda

Vysledky h
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|Cislo| Stav k prvnimu dni | Stav k poslednimu |

Vycet poloZek podle RO Z Y AHA PASIVA | fadku| acet. obdobi | dni ucet.obdobi |

vyhlasky 504/2002 Nazev, sidlo, pravni forma a |A. |Vlastni zdroje celkem | 086 | 4.100 3.266 I
k 31.12.2020 predmét Ginnosti ué.jednotky ! !
(v tisicich K&) DARENT PROJECT, 2.8 II. |Vysledek hospodafeni celkem 091 4.100 3.266
, z.s.

Rudé armady 59 ‘ i ‘

| 1. |0%et vysledku hospodateni I 092 | -530 -834 I

Drouzkovice | |

431 44 o s i ) -

| 3. |Nerozdéleny zisk, neuhrazeni ztrata minulych let 4.630 | 4.100 I

| + + I

IB. |Cizi zdroje celkem 275 | 211 I

| I

| III. |Kratkodobé zavazky celkem | 106 | 275 211 I

| I

|Cislo| Stav k prvnimu dni | Stav k poslednimu | | 1. |Dodavatelé | 107 | 0 58 I

AKTIVA | tadku| Gget. obdobi | dni udet.obdobi | | I

N - | | 5. |Zam&stnanci | 111 | 136 100 I

|B. |Kratkodoby majetek celkem | 041 | 4.375 3.478 | ! I

| | | 7. |zavazky k institucim soc.zabezp a vef.zdrav.pojisténi | 113 | 12 37 I

| II. |Pohledavky celkem | 052 | 132 6 | I !

| N _ | | 9. |Ostatni primé dané | 115 | 14 17 I

| 4. |Poskytnuté provozni zalohy | 056 | 8 6 | ‘ :

| | | |PASIVA CELKEM | 133 | 4.375 3.478 I
| III. |Kratkodoby finanni majetek celkem | 072 | 4.375 3.472 |
I -—-- -- I
| 3. |Pené&ini prostfedky na uétech | 075 | 4.375 3.472 |
| |
I |AKTIVA CELKEM | 085 | 4.375 3.478 |

Sestaveno dne: Podpisovy zéznam statutarniho organu Géetni jednotky I

nebo podpisovy zaznam fyzické osoby, ktera je Géetni jednotkou |

| 15.04.2021 | I

| | Ing.Jitka Reineltové predsedkyné spolku I
| | I
| I
| Pravni forma Géetni jednotky | Osoba odpovédna z udetnictvi (jméno a podpis) I
I

4 )

| zapsany spolek | Ilona Krikova I S

| | I >

2
| I
| Predmét podnikani | Osoba odpovédna za uletni zavérku (jméno a podpis) I

poda

| neziskova organizace | I

| | Ilona Krékova |

Vysledky h
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Priloha k ucetni zavérce

Cast 1 - Zakladni udaje
Uéetni jednotka
PARENT PROJECT
Nazev L e e e e e e e e e e e e e e e

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

Sidlo e
..... Drouzkovice 431 44....

Identifikacéni ¢islo : ...,
Predmét podnikani PN

Ucetni obdobi R e

Datum vyhotoveni ucetni zavérky N

Cast 2 -PouZivané G&etni metody, obecné U&etni zasady a zplsoby ocefovani

Po provedeni U¢etni zavérky ucetni jednotka konstatuje, Ze ucetnictvi je
vedeno, uzavérka provedena a priloha zpracovana v souladu se zdkonem
¢. 563/1991 Sb. o U&etnictvi a s vyhlaskou &. 504/2002 Sb.

Ve sledovaném obdobi nedo$lo k Zadnym odchylkdm od metod podle §7odst.5
(s odkazem na odst. 2) zdkona &. 563/1991 Sb. o G&etnictvi.

VSechny vykazované udaje vychazeji z ucetnich pisemnosti ucetni jednotky
(GCetni doklady, Gc¢etni knihy a ostatni ucetni pisemnosti) a z dalsSich
podkladtl, které ma Gcetni jednotka k dispozici.

V pripadé, Ze nékterd skutecénost neni popsana, béhem ucetniho obdobi
nenastala, Gc¢etni jednotky se netykd nebo je pfislusny ukazatel nulovy.

Zplsoby oceriovani

Finanéni majetek : 3.471.701,45

Zavazky k 31.12.2019

Finanéni G¥ad dan ze mzdy : 16.552, -

0SSZ - zaméstnanci : 25.680, -

vZp - - " - : 6.784,-

ozpP - -" - : 4.293,-

vyplata mezd : 99.608, - .

zavazky-dodavatelé : 58.497,80 S
SN

Sestaveno dne : 15.04.2021 Sestavil : Krékova Ilona - uéetni

poda

Ing. Jitka Reineltova - pfedsedkyné spolku

Drouzkovice dne 15.04.2021

Vysledky hos
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PARENT PROJECT, z. s.
Rudé armady 59, 431 44
Drouzkovice
www.parentproject.cz

parentproject@parentproject.cz
1CO: 26540401

Transparentni ticet:

Raiffeisen Bank 1338146001/5500
Verena sbirka:

Fio Banka 8012345678/2010
Provozni ucet:

CSOB 0194971330/0300

Darcovskda SMS:

Na cislo: 87777

Jednordzovy prispévek ve toaru:
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



