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Slovo predsedkyné

Vazeni ¢tenari,

dostava se vam do ruky dalsi vyro¢ni zprava nasi
organizace. Mame za sebou 17. rok fungovani

a ja musim konstatovat, Ze rok 2018 byl pro nas
pralomovy. Prilomovy proto, Ze se rozrlistame, a s tim,
jak rosteme, roste nas vliva moznost néco zménit.
Nase hlavni poslani — hajit zajmy nasich ¢len( -
zlistava stejné, ale rozsifuji se moznosti, jakym
zpUsobem mizeme tyto zajmy hajit.

V roce 2018 jsme zacali nékolik dllezitych projektd,
podrobnosti se mliZzete dodist na nasledujicich
strankach nebo na nasich webovych strankach. Rada
nam podarilo spustit projekt Spoleéna cesta. Cilem
tohoto projektu je podpora rodin profesionalnim
tymem odbornikd, ktefi jezdi pfimo do rodin.

V soucasné dobé pracujeme s ergoterapeutkou,
psycholozkou, fyzioterapeutkou a poradkyni domaci
péce. V budoucnu planujeme tento projekt posilovat
a nase sluzby rozsirovat.

Dalsi ddlezitym meznikem bylo budovani
specializovanych nervosvalovych center. PARENT
PROJECT se podili na zalozeni téchto center,

a prispiva tak k dostupnosti multidisciplinarni péce,
ktera umoznuje nejen nasim ¢lentm,
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ale vSem pacientlm s nervosvalovym onemocnénim
konzultace vzajemné spolupracujicich odbornikd.
Tato centra, ktera jsou v zahrani¢i bézna, zahrnuji pédi
nejen o détské, ale i o dospélé pacienty, a mohou
napomoci prodlouzit zivot az o desitky let. Centra jsou
dllezita takeé proto, abychom méli moznost zapojit

se do mezinarodnich klinickych studii. | v roce 2019
tak budeme usilovat o rozvoj téchto center.

Stejné tak jako v minulych letech, tak i v lonském se
nam podarilo zorganizovat nékolik akci. Na nékterych
jsme byli hlavnimi organizatory, na nékterych jsme
vystupovali jako hosté. Asi nejvyznamnéjsi akci byla
4. Celostatni odborna konference Péce o pacienty

s DMD/BMB. Dalsi akce jsou rozepsany

na nasledujicich strankach.

Rada bych také zminila aktivity, které nejsou tak vidét,
ale maji velky vliv na nasi ¢innost — a to je zapojeni

se do aktivit statnich instituci. V roce 2018 jsme byl
¢leny pacientské rady Ministerstva zdravotnictvi,
mezirezortni skupiny pro socialné zdravotni pomezi,
kde jsme se podileli na komplexni zméné socialné
zdravotniho pomezi a dlouhodobé péci v podminkach
CR. Diky véem témto aktivitam jsme pfimo v centru
déni, a mame moznost podilet se na utvareni novych
zékon(, vyhlasek a predpist. Nespolupracujeme jen
se statnimi institucemi, ale také s dalSimi organizacemi

jako je CAVO (organizace pro vzacna onemocnéni),
APO (Akademie pacientskych organizaci) atd. Tyto
spoluprace nam prinasi velky uzitek. Jsme ¢leny AVPO
(Asociace verejné prospésnych organizaci) a WDO
(Word Duchenne Organization).

Ve vice uvedené znamena, Ze jsme vice vidét a slySet,
a mlzeme tak lépe a kvalitnéji hajit zajmy nasich ¢lend.
Pro rok 2019 si klademe jesté vétsi cile. Chceme, aby
se nasSe organizace vice profesionalizovala. Citim,

Ze nadseni, ¢as a Usili nas rodicu je jiz malo, a je tfeba
zacit podnikat kroky k tomu, abychom nasi organizaci
vice profesionalizovali.

Jsem velmi rada, Ze jste s nami, a z celého srdce

si preji, abychom neustavali v tom, co délame, a aby
kazdy z nas, at uz jste rodic, pacient, partner, sponzor,
Iékar ¢i kdokoliv jiny, nam pomohl bojovat pro lepsi
zivot vSech pacientl s nervosvalovym onemocnénim
a celkové pro lepsi postaveni zdravotné postizenych
v nasi spoleénosti. Dékuiji, ze v tom jedete s nami!

Vase Jitka Reineltova

vyrocni zprava 2018
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Predstaveni

PARENT PROJECT, z. s. je pacientska organizace
zaloZena rodici, jejichZz déti se narodily se svalovou
dystrofii Duchenne/Becker a dalSimi vzacnymi
nervosvalovymi onemocnénimi raného véku. V nasem
spolku sdruzujeme tyto pacienty, jejich rodice a dalSi
rodinné pfislusniky. V CR ptisobime od roku 2001, kdy
jsme navazali na fungovani stejnojmenné organizace
v USA, zalozené v roce 1994.

Nasim hlavnim zajmem je zlepSovani kvality zivota
pacientl prostrednictvim zkvalitnéni socialni a zdravotni
péce, Sifeni povédomi o nemoci, sledovani novinek

ve vyzkumu i v pééi v zahrani¢ni. Realizujeme terénni
praci s rodinou, Uzce spolupracujeme s odborniky

ze vSech relevantnich obor(, organizujeme pobytové
akce a konference, zastitujeme klinické studie v CR.

Pasobime v ramci celé Ceské republiky. Svym élendim
poskytujeme poradenstvi a individualni konzultace,
umoznujeme sdileni informaci. Spolupracujeme

s jinymi organizacemi, prosazujeme zajmy ¢lent

v jednanich s pojistovnami a dalSimi statnimi institucemi.
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NasSim poslanim je prosazovat
a hajit zajmy pacientu a ¢lenu,
vytvaret podminky pro zlepseni
a zajisténi kvalitnéjsiho zivota,

[ LIV 4 y wnm

zajiStovat komplexni péci

a podporovat dostupnost
ucinné lécby.

Chceme, aby pacienti
S hervosvalovym onemocnenim zili
zcela normalni a samostatny zivot.




Cile

Vyzkum a lécba Vzdélavani

Podpora vyzkumu, zarfazovani pacientt do klinickych studii ZvySovani povédomi o nemoci mezi laickou i odbornou verejnosti.
a zpristupnovani lécby.
Informovani ¢lend a odborné verejnosti o novych moznostech @ \
Podpora zkvalitiovani klinické databaze pacientt péce a lécby. \\
a standardul péce. — \
Organizace pobytovych akci, odbornych konferenci,
Spoluprace se zahrani¢nimi vyzkumnymi centry a organizacemi. vzdélavacich akci a svépomocnych setkani.

Péce a sluzby Zapojeni do spolecnosti

Podpora vzniku a fungovani center vysoce specializované péce Prosazovani zajmu pacientll v oblastech socialni a zdravotni péce.
pro nervosvalova onemocnéni pro détské a dospélé pacienty.
Spoluprace s tuzemskymi a zahrani¢nimi organizacemi.

Poskytovani sluzeb projektu Spolecna cesta (terénni péce).

- Zkvalithovani zivota osob Zijicich s nervosvalovym onemocnénim.

Ziskavani financénich prostredkl za ucelem poskytnuti sluzeb
nasim c¢lentim.
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Organizacéni struktura

Cinnost spolku je zalozena na dobrovolné praci rodica.
Prestoze mame statut pacientské organizace, neni nas
provoz ze strany statu nijak podporovan. Nejvyssim
organem spolku je ¢lenska schiize.

V cele spolku stoji péticlenny vykonny vybor, za ktery
jednaji predsedkyné a mistopredseda. Nase Cinnost
je zalozena prevazné na dobrovolné praci, ktera
ov§em neni dlouhodobé udrzitelna. Z tohoto diivodu
planujeme postupnou profesionalizaci spolku. Prvnim
krokem bylo zfizeni pozice koordinatora, ergoterapeutky
a ventilacni sestry. DalSim krokem bylo navazani
spoluprace s externimi pracovniky: psychoterapeutkou,
fyzioterapeutkou, poradkyni domaci péce

a odbornou poradkyni.

10 PARENT PROJECT

Vykonny vybor:
Ing. Bc. Patrik Kuncar
Ing. Tomas Girtler

MUDr. Hana Némethova

Ing. Jitka Reineltova
Ing. René Brectan

Predsedkyné spolku:
Ing. Jitka Reineltova

Mistopredseda spolku:

Ing. René Brectan

Dalsi aktivni ¢lenové:
Mgr. Pavla Némcova
Alena Ewans

Koordinator:

Katefina Guske /
Bc. Patricie Ruskova

Web master:
Jan Vanék

Spolecna cesta:

Bc. Patricie Ruskova
Mgr. Simona Dejdarova
Mgr. Markéta VIckova
Petra Giirtlerova

Mgr. Ani¢ka Janska
MUDr. Karolina Podolska

vyrocni zprava 2018 11



Noveé logo

V roce 2018 jsme prosli kompletnim rebrandingem.
Zménili jsme logo, které nas jesté vice propojuje

s World Duchenne Organization (WDO,
www.worldduchenne.org). Jednotlivé ¢lenské zemé
mohou ve svém logu pouzit panacka ,Duchenne’,

a tak jsme i my této moznosti vyuzili. Zménili jsme téz
web a styl komunikace. Nasi dominantni barvou

se misto tmavé modré stala Cervena.
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PARENT
PROJECT

CZECH REPUBLIC

Svalova dystrofie Duchenne/Becker

vyrocni zprava 2018
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Ohlédnuti za rokem 2018

Informace z vyzkumu a lé¢by

| nadéle peclivé sledujeme novinky z vyzkumu a lécby
a do této oblasti se také aktivné zapojujeme.

Lék Idebenone (studie Raxone) byl v lednu 2018
zamitnut pro Duchennovu svalovou dystrofii
Evropskou lékovou agenturou (EMA). Firma Santhera,
ktera tento lék testuje, se vSak pustila do studie
dlouhodobé uc¢innosti léku, protoze je presvédéena,
ze se pozitivni efekt v delSim méritku prokazat podari.

Spole¢nost Summit zastavila klinické testovani léku
Ezutromid v ¢ervnu 2018. Lék, ktery mél redukovat
svalové postizeni a zlepsit funkci svalll na zakladé tzv.
upregulace utrophinu, nedokazal dle prohlaseni firmy
naplnit ocekavani studie.

Krokem kupredu bylo schvaleni Translarny pro
chlapce starsi dvou let (dfive pouze pro starsi péti let
a chodici). Podarilo se nam prosadit zahajeni Iécby

v CR i u prvnich chlapc.
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Novym smérem vyzkumu v DMD je tzv. drug
repurposing, tedy studie zabyvajici se odsouhlasenim
jiz existujicich 1€kl (schvéalenych pro jiné ucely)

k uzivani u diagndzy DMD (studie s Tamoxifenem

¢i Metforminem).

Nové byl Parent Project prizvan do Scientific directors
committee (Rada védeckych vedoucich/predsedu
pacientskych organizaci), nového uskupeni pod World
Duchenne Organization, které bude vice sjednocovat
vyzkumy (a jejich vysledky) probihajici v riznych
zemich svéta.

Kromé toho také Parent Project rozjel vlastni
vyzkumny projekt s iHETA (Institutem pro zdravotni
ekonomiku a technology assessment) tykajici se
kvality Zivota pacientt, standard(l péce a jejich zmény
za poslednich nékolik let, ktera se tyka odliSnych
fenotyp(ll u chlapct s Duchennovou svalovou dystrofii.

Klinické studie probihaly téz na tzv. Mikrodystrofin.
Sarepta na zakladé pozitivnich vysledkl u tfech
pacient( v |. fazi studie, pokracovala v rozsifeni studie
do dvou vékovych kategorii. Jedna s kojenci a batolaty

(3 mésice az 3 roky), druha kategorie s chlapci (4-7 let).

Studii ve fazi 1b genové terapie na bazi
Mikrodystrofinu zahajila v USA téz spolecnost Pfizer.

Edasalonexent od spole¢nosti Catabases jiz ve studii

snizuje i srde¢ni frekvenci. Testovani bude pokracovat.

Pozitivni vysledky na bezpecnost a toleranci prokazal
téz WVE 210201 v ramci skon&ené prvni faze studie
spolec¢nosti Wave Life.

vyrocni zprava 2018
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Ohlédnuti za rokem 2018

Zahranicni spoluprace

Prostfednictvim spolupracuijicich Iékafti z Ceské
republiky jsme v neustalém kontaktu s odborniky ze
zahranicnich vyzkumnych center. Nasi zastupci z rad
¢lent organizace, ale i jejich lékar(, se spole¢né
ucastni odbornych seminari zamérenych na vyzkum
DMD, péci o pacienty a dalsSi problematiky pacientdl.

Uzce spolupracujeme s organizaci UPPMD (United
Parent Projects Muscular Dystrophy), ktera se

v lonském roce prejmenovala na WDO (World
Duchenne Organization) a TREAT - NMD
(Neuromuscular Network), jejichz jsme ¢leny.
Pravidelné komunikujeme s italskou organizaci ONLUS
PARENT PROJECT a podilime se na mezinarodnich
prazkumech, ke kterym maiji pristup pouze

pacientské organizace.

ONLUS Parent Project Conference 2018

V roce 2018 se konference ucastnili zastupci 34 zemi
svéta a nechybél zde ani ¢esky zastupce, konkrétné
MUDr. Karolina Podolska. Béhem soboty se konala
prezentace studii, které jsou nyni v preklinicke fazi
vyzkumu nebo ve fazi 1 a 2. BEhem nedéle byly
predstaveny studie ve fazi 3. Mezi prezentacemi
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farmaceutickych firem bylo mozné zhlédnout panely
vénované zkusenostem rodin z momentu sdéleni
diagnozy a prechodu z détské do dospélé péce.

Setkani pacientskych organizaci v Athénach

Tak jako v lonském roce, i letos se uskutecnilo
pacientskych organizaci v Aténach. Setkani se za
PARENT PROJECT, z. s. zuc¢astnila MUDr. Karolina
Podolska. Toto setkani se od ostatnich konferenci
odliSuje tim, Ze neni zamérené na aktualni zpravy

z vyvoje lékl ¢i na standardy péce, ale je zamérené na
diskuzi o problémech v rlznych zemich, zapojeni
jednotlivych zemi do aktivit World Duchenne
Organization, trénink argumentac¢nich schopnosti

a stanoveni novych cill pro WDO i pro jednotlivce.

Action Duchenne v Birminghamu

Akce Duchenne, ktera se konala 9.-11. listopadu, je
jednou z nejvétsich mezinarodnich konferenci, kterych
se pravidelné ucastnime. Béhem tfi dnli zde vystoupilo
mnoho farmaceutickych firem a zajimavych projektu.
Méli jsme konkrétni jednani o spolupraci na klinické
studii s firmou Catabasis, ale i dalSimi zajimavymi
spolec¢nostmi. Zastupoval nas mistopredseda

Ing. René Brectan.

Caregiver Masterclass on Duchenne Muscular
Dystrophy

2.-3. kvétna 2018, Madrid, Spanélsko. Naroéné skolici
dny zvladla Mgr. Markéta VIckova. Zucastnila
se skvélych prezentaci tykajicich se péce o dystrofiky.

vyrocni zprava 2018
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Projekty

Centra vysoce specializované
péce pro nervosvalova
onemochéni

Ustanoveni center vysoce specializované péce pro
nervosvalova onemocnéni (Praha, Brno) je pro
PARENT PROJECT dlouholetou prioritou a jednim

z nasich hlavnich cildi. Navazné chceme také docilit
zajisténi kvalitni péce pro dospélé pacienty. Pfestoze
jiz od roku 2017 existuje shoda Ministerstva
zdravotnictvi, platcl, odbornych spole¢nosti a nas
pacientq, Ze tato pracovisté budou ustanovovana

v prvni fazi na zakladé certifikace a ucasti v ERN
(Evropska referencni sit pro vzacna onemocnéni),

za cely rok 2018 Ministerstvo zdravotnictvi nenalezlo
zpUsob, jak toto legislativné zpracovat. Na podzim
2018 se nam spolecné s CAVO a Klubem cystické
fibrozy podarilo prosadit zahajeni prace malé pracovni
skupiny na tomto projektu. Usilujeme o to, aby

se ustanoveni center stalo jednou z hlavnich priorit na
Ministerstvu zdravotnictvi. Ve spolupraci s iHeta

a Klinikou détské neurologie FN Motol byl zpracovan
dokument, ktery nakonec prispél ke skutecnemu
vyhlaseni pilotni studie pro tfi centra od 1. 1. 2019.
My jsme soucasti této pilotni studie.
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Velmi podstatné pro vyzkum v CR je nervosvalové
centrum ve FN Motol, které se také za pomoci
PARENT PROJECTU postupné rozrista o dalsi
zapojené odborniky. S velikosti, kapacitou a provozem
centra Uzce souvisi klinické studie probihajici v CR.
Aktualné v centru probihaji studie firem: PTC, Sarepta
a ReveraGen, nicméné tento pocet je nejvice ovlivnén
soucasnou kapacitou centra, kterou se spole¢né

s vedenim Kliniky détské neurologie a vedenim FN
Motol snazime aktivné navysit.

Obecné je koncentrace péce do specializovanych
center pro onemocnéni jako DMD naprosto stézejni,
protoze v téchto centrech onemocnéni prestava byt
vzacnym. Odbornici vidaji desitky pacientl

s obdobnymi obtizemi, a pacientim se tak dostava ¢im
dal tim vic specializované péce. Podle kvality

a velikosti centra Ize s farmaceutickymi firmami
vyjednavat o moznosti zapojeni centra do klinickych
studii. Farmaceutické firmy vyzaduji vzdy pomérné
vysokou Uroven péce, aby o konkrétnim centru viibec
uvazovaly. Nejjednodussi pro né je vybrat z center, kde
jiz desitky let studie probihaiji. Ty jsou nejcastéji

v Anglii, Italii, USA, Francii, pfipadné Némecku.

V téchto zemich maiji farmaceutické firmy také
zkuSenosti s legislativou tykajici se studii.

Do novych zemi prakticky expanduji pouze ve chvili
(a tato situace nyni nastava ¢im dal ¢astéji), kdy

ve vyzkousSenych centrech jiz neni kapacita na vedeni
dalsich studii.

Nervosvalové centrum ve FN Motol je ve svété
uznavanym centrem s dobrym jménem. V roce 2018
jsme také podali Zadost o udéleni titulu mezinarodné
certifikovaného centra PPMD (Parent Project
Muscular Dystrophy, americka pacientska organizace),
jejiz schvaleni bude probihat v roce 2019. Tato
certifikace by mohla otevrit dvere k dalSim klinickych
studiim v CR.

Neurolog Kardiolog
Specializovana sestra
Penumolog
Rehabilita¢ni Iékar
Fyzioterapeut Pacient Gastroenterolog
[~ Rodina —— | Endokrinolog
Spondylochirurg Pediatr
Ortoped Genetik
Protetik Psycholog
Ergoterapeut Socilalni pracovnik

vyrocni zprava 2018 19



Projekty

Spolec¢na cesta

Projekt ,Spole¢na cesta“ vznikl v roce 2018 a je uréen
rodinam, které pecujicim o déti s nervosvalovym
onemocnénim. V ramci projektu je zajemctim
poskytovana podpora a doprovazeni v nestandardnich
situacich, které dlouhodoba péce a zivot

s nervosvalovym onemocnénim pfinaseji. Podporu
mohou vyuzivat také dospéli klienti. Sluzby jsou
registrovanym klientim poskytovany bezplatné.

O vznik projektu se zaslouzil Nadac¢ni fond AVAST
a projekt Pomozte détem (organizovany Nadaci rozvoje
ob&anské spolec¢nosti a Ceskou televizi). Dékujeme.

Pracovni skupiny

Jsme ¢lenem Pacientskeé rady ministra zdravotnictvi
CR a zaroven ¢&leny pracovnich skupin této rady -

a to pro socialné zdravotni pomezi, pro zdravotnické
prostifedky a pro inovativni lécbu. Déale jsme &leny
pracovni skupiny pro koncepcni reSeni poskytovani
domaci péce Ministerstva zdravotnictvi a Meziresortni
pracovni skupiny k FeSeni problematiky socialné
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zdravotniho pomezi. Podilime se na komplexni zméné
socialné zdravotniho pomezi a dlouhodobé péce
v podminkach CR.

Diky uc¢asti v pracovni skupiné pro zdravotnické
prostredky se nam povedlo prosadit zarazeni
zdravotnického prostredku ,kaslaciho asistenta“

do tzv. ,kategoriza¢niho stromu“ v ramci novely
zakona o verejném zdravotnim pojisténi a dalsi zmény.
Dale jedname o mozném soubéhu Uhrady
mechanického a elektrického voziku, o Uhradé
neinvazivni plicni ventilace. Tato vyjednavani jsou velmi
dllezita, naroéna a trvaji dlouhou dobu. Efekt, ktery
maiji nejen pro nase ¢leny, ale pro vSechny pacienty

s nervosvalovym onemocnénim, je nesmirny.

Veskeré tyto aktivity vyzaduji hodné &asu. Cas

na osobni jednani, ¢as na pripravu, na vyhodnocovani
jednotlivych aktivit a také na komunikaci se vsemi
relevantnimi partnery. Pacientské organizace maji

v téchto jednanich nezastupitelnou ulohu a jsme radi,
Ze se nam v lorfiském roce podarilo byt mezi témi, ktefi
dostali prilezitost jednat za pacienty.

Ergoterapeutka
Bc. Patricie Ruskova

Psycholozka
Mgr. Simona Dejdarova

Poradkyné domaci péce
Mgr. Markéta VIckova

Spolecna cesta

Ventilaéni sestra
Petra Gurtlerova

Fyzioterapeutka
Mgr. Ani¢ka Janska

Odborny poradce
MUDr. Karolina Podolska

vyrocni zprava 2018 21



Akce

Medické ptileni pro
PARENT PROJECT

Dne 20. unora 2018 se v klubu Retro Music
Hall uskutecnila akce Medické puleni

s podtitulem ,,Medici pro déti se svalovou
dystrofii“. Diky této akci jsme od IFMSA
Ceska republika, z. s. prevzali Sek

v hodnoté 68 500 K¢&. Dékujeme vsem
zucastnénym.
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Psychorelaxacni pobyt
pro rodiny s malymi détmi

O vikendu 23.-25. brezna se uskutecnil
pobyt v Tremos$né pro rodiny s malymi
détmi. Pro rodice jsme pripravili odborny
program s nasimi poradci z projektu
Spole¢na cesta (konzultace s psycholozkou,
ergoterapeutkou, poradkyni domaci péce
a fyzioterapeutkou). Déti si uzily pestrou
nabidku rdznych aktivit, napfiklad
muzikoterapii nebo bojové hry. Béhem
celého programu se o déti starali

osobni asistenti.

vyrocni zprava 2018
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Akce

Podporujeme perickovou
sbirku Pomozte détem.
Studenti z Gymnazia Thomase Manna nam
pomohli s organizaci sbirky Pomozte

détem. Dékujeme Mgr. Jitce Neradové
a jejim studentlm za aktivitu a nadseni.
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Sportisimo 15 Maraton
s RWTTC

Tradi¢ni zavod, na ktery se tési rodice

a hlavné nase déti, se uskutecnil 7. dubna
2018. Tento rok byl na maratonu ve znameni
osmicek. Postavili jsme na start 8 vlastnich
vozikU, bézZelo 8 rodi¢li a sourozencl

z Parent Projectu a byla to jiz naSe 8. u¢ast
na tomto zavodu. Velké podékovani patfi
samoziejmé RWTTC (Running With Those
That Can‘t - Béhame s témi, co sami
nemohou), ktefi celou akci realizuiji a zajistuji
bézZce, Cisla i obc¢erstveni. My se vSak
aktivné podilime na organizaci predevsim
zajisténim zazemi, parkovani a pronajmu
parku od Méstské c¢asti Praha 1, ktera nam
vychazi v této akci vstfic. Poc¢asi préalo

a zavod i nasledné odpoledne jsme

si paradné uzili spolu s vice jak 20 tymy

s voziky. DalSi nasi rodic¢e na akci prevzali
od RWTTC a firmy Benecykl novy vozik.

vyrocni zprava 2018
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Akce

NGO Market

Jiz podruhé jsme se ucéastnili veletrhu
neziskovych organizaci, kde jsme navazovali
spolupraci, zodpovidali dotazy, hledali nové
prilezitosti ziskani financ¢nich prostredki

a také prezentovali, co vSechno umime

a délame.
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Wydaiet Lite Sl -

DUCHENNOVA
QVALOVA DYSTROFIE

4. celostatni odborna konference:
Péce o pacienty s DMD/BMB

Dne 19. dubna 2018 jsme v Narodni technické knihovné
v Praze usporadali jiz 4. celostatni odbornou konferenci
s nazvem Péce o pacienty s DMD/BMB. Konferenci
jsme poradali ve spolupraci s FN v Motole 2. Iékarskou
fakultou UK. Letosni rok byl nabity prednaskami z oblasti
Iékarstvi, farmacie i rehabilitace. Hlavnim poslanim
konference bylo zmapovani nejnovéjsich moznosti
diagnostiky a lécby tohoto vzacného onemocnéni

a diskuze o aktualizovanych standardech péce
vychazejicich z multidisciplinarni a centrové péce.

U prilezitosti konference byly vydany nové
aktualizované standardy péce, které nam maji pomoci
zajistit kvalitnéjsi a komplexnéjsi péci o nemocné

s DMD. Vétsina lékara primarni péce a urgentni
mediciny totiz nema zkuSenosti s Ié¢bou komplikaci
DMD, a je proto dulezité vzdélavat (nejen) odbornou
verfejnost. Mnoho pacient(l se dnes doziva 30 i vice let.
S prodluzujici se délkou jejich Zivota bude stale castéji
tfeba resit nejen psychosocialni otazky jako napf.
vzdélani, zaméstnani, samostatné bydleni, ale i plynuly
prechod péce. Ve standardech péce jsou nove také
doporuceni tykajici se kardiologicke, endokrinologické
a respiracni péce.
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Akce

Carodéjnice & Den
Hostivicakl pro PARENT
PROJECT

Velice povedena akce organizovana
Méstskym kulturnim strediskem Hostivice
10. kvétna v Hostivici. Moc dékujeme za
krasny vytézek 16 300 K¢.

28 PARENT PROJECT

Hgdebni festival
TREM-FEST podporil
PARENT PROJECT

Diky pratelskému zazemi a pomoci vSech
nadsenych, skvéle se bavicich hrajicich,
zpivajicich, tancicich a organizujicich se pro
nas na hudebnim festivalu TREM-FEST,
ktery se konal dne 19. kvétna, podafrilo
vybrat krasnou ¢astku ve vysi 7 213 K¢.

¥

vyrocni zprava 2018
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Akce

Soutéz v pozarnim sportu
pro PARENT PROJECT

V sobotu 19. kvétna se na fotbalovém hristi
v Rohovladové Bélé konal jiz 12. ro¢nik
Poharu starosty obce. Letos byl tento ro¢nik
spojen s druhym kolem Ligy Pardubického
okresu, které se konalo dopoledne,

a s odpolednim 1. kolem Vychodoceské
hasi¢ské ligy. Po dopolednim klani se bézel
jiz tradi¢ni Superpohar o putovni pohar
mistopfedsedkyné Senatu CR Miluse
Horské. Tato dama odpoledne soutéz
navstivila a sv{j pohar vitézim predala.

Diky stalym sponzoriim: MONTAZE BROZ,
CUKRARNA J a P ROHOVLADOVA BELA,
AVOSS, mistopredsedkyné Senatu

CR MILUSE HORSKA, TOP CENTRUM,
EKOREX, FIRMA SEHNOUTEK A SYNOVE,
navstévnikiim a dalsim prispévatelim se
podarilo na nas ucet zaslat

krasnych 65 065 K¢.
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| MONTAZE REGAL|
SYSTEMU

Psychorelaxacni
vikendovy pobyt pro déti
s DMD a SMA

Cerven jsme privitali vikendovym pobytem
v Blansku. Konal se 1.-3. ¢ervna a program
byl opravdu bohaty. Pro déti a mladez jsme
pfipravili hry s asistenty, soutéze nebo take
malovani hrnecku. Navstivili nas zajimavi
hosté a prednasejici. Poslechli jsme si
lektorku hlasové posilovny SILOU HLASU,
ktera nam ukazala ovladani pocitace
hlasem. Prizvana pravnicka nam
prednasela o paragrafech pro pedujici

a o socialné pravnim poradenstvi. DalSi
prednaseijici si pripravila prednasku na
téma ,Psi Skola“ a zamérila se na vybér psa
pro dité s handicapem a také tzv. dog
dancing. Pro celou rodinu byla pfipravena
také muzikoterapie.

Rodi¢e méli moznost individualnich
konzultaci s odbornici na domaci péci
Mgr. Markétou VI¢kovou, ktera byla opét
takeé organizatorkou celého pobytu.
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Akce

MDA RIDE

Spolek MDA RIDE usporadal v sobotu

16. ¢ervna 2018 na Vaclavském namésti

v Praze 10. ro¢nik dobroc¢inné akce. MDA
RIDE je nejvétsi motocyklovou charitativni
akci v Ceské republice a podporuje nejen
spolek PARENT PROJECT, z. s., ale také
Ceskou asociaci muskularnich dystrofikd
(AMD). Vytézek 10. roc¢niku byl neuvéritelnych
1351 000 K¢ a stejné jako kazdy rok se
rozdélil rovnym dilem mezi nas a AMD.
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Ozdravny pobyt pro kluky
a maminky

O prazdninach jsme se vydali na tradi¢ni
Damskou jizdu. Od 9. do 15. ¢ervence se
o nas krasné starali v Hamzové odborné
|éCebné pro déti a dospélé. Na programu
bylo jak vyrabéni, tak i venkovni aktivity
(olympiada, hrad Kosumberk nebo tfeba
minigolf). O krasné fotky se postarala
fotografka lva Svobodova.

Pro déti a mladistve byli béhem pobytu

k dispozici osobni asistenti. Po celou dobu
mohly mladsi déti vyuzivat vnitfni bazén.
Starsi kluci jezdili po vyletech nebo
vymysleli netradi¢ni hry. Rodinam byla

k dispozici poradkyné domaci péce,
psycholozka a ergoterapeutka.
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Akce

Letni tabor

V roce 2018 jsme poprveé organizovali letni tabor pro 10 déti
s nervosvalovym onemocnénim DMD nebo SMA. Tabor

se konal v objektu EXODUS v Tremos$né u Plzné. Béhem
celého pobytu byli détem k dispozici proskoleni asistenti,

a diky nim si tyto déti mohly cely tyden nalezité uzit v pohodé
a bez problémd.

Déti s nervosvalovymi onemocnénimi jsou trvale zavislé na
pomoci druhé osoby a jejich hybnost je zpravidla omezena
natolik, Ze se pohybuji na voziku, proto se béznych letnich
tabort pro déti nemohou Ucastnit. O to vice se tésily na zazitky,
které pak budou moci vypravét svym kamaradidm ve Skole.

Asistencni sluzba funguje po celych 24 hodin, protoze déti
vyzaduji pomoc i v noci. Harmonogram dne je sestaven tak,
aby umoznil détem vice odpocivat. VSechny hry a ¢innosti
jsou pIné uzplsobeny schopnostem déti.

O zpestreni programu se postaralo nékolik hostu, ktefi byli
ochotni za détmi prijet treba i ve svém volném Case.
Organizace PEFC, skupina Krok-sun-k-rock a dalsi lidé
zpestrili détem pobyt, béhem nejz déti poznavaly, pafrily, divodily,
uzivaly si ¢asu straveného s kamarady. Pro nase déti se jedna
o nezapomenutelny zazitek. Tyden bez rodicu, ktefi se nemusi
bat, Ze by o déti nebylo postarano, je k nezaplaceni.
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Celorepublikové setkani
rodin

V roce 2018 jsme pro celorepublikové
setkani rodin vybrali Rekreacni stredisko
Prosaz Lichovy a termin 23.-26. srpna. Déti
ani rodice se rozhodné nenudili. Svou
navstévou nas potésili sportovci kteri
predvedli ukazku thajského boxu. Vybornou
show si pfipravil také kouzelnik. Navstivili
nas i motorkari z MDA RIDE a cela tato
udalost se nesla ve stylu hippies.

V maskach nebyly jen détidéti. Vyzkouseli
si je také dospéli — a dokonce i asistencni
pejsek. A maminky? Ty si mohly odpocinout
u rucni vyroby kosmetiky.

Opét byli k dispozici rodinam odbornici

z oblasti zdravotnictvi, psychologie

a domaci pece. Také na celorepublikovém
setkani byly déti v péci osobnich asistentek.
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Akce

Svétovy den Duchenne
7/9 a tiskova konference
na Ministerstvu
zdravotnictvi

Dne 7. zari jsme si jiz tradi¢né pripomnéli
Svétovy den Duchenne. Jde o projev ucty
nasim synim, rodiciim, Iékarim, pecovateltim,
asistentlim, kamaraddm, podporovateliim
a dalSim lidem, ktefi nam pomahaji.
Tématem tohoto dne byly nové Standardy
péce. Musime je nejen Sirit, ale hlavné

se zasadit o jejich znalost a pouzivani

v praxi. My v PARENT PROJECTU se

o to snazime. Nové Standardy péce jsme
prelozili, vytiskli a prosazujeme jejich
postupy a uvadeéni principl do praxe.
Svétovy den jsme prezentovali v médiich,
ale hlavné na tiskové konferenci na
Ministerstvu zdravotnictvi. Ministr zdravotnictvi
Adam Vojtéch prevzal zastitu nad timto
vyznamnym dnem a byl hlavnim hostem
tiskové konference dne 5. zari 2018. Na
tiskové konferenci také vystoupila nase
predsedkyné Ing. Jitka Reineltova,
mistopredseda Ing. René Brec¢tan a MUDr.
Jana Haberlova, Ph.D.
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€

[SVALOVA DYSTROFIE

Miss Motylek

Mnohokrat dékujeme akci Miss Motylek za
podporu nasi organizace. Miss Motylek je
soutézi krasy — vnéjsi i té vnitrni. Od ostatnich
soutézi se liSi tim, Ze si kazda ze 13 finalistek
vylosuje patronstvi jednoho Zivotniho osudu,
a zajisti mu tim finanéni dar.

Radi bychom vyjadfili velké diky finalistce
EliSce Rosotové, ktera zastupovala pribéh
Matthiase Reinelta jako naseho zastupce,
a vybojovala pro organizaci PARENT
PROJECT, z. s. Sek v hodnoté 10 tisic korun.
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Akce

Psychorelaxacni
vikendovy pobyt pro
rodiny s dospivajicimi
a dospélymi détmi

Koncem roku jsme se vydali do Trebong,
kde jsme o vikendu ve dnech 2.-4. listopadu
usporadali pobyt pro rodiny s jejich
dospivajicimi a dospélymi détmi. V motelu
Petra Voka se o nas krasné starali a se
vS§im nam vysli vstfic.

Ani tady jsme se nenudili. Tentokrat nas
kromé jiného navstivily zastupkyné projektu
Freya, které se vénuji poradenstvi v oblasti
sexuality a vztahd. Rodiny mohly vyuzit
sluzeb psycholozky, poradkyné domaci
pece a ergoterapeutky. Dospivajicim

a dospélym klukam byly k dispozici

osobni asistentky.
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Clenska schiize

Dne 24. listopadu 2018 se v restauraci

U Felixe v Praze 8 uskutecnila ¢lenska
schlize spolku, kde se probiralo
hospodareni, zhodnoceni nasi prace,
financni plan. Predstavili se pfipravované

projekty a akce a také novi spolupracovnici.

Posledni ¢ast programu byla vénovana
informacim z vyzkumu a diskusi.
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Akce

SMArt GOSPEL

V jeden den se ve &tyfech méstech Ceské
republiky rozeznély nadherné gospelové
koncerty. V Praze, Plzni, Ostravé nebo Brné
si 25. listopadu 2018 posluchaci vychutnali
7. ro¢nik benefi¢nich gospelovych koncertt
pro podporu déti s nervosvalovymi
onemocnénimi SMArt GOSPEL. Tyto
koncerty organizuje sdruzeni Gospel Train
pod vedenim Mgr. Aleny Dobrovolné.
Dékujeme vSem sborim za krasna
vystoupeni. Celkem lidé vénovali na
dobrovolném vstupném 88 220 Kg&.

40 PARENT PROJECT

Den se svalovou dystrofii

Predvanocni setkani spoleéné s MDA RIDE,
kluky z blogu nevzdavejto.cz, Martina
(Martyho) Kréka a Jakuba (Sudyho) Sudaka
a s jejich knihou Duchennovi jezdci.
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Clenstvi a spoluprace

Aktivné spolupracujeme s nékolika tuzemskymi
i zahrani¢nimi organizacemi. Jsme ¢Cleny aktivnich
spolkld a spolupracujeme i s jinymi organizacemi.

CAVO Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, z. s.
AVPO Asociace vefejné prospésnych organizaci CR, z. s.
AIFP Asociace inovativniho farmaceutického primyslu
APO Akademie pacientskych organizaci

NRZP Narodni rada osob se zdravotnim postizenim Ceské republiky, z. s.
WDO World Duchenne Organization

Treat-NMD Treat-NMD

SUKL Statni ustav pro kontrolu léCiv

IFMSA Mezinarodni federace asociaci studentli mediciny
MZ CR Ministerstvo zdravotnictvi CR

Urad vliady CR Urad vlady Ceské republiky
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www.yzacha-onemocneni.cz
WWW.avpo.cz

www.aifp.cz

WWW.apo0.cz

WWW.Nrzp.cz
www.worldduchenne.org
www.treat-nmd.eu
www.sukl.cz

www.ifmsa.cz

WWW.MZCr.CZ

www.ylada.cz/cz/urad-vlady

Ustecky kraj
MDA Ride
AMD

Dobry Andél
Zivot détem

NROS

Ustecky kraj

MDA RIDE z. s.

Asociace muskularnich dystrofikd v CR, z. s.

Dobry andél, nadace
Zivot détem o. p .s.

Nadace rozvoje ob¢anské spolec¢nosti

www.kr-ustecky.cz
www.mdaride.cz
www.amd-mda.cz
www.dobryandel.cz
www.zivotdetem.cz

WWW.Nros.cz
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Podéekovani

Nase ¢innost by nebyla mozna bez podpory, pomoci
a spoluprace s rfadou firem, organizaci a jednotlivc(l.
Vasi pomoci si opravdu velmi vazime. Bez vas bychom
nebyli schopni pInit nase poslani a dosahovat nasich

cilt. Dékujeme, Ze jste nasi soucasti.

Nadace AGROFERT
AGROINTER, s.r. o.
Agroprojekt Brno, s.r. 0.
ALFA FRUCTS, s.r. 0.
Andonova Jordanka
Nadacni fond Avast

Arbor Cooling, spol.
Asco Joucomatic, s.r. o.

Backovsky Jakub
Bagu S.L.
Balcarkova Jana
Baranovic¢ova Lucie
Bejo Bohemia, s. r. 0.
Bendik Martin
Binarova Nela
Bohemia Breeding, a. s.
Bosinova Michaela
Bouma Petr

Bulusek Pavel
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Bulvas Jaroslav
Buresova Helena

CAPEXUS s.r. 0.
CRES8 s.r.o.
Curra Richard Thomas

Cermak Miloslav
Cerozfrucht s.r.o.

CESNEK VYSOCINA, s.r. 0.

Nadace CEZ
Conka Eduard
Curik Jakub

Danék Michal
Demuthova Denisa
Dékan Ales

Direct Fresh GmbH
DOPACZs.r. 0.
Drda Josef
Dubovska Veronika
Duskova Sylva

EHO elektrika
Einservont Lukas
Effenberger Norbert
Ellaso s.r.o

ELKAP s.ro.

Elnerova Katerina
ENRISTAV s.r. o.
Esterle Miroslav

FLOPP CZ s.r. 0.
Formankova lvana
Francova Petra
FRESH FRUIT TESZ

Geleti¢ Zdenék

GODELAND Vermarktungsgesellschaft mbH
Green-Gain s. r. 0.

GRUPO HORTIBERIA, S.A.

Gusl Jan

H-Agency

Hallett Jonathan Pet”
Handel Obwozny
Hanzlikova Blanka
H+H,s.r.o
Hnilica Jaromir
Hogg Richard lan
Hochmal Ludék
HoleSova Markéta
Homolka Tomas
Horvath Jozef
HorejSova Martina
Homolka Tomas

mésto Hostivice
Chmelova Petra

IFMSA CZ
Internationale Fruchtimport

Jachymova Dana
Janovac¢ Adam

Jarolim Tomas
Jastfemsky David
Jansky Petr

Jelinkova Sudicka Alena
Jordan Stuart John
Jurikova Monika

Kasal Roman
Kabova Zlata
Kejhar Ondrej
Kment Tomas
Kmeto Michal
Kocourkova Lenka
Kolensky Ondrej
Kolesar Marcel
Korbela Lukas
Kozel Jiri
Kocourkova Lenka
Kroupova Lenka
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Podéekovani

Kuba Vaclav
Kubickova Alice
Kukacka Martin
Kukackova Jitka
Kurucsai és Tarsa Kft.

LABEL DESIGN, a. s.
Laketic Aleksandar
Le Fichoux Frederic
LODENICE s.r. 0.
Lunys, s.r. 0.

Machacek Jaroslav
rodina Machackova
Majtan Petr

Mala Lucie
Manakova Sarka
Matéjckova Veronika
Matys Ondrej

MDA RIDE o. s.
Michalek Petr

Mikal s. r. o.

Ministerstvo zdravotnictvi CR

MiSovicova Lydia
Moravek Vladimir
Muras Miroslav
Mynarik Josef
Neale Robert
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Newton John Richard
NROS - Pomozte détem

Ovocné sady Synkov s. . 0.

Packova Hana
Peckova Hana
Pech Stanislav
Petracek Lubos
Pérez Cascajares J.
Plzakova Sarka
Pondélicek Jifi
PospiSilova Alena
Prasil Tomas

Reineltova Jitka
Roudnicky Lubo$
Rozinkova Sarka

obec Nevren

Saeed Reza Ebrahimi

Sattar Omar

Sbor dobrovolnych hasi¢t Rohoviadova Béla
Semora Lumir

Serbus Jan

Sheils Christopher

Schiedel, s.r. 0

Schulze Viera
SikaCZ, s.r. 0.

Size and Pack s.r. o.

Sklenar Josef
SMArt Gospel
Smolova Radka
Springer lvan
Starzyk Jan
Suchanek Petr
Svoboda David
Svobodova Marcela
Syrovy Milos

Sandera, s. r. 0.

Sebesta Dolni Dunajovice, s r. 0.

Sedek Dusan
Smid Pavel
Svarcova Katefina

Tindel Petr
Pan Trojacek
Trem-fest

Urbanova Alena
Urbanova Zuzana
Urad vlady CR
Vakula Leo$
Vergro

ZD Vrbatky
VITALIS TRADE DOO NOVI SAD
VWS MEMSEP S. R. O.

Wallerova Renata
Wilsons

Zmeskalova Michaela
Z4ak Petr

Zelenayova lveta
Zivot détem, o. p. s.
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Vysledky hospodareni za rok 2018

Stav bankovnich uc¢tu k 31. 12. 2018

ERA Ucet pro neziskovky 194971330

249168744 K¢

Raiffeisen Bank 1338146001

1285 392,83 K¢

Raiffeisen Bank TV 2010032801

1012 870,20 K&

Fio Banka 8012345678 29 055,06 K¢
Celkem 4 819 005,53 K¢
Prijmy

Reklama, prodej predmétt 53 517 K&
Clenské prispévky 28 900 K&
Prijaté finan¢ni dary 1588 471 K¢
Granty, nadace 3548 987 K&
Celkem 5219 875 K¢

48 PARENT PROJECT

Vydaje

Zdravoth p'omuckx, didaktické po'mucky, drobny majetek, 546 822 K&

propagacni materialy, dary vydané

Cestovné tuzemsko, zahranici 176 709 K¢

Propagace, odborné poradny, preklady, Skoleni, zajisténi .
. . . oo 1723 012 K&

konference, pobytové akce, tisk odbornych materiall

Mzdové naklady, zakonné zdr. a soc. poj. 1225 826 K¢

Celkem 3672 369 K¢

Detailni financni vykazy jsou k nahlédnuti na nasich webovych strankach a v obchodnim rejstriku.
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PARENT PROJECT, z. s.

Rudé armady 59, 431 44
Drouzkovice
www.parentproject.cz
parentproject@parentproject.cz
ICO: 26540401

Transparentni Gcet:
Raiffeisen Bank
1338146001/5500

Darcovska sms:
Tvar zpravy: DMS SVAL
odeslat na ¢islo: 87 777






