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PREDSTAVENI

PARENT PROJECT, z s. je pacientska organizace zalozena rodicCi, jejichz deti se narodily se
svalovou dystrofii Duchenne/Becker a dalsimi vzacnymi nervosvalovymi onemocnéenimi raneho
veku. V nasem spolku sdruzujeme tyto pacienty, jejich rodice a dalsi rodinne prislusniky. V CR
pusobime od roku 2001, kdy jsme navazali na fungovani stejnojmenné organizace v USA,
zalozene v roce 1994.

Nasim hlavnim zaimem je zlepsovani kvality zivota pacientu prostrednictvim zkvalitnéni socialni
a zdravotni pece, sireni povedomi 0 nemoci, sledovani novinek ve vyzkumu i v peci v zahranici.
Realizujeme teréenni praci s rodinou, uzce spolupracujeme s odborniky ze vsech relevantnich
oboru, organizujeme pobytove akce a konference, zastitujeme klinické studie v CR.

Pusobime v ramci celé Ceske republiky. Nasim ¢lenim poskytujeme poradenstvi a individualni
konzultace, umoznujeme sdileni informaci. Spolupracujeme s jinymi organizacemi, prosazujeme
zajmy Clenu v jednanich s pojistovnami a dalsimi statnimi institucemi.

POSLANI VIZE

Nasim poslanim je Nasi vizi je pacient s nervosvalovym
prosazovat a hajit Zzamy onemocnenim, ktery je zcela prijiman
pacientu a clenu, vytvaret spolec¢nosti, je ekonomicky aktivni,
podminky pro zlepseni schopny vést samostatny zivot a ktery
a zajisteni kvalitnejsiho ma k dispozici jakékoliv kompenzacni
zivota, zajistovat komplexni a zdravotni pomucky, dostupneé éky,
peci a podporovat osobni asistenci, centralizovanou
dostupnost ucinne lecby. multidisciplinarni péci, odborna
poradenstvi a sluzby terapeutu, ktere
potrebuje.




Nase poslani realizujeme

napliaovanim cilQ, které stoji
na 4 zakladnich pilirich:

Vyzkum a lécba

Podpora vyzkumu, zarazovani pacientu do klinickych studii a zpristupnovani lecby:.
Podpora zkvalithovani klinicke databaze pacientl a standardu péce,
Spoluprace se zahranicnimi vyzkumnymi centry a organizacemi.

Péce a sluzby
Podpora vzniku a fungovani center vysoce specializovane pece pro nervosvalova
onemocneni pro détske a dospelé pacienty.

Poskytovani sluzeb projektu Spolecna cesta (terenni péce).
Ziskavani financnich prostredku za ucelem poskytnuti sluzeb nasim clenum.

Vzdélavani

Zvysovani povedomi o nemoci mezi laickou i odbornou verejnosti.
Informovani ¢lenu a odborné verejnosti o novych moznostech pece a lecby.

Organizace pobytovych akci, odbornych konferenci, vzdelavacich akci a svepomocnych
setkani.

Zapojeni do spolecnosti
Prosazovani zajmu pacientu v oblastech socialni a zdravotni pece.
Spoluprace s tuzemskymi organizacemi.

Zkvalithovani zivota osob zijicich s nervosvalovym onemocnenim.

Jsme jednou_ z nejprogresivngjsich pacientskych
organizaci v Ceske Republice. Jsme tam, kde
byt mame, a take tam, kde byt musime.
Rozumime, vzdelavame, poslouchame,
ucime se, sdilime. Jsme vzacni, ale silni.
Borime myty a posouvame hranice

nemozného a drive nemyslitelného. 4%

Za poslednich 17 let, kdy nas
spolek funguje, jsme uspesne
ukoncili nekolik projektu,
neusiname na vavrinech
a pracujeme stale
intenzivnéji na tom, aby
nase spolecnost
zmirnila propast mezi
zdravymi a zdravotne
postizenymi.



Poradame
odborné

konference
a seminare

U&astnime
se zahrani¢nich
konferenci

Organizujeme
psychorelaxacni
pobyty, damské

a celorepubl
setkani

Organizujeme
letni tabory
pro déti
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Uéastnime se
benefi¢nich akci

Podporujeme

Sdilime

Kamaradime se

Partnefi a spolupracujici organizace:

CAVO: Ceska asociace pro vzacna onemocnéni z. s.
(Www.yzacna-onemocneni.cz) }
AVPO: Asociace verejne prospesnych organizaci CR, z. s.
(Www.avpo.cz)
AIFP: Asociace inovativniho farmaceutickeho pramyslu
(www.aifp.cz)

APO: Akademie pacientskych organizaci (www.apo.cz)
NRZP: Narodni rada osob se zdravotnim postizenim
Ceske republiky, z. s. (www.nrzp.cz)

WDO: \World Duchenne Organization
(wwwvorldduchenne.org)

Treat-NMD: Treat-NMD (www.treat-nmd.eu)
SUKL: Statni ustav pro kontrolu lecCiv (www.sukl.cz)
IFMSA: Mezinarodni federace asociaci studentt mediciny

; (www.ifmsa.cz)
MZ CR: Ministerstvo zdravotnictvi CR (www.mzcr.cz)

Urad vlady CR: Urad vlady Ceské republiky

. (www.ylada.cz/cz/urad-vlady)

Ustecky kraj: Ustecky kraj (www.kr-ustecky.cz)
MDA Ride: MDA RIDE zs. (www.mdaride.cz)

AMD: Asociace muskularnich dystrofikti v CR, z. s.
(www.amd-mda.cz)
Dobry Andél: Dobry Andél, nadace (www.dobryandel.cz)
Zivot détem: Zivot detem o. p. s. (www.zivotdetem.cz)

NROS: Nadace rozvoje obcanske spolecnosti (www.nros.cz)



