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MEMORANDUM

0 navazani spoluprace mezi

Statnim ustavem pro kontrolu léCiv
a
pacientskou organizaci PARENT PROJECT, z. s.

Statni Ustav pro kontrolu lé¢iv (SUKL) si uvédomuje vyznam spolupréce se 3irokou pacientskou vefejnosti.
V&Zi si ndzoru pacient(i na svou ¢innost a usiluje o ziskdni zpétné vazby a podpory svych krok( z jejich strany
prostrednictvim komunikace s jednotlivci i s pacientskymi organizacemi.

Proto SUKL oficidlné navazal spolupréci s pacientskou organizaci PARENT PROJECT, z. s.

PFi navazovani spoluprace s pacientskymi organizacemi se SUKL Fidi kritérii, ktera pro sebe definovala
Evropska agentura pro IéCivé pripravky (European Medicines Agency).

PARENT PROJECT, z. s. je v Ceské republice Fadné registrovdna Ministerstvem vnitra pod Cislem
VS/1-1/47844/01-R dne 27.8.2001. Jde o organizaci zamérfenou na pacienty trpici svalovou dystrofii
Duchenne/Becker (DMD/BDM).

PARENT PROJECT, z. s. ma Clenskou zékladnu s jasné definovanymi poZadavky pro ¢lenstvi.

Cilem organizace PARENT PROJECT, z. s. je sdruZovat pacienty trpici DMD/BMD, jejich rodiny a prenadecky
tohoto onemocnéni. Snahou je zajistit odpovidajici péci pro pacienty srovnatelnou se zahrani¢im (vznik
nervosvalovych center). Organizace predkladd odborné materialy, ziskava informace o klinickych studiich a
podporuje Registr svalovych dystrofii REaDY.

SUKL bude s PARENT PROJECT, z. s. v rdmci spoluprdce komunikovat v otazkach tykajicich se jeho vybranych
&innosti a bude jeho ¢leny a predstavitele zvat na své seminare a setkani porddané pro verejnost. Informace
0 navazani spoluprace s PARENT PROJECT, z. s. bude umisténa na webovych strankach SUKL www.sukl.cz,
www.olecich.cz a na strankach spolku PARENT PROJECT, z. s.

V Praze dne .... 2. 2015.
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