Informace

Informace pro rodice, od 30. rijna 2024

Spolek ADNP asociace, z.s. vznika predevsim za acelem sdruzeni rodict déti s ADNP
syndromem a s cilem umoZznit nasSim détem vstoupit do klinickych studii nového léku NAP.

Spolecné s tim jsme rovnou nastavili dlouhodobé cile spolku. ProtoZe pracuji pro nékolik

stovek Kklientli v oblasti IT, vérim, Ze se mi podafi najit mezi technologickymi firmami i

podporovatele a finan¢ni darce.

Co se tyce klinickych studii, Setiime ¢as a reSime soucasné vice véci najednou. Spolek
ADNP asociace, z.s. bude zapsan u krajského soudu béhem dvou tydn, proto i prihlaska

do spolku ma specifickou podobu.

Prosim, nesdilejte zatim odkaz na web a nepropagujte ho. Mnoho

informaci na webu chybi. KdyZ vSechno vyjde, tak za maximalné 20 dni dokon¢ime vSechny

procesy. Nyni chybi dokonceni zapisu spolku, vznik transparentniho uctu, atd.

K prihlasce je potreba pripojit zavérecnou zpravu z genetického vySetireni. Nebude
poskytuta nikomu dalSimu s ohledem na ochranu osobnich dajii. Potfebujeme ji ale,
protoZze pochopeni obtiZi déti nAm pomiiZe 1épe profilovat spolupraci. V CR jsou rtizné
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Pokud takovou zpravu nemate, vymyslime alternativni reSeni. Napiste.

UjiStujeme vas, Ze ¢lenstvi v ADNP asociaci je bezplatné, neni spojené s Zadnymi
povinnostmi (napft.: schiize, aktivity, atd.) a miiZete ho kdykoliv ukon¢it. Slouzi k tomu,

abychom mohli pracovat s vasimi tidaji a poskytovat podporu z financ¢nich dart

Prihlasku vytisknéte, vyplite, vyfotte a poSlete spolu s prilohami na e-mail

info@adnpasociace.cz


https://www.adnpasociace.cz/o-nas

Prihlaska k ¢lenstvi do ADNP asociace, z.s.
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Ja,

Jméno a prijmeni

Datum narozeni

Jméno a prijmeni zakonného zastupce

Datum narozeni zakonného zastupce

Adresa
E-mail

Telefon

se prihlasuji jako Podporovany ¢len do vznikajiciho spolku ADNP asociace, z.s., se sidlem
Tryskovicka 1015/21, 196 00 Praha 9. Podpisem této prihlasky souhlasim s podminkami
¢lenstvi uvedenymi ve stanovach, které byly prijaty ustavujici schiizi dne 30. fijna 2024.
Zaroven beru na védomi, Ze ma prihlaska nebude prijata drive, nez dojde k zapisu spolku do

spolkového rejstriku, kterym spolek oficialné vznikne.

Nedilnou soucasti prihlasky jsou prilohy obsahujici zdravotni informace o stavu ditéte s
ADNP syndromem. Udéluji souhlas, aby po dobu mého ¢lenstvi spolek v souladu s platnymi
predpisy a zakony mnou uvedené udaje pro ucely ¢innosti spolku uchovaval. Uvedené udaje
nebudou poskytnuty jiné osobé nebo organizaci. Informace ve zpravach mohou byt pouzity

v anonymnizované podobé pro ucely vyzkumu a vedeni statistickych informaci.

Beru na védomi, Ze tato prihlaska o prijeti do spolku neni automaticky schvalena a rozhodnuti o prijeti ¢i

neprijeti dostanu do 30 dni od podani prihlasky.
\Y dne

Podpis



Priloha k prihlasce do ADNP asociace, z.s.

Prilohy posilejte na e-mail: info@adnpasociace.cz

Zavérecna zprava

Poslete jakkoliv ofocenou zpravu z genetického vySetreni, kde byla stanovena diagnoza

ADNP. Nechcete-li nékteré udaje sdilet, zakryjte je nebo poslete jen ¢asti zpravy, které jste

ochotni sdilet.

Dopliujici informace

Poslete jako volny text e-mailem. Pokud uZ tato informace je ve zpraveé, nemusite ji uvadét.

e zarizeni Ci laborator, které diagnostikovalo ADNP syndrom
e aktualni genetik, kterého navstévujete + datum posledni navstévy

e nejvétsi oblast obtizi, kterou resite - mizete popsat podrobné;ji

Volitelné prilohy na web

Budeme radi, kdyZ ndm pomizete udélat webovou stranku adnpasociace.cz maximalné

divéryhodnou. Poslete nam prosim idealné 2 fotografie ditéte, které miizeme eventuelné

pouzit na webu - hlavni strana a sekce pribéhy. Velikost a ofez si udélame.

Dale miiZete pomoci tim, Ze napiSete vas kratky pribéh. Ten bude mit svou vlastni stranku

z

na webu, podobné jako ma napriklad Lukasek. Pfimo na strance bude o QR kod pro zasilani

finan¢nich daru.

Jakékoliv dalsi napady nebo navrhy jsou vitany.


https://adnpasociace.cz/
https://www.adnpasociace.cz/pribehy/lukasek

