LIST INTENCYINY

w sprawie wspélpracy na rzecz ochrony zdrowia, wyréwnania szans oraz zapobiegania

wykluczeniu spotecznemu oséb z dystrofiami migSniowymi

Zwazywszy, ze
osoby z dystrofiami migsniowymi, czyli grupa rzadkich chordb prowadzacych do ostabienia
miesni, w tym migsnia sercowego:
- potrzebuija wielospecjalistycznej, kompleksowej opieki medycznej, w tym opieki
kardiologicznej majacej na celu zapobieganie i leczenie powiktar ze strony uktadu

sercowo-naczyniowego
- maja utrudniony dostep do opieki medycznej oraz s3 wykluczone spotecznie, co
implikuje ogromna potrzebe zwrdcenia uwagi opinii publicznej na ich problemy

i potrzeby

1) Panstwowy Instytut Medyczny Ministerstwa Spraw Wewnetrznych i Administracji,

z siedziba w Warszawie, reprezentowany przez Prof. dr hab. n. med. Waldemara

Wierzbe — Dyrektora
2) Fundacja StopDuchenne, z siedzibg w Warszawie, reprezentowana przez Dariusza

Zebrowskiego — Prezes Zarzadu oraz Mirostawa Maliszewskiego — Wiceprezesa Zarzadu

zwane dalej tacznie ,,Stronami” lub kazdy osobno ,,Strong”,

kierujac sie wspdlng intencja jak najpeiniejszego wykorzystania doswiadczenia i dorobku
klinicznego, naukowego i badawczo-rozwojowego Parnstwowego Instytutu Medycznego oraz
dziatalnosci Fundacji StopDuchenne na rzecz:

- podnoszenia jakosci zycia polskiego spofeczeristwa,

- wyréwnania szans oraz zapobiegania wykluczeniu spofecznemu 0s6b z chorobami

rzadkimi, w tym z dystrofiami mie$niowymi,



postanawiajg, co nastepuje:
§1

1. Celem niniejszego Listu Intencyjnego jest potwierdzenie wspolnego zainteresowania
Stron dziataniami na rzecz ochrony zdrowia, wyréwnania szans oraz zapobiegania
wykluczeniu spotecznemu oséb z dystrofiami miesniowymi.

2. Intencjg Stron jest zapewnienie, w ramach Centrum Kardiologii Klinicznej i Choréb
Rzadkich Uktadu Sercowo - Naczyniowego, opieki kardiologicznej dla chorych z
dystrofiami mig$niowymi, wspéine opracowanie standardéw opieki medycznej,
podejmowanie dziatar naukowych, edukacyjnych oraz udziat w wydarzeniach
organizowanych przez Strony.

3. Strony wyrazaja rowniez wole i wspélne zainteresowanie udzielaniem wzajemnego
wsparcia w zakresie pozyskiwania $rodkéw na realizacje wspdlnych projektow
klinicznych, naukowych, badawczo-rozwojowych lub z zakresu zdrowia publicznego,
z wykorzystaniem wysoko wykwalifikowanej kadry, infrastruktury, potencjatu

i doswiadczenia Stron.

§2
Dziatania i zamierzenia lezgce u podstaw zawarcia niniejszego Listu Intencyjnego beda
podejmowane w trybie zawierania odrebnych pisemnych porozumien lub uméw
okreslajgcych szczegétowe zasady wspotpracy pomiedzy Stronami w ramach poszczegodinych
dziatan lub projektow.
§3
Niniejszy List Intencyjny nie ma charakteru zobowigzujacego i stanowi wytacznie deklaracje
woli Stron, w szczegélnosci:
- nie stanowi Zrédta praw lub obowiazkow, jak réwniez odpowiedzialnosci prawnej zadnej
ze Stron,
- nie tworzy zadnych zobowiazan, w tym finansowych dla zadnej ze Stron,
- nie ogranicza Stron w uczestniczeniu w podobnych porozumieniach o wspétpracy z
innymi jednostkami.

§4



1. Niniejszy List Intencyjny sporzadzono w 2 (dwdch) jednobrzmiacych egzemplarzach, po

jednym dla kazdej Strony.

2. Niniejszy/listIntencyjny wchodzi w zycie z dniem podpisania przez ostatnig ze Stron.

...........................................................................
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