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Vazeni pratelée, kamaradi, rodiCe, sponzofi a partneri.

Pravé jste otevreli vyroCni zpravu spolku PARENT PROJECT (dale jen PP)
za rok 2016. Poprvé k vam promlouvam v uvodnim slovu, jelikoz v listopadu
doSlo ke zménam ve vedeni spolku.

V roce 2016 jsme oslavili 15 let vyroCi od zalozeni spolku. PP za ty roky
vyrazné posunul, na pocatku bylo par rodicu, ktefi neméli zadné informace
0 nemoci, postupné se rozsifoval okruh cinnosti, které PP kona, s jedinym
cilem Vyzkum — LéCba — Nadéje. V téchto slovech se schova mnohé.

Financovani vyzkumu neni pIné v nasich silach. Co vSak muzeme a Cinime
je navazovani kontaktl se zahraniCnimi organizacemi, farmaceutickymi
firmami, specializovanymi centry. Vysledkem je dostupnost ,Translarny® pro
pacienty s nonsence mutaci, a dve planované klinické studie ve FN v Motole
a FN Brno.
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Lék je na dosah, musime byt pfipraveni, ale zaroven si nedélat plané nadégje,
klinicka studie stale neni lék. Urc€itd skupina pacientd se jiz doCkala a dalSi se
docCkaji brzy, ale stale je vetSina déti, kterym Cas bezi neuprosne rychle a zatim na
svou nadéji Cekaiji.

ZahraniCni partnefi nas berou vazné a ceni si naSi prace, na zahraniCnich
konferencich nas oslovuji, zajimaji je naSe zkuSenosti, nazory a nabizeji nam
pomoc, Cehoz si velmi cenime. V Cervnu 2017 bude zastupkyné PP Karolina
Ceskova reprezentovat PP na konferenci PPMD v USA, kde bude jednou z
prednasejicich a bude osobnim hostem Pat Furlong.

Dulezitym faktorem je vznik vysoce specializovanych nervosvalovych center, na
éemz intenzivné pracujeme. Pokraduje nase spoluprace s politiky, zastupci MZ CR,
MPSV, UV, VZP. U&astnime se setkani, workshopu, pacientskych rad, kulatych
stoll a vzdélavame se v Akademii pacientskych organizaci.
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Poradame pobytové akce pro rodiny s détmi, v roce 2016 jsme realizovali prvni
pobyt pro rodiny s malymi détmi. Byly realizovany tradiCni akce turnaj v integrované
Boccie, pobyty pro maminky s kluky, pro tatinky s kluky, setkani rodin.

Predchozi vedeni spolku odvedlo mnoho uziteCneé prace, postavilo zaklady, na
kterych muzeme stavét. V roce 2017 bude stéZejni akci projekt ,Spole¢na cesta’,
ktery ma dat zaklady terénni prace s rodinou, vytvoreni tymu odborniku, ktefi
budou podporou rodiny. Véfime, ze se nam projekt podafi a vytvori se stabilni
system prace s rodinou, ktery bude uzce spolupracovat s odborniky ve FN
v Motole.

Dékuji Vam vS8em, ze nam pomahate, fandite nam, podporujete nas na cesté s
jedinym cilem Vyzkum — Lé¢ba — Nadéje.

Jitka Reineltova, predsedkyné PARENT PROJECT, z. s.
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Poslani organizace

PARENT PROJECT, z. s. je pacientska organizace zalozena rodici, jejichz déti se
narodily se svalovou dystrofii Duchenne/Becker. Organizace byla zalozena v roce
1994 v USA, v CR pusobi oficialné od roku 2001.

AR 4D &4

g

» zajisténim kvality Zivota osob Zijicich s DMD/BMD,

« zlepSenim Iékarské a socialni péce, zajisSténi multidisciplinarni péce,

- ziskdvame, zpracovavame a predavame informace rodi€im i odborné vefejnosti
0 vyzkumu DMD/BMD a péci,

* jsme v kontaktu s vyzkumnymi centry v Evropé i v USA a snazime se o realizaci
klinickych, studii v CR a zapojeni pacient( do t&chto studii,

 podporujeme vyzkum svalovych dystrofii DMD/BMD,

* Sifime povédomi o0 zivoté se svalovym onemocnenim, poradame odborné Iékarske
konference a pobytoveé vzdélavaci akce pro rodiny, svépomocna setkani,

« jsme &leny UPPMD, CAVO, NRZP, spolupracujeme s AIFP a Treat-NMD.

Ziskavame finan¢éni prostfedky za ucelem zajisténi nasich cilu:
VYZKUM LECBA NADEJE
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Organizacni struktura

Cinnost spolku je zaloZena na dobrovolné praci rodiét. Pfestoze ma nas spolek
statut pacientské organizace, neni provoz ze strany statu nijak podporovana.

NejvysSim organem spolku je €lenska schuze.

V Cele spolku stoji pétiClenny vykonny vybor, za ktery jednaji predsedkyné
a mistopredseda. PP je zalozen na dobrovolné praci, avSak nutna je postupna
profesionalizace spolku. Prvni krokem bylo zfizeni pozice koordinatora, ktery
je zatim jedinym zaméstnancem spolku.
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Profil organizace

Nazev spolku: PARENT PROJECT, z.s.
Pravni forma: zapsany spolek
Datum vzniku: 27. srpna 2001
Datum zapisu: 1. ledna 2014 '
Spisova znacka: L 10316 vedena u Krajského soudu v Usti nad Labem
ICO: 26540401
Sidlo spolku: Rudé armady 59, 431 44 Drouzkovice
Kontakt: Predsedkyné +420 776 001 207
Mistopredseda +420 776 001 206
E-mail: parentproject@parentproject.cz
Webové stranky: www.parentproject.cz
Transparentni ucCet (Raiffeisenbank, a.s.) €.0.1338146001/5500
Transparentni sbirkovy ucet (Fio Banka, a.s.) €.0.8012345678/2010
Provozni ucet spolku: €.u.0194971330/0300
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Vedeni spolku (vykonny vybor) zvolen
9. ¢lenskou schuzi
dne 12. listopadu 2016

Pfedsedkyné spolku: Ing. Jitka Reineltova
Mistopredsedy spolku: Ing. René BrecCtan
Vykonny vybor: Ing. Bc. Patrik Kuncar

Ing. Tomas Gurtler
MUDr. Hana Némethova
Ing. Jitka Reineltova

Ing. René BrecCtan

Cestny piedseda: Jozef Suchy
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Vysledky hospodareni za rok 2016

Ucet Pocatecni stav W EXEL] DE]] Konecny stav T Nazev uctu

221100 324 584.50 724 291.33 787 025.27 261 850.56 A Era ucet pro neziskovky 194971330

221200 178 011.39 512 006.93 213 040.08 476 978.24 A Raiffeinsen Bank 1338146001

221300 1012 621.60 83.02 - 1012 704.62 A Raiffeinsen Bank TV 2010032801

221400 11 968.56 36 434.00 - 48 402.56 A Fio banka 8012345678

221500 0.00 300.00 120.00 180.00 A Fio banka 210078893

221 1527 186.05 1273 115.28 1000 185.35 1800 115.98 2 Bankovni Ucty

261 0.00 300.00 300.00 0.00 A Penize na cesté

2 * 1527 186.05 1273 415.28 1 000 485.35 1800 115.98 Thda2- ERREE . )

311 0.00 87 000.00 87 000.00 0.00 A Odbératelé

321 0.00 714 950.50 715 346.50 -396.00 P Dodavatelé

325 -2 146.00 2 146.00 - 0.00 P Ostatni zavazky

331 0.00 111 190.00 112 900.00 -11 710.00 P Zaméstnanci

336101 0.00 17 640.00 22 050.00 -4 410.00 P Zuctovani instit. social. zabezp.

336102 0.00 7 560.00 9 450.00 -1890.00 P Zuctovani instit. zdr. poj.

336 0.00 25 200.00 31 500.00 -6 300.00 P Zuctovani instit. social. zabezp. a zdr. poj.
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Ucet Pocatecni stav \ELEL] DE]] Konecny stav T Nazev uctu

342100 0.00 3 000.00 3 750.00 -750.00 P zélohova dan

342200 0.00 7 935.00 7 935.00 0.00 A srazkova dan

342 0.00 10935.00 11 685.00 -750.00 P ostatni pfimé dané

3* -2 146.00 951 421.50 968 431.50 -19 156.00 Trida 3 — zlctovaci vztahy

931 559 569.15 - 559 569.15 0.00 P hospodarsky vysledek ve schval. fizeni
932 -2 084 609.20 559 569.15 - -1 525 040.05 P nerozd. zisk, neuhraz. ztrata min. let

g* -1 525 040.05 559 569.15 559569.15  -1525 040.05 Trida 9= vI- SNy hosp. vysl., fez.,

LR 0.00 2784 405.00 2 528 486.00 255919.93 rozvahové ucty celkem
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Naklady
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3 583.00
5 860.00
6 760.00
3394.00
21 514.00
65 023.00
106 134.00
44 781.00
26 492.00
71273.00
13 209.31
20 669.00
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3 453.00

-3 583.00
-5 860.00
-6 760.00
-3394.00
-21 514.00
-65 023.00
-106 134.00
-44 781.00
-26 492.00
-71 273.00
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-82 649.28
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rezijni material

zdravotni pomucky

drobny hmotny majetek
nehmotny majetek

darkové predméty pro déti PP
propagacni predméty PP
spotreba materialu

cestovné

cestovné zahranicni

cestovné

pohosténi na akci PP

dary pro sponzory

naklady na reprezentaci
postovné

tel. poplatky + popl. internet
sluzby (Skoleni, parkovné)
sluzby (propagace, poradna, tisk. mat.)
sluzby (preklady)

bankovni poplatky
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Naklady

518108 0.00 20 6093.82 -20 6093.82 N zajisténi konference PP
518109 0.00 12 1817.96 -12 1817.96 N pobytové akce PP
518 0.00 578 753.04 -578 753.04 \ ostatni sluzby
521001 0.00 122 900.00 -122 900.00 N hrubé mzdy
521 0.00 122 900.00 -122 900.00 \ mzdové naklady
524101 0.00 6 300.00 -6 300.00 \ zakonné zdravotni pojisténi
524102 0.00 17 500.00 -17 500.00 \ zakonné socialni pojisténi
524 0.00 23 800.00 -23 800.00 \ zakonné socialni pojisténi
538 0.00 157.00 -157.00 N ostatni dané a poplatky
546100 0.00 80 000.00 -80 000.00 \ dary vydané
546 0.00 80 000.00 -80 000.00 \ dary
5% 0.00 1016 895.35 -1 016 895.35 N Tfida 5 - naklady
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Vynosy

602100 0.00 - 30 000.00 30 000.00 Vv trzby z reklamy

602 0.00 - 30 000.00 30 000.00 Vv trzby z prodeje sluzeb

604100 0.00 - 5550.00 5550.00 Vv trzby z prodeje predmét( PP

604 0.00 - 5550.00 5550.00 Vv trzby za prodané zbozi

644100 0.00 - 135.78 135.78 Vv uroky - §18/a/2

644 0.00 - 135.78 135.78 Vv uroky

649100 0.00 - 57 000.00 57 000.00 Vv vynosy (konference PP)

649200 0.00 - 54 000.00 54 000.00 Vv dotace na mzdy Urad prace

649 0.00 - 111 000.00 111 000.00 Vv jiné ostatni vynosy

682100 0.00 - 638 248.50 638 248.50 Vv prijaté dary (neni predmétem dané § 18/a/1/)
682101 0.00 . 375 110.00 375 110.00 Y pFijaté dary (neni pfedmétem dané § 18/a/1/DO)
682102 0.00 - 85 771.00 85 771.00 Vv prijaté dary (neni predmétem dané § 18/a/1/G0O)
682 0.00 - 109 9129.50 109 9129.50 Vv prijaté dary pFispévky

684100 0.00 - 27 000.00 27 000.00 Vv ¢lenské prispévky — osvobozeniod dané § 19/1/a
684 0.00 - 27 000.00 27 000.00 Vv prijaté clenské prispévky

6* 0.00 - 1272 815.28 1272 815.28 Vv Trida 6 - vynosy

Sk 0.00 1016 895.35 1272815.28 255 919.93 Vysledkové ucty celkem

PARENT l{ PROJECT .
svalova dystrofie www.parentproject.cz

Vyzkum Lééba Nadéjo



1

-




Péce o pacienty:

Ve spolupraci s Ceskou pneumologickou a ftizeologickéou spole&nosti,
CAVO a pani Mgr. Katefinou Neumannovou,PhD., se ndm podafilo
dosahnout toho, Ze pomulcka tzv. kasSlaci_asistent, byla zafazena
do Ciselniku uhrad zdravotnickych prostredku.

V CR byl schvalen prvni kauzalni 1ék na DMD. Jedna se o Translarnu
(s uCinnou latkou Ataluren). Jedna o leCbu, ktera pacienta uplne nevyleci,
ale zmirni progresi. Dle vysledku klinickych studii, muze Translarnou dojit
k prodlouzeni schopnosti chuze o vice nez 7 let. Navic tato terapie nema
temer zadné nezadouci ucCinky. Translarna je dostupna pro chodici
pacienty od 5 let.
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REaDy — registr svalovych dystrofii:

Registr Ceskych a slovenskych pacientl s DMD/BMD vznikl ve spolupraci
Institutu biostatistiky a analyz Masarykovy univerzity v Brnée, spolku PARENT
PROJECT a Fakultni nemocnice v Brné. Na tento registr navazal REaDy Registry
of Muscular Dystrophy, ktery si klade za cil evidovat co nejvétsi pocet pacientu
s geneticky vrozenymi vadami (DMD/BMD, SMA, DM a FSHD) a diky kompletnim
genetickym vysSetrenim pomoci ve vyvoji léCby a péci o nemocné.

V roce 2016 jsme pozadali v ramci grantového rizeni MZ o podporu registru
REaDY v roce 2017.

Cilem registru je:

vedeni databaze ceskych a slovenskych pacientd s DMD/BMD, SMA, DM
a FSHD,

zarazeni pacientl do mezindrodnich studii,

urychleni vybéru pacientl v pripadé vyvoje nového léCiva,
podpora vyzkumu svalovych dystrofii,

informacni servis o vysledcich nejnovéjsich vysledcich |éCby.
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REaDy — registr svalovych dystrofii:

Pocet pacientl v prabéhu roku 2016

600
500
400 - . 1 o . ,
Pocet pacientl vzhledem k diagndze

300
200
100 10%

0

leden cerven prosinec
EDMD/BMD SMA DM FSHD 44%
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Centra vysoce specializované péce pro nervosvalova onemocnéni a
standardy péce o pacienty s DMD/BMD

V roce 2016 bylo jednou z nasich aktivit snaha o zapojeni spolupracujicich pracovist do
Evropské referencni sité (ERN), coz se podarilo a nyni je dalSim ukolem probojovat

a nastavit systém fungovani centra.

Spolupracujeme se zahranicnimi a ceskymi odbornymi pracovisti a zahrani¢nimi
pacientskymi organizacemi na nastaveni jednotnych standardl péce o pacienty
s DMD/BMD.

Podilime se na financovani zahraniCnich stazi |ékart a dalSich odbornikl, které jim
umozni ziskat mnoho uzitecnych a cennych poznatkt a zkusenosti.

Motivujeme rodiCe, aby se orientovali v péci o své déti a o moznostech péce aktivné
hovotili s |ékafri.
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Zahranicni spoluprace:

Prostfednictvim spolupracuijicich |ékait z Ceské republiky jsme v neustalém kontaktu
s odborniky ze zahraniCnich vyzkumnych center.

Nasi zastupci z fad ¢lenl organizace, ale i |ékafl se spoleéné ucastni odbornych
seminafll zamérenych na vyzkum DMD, péci o pacienty a dalSi problematiky pacientd.

Uzce spolupracujeme s UPPMD (United Parent Projects Muscular Dystrophy) a TREAT-
NMD (Neuromuscular Network), jejichz jsme Cleny.

Pravidelné komunikujeme s italskou organizaci ONLUS PARENT PROJECT a podilime
se na mezinarodnich pruzkumech, ke kterym maiji pristup pouze pacientské organizace.

-

A

~ TREAT-NMD

Neuromuscular Network

"@‘ United Parent Projects
. 7 | Muscular Dystrophy
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Nase zastupkyné& Karolina CeSkova se zu&astnila dne 13.11.2016 mezinarodniho
setkani UPPMD v Londyné, které navazovalo na konferenci ,Action Duchenne®,
jenz se konalo 12.11.2016.

Vig vVEiwv /s

zastupci firem a organizaci a navazani novych kontaktd. Jako mald zemé
a organizace musime byt vidét a slySet a k tomu jsou tyto konference idealni. Cim vice
kontaktd, tim vice studii pro CR, projektd, mezinarodni spoluprace a inspirace pro
nase aktivity.

Béhem tohoto setkani jsme navazali spolupraci s Alex Johnson, zakladatelkou nadace
Joining Jack, Emily Crossley, zakladatelkou Duchenne UK, a Kerry Rosenfeld,
ze SOLID Biosciences.

AC o~
UUEEI'I!E[I]HE BS.OQIE'NIC J DUCHENNE &L

Joiningack.
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Spoluprace v CR:

Jiz nékolik let se nasSi zastupci vzdélavaji v ramci projektu Akademie pacientskych
organizaci (APQO), pofadaného AIFP (Asociaci inovativniho farmaceutického
prumyslu).

Vzhledem k dobré spolupraci jsme méli moznost dne 29. unora 2016 vystoupit v
Ceské televizi v ramci Dne vzacnych onemocnéni.

V roce 2016 pokragovala spoluprace mezi nasi organizaci a SUKL (Statni ustav pro
kontrolu IéCiv). V roce 2015 bylo mezi nami uzavieno memorandum o spolupraci.

Spolupracujeme s ministerstvem zdravotnictvi, kdy se ucCastnime pacientskych
setkavani v ramci projektu ,Forum®, pod zastitou naméstkyné MZ JUDr. Lenky Tesky
Arnostove, Ph.D. Vice informaci o projektu naleznete na dalSi strané. Dale
spolupracujeme s MPSV, a vladnim vyborem pro prava ditéte, kam jsme v podali
podnét ohledné zajisténi prav nasich déti.

Ugastnime se také pacientskych rad na MZ a VZP.

\% | . MINISTERSTVO PRACE AL L.J# L-' i/

Utad vlady Ceské republiky

O®0

ke blara. rred

m A SOCIALNICH VECI
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Projekt FORUM:

S ministerstvem zdravotnictvi spolupracujeme na posilovani postaveni pacientskych
organizaci (dale jen PO). Cilem projektu je zakotveni PO do legislativy a vytvoreni
funkéniho modelu spoluprace PO s vefejnou spravou, pfedevSim s MZ a jeho
organizacnimi slozkami, ale i dalSimi slozkami statni spravy a také se samospravou.
Primarné jde tedy o vytvoreni platformy pro uplatnéni pacientskych prav.

Diléi cile projektu:

- Vytvoreni kontaktniho mista na MZ pro setkavani PO a predstavitelu statni spravy
a samosprav.

- V kancelafi by méla byt také knihovna s odbornymi publikacemi, pfipojeni k internetu.
- Vytvoreni webového portalu, pacientského bulletinu.

- Vznik databaze pacientskych organizaci.

- Vytvoreni vzdélavacich programu pro pacienty, ale pfedevsim pro mediky. Jednalo by
se o kurzy ,Pacient, partner lekare® a ,Lékar, partner pacienta®. Medici by byli PO
informovani o tom, co od nich nemocny potfebuje slySet a jaka by méla byt vzajemna
komunikace.

- Velmi dulezitym cilem je zajisténi udrzitelného rozvoje pacientskych organizaci (tedy
nastaveni pravidel jeho financovani) a jejich zapojeni do rozhodovaciho procesu.
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Informace z vyzkumu

Translarna: jedna se o prvni kauzalni lIék pro pacienty s bodovou nonsense mutaci
v dystrofinovém genu (nmDMD). PTC Therapeutic ma podminény souhlas pro Translarnu
v EU.

Exondys 51: = eteplirsen, injekéni forma Iéku, uréen pro pacienty, ktefi maji potvrzenou
mutaci v dystrofinovém genu pfistupnou skippingu exonu 51.

FDA udélila firmé& Sarepta Therapeutics povoleni pro zrychlené schvaleni. Zadost o registraci
v Evropské unii je jiz podana u Evropskeé Iékové agentury, rozhodnuti ma byt znamo na konci
roku 2017.

Studie Essence pro pacienty, ktefi se mohou lécit pomoci Skippingu exonu 45 nebo 53,
zapsala prvni pacienty a prave probiha.

BMS-986089: Anti-myostatin, ktery vyvinula a testuje spolecnost Bristol-MyersSquibb. Ma
potencial zvySovat mnozstvi svalové hmoty a zlepSovat svalovou funkci chlapci s DMD.
Klinicka studie faze 1/2 nyni probiha v USA a Kanadé, u chodicich chlapci ve véku 5 az 11

| osk)

B:OMARIN
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Ezutromid: SMTC1100: utrofinovy modulator. Utrofin je pfirozené se vyskytujici protein,
funkéné a strukturalné podobny dystrofinu. Tato terapie je ur€ena pro vSechny typy mutaci,
developerem Iéku je firma Summit, se kterou uzavrela licenéni dohodu Sarepta.

Nyni probiha zapis druhé faze klinické studie léku — PhaseOut DMD. Ziskal oznaCeni
Orphan Drug od FDA a EMA, od FDA také oznaCeni Rare Pediatric Disease (=lék pro
vzacné détské onemocnéni). Spole€nost Summit také pfijima oznacCeni Fast track =
zrychleny proces schvalovani od FDA pro léCbu DMD. Studie probihaji v USA a UK.

Vamorolone = VPB 15: Vamorolone je steroid, ktery na rozdil od tradiénich steroidl,
jako je prednison ¢&i deflazacort, vykazuje méné nezadoucich u€inkl pfi zachovani své
efektivni slozky.

Firma ReveraGen BioPharma Inc zahajuje 2.fazi klinické studie v ramci projektu VISION-
DMD. Hlavnim cilem 2a faze klinické studie je hodnoceni bezpecénosti, snasenlivosti a
farmakokinetiky Vamorolonu. Hlavnim cilem 2a prodlouzené studie je pak hodnoceni
dlouhodobé bezpecnosti, snasenlivosti a ucinnosti tohoto preparatu. Zahajeni faze 2b je

planovano na druhou polovinu roku 2017.
fTHEHAFEID
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Raxone (ldebenone): Lécba podporujici dychani u pacientl s jiz zhorSenou dychaci
funkci - LéCivo spoleCnosti Santhera ldebenon (Raxone) obdrzelo v Australii oznacCeni
Orphan Drug. LéCivo je urCeno pro lé€bu nervosvalovych a mitochondrialnich poruch.
Santhera predlozila Zzadost o schiuzku s FDA ohledné projednani zrychleného schvalovani.
FDA chce znat vysledky studie faze 3 s pacienty |é€enymi steroidy, nez rozhodne. To muze
zpozdit schvaleni az o 3 roky. /Studie faze 3 s pacienty steroidy léCenymi se jmenuje
SIDEROS; v soucasné dobé probiha nabor ucastniku./

Edasalonexent : CAT-1004: je urcen k inhibici NF-kB - proteinu, ktery hraje dllezitou roli
pfi zanétu a pro svaloveé zdravi vabec. Je dokonéen zapis do studie MoveDMD — ¢ast B. Je
to 12-tydenni, placebem kontrolovana a dvojité zaslepena studie. Cilem je vyhodnotit
bezpecnost a ucinnost. Ma potencial byt chorobu modifikujici 1€€bou u chlapcd s DMD
s jakymkoli typem mutace. Je v planu i zamérfeni se na srdecCni funkce a jakou roli v tomto
hraje NF-kB.

CAP-1002: srde¢ni kmenové bunky - alogenni bunky derivované z kardiosféry. Firma
Capricor Therapeutics dokoncila Ié€bu v klinickych studiich faze I/l HOPE-DMD a faze Il
Alstar. Oznameno planované rozsSireni klinického programu pro DMD s |éCivem Cap-1002:
hodnoceni u€inku na zlepSeni stavu periferniho a respiracniho svalstva.

O\
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Rok 2016 v PARENT PROJECTU

Cinnost naseho spolku by se neobesla bez partnerq, pratel, lidi, ktefi maji srdce na
spravném misté a neni jim lhostejny osud nasich déti. VSem patfi velky dik.

Mnoho partnert se stalo nasSimi prateli, jsou s nami na jedné lodi, podporuji nas
financné, ale i lidsky, chapou naSe krédo ,zZit a nejenom prezit® a proto poradaji pro
kluky rizné akce. Kluci zaziji zakulisi automobilovych i motocyklovych zavodu,,
,b€haji“ pulmaratony i maratony, jezdi spanilé jizdy, hraji Bocciu.

TéZz naSi aktivni Clenové organizuji akce na naSi podporu a zazitky klukd. Diky
rodiné Pesku prozivaji zavody hasi€ské, jejichz 10. rocnik se konal v Rohovladové
Bélé a nas spolek ziskava kazdoro¢né nemalou podporu. V BudisSové nad
BudiSovkou se jiz 8. rokem diky rodiné Backovskych, ktera porada ples pro Jakuba,
tanci. Z vytézku je podporovana i nase c¢innost. Diky rodiné Turkd prozijeme
motocyklove zavody, ale také nemalou finanCni podporu. VSem patri velky dik.

Fundraising je dulezitou, i kdyz velmi naroc¢nou soucasti €innosti organizace.
Financni prostredky ziskavame od stalych podporovateld, ale i od nahodnych darcu.
V roce 2016 jsme opét vyuzivali dotaénich program(i vyhlasenych Uradem viady,
MZCR, ale i nadacemi.
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Nasi darci:

MDA RIDE Ufad vlady Hasi¢i Rohovladova Béla
Montaze Broz Antonin Svehlla MZ CR

Kralovéhradecky kraj ALVIAN Most, s.r.o. Sika, CZ

Linde GAS FN v Motole MFP paper s.r.o.

Ing. Lenka Kroupova Jachymova Dana Automoto klub v ACR
Rodina Backovskych Otto Bock cz Kindlova Miluse

Manakova Sarka; Ing. Jitka Reineltova; Urbanova Alena; Varga Peter; Obec Rohovladova
Béla; Novotna Drahuse; Novy Kamil; Ing. K¥iz Zdenék; Svarcova Katefina; Koneény Miroslav;
Bure$ova Helena; Hanzlikova Blanka; Kocourkova Lenka ; Plzakova Sarka; Ing. Sedek Dusan;
Ing. Habarta Petr; Kvapil Jiri; Ales Hrdlicka; LukSova Jana ; Psota Tomas ; Sellner Ondrej;
Skala Oldrich; Ing. Svétlik Radim; Urbanec Milos; Ing. Hoffmann Premysl; PospiSilova Alena;
Pavlicek Jiri; Homolka Tomas; EDUP s.r.o.; GEEN GENERAL ENERGY; Goldemund Miroslav;
Klein Tomas; Ing. Koncok Martin; Kopfiva Lubomir; Matiovska Milada; Nytra Jakub; Otisk
Miroslav; Bc. Severa Zbynék; Vanék Leo; Vesela Iva; Bc. Moulisova Martina; Belfin Josef;
Ing. Drabek Jaroslav; Ing. Kyjovsky Jozef; Misurcova Lubomira; Novak Petr; Ozana Petr;
Pozar Michal; MUDr. Sladek Ivo; Novomeéstsky Robert; Pozar Igor; Fiker Viktor; Kacenga
Vladimir.
PARENTi PROJECT .
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Odborné a propagacni akce

lll. celostatni odborna konference: Péce o pacienty s DMD/BMD

Odborna konference pro rodiny pacientt s DMD/BMD a jejich oSetfujici |ékare
konana v Narodni technické knihovné v Praze dne 14.04.2016

Hlavni témata konference

aktualni stav péce o détské i dospélé pacienty s DMD v CR a jeho srovnani,

z pracovisté v zahraniCi — vystoupila Dr. Ros Quinlivan, jedna z prednich odbornic na
péCi o dospélé pacienty s DMD v UK, jednotlivé aspekty péCe — kardiologie,
pneumologie, endokrinologie,

o kvalité Zivota pacientu pohovofily Elizabeth Vroom a Nicolleta Madia,

aktualni stav klinického vyzkumu u DMD v CR a v zahranidi,

aktualni stav IéCby Translarnou v CR,

vysledky klinickych studii s elektrostimulacnim pfistrojem Vecttor a moznosti jeho
vyuziti u pacienttd s DMD v CR — vystoupil Dr. Donald A. Rhodos,

v prubéhu konference bylo v predsali realizovano prfedvedeni kompenzacnich
pomucek.
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Vernisaz vystavy "Zijeme s vami"

Vystava se konala ve FN Motol dne 15.04.2016 pod zastitou prof. MUDr. Vladimira
Komarka, CSc., dékana 2. Iékarske fakulty Univerzity Karlovy.

Jednalo se o dalSi zastavku vystavy, ktera ma za cil upozornit na zakefnost
onemocnéni.
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Seminar "Zijeme tu s vami, podejte nam pomocnou ruku"

Seminai se konal dne 26.06.2016 v Poslanecké snémovné PCR pod zastitou
pfedsedy PS PCR Jana Hamacka a naméstkyné& ministra zdravotnictvi Lenky Tesky
Arnostové. Cilem seminafe bylo upozornit odbornou verejnost na problémy, se
kterymi se v bézném zivoté potykaji rodiny, ve kterych zije pacient se svalovou
dystrofii &i atrofii. Se svymi pfib&hy se podélili Barbora Safafikova (pacientka

s SMA) a Martin Kréek (pacient s DMD), o nemocech promluvila |ékarka —
spegialistka na nervosvalova onemocnéni — Jana Haberlova a zastupci MPSV

a MSMT.

11 pacientl pfevzalo od naméstkyné MZ ocenéni za stateCnost, odhodlani a Sifeni
povédomi 0 nemoci. A o Ry I

™ » HENNOVA
sezgv/x DYSTROFIE
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Svétovy den Duchenne

Ke svétovému dni Duchenne, ktery pripada na 7. zari jsme vytvorili video na
téma

,Nase zivoty v jedné vete“

Video muzete shiédnout'zde

2 ‘-r‘ 2:’f::_?:4'lcy &
[l D\'smo‘gz\ i
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https://www.youtube.com/watch?v=6E9ThAmoJR8

PARENT PROJECT v médiich a jinde

O vzacnych onemocnénich povidala na CT1Jitka Reineltova a MUDr. Katefina Kubackova

VZP chce dostupnéjsi péc¢i o lidi se vzacnymi chorobami

Dne 15.11.2016 se uskutecnila tiskova konference VZP, kde vystoupil feditel VZP Zdenék
Kabatek a uvedl, ze jejich pojisStovna se chce do budoucna vice vénovat podpore péce

0 vzacna onemocneni.

Namestek reditele VZP Petr Honék uvedl konkrétni pfiklady pfinosné spoluprace

s pacientskymi organizacemi, kdy pravé diky Parent Projectu se kaslaci asistent dostal na
jednani rady VZP k posouzeni uhrady. Byla zde pfikladna spoluprace organizace s odbornou
spolecnosti na pfedlozeni vSech potfebnych podkladu a argumentu. Navic se velmi pozitivhé
projevil i pfinos studie, kterou PP ve spolupraci s Mgr. Katefinou Neumannovou realizuje jiz
vice jak rok u péti chlapcu s DMD. V soucasné dobé jsou potfeby pfistroje individualné
posuzovany a prakticky vzdy schvaleny, nez se uvede do procesu zavazna metodika
predloZzena Pneumologickou a ftizeologickou spolecnosti.
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http://www.ceskatelevize.cz/porady/1096902795-studio-6/216411010100229/video/455846
http://www.zdravotnickydenik.cz/2016/11/vzp-chce-dostupnejsi-peci-o-lidi-se-vzacnymi-chorobami-na-zacatek-se-zameri-na-ctyri-nemoci/

PARENT PROJECT v médiich a jinde

Novinky.cz — 23.06.2016 Na nemoc jejiho syna zatim neexistuje |Iék. Bojuje nejen za néj, ale
i dalSi nemocné déti - Praci pro Parent Project vénuje Jitka velkou ¢ast svého volného casu.

Zaroven se sama neustale vzdélava, aby mohla rozvijet Cinnosti organizace.

- Martin Kréek vypravi o svém zivotée
- Prvni pacient v Cesku dostal Iék na Duchenneovu svalovou dystrofii
- Dospélych pacientt s Duchenneovou dystrofii bude pfibyvat. V CR ale pro né chybi

multioborova péce
- Den Duchenneovy dystrofie letos cili na véasnou diagnézu. Mtize oddalit vozik o roky

V zari 2016 vysly v magazinu, ktery se zabyva domaci péci ,JSI DOMA®, ¢lanky o nasi
organizaci. Cislo ¢asopisu najdete
Jedna se o nasledujici ¢lanky:

- Jak poznat Duchenneovu svalovou dystrofii a jak ji 1écit

- Parent Project pomaha rodinam uz 15 let

- Spolecné akce, sport Ci vystavy — i to je Zivot nemocnych s DMD ¢i BMD
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https://www.novinky.cz/zena/deti/407193-na-nemoc-jejiho-syna-zatim-neexistuje-lek-bojuje-nejen-za-nej-ale-i-dalsi-nemocne-deti.html
https://www.novinky.cz/zena/deti/407193-na-nemoc-jejiho-syna-zatim-neexistuje-lek-bojuje-nejen-za-nej-ale-i-dalsi-nemocne-deti.html
https://www.novinky.cz/zena/deti/407193-na-nemoc-jejiho-syna-zatim-neexistuje-lek-bojuje-nejen-za-nej-ale-i-dalsi-nemocne-deti.html
http://vzacni.cz/duchennova-muskularni-dystrofie/
http://www.zdravotnickydenik.cz/2016/04/prvni-pacient-v-cesku-dostal-lek-na-duchenneovu-svalovou-dystrofii/
http://www.zdravotnickydenik.cz/2016/05/dospelych-pacientu-s-duchenneovou-dystrofii-bude-pribyvat-v-cr-ale-pro-ne-chybi-multioborova-pece/
http://www.zdravotnickydenik.cz/2016/09/den-duchenneovy-dystrofie-letos-cili-na-vcasnou-diagnozu-muze-oddalit-vozik-o-roky/
http://www.pelakova.cz/2016/09/19/vyslo-1-cislo-magazinu-jsi-doma/

Akce pro rodiny

Pobyt pro rodiny s détmi

Pobyt se konal 04.03. - 06.03.2016 ve SmecCné a ucastnilo se ho celkem 8 rodin,
pricemz vétSina rodin byla na setkani rodin se stejnym osudem poprvé. Kluci byli ve
veku 1 roku az 5 let, a podle toho se odvijel program, ktery byl zajiStovan
dobrovolnicemi. V sobotu déti navstivili doktofi klauni z organizace Chance 4 Children,
ktefi détem zpfrijemnili odpoledne, pomalovali jim obliCeje. SpoleCné se zastupci
Kouzelna prani a hokejistou Sparty Janem PiskaCkem predali détem bajecné darky.
Rodice v ramci pobytu absolvovali spoleCnou ,psychoterapii,, pfednasky z fyzioterapie,
a socialni péce. Déti si vyrobily véci s velikonoCni tématikou a maminky andélicky.
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Ozdravny pobyt pro kluky a maminky

Pobyt pro kluky a maminky se uskutecnil diky podpofe MDA RIDE. Tento rok se
pobyt konal v Hodoninu u Kunstatu. Objekt se nachazi v prostredi krasné pfirody.
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Sportisimo 1/2 Maratonu

Dne 02.04.2016 jsme se zucastnili pro nas jiz tradicniho SPORTISIMO 1/2 Maratonu
Praha. Nasi kluci si diky charitativnimu ob€anskému sdruzeni RWTTC (Running With
Those That Can’t,, aneb béhame s témi, ktefi nemohou) mohli ,zabéhnout* svij zavod.

Déti sedi ve sportovnim voziku ,Benecykl®, ktery je tlaCen bézci.

Hlavni podékovani patfi pratelskym lidem z RWTTC a zvlasté pak Petru Olivovi za

skvélou organizaci.

svalova dystrofie
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3. MDA RIDE

Charitativni motocyklova akce MDA RIDE se konala dne 18.06.2016. Poprvé se tato
akce konala na Vaclavském namésti a rovnou se vybrala rekordni ¢astka a to 1 005 508
KCE.

MDA RIDE neni jen nazev charitativni akce, ale je to pfedevsim spoleCenstvi drsnych
motorkarl, ktefi vS8ak maji srdce na spravném misté. Toto spoleCenstvi podporuje lidi se
svalovou dystrofii.

MDA RIDE podporuje nejen nas, ale také Ceskou asociaci muskularnich dystrofikd.
Kazdy rok se délime rovnym dilem, vzhledem k tomu, ze byl rok 2016 rekordni, pfipadlo
502 000 K¢ pro kazdou organizaci. Vytézek byl v nasem pfipadé vyuzit na 4. turnaj v
iBoccie, pobyt pro maminky s détmi, informacni kampan ke svétovemu dni DMD,
celorepublikovy sraz, provoz webovych stranek a kazdoroCni rekondicni pobyt rodin s
malymi détmi. DalSich 380 000 KC bylo rozdéleno mezi 20 jednotlivych rodin na
potrebné pristroje a vybaveni.
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Soutéz v pozarnim sportu

Sbor dobrovolnych hasi¢l Rohovladova Béla poradal dne 16.07.2016 jubilejni
10. roCnik soutéze ,O pohar starosty obce” v pozarnim sportu a klasickém utoku
zen

a muzu. Akce se konala pod zastitou senatorky za Pardubicko a Chlumecko

Mgr. Horské, vytézek z celé akce byl vénovan neziskové organizaci PARENT
PROJECT.

Desaty rocCnik pfinesl nadhernych 93.000,- Velké podékovani patfi rodiné
Peskovych.
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Podékovani

Cinnost spolku Parent Project, z.s. by nebyla mozna bez podpory,
pomoci a spoluprace s fadou firem, organizaci a jednotlivcu.

Vasi pomoci si opravdu velmi vazime.
Bez Vas bychom nebyli schopni splnit nase poslani a dosahovat nasSich
cild.
Déekujeme, ze jste nasi soucasti.
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