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1. Uvodni slovo

Vazeni pratelé, darci a priznivci filantropie. Dostava se Vam do rukou vyroéni zprava ob¢anského sdruzeni
Parent Project za rok 2009.

Uvodem bych rada podékovala predevsim viem rodi¢am, ktei dobrovolné vénuiji svij volny ¢as neziskové
organizaci Parent Project. Dékuji také odbornikam, bez jejichZ cennych rad a garanci by nebylo mozné reali-
zovat projekty zamérené na vyzkum.

Podékovani patfi i naSim sponzoram, ktefi nas dlouhodobé podporuji a umozriuji nam naplriovat naSe po-
slani: vyzkum — lé¢ba — nadéje.

Projekty, realizované v roce 2009 se zamérovaly predevsim na moZnosti zapojeni naSich pacient do probi-
hajicich klinickych studii. Diky spolupraci naSeho odbornika z fad rodi¢t — Ing. Miroslava Stuchlika a odbor-
ného garanta Doc. MUDr. Petra Vondracka, Ph.D. se podarilo vytvorit podminky pro historicky prvni klinické
testy pacientd s DMD/BMD v CR.

Na poli osvéty a vzdélavani se Parent Project stal profesionalni pacientskou organizaci, kterd preklada
a zverejriuje odborné informace vem, ktefi se vénuiji pacientim s diagnézou svalova dystrofie DMD/BMD.

Z Gspésnych grantd se nam dafi neustale zlepSovat kvalitu Zivota naSich pacientd.

Ucast zastupct Parent Project na zahrani¢nich konferencich a prezentace nasich odbornych projektt prispi-
va ke zviditelnéni rodi¢ovské pacientské organizace i za hranicemi CR.

Vérim, Ze v letoSnim roce se rodi¢am i Iékaram podari opét pribliZit o krok blize k G¢inné 1é¢bé.

frus.

Ing. Pavlina Holubcovéa
predseda Parent Project
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2. Historie

Obcanské sdruzeni Parent Project bylo zaloZzeno dne 27.8.2001 z iniciativy rodicd, jejichz déti se narodily se
svalovou dystrofii Duchenne/Becker (DMD/BMD). Impulsem a motivaci k zaloZzeni neziskové organizace
v CR, byla snaha finanéné podporovat vyzkum a zlepSovat kvalitu Zivota pacientd.

7 = Svalova dystrofie je nej¢astéjsi genetickou smrtelnou vadou na své-

;;E-_ / ) té a dosud neni znama G¢inna lécba. Nemoc postihuje témér vyluc-

/\"4 né chlapce a v CR je dle nasich odhadd priblizné 500 pacient. Ne-

‘{ ’ moc se projevuje jako postupné ochabovani kosterniho svalstva

__\:J ‘Qa a progresivni prabéh nemoci je traumatizujici nejen pro pacienty ale
' . | iprorodinu, ktera o dité pecuje.

Na konci 90. let minulého stoleti nebyly k dispozici témér zadné
informace o této nemoci a rodi¢e nevédéli, jak o dité s touto nemo-
ci pecovat. Samotna diagnéza byla rodi¢um sdélovana velice necitli-
vé a tvrdé. Rodiny téchto pacienttd nemély Zadnou nadéji néco zménit, jakkoliv zlepsit zdravotni stav svého
ditéte.

S myslenkou presvédcit rodi¢e o tom ,Ze mazou néco udélat pro zachranu svych nevylé-
¢itelné nemocnych déti a zlepsit kvalitu jejich Zivota, pfiSla pred vice neZz 15 lety pani
Patricie Furlong z USA. Patricie Furlong je inadale prezidentkou materské organizace
Parent Project a snaZi se ziskavat financ¢ni prostfedky na vyzkum této nemaoci.

Patricie Furlong také poskytla naSim rodi¢im a Iékardm prvotni informace o zpasobech
fyzioterapie, polohovéani, dychacich technikach, vyZivovych doplrcich, podparnych po-
muckach a vychové. Neméné dualezité byly i informace o nutnosti podani spravnych
anestetik v pripadé podstoupeni narkdzy.

Nejdalezitéjsi motivaci byla ovsem pro vSechny rodic¢e skutecnost, Ze

Zlaty standard péce muazZou poméhat finanéné podporovat vyzkum této nemoci. ProtoZe
o pacienty s DMOYBMD

pouze u¢inna lé¢ba maZe tuto progresivni nemoc zastavit.

Jiz na pocatku nasi cesty, byly stanoveny zakladni cile, bez kterych nebylo
mozné poslani naplnit. A to, centralizovat pacienty stouto diagnézou
a vybudovat specializovanou ordinaci. Tyto zaméry a cile jsme konzulto-
vali predevsim s Doc. MUDr. Milusi Havlovou, CSc. z Centra pro nervosva-
lovd onemocnéni Neurologické kliniky 1.LF UK a VFN v Praze. Nasim od-
bornym poradcem se stal Doc. MUDr. Petr Vondracek, Ph.D. z FN v Brné.

sy LEADING THE - Parent Project
e eno puckenne | Muscular Dystrophy
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3. Profil organizace

Kontaktni adresa

Pravni forma

ICO

Sidlo

Telefon

E-mail

Webové stranky

Konto na podporu vyzkumu
Provozni Ucet sdruZeni
Predseda sdruzZeni

Vykonny vybor

Poslani

: Parent Project, Krkono$ska 22, Vrchlabi, PSC 543 01

: Obcanské sdruzeni. Stanovy registrovalo Ministerstvo vnitra dne 27.8.2001

pod cislem jednacim VS/1-1/47 844/01-R

126540401

: Krkono$ska 22, Vrchlabi, PSC 543 01

1737 374 297

: parentproject@parentproject.cz

: http://www.parentproject.cz

: ¢.0.: 1338146001/5500

: ¢.0.:0194971330/0300

. Ing. Pavlina Holubcova, TyrSova 936, Vrchlabi

. Jozef Suchy, Husova 245, Hrob

Pavel Trojan, Vétrna 262, Broumov
Ing. Miroslav Stuchlik, Velkopavlovické 11, Brno

llona Krékova, V Bazantnici 2651, Kladno

: Poslani organizace Parent Project vystihuji slova: Vyzkum — lé¢ba — nadéje.

Konkrétnim cilem sdruZeni je finanéné podporovat vyzkum svalové dystro-

fie Duchenne/Becker a zlepSovat kvalitu Zivota pacientd.

Pravidelné zaFijové setkavani rodiéa a déti v RZ Louzek na Orliku. V roce 2009 byla hlavnim tématem her a soutéZi ,,Doba ledova*
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4. Organizaéni struktura

Cinnost sdruZeni je zaloZzena na dobrovolné préci rodi¢d. Prestoze ma nase sdruzeni statut pacientské orga-
nizace, neni provoz ze strany statu nijak podporovan. To je také hlavni davod, pro¢ organizace nema stalé
zaméstnance. Pro sdruZeni pracuje predevsim vykonny vybor, jehoZ sloZeni je péticlenné. V cele sdruZeni
stoji predseda. Nejvyssim organem sdruzZeni je ¢lenska schize.

5. Vyzkum, klinické studie

Jedina Sance pacientd s DMD spociva v tom, Ze se dostanou co nejdfive k Iéku, ktery vyrazné zpomali nebo
dokonce zastavi progresi choroby. Bohuzel, v CR neexistuje zadny vyzkum, ktery by byl zaméren na Ié¢bu
DMD a to presto, Ze DMD je nejroz8itenégjsi chlapeckd, stoprocentné smrtelnd, nelééitelnad geneticka poru-
cha. Proto jedina cesta k Iéku vede pres spolupraci se zahrani¢nimi partnery. Ve svété existuje nékolik uni-
verzit, védeckych pracovist a farmaceutickych firem, které se vyvojem Iéku zabyvaji. V soucasnosti je realna
Sance, Ze v horizontu 3-5 let budou prvni Iéky na DMD k dispozici. Jejich rychlejSimu vyvoji brani nékolik
faktorG: nedostatek financi na vyzkum, ¢asové a finanéné velmi naro¢né pozadavky EMEA a FDA na testy
Iéka pred uvedenim na trh, nedostatek vhodnych pacientd pro klinické testy.

Proto jako prvni krok Parent Project inicioval vytvoreni centralni databaze ¢eskych a slovenskych pacientd
s DMD a BMD. Dalsim krokem bylo navazani mezinarodnich kontaktt s rodi¢ovskymi organizacemi jako je
UPPMD jejichZz nékterych akci se zucastnime. Klicovou udalosti se pro nas stalo ¢lenstvi v TREAT-NMD.
TREAT-NMD je organizace, ktera vytvari celoevropskou databazi pacientd s DMD, klinickych pracovist
ochotnych participovat na klinickém ovérovani nové vyvijenych Iékd a védeckych pracovist, které tyto Iéky
vyviji a pofada odborné seminéare, workshopy kde se mohou setkavat zastupci vSech téchto skupin setkavat,
predavat si informace, zkudenosti. Vytvari tim podminky pro rychlejsi a efektivngjsi testovani lékd. Cesko-
Slovensky registr pacientd se stal soucasti celoevropské databaze pacientd jiz v roce 2007, Parent Project
aKlinika détské neurologie Fakultni nemocnice Brno jsou ¢leny TREAT-NMD od roku 2008, Klinika détské
neurologie FN Motol od roku 2009.

Koncem loriského roku poZzadala farmaceuticka firma Prosensa MUDr. Petra Vondracka z Kliniky détske
neurologie Fakultni nemocnice Brno o spolupraci na klinickém ovérovani PRO051, letos svou Zadost rozsirila
na testovani PRO044. Jde o genetické Iéky uréené na nejrozsirené;jsi typy deleci. Tyto |éky pracuji na princi-
pu ,.exon skipping“ a umoznuji tvorbu alespon ¢aste¢né funkéniho dystrofinu. Tim by mélo dojit ke zméné
maligni DMD na benigni BMD. Tento test by mél zacit v druhé poloviné roku 2010. Toto je vabec prvni San-
ce pro ¢eské pacienty s vhodnymi mutacemi dostat se k [éku, ktery by mél byt schopen zastavit progresi
nemaoci.

Zcela nahodou pfisli rodice déti s DMD z USA a Velké Britanie na to, Ze potravinovy doplnék se silnymi anti-
oxida¢nimi G¢inky Protandim mirné zlepSuje zdravotni stav pacientd s DMD. Parent Project ve spolupraci
s profesorem McCordem z Denverské univerzity v USA zorganizoval pilotni studii G¢innosti potravinového
doplriku Protandim na DMD. Tohoto testu se zuéastnilo 18 dobrovolniki s DMD z CR. Studie prokazala, Ze
Protandim sniZuje hladinu prozanétlivé bilkoviny osteopontin, tim sniZuje rychlost negativnich zmén ve
svalstvu a zpomaluje progresi DMD. Zpomaleni progrese zlepSuje kvalitu Zivota pacientd a umoZzriuje poz-
déjsi nasazeni kortikosteroidd, které jsou pres veskeré své negativni vedlejsi ¢inky stale brany jako jedina
standardni Ié¢ba DMD.
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6. Projekt centralni databaze pacientd s DMD/BMD

Projekt databéaze - http://dystrophy.registry.cz

Pavodni predstava o centralizaci pacient( zahrnovala jednak vznik specializované
ordinace pro pacienty s DMD/BMD a také vytvoreni databaze DMD/BMD pacientd.
o ‘ Postupnym vyvojem se ukdzala jako prvorada pravé myslenka vzniku databaze
The National DMD/BMD Registry PACIENTO @ jejich podrobna diagnostika. Asi 20% DMD/BMD pacientd nemélo

odhalenu deleci, poptipadé mutaci v dystrofinovém genu a bez ni vlastné neméli
Sanci byt zarazeni do zahrani¢nich klinickych studii. Nalezeni dalece nebo bodové mutace u téchto pacientd
je dalezité i pro prenatalni diagnostiku potencionalnich prenaSecek.

Koncem roku 2003 zahajil Parent Project ve spolupraci s Klinikou détské neurologie Fakultni nemocnice
Brno a Masarykovy univerzity v Brné prace na projektu vytvoreni ,,Centralni databaze ¢eskych pacientd
s Duchenneovou / Beckerovou svalovou dystrofii pro Géely budoucich mezinarodnich klinickych studii
a terapeutickych strategii“.

Databaze je vedena v angli¢tiné a opravnénym vlastnikam pristupovych prav kdekoliv na svété umoznuje
vybér pacientd spliujicich vstupni kritéria pro budouci mezinarodni klinické studie s novymi Iéky na zasta-
veni progrese Duchenneovy / Beckerovy svalové dystrofie. Protoze vhodnych pacientt splriujicich konkrétni
klinické a geneticka kritéria maZe byt v jednotlivych zemich velmi malo, je mezindrodni spolupréace a aktivni
vyhledavani pacientd na mezinarodni Grovni nezbytou nutnosti. V pripadé nalezeni G¢inné terapeutické
metody urychli centralni databaze vybér a indikaci vhodnych pacientd.

Do Projektu databaze jsou zarazeni i pacienti ze Slovenské republiky a slovenska organizace OMD tento
projekt také finan¢né podporuije. lJinak je Projekt databaze financovan vyhradné z prostredkd organizace
Parent Project.

Centra a lékari spolupracuiji na projektu 0
Centralni databaze DMD/BMD pacientd:

PARENTi PROJECT

] i e & svalova dystrofie

Vyzkum Lééba Nadéje

Doc. MUDr. MiluSe Havlova, CSc.
Centrum pro nervosvalova onemocnéni
Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN
Katerinska 30, 128 21 Praha 2

as. MUDr. Josef Kraus, CSc.
Klinika détské neurologie 2. LF UK
Fakultni nemocnice v Motole

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.
Neurologicka klinika dospélych 2. LF UK
Fakultni nemocnice v Motole

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

MUDr. Jana Haberlovéa

Klinika détské neurologie 2. LF UK

Fakultni nemocnice v Motole

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

tel.: 224 433 301, e-mail: jana.haberlova@gmail.com

Doc. MUDr. Tatana Marikov4, CSc.

Ustav biologie a lékarské genetiky 2. LF UK
Fakultni nemocnice v Motole

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

as. MUDr. Dana Siskova

Ambulance pro nervosvalovd onemocnéni
Oddéleni détské neurologie

Fakultni Thomayerova nemocnice s poliklinikou
Videnska 800, 140 59 Praha 4 - Kr¢

MUDr. Jan Stanék

Klinika détské neurologie

Fakultni nemocnice s poliklinikou
17. listopadu 1790, 708 52 Ostrava

Doc. MUDr. Petr Vondraéek, Ph.D.

Klinika détské neurologie

Fakultni nemocnice Brno

Pracovisté détské mediciny

Cernopolni 9, 625 00 Brno

tel.: 532 234 934, e-mail: pvondracek@fnbrno.cz
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Doc. MUDr. Jana Siissova, CSc., FN Motol Praha
MUDr. Iva Pfihodova, VFN Praha

MUDr. Dagmar Greémalova, FN Ostrava

MUDr. Vasil Janko, DLL Vesna, Janské Lazné

MUDr. lvana Wurstova, Lazné Velké Losiny Project

MUDr. Jitka Rokytova, FN Plzeri , Lochotin et e oo

MUDr. Martina Machova, FN Plzen, Lochotin SRR

MUDr. Katarina Okéafova, DFN, Banska Bystrica e L S, o e TG
MUDr. Roman Mego, SINALGIS s.r.0., Bratislava e et U oy s g

Dossitie aiow C2ach gatientz who hiw iis Geaus heredian dseass

MUDr. Viestova Karin, KDN DFNsP , Bratislava
MUDr. Eva Lazarova, DFN Kosice

e are |ooking for sponsors. Mease contact us by esaik
brabec@amunl.ca

Registr éeskych a slovenskych pacientd s DMD/BMD je vysledkem spoluprace mezi Institutem biostatisti-
ky a analyz, Masarykovy univerzity v Brné (technicka realizace, analyzy dat), obéanského sdruzeni Parent
Project v Ceské republice (zahajeni projektu, finanéni podpora) a Fakultni nemocnice v Brné (védecky
poradce). Nové se do projektu zapojila slovenska organizace OMD.

* VVyzkum DMD/BMD

TREAT-NMD - mezinarodni evropska sit nervosvalovych center, jejimz cilem je

urychlit vyzkum a Ié¢bu nervosvalovych genetickych onemocnéni. Spojuje partner- 3

ské organizace a specialisty z Evropy. Diky fonddm EU umoZiuje védctm i praktic- TREATNMD
kym lékaram pracovat na spole¢nych vyzkumnych projektech, zlep$ovat standardy S '
péce o pacienty s nervosvalovymi nemocemi. Od brezna 2008 se stalo obc¢anske

sdruZeni PP ¢lenem tohoto evropského projektu.
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7. Konference

Odborny seminaF ,,DATABAZE PACIENTU S DMD/BMD"
Obcanské sdruzeni Parent Project, Masarykova univerzita Brno a Organizacia
Muscularnych dystrofikov usporadali ve dnech 18. a 19. 02. 2009 v ,,Hotelu Troja",
o ‘ v Praze odborny seminér , Databaze pacientd s DMD/BMD". Seminar byl zaméreny
The National DMD/BMD Registry 1@ SEZNameni odborné verejnosti s databazi ceskych a slovenskych pacientd
s DMD/BMD a jejich zapojeni do rozSifovani této databaze.

Seminéare se zucastnilo 23 specialistt z oboru neurologie a genetiky z raznych ¢asti Ceské a Slovenské re-
publiky a zastupct sdruzeni PP, AMD , SMA , MDA RIDE z Ceské republiky a OMD ze Slovenska. Ve stfedu
odpoledne byl sraz v hotelu Troja s naslednym spole¢enskym vecerem. Spolecenského vecera se rovnéz
zUcastnila pani Daniela Odehnalova Rybova s organizace MDA RIDE. Tato organizace je zaloZzena motorkar-
skym klubem Harley-Davidson Praha a jeji napli je poméahat pacientim postizenym svalovymi dystrofiemi.
Na této schazce byl u¢inén prvni krok pro budouci spolupréci obou organizaci.

Ve ¢tvrtek 19.2.2009 probéhl od 9,00 hod vlastni semina¥. Po seznameni Ucastnik s ¢innosti a poslanim
PARENT PROJECT (za PP prezentaci pripravil a prednesl Jozef Suchy) a ORGANIZACIE MUSKULARNYCH
DYSTROFIKOV SR (za OMD Zdenék Haviernik koordinator rodi¢ovskej skupiny DAC) nasledovala prednaska
Doc. MUDr. Petra Vondracka, Ph.D. o nejnovéjSich vyzkumech a jejich vyvoji. Tato prednaska zamérena na
aktualné probihajici vyzkumy byla zajimava i s pohledu rodi¢t pacientt nebot uvadéla i jednotlivé faze vy-
zkumu v soucasné dobé. Jedna o vyzkum PTC 124 americké spolecnosti PTC, AVI 4658 - exon skipping (UK),
PRO051-rovnéz exon skipping (Svédsko) a SNT-MC17 idebenone (Svycarsko).

Poté méla prednasku Doc. MUDr. Tatana Marikova, CSc. Jejiz prednaska byla zamérena na potrebné gene-
tické testy pro presné uréeni diagndézy. Dale potreba vySetreni celé rodiny k uréeni prenaSecek a uréeni
rizikovych osob v rodiné. Dale upozornila na daleZitost spoluprace genetikd s neurology , nezastupitelnou
roli obou obord pti stanoveni diagnozy.

Dalsi prezentaci prednaSel Ing. Petr Brabec z Masarykovy univerzity Institutu biostatiky a analyz, ktery se-
znamil pritomné s databazi. Vysvétlil jim funkci databaze, zptsob ovlddani a vkladani pacientd véetné pro-
vadéni aktualizace.

Posledni prednasku méla Rachel Thompson z Treat-NMD. Cilem jeji prednasky bylo predstavit ¢eské odbor-
né verejnosti Treat-NMD a mozné formy zapojeni Ceské republiky. Diraz kladla na maximalni rozsieni re-
gistru pacientd s DMD a na aktualizaci dat. Zapojeni ¢eskych odbornikd je moZzné na nékolika Grovnich od
prostého prebirani informaci, pres aktivni pouZivani registru az po vytvoreni centra schopného Ucasti na
planovanych klinickych testech nové vyvijenych 1éki na DMD. Podobné se mohou zapojit i rodi¢ové bud
individualné jako prijemci informaci nebo jako pacientské organizace, které pomohou Sifit mezi rodici in-
formace a budovat registr.

Po prednaskach probihaly diskuse. Po ukonceni seminare pozadalo 11 Iékara (z toho 4 ze Slovenska) o zfi-
zeni pristupu do databéaze (6 Ucastnikd jiz pristup mélo pred seminarem).

Cilem databaze pacienti s DMD/BMD je efektivni integrace pacientd do mezinarodnich klinickych studii.
V pripadé nalezeni G¢inné l1écebné metody databaze urychli vybér a indikaci vhodnych pacientd. Tento re-
gistr obsahuje narodni databazi DMD/BMD pacientt pro lékarské odborniky a vyzkumné pracovniky, aby
pomohl urychlit vyvoj a dodavku novych terapii pro Duchenneovu a Beckerovu svalovou dystrofii. Registr
pacientd DMD/BMD v Ceské a Slovenské republice je nyni k dispozici on-line. Tato databaze je k dispozici
pouze pro registrované specialisty a pacienty, ktefi maji p¥istup ke svym osobnim Gdajam. Podstatou toho-
to projektu je shroméazdit vSechny pottebné informace o moznych ¢eskych a slovenskych pacientech, ktefi

Vyro¢ni zpréva za rok 2009 - Parent Project — Obc¢anské sdruZeni rodica déti se svalovou dystrofii Duchenne/Becker (DOMD/BMD) — str. 8



maji toto zavazné dédiéné onemocnéni. Registr ¢eskych a slovenskych pacientd s Duchenne a Becker svalo-
vymi dystrofiemi je vysledkem spoluprace mezi Institutem biostatistiky a analyz, Masarykovy univerzity
v Brné (technicka realizace, analyzy dat), ob¢anského sdruzeni Parent Project v Ceské republice (zahajeni
projektu, finan¢ni podpora) a Fakultni nemocnice v Brné (védecky poradce). Nové se do projektu zapojila
slovenska organizace OMD.

Seminar mél za ukol seznamit odbornou verejnost s funguijici databazi a primét k aktivité v zadavani pacien-
ta do této databaze a jeji aktualizaci odborné lékare. Seminar byl odbornou verejnosti hodnocen velmi po-
zitivné. Odborniky zaujal nejen vlastni projekt, ale i dosavadni aktivita organizatord projektu. Budou vytvo-
feny dalSi pristupy a nové se zapoji dalsi zdravotni strediska, tim bude pro pacienty jednodussi zajistit si
potrebna vysetteni, jejich vkladani a aktualizaci Udaji v databazi. Tim by se mohl zvysit poéet pacientd
a prenaSecek uvedenych v databazi.
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8. Granty, dotace

V roce 2009 ziskalo sdruZeni Parent Project regionalni grant Nadace O2 s projektem ,,Boccia na voziku“ .
Diky grantu ve vysi 50.000,- mohl byt usporadan sportovni turnaj hendikepovanych chlapci v boccie. Turna-
je, ktery se konal v bezbariérovém prostredi Orlického kempu, se zG¢astnilo témér 20 chlapct raznych vé-
kovych kategorii. Z prostfedku grantu byly mimo jiné zakoupeny specialni rampy pro hru boccia a hodnotné
ceny pro Ucastniky. Nékteri z chlapcu se této sportovni aktivité nadale vénuji na profesionalni arovni.

Dalsim realizovanym projektem s nazvem ,,Snézenka v 1été* byl rekondi¢ni pobyt v bezbariérovém objektu
SnéZenka ve Smrzovce. Grant Nadace NaSe dité umoznil usporadani tydenniho rekondi¢niho pobytu pro 10
chlapc s diagn6zou DMD/BMD. Béhem pobytu méli chlapci mozZnost si vyzkouset vytvarné techniky a pod-
nikat vylety na el. vozicich po okoli. Hlavni ptinos tohoto projektu predstavuje zmirnéni socialni izolace.

Jiz podruhé jsme byli Gspésni pri Zadosti o grant Nadace Siemens. Castka 50.000,- K& byla pouZita na nakup
dychacich pomdacek a rehabilitacnich mi¢a.

Nelspésné podané Zadosti o granty — Nadace Preciosa, RockPoint — firemni filantropie.

9. Podpora vyzkumu DMD/BMD, zlepSovani kvality Zivota pacienta, integrace

Vyzkum lécby jakékoliv geneticky podminéné nemoci je nesmirné financné a ¢asové narocny. Pro malé
sdruzeni, jakym je Parent Project je v soucasné dobé velice obtizné ziskavat mnohonésobné vyssi ¢astky
pravé navyzkum.

Hlavni ¢ast financnich zdroju je v souc¢asné dobé vkladana do Projektu databaze pacienti DMD/BMD, ktera
je pro nas prvnim predpokladem pro moznou budouci 1é¢bu nasich pacientd a jejich Ucasti v klinickych tes-
tech. Proto jsme zaloZili konto vyzkumu, ze kterého bychom v blizké budoucnosti chtéli hradit pravé pro-
vozni néklady na G¢ast naSich pacienta v klinickych testech.

Od roku 2003 spolupracuje Parent Project s Klinikou détské neurologie FN Brno s cilem zkvalitnit diagnosti-
ku i specializovanou péci o pacienty s DMD/BMD. Sdruzeni PARENT PROJECT poskytlo vyznamny finan¢ni
dar Centru pro diagnostiku a terapii svalovych onemocnéni, pasobicimu ve Fakultni nemocnici Brno. Zakou-
pili jsme pro Centrum molekularni biologie a genové terapie velké mnoZstvi materialu, ktery umozriuje pro-
vadét na Spickové arovni molekularné genetické testy, dale jsme zakoupili laboratorni sondy pro Patologic-
ko — anatomicky Ustav, které jsou nezbytné pro analyzy svalovych biopsii, pro diagnostiku pacient( i poten-
cialnich prenaSecek, material pro neurofyziologickou laborator Kliniky détské neurologie, zejména specialni
elektromyografické jehly. Parent Project pomohl na jedné zkvalitnit diagnostiku a na druhé strané sniZil
traumatizaci pacienta diky dokonalejSim pristrojam.

Diky finan¢ni podpore organizace Parent Project se mohli ¢esti specialisté zUc¢astnit vyznamnych svétovych
neurologickych kongresu a zverejnit vysledky svych praci v renomovanych védeckych publikacich.

Klinice détské neurologie v Praze v Katerinské jsme zapajcili dychaci pristroj pro domaci plicni ventilaci
v hodnoté témér 200.000,- K¢&.

Predavame duleZité informace z oblasti vyzkumu a specializované péce prostrednictvim webu sdruzeni
a odbornych publikaci. V odborné poradné odpovida na dotazy rodic¢t a pacientd specialista MUDr. Petr
Vondréacek z FN Brno. Tato poradna je zamérena hlavné na odborné lékarské rady od doporuc¢eného uZivani
doplrku stravy aZ po rady od specializovanych lékaru v oboru neurologie a ortopedie.
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Ve spolupréaci s neurologem MUDr. Petrem Vondrackem jsme vydali publikaci ,,Zlaty standard péce o paci-
enty s DMD/BMD*, kde je kompletné popsana DMD/BMD, dale péce o pacienty, rehabilitace i ndzory |ékara
a pacientd.

SnaZzime se ziskavat vSechny informace dostupné ve svété, a to prostrednictvim internetu a raznych publi-
kaci a v maximalni mozné mire se snaZime ziskané informace preloZit. Na naSich strankach jsou k nalezeni
snad vSechny aktualni informace o probihajicich vyzkumech, jejich prabézné vysledky, postupy a jejich
pravdépodobny vyvoj.

Poméahame také konkrétnim rodindm pri feSeni problémd spojenych s naro¢nou kazdodenni pééi o DMD
pacienty. Prispivame na kompenzacni pomucky, které nejsou hrazeny pojistovnami a které zkvalitriuji kaz-
dodenni rehabilitaci a zajistuji pocit nezavislosti u chlapct na voziku. Prispivame na el. skatry, vertikaliza¢ni
stojany, rehabilita¢ni pristroje, relaxa¢ni podlozky, notebooky pro déti s poruchami uceni, ptispivame na
bezbariérové Upravy a osobni asistenci. Kazdoro¢né hradime zajemctm z fad pacientt rehabilita¢ni ozdrav-

né pobyty.

| diky finanéni pomoci rodi¢a naseho ob¢anského sdruzeni se poda¥ilo spinit sen tricetiletého Petra Capéka,
mladého muze se svalovou dystrofii jehoz pribéh diky medializaci dokazal oslovit tisice lidi. Svym optimis-
mem a milou povahou si Petr ziskal mnoho pratel, ktefi vérili, Ze se povede sehnat dostatek prostfedk( na
zajisténi pecovatelek, aby se dostal z nemocnice opét domd, i kdyZ napojeny na umélou plicni ventilaci.
Jeho prani se diky vSem, ktery prispéli, povedlo realizovat. Od 7. 10. 2009 je Petr opét doma. BohuZzel jsou
v podobné situaci i dalSi nemocni chlapci a tak ndm nezbyva nezZ se snazit, aby nade Gsili mélo stale lepsi

Vs v

vysledky a nemocni pacienti proZivali kvalitnéjsi Zivot. Kdo vi, co ndm ptinese budoucnost...
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10.Charitativni akce

NejdalezitéjSimi castniky charitativnich akci jsou naSe déti s DMD. SnaZime se lidem ukazat, jak se hemoc
projevuje na konkrétnich pacientech, jak se déti s touto nemoci vyrovnavaji, jak dokazi travit volny cas.
Chceme, aby sponzori, ktefi naSe projekty jiz nékolik let podporuiji, vidéli komu konkrétné pomahaiji.

Projekty naSeho sdruzeni jsou v soucasné dobé financovany vyhradné ze ziskanych dard, z vlastnich bene-
ficnich projektd a shirek, grantt a dotaci. Dary ziskavame predevsim z podnikatelské sféry, a to nejen na
Gcely vyzkumu, ale i zlepSeni kvality Zivota pacientd a integraci.

Kazdoro¢né poradame nékolik benefi¢nich akci, jejichZ vytéZky jsou vénovany na konto vyzkumu a budouci
[é¢by. Pripravou a realizaci téchto sportovnich a spolec¢enskych akci se vénuji ¢lenové sdruzeni: Jozef Suchy,
Martin Petrasek, llona Krékova a Ivana PeSkova. Tyto charitativni projekty kazdoro¢né podporuji vyznamné
osobnosti ze spolecenského, sportovniho i kulturniho Zivota.

Kazdoro¢né na svatek sv. Valentyna se zapojujeme do mezinarodniho projektu “Your Heart is a Muscle Too*
- ,Vase srdce je také sval“. K této prileZitosti poradame v CR sbirky a informagni kampané o DMD/BMD.
Hlavnim smyslem projektu je informovat Sirokou verejnost o této nejéastéjsi smrtelné geneticky podminéné
nemoci na svété a ziskat dalsi finan¢ni prostredky na vyzkum a budouci lé¢bu.

Nekolik relaci vysilala o PP a pacientech s DMD/BMD Ceska televize, televize Nova a Markiza. Cilem téchto
akci je poukazat na DMD/BMD a informovat verejnost o této nemoci. Rodice pracuji pro sdruzeni jako dob-
rovolnici, ve svém volném ¢ase a bez naroku na plat.

6. roénik stieleckého turnaje PARENT PROJECT CUP

Dne 6.6.2009 probéhl 6.ro¢nik streleckého turnaje PARENT
PROJECT CUP. Akce opét probéhla na nadherné strelnici
Drevarské a lesnické spolecnosti. Tentokrat nam pocasi
moc nepréalo. Prelo a byla citelna zima. Z tohoto davodu
pramenila i nizsi G¢ast neZ v poslednich ro¢nicich. Ovsem
vsichni, ktery méli odvahu a pres neprizeri pocasi dorazili,
nelitovali. VSichni si dosyta zasttileli. NaStésti béhem vlast-
niho turnaje neprselo (az na drobné vyjimky) a tak mohli
panové absolvovat 2 pIné lovecké kola a damy 1 kolo na 5
stanovistich. Je znét, Ze vSichni pravidelny Ucastnici streleb
se neustale zlepSuji a brzy bude mit problém i David
Kostelecky s obhajobou zlaté olympijské medaile.

Akce pro ziskani prostiedki na mechanické voziky s brzdami ,,PRIBRZDI NAS*

PFi golfovém turnaji (turnaj Mistr() v Karlovych Varech - Golf Re-
sort Karlovy Vary a.s. jsme predstavili tento projekt, ktery trval do
konce prazdnin. ,PRIBRZDI NAS“ - akce pro ziskani prostredkd na
mechanické voziky s brzdami pro déti postizené svalovou dystrofii
Duchenne/ Becker. Déti maji obvykle k dispozici jeden mechanicky
vozik proplaceny od pojiStoven na ven, a potom rodi¢e dokupuji
dalSi pro pouZziti doma. Vozik s brzdami je bezpec¢néjsi v pohybu s
détmi pri vSednim pouzivani, z kopce do kopce v bézném pohybu
déti na voziku, kde brzdy jsou na rukojetich pro osoby, které tlaci
vozik, a s dalsi moznosti vyuZiti pro pohyb v prirodé, napriklad s rodici na kole¢kovych bruslich.
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3. roénik soutéze o "POHAR STAROSTY OBCE" v Rohovladové Bélé

V sobotu 20.6. probéhla na fotbalovém htisti v Rohovladové Bélé soutéz
hasi¢ o pohar starosty. Muzi soutéZili ve dvou kategoriich 8 a 12 a Zeny
v jedné. Své uméni prijela predvést i hasi¢ska pfipravka z Volce, jejiz tym
tvori déticky ve véku kolem 3 let. SoutéZ méla charakter benefi¢ni akce,
ktera byla vénovana podpore sdruZzeni Parent Project. Dobrovolné
vstupné i vytézek z prodeje tricek, Satka, ¢epic a jinych predméta s lo-
gem Parent Projectu byly vénovany sdruzeni.

Charitativni drazby spoleénosti HOLMES PLACE

Mezinarodni spole¢nosti Holmes Place usporadala pro obc¢anské
sdruzeni Parent Project dvé charitativni drazby spojené s modnimi
prehlidkami. Ziskané finanéni prostfedky budou pouZity na projek-
ty zamérené na zlepSeni zivota pacientd s DMD/BMD. Organizace
sportovné charitativni akce ukazala, Ze myslenka sportu zdravych
a pomaoci tém, ktefi nemohou sportovat je jednou z dalSich moz-
nosti, jak pomahat dobré véci.

Podpora od MDA Ride a Romana Kreuzigera

Na prelomu roku 2009 a 2010 se v Tremosné u Plzné uskute¢-
nilo setkani nékolika rodin s détmi postiZzenych svalovou
dystrofii. Kromé obvyklych aktivit byl pro kluky pfipraven pro-
gram soutéZi a her. Nejvétsi zajem vyvolal turnaj v boccie a
névstéva Romana Kreuzigera. Roman Kreuziger je ¢esky silni¢ni
profesionélni cyklista jezdici od roku 2006 za ProTour stgj
Liquigas. (Juniorsky mistr svéta v roce 2004, vitéz Kolem Svy-
carska v roce 2008, vitéz Kolem Romandie v roce 2009). V an-
keté Sportovec roku 2009 se umistil na 6 misté. Setkani v Tre-
mosné se zUcastnili i zastupci MDA RIDE - Josef Kaderabek
"Kada" a Daniela Odehnalova "Linda". MDA RIDE je spole¢nost lidi, ktefi se rozhodli dlouhodobé poméahat
lidem s neurosvalovym postizenim, znamym jako svalova dystrofie. P¥i této prileZitosti byl naSemu sdruZeni
predan prispévek ve vysi 25.000,- K¢ na rekondiéni pobyt chlapcd. O setkani informovala ve svém zpravo-
dajstvi i regionalni televize ZAK TV s.r.o. (www.rlzak.cz).

Spoleénost Parent Project ziskala od zaméstnanca skupiny DORA pFes 50 000,- korun

Parent Project spolupracuje s dcefinou spole¢nosti DORA Gastro jiZ fadu let. Pravé tato spolec¢nost se kaz-
doro¢né podili na pripravé obéerstveni pro ucastniky tradiéniho streleckého turnaje v Zihli. Koncem lofiské-
ho roku se ptipoijili ke spolupraci i dalSi dvé spole¢nosti ze skupiny,
DORA Group a DORA Services. DORA Group vénovala v rdmci va-
nocniho setkani zaméstnanca, ktery se konal 11. prosince 2009,
symbolicky Sek v hodnoté 25.000 K¢, ktery zastupci PP Jozefu Su-
chému predal generalni feditel DORA Group Tomas Kras. Samotni
zaméstnanci skupiny DORA pak vénovali naSemu sdruzeni vytézek
z tomboly, ktery ¢inil 7 200,- K&. Vrcholem vecera byla drazba mik-
rovinné trouby, kterou daroval generalni feditel spole¢nosti DORA
Group Tomas Kras. Majitelkou se nakonec stala vedouci provozni
oblasti Uklidu Dagmar Mutinskd, ktera ji vydraZila za neuvéritel-
nych 20 100,- K&. V prijemné atmosfére tak naSe sdruzeni ziskalo diky skupiné DORA a jejim zaméstnanctim
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nadhernych 52 300,- K&. Obrovsky Dik patii organizatorce akce, specialistce marketingu DORA Group Sarce
Kulikové, vedeni spole¢nosti DORA Group a.s., ale rovnéz véem zaméstnancam, kteri béhem vanoénich
svatka nemysli jen na sebe, ale snazi se pomahat i lidem, ktefi se bez pomaoci jinych neobejdou.

Luk&s Bauer podporuje Parent Project

Luka$ Bauer je patronem obcanského sdruzeni Parent Project. Tomuto
sdruZeni jiz mimo jiné vénoval korunu Kréle bilé stopy pro rok 2007. Ob-
¢anské sdruzeni Parent Project ziskalo vytéZzek z drazby této koruny.
»Doufam, Ze za mé budou mluvit predevsim ¢iny," fikal Lukas. "SnaZzim se
Lukas Bauer podporuje Parent Project  nadaci zviditelnit, protoZe nesmime zapominat, Ze jsou na svéteé lidi, kteri

www.parentpr ﬂjEB’[.GZ nemeéli tolik Stésti," doplnil krél bilé stopy.
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11.Finanéni zprava - vysledky hospodareni rok 2009

pokladna k 31.12.2009 K¢ 4 385,--
GBP 199,24
stav bankovnich G¢ta k 31.12.2009
Postkonto 194971330 K¢  131264,30
Raiffeisen Bank 1338146001 K¢ 1274793,61
Hospodarsky vysledek k 31.12.2009 K¢ 197 624,--
PFijmy rok 2009
Reklama - sluzby K¢ 38 005,--
Penézni dary K¢ 712 099,--
Prispévky K¢ 12 200,--
Uroky z G¢ta K¢ 2 078,--
PFijmy celkem Ké 764 382,-
Vydaje rok 2009
Bankovni poplatky K¢ 3 396,--
Dary vydané K¢ 50 000,--
Drobny majetek K¢ 52 923,--
Rehabilita¢ni pomucky K¢ 56 284,--
Naklady na zajiStovani akci reprezentace, pohosténi apod. K¢ 319 468,--
ReZijni néklady nedariové K¢ 49 225,--
Rezijni naklady darnové K¢ 33967,--
Postovné K¢ 1 495,--
Vydaje celkem Ké 566 758,--
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12.Podékovani sponzoram a darcam

Cinnost ob&anského sdruzeni Parent Project by nebyla moZna bez podpory, pomoci a spolupréce s fadou
firem, organizaci a jednotlivca. Velmi si vdZzime toho, Ze vénujete svou pozornost a prostiedky pravé na-

Semu obéanskému sdruzeni. Diky Vasi podpore maZeme nadale plnit své poslani.

Dékujeme viem firmam, organizacim a soukromym darcim, ktefi nas podporuji.
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AB Lummus Global s.r.0., Brno; Alena Horakova; Alena PospiSilova; Alexandr Modry; ARTEX S.R.O.; Artex s.r.o., Vrchla-
bi; Atemi s.r.o., Praha; At-Invest; ATIP a.s.; Atip a.s., Trutnov; Barbora Kalinova; BETVAR a.s., Praha; BIS Czech s.r.0.,
Most; Black & Decker (Czech) s.r.o.; Blanka Rihova; Broumovské stavebni sdruZeni s.r.o.; Busta Stépan; Casinos 777
a.s., Praha; CEDAZ SPOL. S.R.0.; Cerny Vaclav; Ceska spole¢nost GEN; Cestmir Cepak; D+D Elektromont s.r.o., Vrchlabi;
Daniel Kuéera; David Bolf; DMS shirka; Dopos Prelou¢ s.r.o.; DTZ Czech Republic, a.s.; Erik Cepeldk; EUROMONT
GROUP a.s.; Eva Varsova; Filip Blaha; FIRECLAY s.r.o0., Litvinov; Frantisek Semotan; GAZ Klub CR; Hana Vr3ecka; Helena
BureSova; Hojdarova; Holmes Place Czech Republic s.r.0., Praha; Hridel Pavel HP KOVO; Hynek Charous; Charmont;
Cheminvest; CHEMINVEST S.R.O.; Chemoprojekt; CHEMOPROJEKT a.s.; Chempex; CHEMPEX-HTE a.s., Brno; Chladici
véZe Praha, a.s., Praha; Chmelik Josef, Hlinsko v Cechach; 1.B.C.Praha spol. s r.0., Jino¢any; llona Bil4; llona Krékova;
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INELSEV s.r.0., Most; Ing. Antonin Stejny, Kuncice; Ing. Havlik; J.P.M.; Jakub KovaF; Jan Nyvit; Jan Pytlik; Jana Blahako-
v&; Janousek Roman; Jaromir Dohnalek; Jaromir Sinfelt, Chodouny; Jaroslav Fiser; Jaroslav Spicl; Jaroslava Paroulkové;
Jebava Irena; Jifi Dvordk; Jifi Prokop; Jifi Syrovatka; Jordankova Miluse; Josef Jiticek; Josef Jiticek; JPM INTERNATIO-
NAL, Praha; Kabex; Karel Kalny; Karolina Rihova; KarpiSek; Kittner JiFi, Vrchlabi; KLIMAMONT Jaroslav Fier, Litvinov;
KMEKI COMPOSITES s.r.0., Pardubice; Kralovéhradecky kraj; Krkono3ské vapenky a.s.; Kulturni dim Chodovska tvrz;
Ladislav Ce3ek; Lahtdky litrenka; Lastovka Miroslav, Tuchlovice; Lenka Dolezalova; Lubo3 Krejéi; Ludmila Cerna; Mar-
kéta Skalkova; Marta Kuttova; Martin Kloc; MDA Ride o.s.; Mgr. Daniel Kucera, Vrchlabi; Michal Jonas; Michal Werdan;
Milan Cap; Milan Hanzl; Miloslav Tikovsky; Miluse Jordankova; Ministerstvo zdravotnictvi CR; Miroslav Stuchlik; Moni-
ka Varikovd; MOP Litvinov s.r.o.; Mosteckd Uheln4 a.s.; MPOWER a.s, Praha; MUDr. Hana Prchalova; MUDr. Irena
Jebavd, Vrchlabi; Mus; N+N Konstrukce; N+N konstrukce Litométice; Nadace AWD; Nadace Preciosa; Nada¢ni fond
J&T; Oldrich Pasek; Organizacia muskularnych dystrofikov SK; Orgrez; Ornst Ladislav; Patrik Kuncar; Pavel H¥idel; Pavel
Nocar; Pavel Sykora; Pavel Trojan; Pavlina Holubcova; PENTAR - ZBA s.r.0., Horni Slavkov; PENTO s.r.o., Praha; PETER-
GFK spol. s r.0., Kocbere; Petr Bélik; Petr Chabicovsky; Petr Kadanka; Petr Péknica; Petr Stastny; Pierburg s.r.o., Trmice;
Plynostav Pardubice, a.s., Pardubice; Plzakova Sarka; Pokr; Porteo Art Company; Prokop Jifi; Rada déti a mladeze MSK
Ostrava; Radek Bilek; Radek Prokopius; Radka Ryjackova; Restaurace U Ceskych pand; Roman Matocha; RWA Group,
A.S.; Rihova Blanka; Sasa a Martin Kopel¢ukovi; SBD Sokolov; SDH Rohovladova Béla; SEVA-CB a.s.; Siemens Enginee-
ring; Siemens s.r.0., Praha; SIKA CZ spol. s r.0., Brno; Simona Doubkova; Skanska CZ a.s., Praha; Solution For Technolo-
gy; Srb Petr; Stanislav Ebenstreit; Stazep; STAZEP s.r.0.; Stejny Antonin; Suchy Jozef; Sarka Maridkové; Sarka Plzakova;
TECHTEX s.r.0., Praha; TERMS CZ s.r.0., Ceské Budé&jovice; TJ Spartak Mas, Sezimovo Usti; TOFIS-REAL, s.r.0. Praha;
Tomas Kuncik; Tomas Tkacik; Trans Medicar s.r.o, Vrchlabi; Trans Region Stav; Transbeton; TRANSBETON, s.r.o., Brno;
TV SOKOL Rohovladova Béla; Uniservis Gastro a.s., Most; Ustav socialni péce pro télesné postizenou mlade?, Brno;
VANCL - PRO - V; Vojéekova Katarina; Vokaty Martin; VWS MEMSEP s.r.0. Praha 5; WMS s.r.0.; ZOPAS v.0.s.

Lukas Bauer

www.lukasbauer.cz

Roman Kreuziger

www.romankreuziger.com

... podporuji Parent Project. Dékujeme a drzime palce.

Vyroéni zprava za rok 2009 - Parent Project — Obéanské sdruzeni rodi¢a déti se svalovou dystrofii Duchenne/Becker (DMD/BMD) —str. 18



Poslani organizace Parent Project:
Finanéni podpora vyzkumu DMD/BMD, zlepSeni zakladni
péce a kvality Zivota pacienta, podpora integrace.

PARENTiPROJECT P A R E N T P R O \] E C T

IR L Obcanské sdruzeni, Krkonosska 22, 543 01 Vrchlabi
’ : telefon: 737 374 297, e-mail: parentproject@parentproject.cz

Konto vyzkumu: 1338146001/5500




