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Parent Project — uvodni slovo

Vazeni pratelé, kamaradi, rodic¢e, sponzofi, partneri a vSichni lidé dobré viile. Pravé jste otevreli
vyrocéni zpravu obéanského sdruzeni PARENT PROJECT (dale jen PP) za rok 2011.

Rok 2011 prinesl historicky prvni klinické testy v Ceské republice spoleénosti. Rovnéz se posunula
péCe 0 pacienty. Povedlo se zorganizovat konferenci pro rodi€e zaméfenou na péci 0 pacienty
s DMD/BMD. Bylo pfelozeno a vydano nékolik publikaci, jak pro odborniky tak pro rodice, se
zaméfenim na zkvalitnéni péCe o déti s DMD/BMD. | pfes nelichotivy stav statni ekonomiky, nadale
fungovala spoluprace PP s partnery - MDA RIDE, RWTTC a dlouholetymi sponzory. Do prace v PP se
zacalo zapojovat vice rodi€u a bylo uspofadano nejvice akci v historii PP po celé republice s ucelem
ziskavani financnich prostfedku a informovani Siroké verejnosti o nemoci.

V roce 2011 byly koneéné spinény vSechny podminky pro zahajeni klinické studie a firma GSK
(GlaxoSmithKline) ve spolupraci s FN Brno a FN Motol spustila historicky prvni, dlouho o¢ekavanou
klinickou studii na tzemi Ceské republiky se zamé&Fenim na DMD/BMD. Jedna se o klinickém testovani
noveho genetického léku zacileného na delece v sousedstvi exonu 51 (vice v €asti vyzkum). Zatim
bylo do studie zapojeno 8 pacientu. Bohuzel nastaveni podminek pro ucast ve studii bylo tak pfisné, ze
spousta déti, které pfedbézné vyhovovali zafazeni do klinickych testd neproSla sitem téchto podminek.
Firma GSK ovSem dal pfipravuje moznosti zapojeni SirSiho mnozstvi pacientll a s rozSifenim i o dalSi
delece.
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V Cervnu byla uspofadana konference v Mikulové zaméfena na rodiCe déti s DMD/BMD. Tato
konference méla rodicum zajistit mnozstvi informaci pro zlepSeni péce o déti. Ukazat rodi¢im, jakou
pécCi muzou sami poskytnout svym détem a jakou péci maji vyzadovat od odbornikd. Podafilo se zajistit
pfednasky prednich odborniki v oblasti neurologie, ortopedie, kardiologie, genetiky, rehabilitace,
psychologie a dalSich. Zastupci Masarykovy univerzity IBA seznamili rodiCe s praci v registru pacientu.
Tato konference pfinesla rodiCum spoustu novych informaci, diky kterym mudzou vice tladit na
specialisty za u€elem zajisténi maximalni pé€e o jejich déti. Na této konferenci byly rodi€im rovnéz
predany preloZzené zahrani¢ni publikace vydané Evropskou spole¢nosti TREAT-NMD.

Ve FN Brno a FN Motol zacala Iépe fungovat komplexni péc€e o pacienty. | kdyz je jesSté k dokonalosti
daleko, je to prvni vyrazny posun vpfed.

Rovnéz registr pacientd, ktery pro nas zpravuje MU IBA doznal zmén. Byl pfekonfigurovan do nového
prostfedi a byli v ném provedené zasadni zmeny tak, aby byl Iépe zaclenitelny do celoevropské
databaze.

V roce 2011, jak bylo zminéno na zaCatku, probéhlo velké mnozstvi akci. Kromeé jiz tradiCnich
Streleckého turnaje v Zihli (8. roénik), zavodd hasiéli v Rohovliadové Bélé (5. roénik), MDA RIDE
v Praze (3.ro¢nik), koncert Consortium Pragense Orchestra konany v Chramu Svatého MikulaSe na
Staroméstském namésti (cca 6 rok) byla zahajena spoluprace s dalSimi motorkafi Divo¢aci Tfremesna,
ktefi usporadali ve prospéch PP dvé akce a motocyklovym teamem - Montaze Broz Racing Team
(zavody silni€nich motocykll), ktefi v ramci zavodu v Hoficich provedli finanéni sbirku.
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Dale to byly: charitativni ples v BudiSové nad BudiSovkou, benefiéni
koncert umélecké Skoly v TfemosSné, rybarské zavody ve sportovni
pfivlaCi na Piskovné v Roudnici (u Hradce Kralové) a dalSi. Asi
nejvétsi zazitek méli déti z ucasti HERVIS 1/2 Maratonu Praha, a to
diky projektu Running With Those That Can't (RWTTC).

Tuto iniciativu zalozili studenti 3. Iékarské fakulty UK. Vétsiné z nas
béZel mraz po zadech, kdyz jsme byli s détmi na startu a za tonu
Vitavy od B. Smetany s dalSimi téméf 10 000 zavodniky se zavod
zahajoval. Dale to byl jiz tradicni tydenni pobyt maminek s détmi,
nasledné opét excelentni panska jizda (otcové s détmi), spole¢na
akce na Orliku, kde nas jiz tradicné navstivili kamaradi s MDA RIDE
v Cele s Kadou a Hankou. Byla to v roce 2011 neuvérfitelna porce
akci, ktera by ovSem nemohla byt uspofadana bez aktivnich rodicu,
kterym bych timto chtél moc podékovat za spolupraci.

Zaverem bych chtél konstatovat, ze rok 2011 byl velkym posunem
vpfed a novou motivaci, ale i zavazkem pro praci v nasledujicich
letech.

Jozef Suchy, pfedseda o.s.
PARENT PROJECT
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Parent Project - profil organizace

Nazev sdruzeni
Pravni forma

ICO
Sidlo sdruzeni
Telefon

E-mail

Webové stranky

Konto vyzkumu
Provozni ucet

Predseda sdruzeni
Mistopfedseda sdruzeni

: PARENT PROJECT, o.s.
: Ob€anské sdruzeni. Stanovy registrovalo Ministerstvo vnitra

dne 27.8.2001 pod Cislem jednacim VS/1-1/47 844/01-R

: 265 40 401
: Vétrna 262, 550 01 Broumov
: 776 001 206 — Jozef Suchy (predseda)

776 001 207 — Pavel Trojan (mistopredseda)

. parentproject@parentproject.cz

. http://lwww.parentproject.cz

: €.0.: 1338146001/5500

: €.0.: 0194971330/0300

: Jozef Suchy, Husova 245, Hrob

: Pavel Trojan, Vétrna 262, Broumov

Vykonny vybor : Ing. Miroslav Stuchlik, Velkopavlovicka 11, Brno
Pavel Trojan, Vétrna 262, Broumov
llona Krékova, V Bazantnici 2651, Kladno
Ing. René Brect'an, Nova cesta 1108, Dobrichovice
Jozef Suchy, Husova 245, Hrob
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Parent Project — poslani organizace

Parent Project (Projekt rodi€l) je neziskova organizace
zalozena rodici, jejichz déti se narodily se svalovou dystrofii
Duchenne/Becker. Organizace byla zalozena v roce 1994 v
USA. V CR ptisobi oficialné od roku 2001.

VEagWEW S

Ziskavame financni prostredky pro vyzkum a budouci lecbu Duchenne/Becker
(DMD/BMD) v Ceské republice

ZlepSujeme standardy péce a kvalitu zivota pacientii s DMD/BMD

Ziskavame, zpracovavame a predavame informace rodi¢im i odborné
verejnosti o vyzkumu DMD/BMD a o zakladni i specializované péci

Jsme v kontaktu s vyzkumnymi centry v Evropé i USA a hledame moznosti
zapojeni pacientt do klinickych studii v zahraniénich centrech

Organizujeme charitativni akce s cilem informovat o DMD/BMD
Databaze pacientt s DMD/BMD a potencialnich prenasecek
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Parent Project - organizacni struktura

Cinnost sdruZeni je zaloZzena na dobrovolné praci rodiéi. Pfestoze ma nase sdruZeni
statut pacientské organizace, neni provoz ze strany statu nijak podporovan. To je také
hlavni duvod, pro¢ organizace nema stalé zaméstnance. Pro sdruZeni pracuje predevsim
vykonny vybor, jehoz slozeni je péticlenné. V Cele sdruzeni stoji predseda a
mistopfedseda. NejvySSim organem sdruzeni je ¢lenska schuiize.
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Parent Project - vysledky hospodareni rok 2011

PARENT Q{ PROJECT

svalova
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pokladna k 31.12.2011 K& 1115,--
Stav bankovnich ucti k 31.12.2011
Postkonto 194971330/0300 K¢ 148 935,17
Raiffeisen Bank 1338146001/5500 Ke 349 624,47
Raiffeisen Bank — terminovany vklad - 2010032801 K& 1 007 299,39
Hospodarsky vysledek k 31.12.2011 Ké - 256 721,--
PFijmy rok 2011
Reklama - sluzby K& 85 600,--
PenézZni dary K& 531 035,--
PFispévky K& 14 200,--
Uroky z uétd Kg 3 094,--
Prijmy celkem (S 633 929,--
Vydaje rok 2011
Bankovni poplatky Ké& 3792,--
Dary vydané K& 106 000,--
Drobny majetek (inv. vozik) K& 32 782,--
Naklady na cestovné K& 16 214.--
Naklady na zajiStovani akci, reprezentace, pohosteni apod. K¢ 558 577,--
Rezijni naklady nedarnové K& 125 535,--
Rezijni naklady dariové K& 46 052,--
Postovné Ke 1698,
Vydaje celkem Ké 890 650,--
dystrofie www.parentproject.cz



Ziskavani financ¢nich prostredkl pro vyzkum a budouci lécbu
Duchenne/Becker (DMD/BMD) v Ceské republice

 Hlavni naSi aktivitou v souCasné dobé je podpora ,Projektu databaze
pacientt DMD/BMD®, ktera je pro nas predpokladem ucasti naSich pacientu
v klinickych testech a budouci lecby. Klinické hodnoceni realizovane v
Ceské republice je dukazem spravnosti nasi volby.

« DalSi neméné dulezita aktivita sméruje k zavedeni a uplathovani standardu
komplexni péCe. S tim souvisi potreba na vytvoreni dvou az trech
specializovanych center pro tuto komplexni péci o pacienty se svalovymi
dystrofiemi v CR.

« Za ucCelem finan¢ni podpory téchto aktivit bylo zalozeno ,Konto vyzkumu®, ze
kterého bychom chtéli hradit i pfipadné provozni naklady na ucast nasSich
pacientu v klinickych testech a predevsSim naklady na IéCbu.
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ZlepsSujeme standardy péce a kvalitu zivota pacienta s DMD/BMD

» Diky spolupraci s nejriuznéjSimi nadacemi a diky uspé&Snym projektim nasSeho sdruzeni se nam
podafilo zakoupit nékolik pfistroju a pomucek, které vyrazné zkvalitni nejen diagnostiku nemoci,
ale téz kvalitu zivota pacient s DMD/BMD.

» Podilime se na financovani zahrani€nich stazi a pracovnich cest Iékara, které jim umoznuji ziskat
celou fadu novych poznatki a zkuSenosti. SouCasné prispéji k navazovani dalSi spoluprace s
kolegy, ktefi se zabyvaji problematikou nervosvalovych onemocnéni v zahranici.

* Pro nase pacienty se podafilo z nadac¢nich pfispévku zakoupit rehabilitacni pristroje, relaxacni
podlozky, notebooky pro déti s poruchami uceni, pfispét na bezbariérové upravy a osobni
asistenci.

« Kazdorocné pofadame nékolik setkani rodi€l a déti s programem, porfadame rekondi¢ni pobyty pro
pacienty s DMD/BMD.
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Ziskavame, zpracovavame a predavame informace
rodiciim i odborné verejnosti o vyzkumu DMD/BMD
a o zakladni i specializované péci

Snazime se ziskavat vSechny informace dostupné ve
svété a to prostfednictvim internetu a rdznych
publikaci a v maximalni mozné mife 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 vyvo.

Ve spolupraci s MUDr. Janou Haberlovou, Ph.D.
zajistujeme internetovou on-line poradnu  pro
vefejnost. Tato poradna je zaméfena hlavné na
odborné |ékarfské rady od doporuc¢eného uzivani
doplikl stravy az po rady od specializovanych Iékaru
v oboru neurologie a ortopedie.
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Ziskavame, zpracovavame a predavame informace
rodiciim i odborné verejnosti o vyzkumu DMD/BMD
a o zakladni i specializované péci

V roce 2011 se naSemu sdruzeni podafilo vydat dvé nové odborné publikace a
informacni brozuru pro rodiCe. VSechny tyto materialy vznikly prekladem a upravou
zahrani¢nich materialu.

DIAGNOSTIKA A LECBA
SVALOVE DYSTROFIE
TYPU DUCHENNE
Pfirugka pro rodiny

*Diagnostika a lIé¢ba svalové
oanent P enosecr dystrofie typu Duchenne - Prirucka
Vi e ot pro rodiny

AKUTNI A URGENTNI | . iy
PECE O PACIENTY *Diagnostika a pé¢e u Duchennovy

svalové dystrofie

S DUCHENNEOVOU
SVALOVOU DYSTROFII

«Akutni a urgentni péce o pacienty
s Duchenneovou svalovou
dystrofii

www.parentproject.cz

Za pomoc pfi jejich pripravé dékujeme MUDr. Jané Haberlové PhD. a MUDr. Lence Mrazové. Materialy
byly vydany za podpory Ob&anského sdruzeni MDA RIDE, pomahajiciho lidem se svalovou dystrofii.
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Jsme v kontaktu s vyzkumnymi centry v Evropé i USA a hledame
moznosti zapojeni pacienti do klinickych studii v zahrani¢nich centrech

« Jsme v neustalém v kontaktu s odborniky ze zahrani¢nich vyzkumnych center. Nasi zastupci
z fad Clend PP i Iékafu se spole¢né ucastni odbornych seminail zamérenych na vyzkum DMD
nebo problematiku databazi pacientu.

« 0Od 11. 3. 2008 jsme Cleny evropského projektu TREAT-NMD.

A}
’ TREAT-NMD
N Neuromuscular Network

‘Accelerating Treatments for Neuromuscular Diseases’

TREAT-NMD Neuromuscu lar Network
Dated

11 March 2008
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Odborna konference: PECE O PACIENTY S DMD/BMD

Obgansk sdridonl PARENT PROJECT 4.6.2011 obcCanské sdruzeni PARENT PROJECT zorganizovalo
el historicky prvni odbornou konferenci pro rodi¢e zamérenou na pédi

st ooty maz Mooy ey 0 pacienty s DMD/BMD. Hlavnim ukolem konference bylo zlepSit
T AU domaci a odbornou péci o pacienty a vysvétleni prace s nové
RECE O EACIENTYE > BMD.EMP aktualizovanym registrem ceskych a slovenskych pacientd a

pfenadeCek rodicum. Odbornou garanci zastitla Masarykova
univerzita - Institut biostatistiky a analyz, FN Motol a FN Brno.

Odbornymi garanty se stali Ing. Petr Brabec - Institut biostatitiky a analyz MU Brno, doc. MUDr.
Hana OslejSkova, Ph.D. - Klinika détské neurologie FN Brno, as. MUDr. Josef Kraus, CSc. - Klinika
détskeé neurologie 2. LF UK, FN Motol, MUDr. Renata Gaillyova, Ph.D.- Oddéleni Iékafské genetiky,

FN Brno a MUDr. Stanislav Voharika, CSc. - MBA Neurologicka klinika LF MU a FN Brno.

Konference se konala v malebném mésteCku Mikulov v nové zrekonstruovaném bezbariérovém
hotelu Galant. Konference se zucastnili zastupci dalSich sdruzeni SMA, AMD a slovenského
sdruzeni OMD. Prvni pfednaskovy blok byl vénovan pfedstaveni OS PARENT PROJECT. Dale
neurologii, genetice, dychacim problémUim - neinvazivni a invazivni ventilacni podpofe u pacientu s
DMD a vyvoji ve vyzkumu.
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Odborna konference: PECE O PACIENTY S DMD/BMD

Druhy blok byl vénovany ortopedii, v€etné instruktazniho videa pro
rehabilitaci, které zajistila a komentovala fyzioterapeutka z Janskych
Lazni. Tato Cast byla vénovana rovnéz sezeni ve voziku (MUDr. Lia
VaSickova) a operativnimu feSeni skoliosy patere, kterou prednasel
primar docent Martin Repko z FN Brno.

Ve tfetim bloku zaznély prednasky vénované kardiologickym
problémim a prednasky zaméfené na psychologii jak ditéte, tak
rodicu. Velkym zazitkem pak bylo emotivni vystoupeni Mgr. Gabriely
SviCekove, Phd. - externi psycholozky OMD SR.

Posledni Cast konference byla vénovana registru, praci s nim a
aktualnimu stavu Kklinickych testl, které provadi farmaceuticka
spole¢nost GSK v CR.

VSem zucCastnénym byly pfedany nasledujici materialy: Navod pro
praci s registrem pacientli, Diagnostika a |éCba svalové dystrofie
typu Duchenne - Pfirucka pro rodiny, Akutni a urgentni péce o
pacienty s Duchenneovou svalovou dystrofii)
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Odborna konference: PECE O PACIENTY S DMD/BMD

Cela konference méla velkou odezvu jak mezi

odborniky, tak mezi rodiCi. Akce se zucastnilo 000-910 Zahjon onternce,prdstavent .5 Paren Pojct

T o ’ y v o ® lozef Suchy, Pavel Trojan - Parent Project
21 odbornikd ruznych Iékafskych obort a 62 tandardy péce o pacionty s DD
rodicd. 9.15-9.30 MUDr. Jana Haberlova, Ph.D. - FN Motol

9.35-9.50 th:k A‘;Z;ﬁ":;’i ?:::;:a’ff;ft;’i.a - FN Brno
Béhem konference byl rovnéz pfipraveny 955-1010 MO Fonate Sarmions. P D, < FN B0
program prO détl _— prOh“,dka Zémku MlkUIOV, Vyznam neinvazivni ventilacni podpory u nervosvalovych onemocnéni
v I < 10.15-10.35 Prof. MUDr. Soria Nevsimalova, DrSc., MUDr. David Kemlink, Ph.D., MUDr. Iva

tradicnich moravskych remesel apOd. Pfihodova, Ph.D. - Neurologicka kiinika 1.LF a VFN Praha

Rehabilitace pacienti s DMD/BMD

Cela konference by|a zakoncéena vedernim s MUDr. Vasil Janko + Jitka Lerchové - DL Vesna, Jénské Lazné
S poleée nskYm poseze n |'m . . Moznosti ortopedické protetiky u pacientii s DMD/BMD

MUDr. Petr Krawczyk - Proteor Ostrava

Specifika sezeni ve voziku u klient se svalovou dystrofii

12.00 - 12.1.
Cu 2 MUDr. Lia VaSickova - FN Brno

Operacni fesSeni deformit patefe u pacientt se svalovou dystrofii

12.20-12.35
doc. MUDr. Martin Repko, Ph.D. - FN Brno

Kardiologicka péce o déti s DMD/BMD

DLCOEE MUDr.Kristina Riicklovéa, Ph.D. - FN Motol
14.20 - 14.35 Zivot rodlpy s dl't'etem’s DMD/BMD )

Mgr. Gabriela Svicekova, Phd. - externi psycholog OMD SR
14.40 - 14.55 Specifické problémy v chovani déti s DMD a jejich zvladnuti

Mgr. Zackov4 Jitka, FN Motol, Praha

Klinické testy v Ceské republice
Zastupce GlaxoSmithKline, Ceské republika

| 15.45 - 16.00

Registr pacientti REaDY (REgistry of muscular DYstrophy) a prace s timto
16.00 - 16.30 Registrem
Mgr. Lenka Paviovska, Mgr. Karel Hejduk - IBA MU
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Organizujeme a u€astnime se akci s cilem informovat o DMD/BMD
a ziskat prostredky na “ boj “ s touto zakernou nemoci

Dne 4.2. usporadali rodi¢e Jakuba Backovského a jejich pfatelé jiz Ill. charitativni ples pro Jakuba v
kulturnim domé v BudiSové nad BudiSovkou. V letoSnim roce se vybrané finan¢ni prostfedky pouZili
jak pro Jakuba, tak pro nase oblanské sdruzeni Parent Project. Na u€et vyzkumu této nemaoci
putovala z BudiSova nad BudiSovkou ¢astka 7.000,- K¢.

Wt ~
ate. ¥ [T |
| | ‘\'. -4t ‘ \
2% | 3 2 | K G
bl ll w—; A L:J
e =
Muzikanti dohrali a pokladniCcka pro Honzu byla A L WA L R o
plna. Tfinactilety Jan Vanék trpi ochabovanim svald. W . -Ef_',gecf'ﬁ‘ i

Na vozik, na léky a cestu do lazni mu diky BRPe B ‘
nedélnimu koncertu umélecké Skoly prispély stovky ’ N s
lidi z TfremosSné. Na ucCet vyzkumu této nemoci
putovala z Tremosné Castka 15.000,- K¢.
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Organizujeme a u€astnime se akci s cilem informovat o DMD/BMD
a ziskat prostredky na “ boj “ s touto zakernou nemoci

rv 7 v o

1/2 Maratonu Praha, a to diky projektu Running With
Those That Can't (RWTTC). Tuto iniciativu zaloZili
studenti 3.lékafské fakulty UK jiZz v lofiském roce.
Letos spojili tento charitativni projekt s rodi€ovskou
organizaci Parent Project, ktera sdruzuje rodiCe déti
postizenych svalovou dystrofii DMD/BMD. Celkem
bylo na startu téméf 100 studentl, rodicl
postizenych déti, lékafd a duchovnich. Ug&ast v
zavodé umoznuji specialni zakoupené voziky které
jsou vyuzitelné pro denni sportovani a aktivity rodiny
(béh, in-line, tazeni za kolem). Je to jedna z cest jak
pomoci rodinam k integraci jejich déti do bézného
Zivota, i kdyz je znamo, zZe zdravotni postizeni je pro
tyto déti trvalé. Voziky byly po zavodé predany
rodinam sdruzenym v ramci rodiCovské organizaci
Parent Project. Na projektu se téz podileli
organizatofri lékarského projektu Fofrem Na Maraton

a PIM.
WITH THOSE
THAT?M’
PARENT §{ PROJECT
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Organizujeme a u€astnime se akci s cilem informovat o DMD/BMD
a ziskat prostredky na “ boj “ s touto zakernou nemoci

K podpofe o0.s. Parent Project se pfipojil
motocyklovy team - Montaze Broz Racing Team
(zavody silni€nich motocykld). V roce 2011
reprezentuji tento tym jezdci: ucastnici Mistrovstvi
Ceské republiky Supersport a Mistrovstvi Evropy
Superstock 600 - Jifi Broz, Jifi Klejch a Michal
Chalupa. Jifi Broz je mistrem CR v Kkategorii
Supersport v roce 2006 a 2009, Jifi Klejch je
mistrem CR z roku 2009 v tfidé 125 a Michal
Chalupa je vicemistrem tfidy Superstock 600 z roku
2010. Montaze Broz racing team a partnefi tymu
podporuji sdruzeni Parent Project. Diky pfispévku
partnerl na tymova trika, pfijmi z prodeje téchto
trik a vytézku z odmén za umisténi jezdcl v zavodé
pfibylo Parent Projectu 18.131 K¢.

': lniradngmmT; |
podporuji rent Project.

g all’ YW AT
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Organizujeme a u€astnime se akci s cilem informovat o DMD/BMD
a ziskat prostredky na “ boj “ s touto zakernou nemoci

21. kvétna uskuteCnila vyjizdka motorkarské partiCky Divocaci TremosSna z
Tremosné u Plzné. Vyjizdka 86 motorek byla pojata jako charitativni, kdy se
vybiralo na vyzkum lécby Svalové Dystrofie Duchene/Becker. BEhem akce se
vybrala suma 8 604,- K¢.

21. kvétna organizoval SDH Rohovladova Béla jiz 5. roCnik
hasiCské soutéze v pozarnim sportu o "Pohar starosty obce".
Vytézek akce je vzdy vénovan nasemu sdruzeni. Letos byla
na ucet Parent Projectu zaslana Castka 44.000 K¢. Za celych
5 roku to byla Castka nejvyS$Si. Bylo ji dosazeno nejen
prodejem tricek a rdznych predmétu s logem PP, rizné
vysokymi finanénimi pfispévky pfitomnych hasicu a divaku do
kasiCky, ale zejména velkou finanCni podporou nasich
sponzoru.

PARENT §{ PROJECT _
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Organizujeme a uc¢astnime se akci s cilem informovat o DMD/BMD
a ziskat prostredky na “ boj “ s touto zakernou nemoci

Dne 11. 6. probéhl 8.roCnik stfreleckého turnaje PARENT PROJECT CUP. Tato jiz tradiCni ¢ervnova
akce letos probé&hla i pfes nepfiznivou predpovéd podasi opét na stielnici u obce Hluboka u Zihle.
Pfedpovéd byla hrizostrasna a doufali jsme, ze aspon dopoledne se bude dat stfilet. Nakonec
pocCasi bylo perfektni a cely program 8. roCniku probéhl bez jediné zavady. Vytézek akce je 319 tis.
KC pfi nakladech cca 74 tis. K&, coz je v dobé ekonomickeé krize opét slusny vysledek. Za to
dékujeme vSem firmam a lidem v jejich vedeni, Ze nas nepfrestavaji finanéné podporovat i v této
nelehké dobé. Jedna se o firmy MPOWER ENGINEERING, a.s., FIRECLAY s.r.o., STEMCON a.s.,
SIKA CZ s.r.0.,TERMS CZ s.r.o.,, PENTO s.r.o.,, INTREL a.s., INELSEV s.r.o., VWS MEMSEP s.r.0.,
BIS Czech s.r.o., TENZA a.s., DORA GASTRO a.s., STAVBY KUHN s.r.o., BETVAR a.s., TYCO
Armatury, Bytové druzstvo Rozvoj, pan Jan Kralik, pan Josef Raiskup a Ing. Zbynék Karpisek.
Zvlastni pod&kovani opét patfi majitelim DREVARSKE A LESNICKE SPOLECNOSTI s.r.0. pandm
Ctiradovi a Milanovi Juhovi za to, ze nam umoznili znovu vyuzit jejich nadhernou stfelnici.
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Organizujeme a u€astnime se akci s cilem informovat o DMD/BMD
a ziskat prostredky na “ boj “ s touto zakernou nemoci

lll. MDA RIDE je za nami.... Sobota 25.6. se nesla ve
znameni pomoci lidem postizenym svalovou dystrofii. V
parku Portheimka se posledni ¢ervnovou sobotu konal jiz 3
roénik benefiéni akce s nazvem MDA RIDE. Jde
o0 spolecnost lidi, ktefi se rozhodli dlouhodobé pomahat
lidem s nervosvalovym postizenim znamym jako svalova
dystrofie. Jako kazdy rok nemohla chybét beneficni jizda
Prahou, které se zucastnilo vice nez 200 motorek znacky
Harley Davidson. Pro navstévniky byl pfipraven bohaty
doprovodny program, jako napriklad vystava mustangu
nebo drazba unikatni koSile podepsané od samotného
Willieho G. Davidsona. Tato akce, ale prfedevSim celoroéni
usili lidi kolem MDA RIDE pfineslo neuvéfitelnych 502 000,-
a tim i zlomeni 1 000 000,- za tfi prvni rocniky MDA RIDE.
Tato Castka je rozdélovana mezi nemocné jednotlivce a
organizace sdruZzujici pacienty s DMD/BMD.

BT
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Organizujeme a u€astnime se akci s cilem informovat o DMD/BMD
a ziskat prostredky na “ boj “ s touto zakernou nemoci

V obdobi od 23.7. - 30.7. probéhl letni ozdravny pobyt mamin a klukd v rekreaénim stfedisku —
ZamecCek Hodonin. Pobytu se zucastnilo osm mamin a jedenact déti. Ubytovani jsme byli v
bezbarierovém objektu s okolnim bezbariérovym arealem. V okoli Hodonina jsme navstivili
westernové méstecko — Sikldv mlyn, mésto se zamkem — Boskovice, Sloupsko-$o8tvské jeskyné,
které jsou soucasti Moravského krasu a straSidelny zamek, s muzeem veterant v Dolni Rozince.
Spolecny pobyt si uzili jak kluci, tak maminy. UrCité se vSichni téSime na pfisti rok. Na akci vyraznou
mérou pfispélo MDA Ride.

LI PR —_ L
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Organizujeme a u€astnime se akci s cilem informovat o DMD/BMD
a ziskat prostredky na “ boj “ s touto zakernou nemoci

Kazdoro¢ni setkani rodi¢u se uskutecnilo ve dnech 1.-4.9. na Orliku. Rodiny z celé republiky se sjely
do RZ Louzek na setkani a posezeni s prateli, pro rozptyleni, chvilku odpo€inku, ale i k vyméné
zkuSenosti s péci o déti, jejich vychovou, komunikaci s nejriznéjSimi Ufady a institucemi.
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Organizujeme a uc¢astnime se akci s cilem informovat o DMD/BMD
a ziskat prostredky na “ boj “ s touto zakernou nemoci

Dne 10. 9. 2011 se uskuteénila 4. vyjizdka DIVOCAKU TREMOSNA - JiZDA PRO PARENT
PROJECT. Akce byla porfadana s podporou charitativni sbirky na vyzkum svalové dystrofie. Diky
reklamé v radiu a na facebooku se tentokrat zucastnilo 96 motorek. Opét se vybiralo do stylového
prasatka a zaroven se prodavala tricka s logem Divo¢aku a Parent Projectu, vytézek z prodeje
triCek rozSifil sbirku. Zaroven nas navstivila televize ZAK a vytvorila reportaz, kterou vecer
odvysilala TV Prima. Na nas ucet putovalo 7.200,- KC
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14. a 15.10. se konaly na Piskovné v Roudnici (u Hradce Kralové) rybarské zavody ve sportovni
priviaCi. Soucasti byla tombola, jejiz vytézek byl vénovan ObcCanskému sdruzeni Parent Project.
Na ucet sdruzeni PP bylo odeslano krasnych 5.640 KC. Nejvetsi dik patfi poradateli panu Adamu
Tochackovi a samoziejmé vSem, ktefi se tomboly zucastnili.
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Organizujeme a u€astnime se akci s cilem informovat o DMD/BMD
a ziskat prostredky na “ boj “ s touto zakernou nemoci

Od stfedy 21.9. do nedéle 25.9. se v Lesaku v Chlumu u Tfeboné konala “jubilejni, druha panska
(spolecna akce tatiki a jejich synku). OsvédCené véci se nemaji ménit, a tak i scénar zUstal
podobny jako vioni.
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Organizujeme a u€astnime se akci s cilem informovat o DMD/BMD
a ziskat prostredky na “ boj “ s touto zakernou nemoci

Koncert Consortium Pragense Orchestra konany 8. Cervna v Chramu Svatého [EISTGTIRCRVTITeT
Mikulase (St. Nicholas Church) na Staroméstském nameésti byl poradan jako
charitativni akce. Zisk z koncertu byl vénovan détem se svalovou dystrofii. Akci

pofadala: J.P.V. AGENCY ve spolupraci s NABOZENSKOU OBCI CIRKVE Eﬂ T
CESKOSLOVENSKE HUSITSKE, Praha 1 - Staré mésto. Uginkuji: Stépanka |2 véﬁer:.fﬂ::
Hefmankova - soprano, Miroslav LaStovka - trumpet. Porteo Art Company, B°. G4 "DVORAK

poslalo na ucet 7 760,- KC. S F SCHUBERT
' 38, BACH

Diky spolupraci Parent Projectu a RWTTC v roce 2011 bylo zakoupeno a 8u. JUNE  8ew
rodinam pfedano 5 vozikd BENECYKL. Dale bylo pfedano Parent Projectu S
35.000,- K& na edukaéni podporu rodicu.
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Organizujeme a uc¢astnime se akci s cilem informovat o DMD/BMD
a ziskat prostredky na “ boj “ s touto zakernou nemoci

Parent Project se zucastnil 41. vyroCni konference EAMDA,
ktera probéhla 8.9. - 11.9.2011 v Praze. V prostorach hotelu
Clarion, probéhla 41. vyrocni konference EAMDA (Evropska
aliance organizaci, zabyvajici se problematikou nervosvalovych
onemocnéni). Prvni den se uskutecnilo se mnoho odbornych
prednasek na témata: Vyhledavani Pompeho nemoci v dospélé
populaci CR, Narodni registr nemocnych s myotonickymi
poruchami, Exon skipping — molekularné geneticka metoda
leCby DMD, Geneticka diagnostika u DMD, Soucasna
kardiologicka péCe u osob s nervosvalovym onemocnénim,
Dysfagie (polykani) a vyziva, Standardy péCe o osoby se
svalovou dystrofii, Neinvazivni a invazivni ventilaCni podpora u
pacientl s DMD, Nervosvalova centra v Némecku, Jak prosadit
hlas osob s nervosvalovym onemocnénim v ramci
mezinarodniho spoleCenstvi NMD. Jakou roli hraji obCanska
sdruzeni a charitativni organizace? Druhy den byl spiSe
vénovan jednotlivym organizacim a zivotu lidi postizenych
svalovou dystrofii.Cela konference méla vysokou uroven, coz
mnozi ucastnici ocenili. Také se zde dozvedéli mnoho
uziteCnych informaci, jak z oblasti vyzkumu, zdravotnich
problémd i socialni péCe. Druhy den po skonceni konference
byla pro zahraniCni ucCastniky pfipravena prohlidka Prahy
zakoncena slavnostni vecefi.
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,Databaze pacientit s DMD/BMD a potencialnich prenasecek
The Central Database of Czech and Slovak DMD/BMD Muscular Dystrophy Patients

¢ 4

The National DMD/BMD Registry

http://dystrofie.registry.cz
http://dystrophy.registry.cz
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,Databaze pacienti s DMD/BMD a potencialnich prenasecéek*

Ve spolupraci s Masarykovou univerzitou v Brné jsme vytvorili ,Databazi
pacientt s DMD/BMD a potencialnich pfenasecek” pro Ceské a slovenské
pacienty. Projekt do kterého se zapojila i slovenska organizace OMD

Tento projekt je v sou€asnosti jednim z hlavnich témat nasi €innosti, a to
z pohledu spoluprace s odbornymi lékafi z divodu rozSifovani a
pravidelné aktualizaci databaze C¢eskych a slovenskych pacientu.
Zamérem je vytvoreni pfistupd pro Iékafe z fad neurologu a genetikd,
ktefi pfichazeji do kontaktu s pacienty s DMD/BMD.

V souCasné dobé existuje jenom nékolik center, které maji pristup do
databaze a pro nékteré pacienty je komplikované obracet se pouze na
tato centra. Z dlivodu mozného zapojeni se do budouciho vyzkumu je
dulezité, aby DB obsahovala aktualni informace a tudiz, aby pacienti pfi
navstévé sveho odborného lékare méli moznost pravidelné aktualizace
svého zdravotniho stavu pro pfipad jeho vytipovani pro klinickou studii.
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,Databaze pacientit s DMD/BMD a potencialnich prenasecek*

Cilem databaze je:

« efektivni integrace pacientu do
mezinarodnich klinickych studii

« pro pripad nalezeni uc¢inné lécebné
metody, urychlit vybér a indikaci
vhodnych pacientu

« zjistit poCet Ceskych a slovenskych
pacientu a shromazdit vSechny
potrebné informace o nich

PARENT @ PROJECT .
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,Databaze pacienti s DMD/BMD a potencialnich prenasecéek*

Registr ¢eskych a slovenskych pacientt s DMD/BMD je
vysledkem spoluprace mezi Institutem biostatistiky a
analyz, Masarykovy univerzity v Brné (technicka realizace,
analyzy dat), obéanského sdruzeni Parent Project v Ceské
republice (zahajeni projektu, finan€ni podpora) a Fakultni
nemocnice v Brné (védecky poradce). Do projektu se
zapojila i slovenska organizace OMD.

© rganizacia svalova dystrofie
muskularnych

dystrofikov VYZkum Lééba Nadéje
vSR

o ' PARENTi PROJECT
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Komplexni péce o pacienty se svalovymi dystrofiemi

Ve spolupraci s lékari FN Brno a FN Motol jsme zahajili aktivity na
vytvoreni center pro zajisténi komplexni péce 0 pacienty se
svalovymi dystrofiemi.

V soucCasné dobé neexistuji standardy ani jasné postupy v peci o pacienty se
svalovou dystrofii DMD/BMD. Vzhledem k malému poctu pacientd (cca. 400
az 500 v CR), ktefi jsou navic roztroueni po celé CR, nemaji lékafi dostatek
pacientld na to, aby si vytvofili pfehled o progresi této nemoci a postupy, jak o
tyto pacienty v jednotlivych vyvojovych stupnich pecovat. Z tohoto divodu je
nase snaha sjednotit pacienty ve dvou az tfech specializovanych centrech
v CR. Vzhledem k ptisobnosti sdruZzeni Parent Project a kontaktd na rodice tim
dosahneme postupné presmérovani vétsiny stavajicich a téemeér vSech novych
pacientd do téchto center. Lékafi specialisti v téchto centrech budou pecovat o
vétSi pocet pacientt s DMD/BMD a ¢asem ziskaji neocenitelné zkuSenosti
V péci o tyto pacienty.
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Komplexni péce o pacienty se svalovymi dystrofiemi

Ve spolupraci s lékafi, odborniky a specialisty chceme standardy komplexni péce
pomoci zavést do praxe i v Ceské republice. Na tomto spolupracujeme
s evropskym projektem Treat-NMD, ktery jiz zaklady standardu pro Zapadni
Evropu vydal. Tyto standardy predkladame do CeStiny a dame je k dispozici
specialistdm i u nas.

V navaznosti na tyto materialy chceme ve spolupraci s renomovanymi lékarskymi
centry, Masarykovou universitou a odborniky z Treat-NMD seznamit a proskolit
vybrané odborniky na tyto standardy. Komplexni a kvalitni péCe je podminéna
mezioborovou spolupraci mezi fadou Iékaru.

Ke zlepSeni oboustranné informovanosti by mélo pomoci i pravidelné setkavani
se a dlouhodoba spoluprace rodicli s odborniky. Na rok 2011 pfipravujeme
celostatni konferenci pro rodiCe. Konference se ucastni odbornici vSech
zdravotnich specializaci.
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Informace z vyzkumu v roce 2011

Nejvyznamnéjsi udalosti v roce 2011 je pro nas prvni zapojeni Ceské republiky do
mezinarodniho procesu vyvoje a ovéfovani novych lékd pro DMD/BMD. Fakultni
nemocnice v Motole a brnénska Détska fakultni nemocnice se podileji na klinickém
testovani PRO051/GSK2402968, noveho genetického Iéku na principu ,exon
skipping“ zacileného na delece v sousedstvi exonu 51. V souCasnosti se klinického
testu ucastni celkem 8 pacientl, 4 v Praze a 4 v Brné. Vzhledem k velmi pfisnym
vybérovym kritériim je celosvétové nedostatek vhodnych pacientu, proto GSK
prodlouzila dobu naboru pacientt o 1 rok. Klinicky test ma skoncit v prvnim pololeti
roku 2013, v druhé poloviné 2013 a v roce 2014 ma probéhnout zpracovani a
vyhodnoceni dat. Pokud vSe pujde dobfe, lék bude dostate¢né ucinny bez
vaznéjSich vedlejSich negativnich acink mohl by byt na trhu v roce 2015.
Predpoklada se, Ze tento 1ék by mé&l pomoci asi 50 pacientim v CR.

Firma Prosensa spustila klinicky test podobného Iéku zacileného na exon 44 a
dokoncuje predklinické testy 1€kt na exony 45, 52, 53 a 55. Pokud klinické testy
zamérené na exony 51 a 44 dopadnou dobie mély by nasledujici léky projit
urychlenou ovérovaci procedurou, aby byly co nejdfive k dispozici pacientiim.
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Informace z vyzkumu v roce 2011

Firma Genzyme obnovila klinicky test Iéku na bodové mutace Ataluren/ PTC124
s cilem najit nejvhodnéjsi davkovani. MUDr Vondracek z Détské fakultni nemocnice
v Brné byl touto firmou pozadan o vytypovani vhodnych pacientl podle udaju
v registru REaDY. Pokud se Genzyme rozhodne zapojit do klinického testu CR mél
by nabor vhodnych pacientt zacdit na podzim 2012.

Ve Francii probiha klinicky test perindoprilu u pacientu s DMD. Jde o ACE inhibitor,
lék pouzivany na snizeni krevniho tlaku. Nékolik pfedchozich studii ukazalo
kardioprotektivni u€inky a prfedpoklada se i pozitivni efekt na kosterni svalstvo.
Cilem této studie je ovéfit to na statisticky vyznamném podctu pacientu.

JiZ delSi dobu se vi o pozitivnim vlivu kombinace protizanétlivych Iékti a NO donoru
na dystrofické svalstvo. V Italii uz pred lety probéhl pilotni test a I. kolo klinického
testu ibuprofenu a ISDN, dalSi kola klinickych testu se ale zatim nepodafilo
zrealizovat. Proto v Italii provedli alespon dlouhodobou studii se zamérenim na
potencialni negativni vedlejSi u€inky na pacientech s ruznymi typy svalovych
dystrofii.
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Informace z vyzkumu v roce 2011

Studie prokazala, Zze dlouhodobé uzivani téchto IékG nema negativni ucinky na
zdravi pacientu, pozitivni vliv byl vzhledem k rlGznym typdm dystrofii a malému
poétu pacientll statisticky neprikazny. Jak ibuprofen tak ISDN jsou v CR b&zné
dostupné a levné Iéky.

Ve svété probihaji klinické testy dalSich potencialnich 1€kt jako jsou napfiklad:
tadanafil, sildenafil, IGF-1, carvedilol, ramipril, CRDO007, epigallokatechin-gallat,
idebenone.

Rada té&chto lékl je uz delsi dobu pouZivana pro jiné diagndzy, nékteré jsou levné a
lehce dostupné. Proto je potfeba klinické testy sledovat a jakmile budou zverejnény
vysledky je mozno je zacit pouzivat. Na rozdil od nové vyvijenych genetickych léku
nelze od nich oCekavat zastaveni progrese nemoci, ,pouze® zpomaleni, delSi
Zivotnost pacientl a vétSi Sanci na doziti se ucinné léCby. | to by byl obrovsky
pokrok vzhledem k dnesnimu stavu, kdy jsou pacientim k dispozici pouze
kortikosteroidy s mnoha nezadoucimi vedlejSimi uCinky takzZe jejich pouziti je u
nékterych pacientu nemozné.
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Podékovani sponzorum a darcum

Cinnost ob&anského sdruzeni Parent Project by nebyla mozna bez podpory,
pomoci a spoluprace s fadou firem, organizaci a jednotlived. Velmi si vazime
toho, ze vénujete svou pozornost a prostredky pravé nasemu obCanskéemu
sdruzeni. Diky Vasi podpofe muzeme nadale plnit své poslani. Dékujeme
v8em firmam, organizacim a soukromym darcum, ktefi nas podporuji.
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a mnoho dalSich.




Parent Project, o.s.
svalova dystrofie DMD/BMD

Nasi snahou je zajistit pro deti s DMD/BMD
komplexni péCi ve  specializovanych
centrech, zabezpecit jim kompletni vysetreni
a veSkerou dostupnou lékafskou péci, aby
se jejich Zivot v maximalnim moZném &ase
prodlouzil a zkvalitnil. Tim tyto déti dostanou
Sanci dozit se Iéku, ktery jak vSichni pevné
doufame, jednou bude k dispozici.

Vyzkum — léCba
Nadeje
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