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Parent Project — uvodni slovo

Vazeni pratelé, kamaradi, rodiCe, sponzofi a partnefi. Pravé jste otevieli vyroCni zpravu
obCanského sdruzeni PARENT PROJECT (dale jen PP) za rok 2012.

Rok 2012 byl pro nase sdruzeni velmi zajimavym. V dobé, kdy diky vrcholnym politikiim
ztracime i posledni iluze o sluSném chovani, v roce kdy firmy nemély zakazky a lidi praci, jsme
stali pfed otazkou, jak si povede ob&anské sdruzeni zavislé na pomoci firem, soukromych darcu
a nadaci v takto tézké dobé. A vérte, ze rok 2012 byl i pro nékteré z nas velmi téZkou zkouskou
a to nejenom kvdli financim. Provéfil moralni vlastnosti spousty lidi a to nevyjimaje Cleny ve
vedeni PP. Byl to rok moralni a psychické odolnosti.

Spousta véeci nebyla jednoducha, spousta zalezitosti vypofadana, ale nakonec byl rok 2012
provazely, midzeme nakonec rok 2012 pro PP hodnotit jako pozitivni s velmi dobrym finanénim
vysledkem a hlavné velkym zapojenim lidi, ktefi chtéji pomoci nejen svym détem.
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Parent Project — uvodni slovo

DalSi vynikajici vysledek se nam podafril v oblasti zviditelnéni PP v médiich. Bylo to nejen diky
informacni medialni kampani, ale i diky dalSim informacim v mediich.

Zavérem bych chtél fict, Ze rok 2012 i prfes vSechny zkousky a uskali nebyl rokem ani z daleka

gV VWV v v viwv s

Musime se na né dobie pfipravit. Protoze ani uspéch ve vyzkumu nezaru€i nasSim détem
uzdraveni ze dne na den. Bez pomoci odbornikl, financi a hlavné soudrznosti a pracovitosti
rodicu nam zadny lék do klina nespadne.

Tak bojujme, bojujme spoleCné a pokusme se udélat zazrak. Nebojujeme za sebe, ale za naSe
déti.

Jozef Suchy, pfedseda o.s.
PARENT PROJECT
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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.

VagWEWw S

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

ZlepSujeme standardy péce a kvalitu zivota pacienti s DMD/BMD

Ziskavame, zpracovavame a predavame informace rodi¢iim 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 pacientl do klinickych studii v zahrani¢nich centrech

Organizujeme charitativni akce s cilem informovat o DMD/BMD
Podpora funkéniho registru pacienttii s DMD/BMD a potencialnich prenasecek
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Parent Project - organizacni struktura

Cinnost sdruZeni je zaloZena na dobrovolné praci rodicl. PfestoZe ma nase sdruZeni
statut pacientské organizace, neni provoz ze strany statu nijak podporovan. To je také
hlavni dlvod, pro¢ organizace nema stalé zaméstnance. Pro sdruzeni pracuje pfedevsSim
vykonny vybor, jehoz slozeni je péticlenné. V Cele sdruzeni stoji prfedseda a
mistopfedseda. Nejvy$Sim organem sdruzeni je ¢lenska schulize.
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Parent Project - profil organizace

Nazev sdruzeni
Pravni forma

ICO
Sidlo sdruzeni
Telefon

E-mail

Webové stranky

Konto vyzkumu
Provozni ucet

Pfedseda sdruzeni
Mistopfedseda sdruzeni

Vykonny vybor
PARENT | PROJECT
svalova dystrofie

Vyzkum Lééba Nadéje

: 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

: 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

www.parentproject.cz



Parent Project - vysledky hospodareni rok 2012

pokladna k 31.12.2012 Ké 1 515,00-
Stav bankovnich ucti k 31.12.2012
Postkonto 194971330/0300 Ké 371376,27
Raiffeisen Bank - 1338146001/5500 Ké 465420,58
Raiffeisen Bank - terminovany vklad - 2010032801 K& 1012353,82
Fio banka — 8012345678/2310 Ké 4550,06
Hospodarsky vysledek k 31.12.2012 Ké 322814,70
Vydaje za rok 2012
501100 Rezijni material - dafiovy naklad K& -3 253,00
501200 Zdravotni pomucky K¢ -164 307,50
501 Spotieba materialu K¢é -167 560,50
512100 Cestovné tuzemsko K& -30 964,47
512 Cestovné Ké -30 964,47
513100 Darkové predméty pro déti K¢ -13 500,00
513200 Reklamni pfedméty PP K& -58 212,00
513300 Pobytové akce pro PP K& -34 883,00
513400 Pohosténi na akcich PP Ke -75 532,00
5ilkg Naklady na reprezentaci Ké -182 127,00
518100 Postovné K¢ -6 463,00
518101 Telefonni poplatky K& -400,00
518102 Poplatky, sluzby K& -2 780,00
518103 Propagace, sluzby K& -191 042,40
518 Ostatni sluzby Ké -200 685,40
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Parent Project - vysledky hospodareni rok 2012

PARENT Q{ PROJECT

svalova

Vydaje za rok 2012 (pokracovani)

521001
521
543100
543
568001
568002
568003
568

5

DPP

Mzdové naklady

Dary vydané

Dary

Bankovni poplatky
Poplatky

Poplatky - nedarni.

Ostatni finanéni naklady
Trida 5 - Naklady

Prijmy za rok 2012

602100
602
662001
662
668100
668200
668300
668400
668

6

dystrofie

Vyzkum Lécba Nadéje

Trzby z reklamy

Trzby z prodeje sluzeb
Uroky

Uroky

Clenské pFisp&vky

Dary pfijaté

Prodej predmétu PP

dary FIO - DMS

Ostatni finanéni vynosy
Trida 5 - Naklady

Vysledkové uéty celkem

K¢
Ké
K¢
Ké
K¢
K¢
K¢
Ké
Ké

K¢
Ké
K¢
Ké
K¢
K¢
K¢
K¢
Ké
(3

-55 800,00
-55 800,00
-44 500,00
-44 500,00
-2 332,00
-6 100,00
-3 640,00
-12 072,00
-693 709,37

70 000,00
70 000,00

5 136,07

5 136,07
15 400,00
918 458,00
2 980,00

4 550,00
941 388,00
1016524,07

322 814,70

www.parentproject.cz



Rok 2012 v Parent Projectu
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Rok 2012 v Parent Projectu

Jak uz bylo v uvodu zminéno rok 2012 byl rokem tézkym, ale na konci velmi usp&Snym rokem.

Velky byl zejména pokraCovanim spoluprace s nasSimi hlavnimi partnery, ktefi se nam snazi
pomahat jako MDA RIDE, AWD, RWTTC, MONTAZE BROZ, AMK HORICE, DIVOCACI
z Tfemo3né a spoustou dal$ich. Pokragovali jiz zab&hlé akce v Zihly, Rohovladové Bélé nebo
BudiSové nad BudiSovkou a v dalSich obcich. Zagala spoluprace s Nadaci CEZ a velké
zviditelnovani PARENT PROJECTu v ocich verejnosti. Hlavné ovSem pokracovaly klinické testy
v Ceské republice i ve svété. Jsme tedy opét o kousek blize k 1é&bé& pro nase kluky (vic v sekci
vyzkum).

Velmi dulezity krok byl u€inén na Masarykové univerzité v Brné Institutu Biostatiky a analyz, kde
doslo k rozSifeni registru DMD o dalSi diagnézy (SMA a MD) a tim tento jiz v Evropé uznavany
registr, na jehoz pocatku byl PP, uplné jiny rozmér. A to hlavné diky €lovéku s velkym srdcem
ing. Petru Brabcovi (MU IBA).
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Rok 2012 v Parent Projectu

V roce 2012 pokraCovala veleuspésna spoluprace s obCanskym sdruzenim MDA RIDE diky
opét jednomu, vlastné dvou lidem ,Kadovi“ a Hance. Jejich neutuchajici energie a elan pro
charitu opét financné pomohla nékolika rodinam. Opét diky MDA mohli mamini s détmi jet na
letni pobyt na Smrzovku. Hlavné ale opét pfipravili skvélou akci, kde si nasi kluci i jejich rodice
proziji fascinujici zazitky, které by nikdy bez Kadi, Hanky a jejich pratel s klubu MDA a dalSich
kamaradud neprozZili.

V roce 2012 se naSi kluci opét ucastnili Prazského pulmaratonu, pompézni akce a to diky
nékolika nadSencim z fad mediku 3.KU. A opét i s finan¢ni podporou.

Nemuzeme zapomenout na DivoCaky z Tremesné, ktefi opét udélali sbirku pro nase sdruzeni i
s vyletem. Na AMK Hofice, ktefi pres organizaci velkolepé akce jakou je 300 zatatek Gustava
Havla nezapomnéli na nase déti a sdruzeni a predali nam Sek s financni podporou pred hlavni
tribunou zavodu. Samotnou kapitolou je firma MONTAZE BROZ Jirky Broze, ktera nas opét
podpofila nemalou ¢astkou.
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Rok 2012 v Parent Projectu

V roce 2012 opét pokracovaly akce rodi€d. 9. roénik PP CUP v Zihly, ktera je nasim
dlouholetym hlavnim pfijmem a zaroven nam pfinasi spoustu kontaktl z fad sponzord.
Nesmime zapomenout na akci v Rohovladové Bélé, ktera i pres to, ze se kona na malé
vesni¢ce, tak diky rodiné PesSku pfindsi do PP velmi krasné finan¢ni prostfedky. Akce
v BudiSové nad BudiSovkou, koncerty v Praze a spousta dalSich jsou jenom diky pili rodicu,
ktefi chtéji pomoci nejen svym détem.

Ale i rodiCe, ktefi vyrabéji z koralku srdicka,
obrazky a darky pro partnery a sponzory
prispivaji velkou mérou k uspéchu naseho
sdruzeni. VSem patfi velky dik.

Rok 2012 byl zlomovy co se tyCe uspésnosti
v ziskavani grantd. Nejdfive se nam podafilo
ziskat grant od Nadace AWD ve vySi 117.038,-
K& a nasledné dar od Nadace CEZ ve vy3i
200.000,- K¢.
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Rok 2012 v Parent Projectu

Rok 2012 byl ale kliCovy (kromé vyzkumu) jesté v jedné véci a to v propagaci PP. Nejdfive se
nam podafilo diky Bafe Stranakové prezentovat v nékolika pofadech Ceské televize. Pak se
podafil Monice Bednafové krasny rozhovor v regionalnim rozhlase a nakonec diky Nadaci CEZ
rozjet kampan o DMD. Vznikala téZzce a hodné opatrné. Nemeéli jsme s touto oblasti moc
zkuSenosti. Nakonec se nam podafilo ziskat Jakuba Kohaka a nakonec diky Rendovi
BrecCtanovi a agentufe Ogilvy neskuteCny prostor v televizi. Na posledni chvili se tocCila reklama
s Jozefem a Helenou Suchymi, kterou natoCil sam velky ,Zadar” alias Jakub Kohak a cely
prosinec se vysilal na Primé, Barrandové, Oc¢ku a dal$ich televizich (celkové cca 590x) spot o
DMD. Rovnéz jsme méli reklamy v raznych ¢asopisech. Diky této kampani jsme ziskali financni
podporu od lidi ve formé pfispévku na ucet a DMS, ale hlavné jsme rozsifili povédomi o nasi
nemoci mezi lidi.

Vysledkem nasSi prace jsou takové pocCiny jaké predvedli Gabina a Patrik z Prahy, ktefi své
svatebni dary kompletné odevzdali naSemu sdruzZeni. Toto rozhodnuti ,dostalo® snad uplné
vSechny a v dnedni dobé to pusobi jak ,hudba s Marsu“. Neskute€¢na a neopakovatelna véc.

Tyto gesta solidarity, pomoci a soudrznosti nam v této tézké dobé davaji novou energii pro dalsi
praci.
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Rok 2012 v Parent Projectu

Mezi témito uspéchy troSku zapominame na uspéchy nasSich déti, déti s DMD. V podstaté
v jediném sportu, ktery mizou realizovat je sport zvany Boccia. V roce 2012 se podafilo nasim
klukim dosahnout neskute¢né uspéchy. Nejdfive na mezinarodni scéné na Evropskych hrach
déti a mladeze do 20 let obsadil Jozef Suchy v kategorii BC3 skvélé 3.misto, Adam PeSka
rovnéz uzasné 4.misto. Jakub Fajta (BMD) obsadil v kategorii OPEN vynikajici 2. misto.
Nutno dodat, Ze ze vSech Ceskych zavodnikl v péti kategoriich to byli vibec nejlepsi ¢eska
umisténi. Na tuzemské scéné na nejstarSim a nejkvalitnéji obsazeném Ceském poharu, bez
rozdilu kategorii, v Litomysli na 13.ro¢niku vyhral Adama PeSka tzv. maly turnaj a Jozef Suchy
velky turnaj (hraci z prvni ligy). NeskuteCny vysledek s ohledem na diagnézu a velka vyzva
pro ostatni déti, ale taky rodice.

Ale i uspéchy ve Skole (Martin Kr€ek na vysoké
Skole zemédélské) nebo v dosahovani osobnich
maxim (cestovani Jirka Mara) jsou velmi
neskuteCné a inspirativni a pro vétSinu z nas
nedostizné, kdyz si predstavime ¢€im vSim naSi
kluci prochazeji.
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Rok 2012 v Parent Projectu

Nakonec musim jesté zminit setkani nasich kluki se sportovci, ktery uz néco ve sportovnim
Zivoté dokazali. Kromé setkani v minulosti s LukaSem Bauerem a Romanem Kreuzigerem, to
bylo sledovani hazenkarek s Mostu béhem vitézného zapasu evropské ligy (nakonec Most
vyhral Evropskou ligu). Po zapase nasi kluci se nejenom mohli setkat a popovidat si hrackami,
ale dostali i dresy vitézného tymu.

Nakonec setkani asi s jednim nejvétSich a nejznaméjsich sportovcii Ceské republiky a celé
NHL s hokejistou Jaromirem Jégrem.vTo byla uplna parada. A to tam byly dalSi neskuteCny
hokejisti jako Tomas Plekanec, Marek Zidlicky, Jifi Tlusty,Pavel Patera a dalSi ,Rytifi“ s Kladna.

Prosté rok 2012 byl narocny, tézky,
ale nadherny a nezapomenutelny.

N\
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Cinnost a aktivity v roce 2012
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Schuize ¢lenl obéanského sdruzeni Parent Project

V roce 2012 se konala schuze dclenu
obCanského sdruzeni PARENT PROJECT.
Jednani probéhlo dne 2.6.2012 v Praze, v
restauraci u Kazdu. Na programu bylo
zhodnoceni prace za rok 2011, hospodareni a
aktualni stav PP, projekt databaze, vyzkum a
klinické testy GSK, informacni kampan o DMD,
komplexni péfe pro pacienty, pfipravované
projekty a akce, zavérecna diskuse.
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Registr svalovych dystrofii REaDY
(REgistry of muscular Dystrophy)

Podpora funkéniho ,Registru svalovych dystrofii REaDY (REgistry of muscular
DYstrophy)“, ktera je pro nas predpokladem Uéasvti nasSich pacientd v klinickych testech
budouci |éCby. Klinické hodnoceni realizované v Ceské republice je dukazem spravnostsi
nasi volby.

Projekt REaDY (REgistr svalovych Dystrofii)  rgapy
se zabyva sbérem dat o |éCbé a vyvoji Ctyr
druht svalovych onemocnéni: Duchennova/
Beckerova svalova dystrofie (DMD/BMD),
spinalni muskularni atrofie (SMA),
myotonicka dystrofie (DM) a
facioskapulohumeralni  svalova  dystrofie — - W
(FSHD). Od kvétna 2011 tak navazuje na a W “® [ 5% F@fH
projeckt MDB - mezinarodni DMD/BMD

registr, ktery byl zaloZen v roce 2004. http://ready.registry.cz

'Registry of muscular DY;\&;)W
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Registr svalovych dystrofii REaDY
(REgistry of muscular Dystrophy)

Vznik registru ¢eskych a slovenskych pacientt s DMD/BMD byl vysledkem spoluprace
mezi Institutem biostatistiky a analyz, Masarykovy univerzity v Brné (technicka realizace,
analyzy dat), obéanského sdruZzeni Parent Project v Ceské republice (zahajeni projektu,
financni podpora) a Fakultni nemocnice v Brné (védecky poradce). Do projektu se
nasledné zapoijili dalsi FN a lékafi z raznych nemocnic Ceské i Slovenské republiky. Na
tento projekt navazal projekt REaDY — REgistry of muscular DYstrophy. Registr si klade
za cil evidovat co nejvice pacientl trpicich vrozenymi genetickymi vadami (DMD/BMD,
SMA, DM a FSHD) a diky kompletnim genetickym vySetfenim pomoci ve vyvoji IéCby a
péfe 0 nemocné.

Cilem registru je :

Vedeni databaze Ceskych i slovenskych pacientd s DMD/BMD, SMA, DM a FSHD
Zarazeni pacientu do mezinarodnich studii

Urychleni vybéru vhodnych pacientl v pfipadé vyvoje ucinného Ié€iva

Podpora vyzkumu svalovych dystrofii

Informachni servis o vysledcich nejnovéjSich zplsobu |éCby

Odborna garance sekce DMD/BMD: doc. MUDr. Petr Vondracek, MUDr. Lenka Mrazova
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Standardy komplexni péce a specializovana centra
pro pacienty se svalovymi dystrofiemi v CR

Se zavadéni a uplatiiovani standardd komplexni pécCe souvisi potfeba vytvoreni
minimalné dvou specializovanych center pro tuto komplexni péci o pacienty se svalovymi
dystrofiemi v CR pro déti a aspon jednoho centra pro dospélé pacienty.

V soucCasné dobé neexistuji standardy ani jasné postupy v peci o pacienty se svalovou
dystrofii DMD/BMD. Vzhledem k malému poétu pacient(i (cca. 400 az 500 v CR), ktefi
jsou navic roztrouseni po celé CR, nemaji lékafi dostatek pacienttl na to, aby si vytvorili
prehled o progresi této nemoci a postupy, jak o tyto pacienty v jednotlivych vyvojovych
stupnich peCovat. Z tohoto ddvodu je naSe snaha sjednotit pacienty v specializovanych
centrech v CR. Vzhledem k pUsobnosti sdruZeni Parent Project a kontaktt na rodice tim
dosahneme postupné pfesmérovani vétsiny stavajicich a témér vSech novych pacientd
do téchto center. Lékari specialisti v téchto centrech budou pecCovat o vétSi pocet
pacientu s DMD/BMD a Casem ziskaji neocenitelné zkuSenosti v péci o tyto pacienty.

Ve spolupraci s lékafi, odborniky a specialisty chceme tyto standardy komplexni péce
pomoci zavést do praxe i v Ceské republice. Na tomto spolupracujeme s evropskym
projektem Treat-NMD, ktery jiz zaklady standardd pro Zapadni Evropu vydal. Tyto
standardy jsme prelozili do ¢estiny a dali k dispozici specialistim i u nas.
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Standardy komplexni péce a specializovana centra
pro pacienty se svalovymi dystrofiemi v CR

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

Ke zlepSeni oboustranné informovanosti pfispiva i pravidelné setkavani se a dlouhodoba
spoluprace rodicu s odborniky.

Podilime se na financovani zahraniCnich stazi a pracovnich cest lékaru, které jim
umoznuji ziskat celou fadu novych poznatki a zkuSenosti. Soucasné pfispéji k
navazovani dalSi spoluprace s kolegy, ktefi se zabyvaji problematikou nervosvalovych
onemocnéni v zahranici.

Za ucelem finan¢ni podpory téchto aktivit bylo jiz v po€atcich naseho pusobeni zalozeno
,Konto vyzkumu®, ze kterého bychom chtéli hradit i pfipadné provozni naklady na ucast
nasich pacientt v klinickych testech a prfedevSim naklady na IéCbu. V soucasné dobé
jsou z konta hrazena uc€ast Iékafu a naSich zastupcu na zahraniénich konferencich a
preklady zahrani¢nich materialu.
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ZlepsSovani kvality zivota pacientii s DMD/BMD

Diky spolupraci s nejruznéjSimi nadacemi a diky uspéSnym projektum naseho
sdruzeni se nam podafilo zakoupit pomucky, které zkvalithuji kvalitu Zivota pacientu
s DMD/BMD.

Bryle pro lezici pacienty / Masazni lehatka / Fusaky, nanozniky a plasténky pro pacienty na voziku
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Spolecné setkavani rodin, rekondi€ni pobyty

| v roce 2012 jsme usporadali nékolik setkani rodiCi a déti s programem a
rekondicnich pobytu pro pacienty s DMD/BMD.
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Ziskavani financnich prostredku pro vyzkum a budouci lecbu
Duchenne/Becker (DMD/BMD) v Ceské republice

V zafi 2013 jsme zahajili vefejnou sbirku, kterou nam osveédcil Krajsky
ufad Kralovéhradeckého kraje. Vefejna sbirka je na dobu neurcitou,
bude se konat na celém uzemi CR a bude provadéna prodejem
predmétl, shromazdovanim pfispévkll na sbirkovém uctu
a darcovskymi textovymi zpravami prostrednictvim telekomunikacniho
koncového zafizeni. Pro tento ucel byl u u Fio banky, a.s. zfizen novy
transparetni ucet s Cislem:

8012345678/2010.

V zafi byl naSemu sdruzeni schvalen ,Projekt DMS - Pomoc détem se
svalovou dystrofii DMD / BMD* a od 1. 10. 2012 muUZete pfispivat na
nase aktivity prostrednictvim DMS - Darcovské SMS. Prijem z DMS
bude slouzit k podpofe osobni asistence, pofizeni rehabilitaCnich a
kompenzacnich pomucek, pofadani akci pro rodiny za ucelem
vymeny zkuSenosti a vzajemné pomoci, pfedavani informaci laické i
odborné verejnosti.

Pokud chcete prispét Parent Projectu, odeSlete SMS ve tvaru: DMS SVAL na
Cislo 87 777, pro ro¢ni podporu je nutno odeslat SMS ve tvaru: DMS ROK
SVAL na telefonni Cislo 87 777. Cena DMS je 30 K&, pfijemce vasi pomaoci
obdrzi 27 K¢&. Sluzbu DMS zajistuje: Forum darct — www. darcovskasms.cz
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Ziskavani, zpracovavani a predavani informaci
rodi¢im 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 pribézné 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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Ziskavani, zpracovavani a predavani informaci
rodi¢im i odborné verejnosti o vyzkumu DMD/BMD
a o zakladni i specializované péci

V roce 2012 jsme pokracovali v distribuci odbornych publikaci a brozury pro rodiCe, které
vydalo naSe sdruzeni. VSechny tyto materialy vznikly prekladem a upravou zahranicnich
materiald.

DIAGNOSTIKA A LECBA
SVALOVE DYSTROFIE
TYPU DUCHENNE

Pfirugka pro rodiny

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

AKUTNI A URGENTNI ] . i
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 Mrazoveé. Materialy
byly vydany za podpory Ob&anského sdruzeni MDA RIDE, pomahajiciho lidem se svalovou dystrofii.
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Kontakt s vyzkumnymi centry v Evropé i USA a hledani moznosti
zapojeni pacientu do klinickych studii v zahraniénich centrech

Prostfednictvim spolupracujicich 1ékafi z Ceské republiky jsme v neustalém v kontaktu
s odborniky ze zahrani¢nich vyzkumnych center. Nasi zastupci z fad ¢lent PP i Iékaru se
spole¢né ucastni odbornych seminafll zamérenych na vyzkum DMD nebo problematiku

databazi pacientu.

PARENT | PROJECT
svalova dystrofie
Vyzkum Lécba Nadéje
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TREAT-NMD

Neuromuscular Network

‘Accelerating Treatments for Neuromuscular Diseases’
This certifies that
Parent Project (Czech Republic)
is a member of the
TREAT-NMD Neuromuscular Network
Dated

11 March 2008

VolKer Straub Kate Bushby

n TREAT-NMD Project Coordinators
REAT NMD 5 2 Setwork ol Excelience funded b the | ean Commisskon ercer P ot

www.parentproject.cz



Akce v roce 2012

PARENT @t PROJECT .
svalova dystrofie \AVAYA pa rentp rOJect.CZ

Vyzkum Lééba Nadéje



12

HERVIS - Maraton __raa, 20

!-. " | e t--_\

» | Hervis Prague Half Marathon 2012 = cpmps.,

$
¥




HERVIS "2 Maraton Praha, 2012

Ve spolupraci se studentskou organizaci Running With Those That Can't (RWTTC), za podpory lékait z FN
Motol a organizatori PIM jsme se jiz tradi¢né ucastnili HERVIS 1/2 Maratonu Praha. Tuto iniciativu zalozili
studenti 3. Iékarské fakulty UK. V roce 2011 spojili tento charitativni projekt s nasi organizaci.

V tomto roce se hlavnim organizatoriim (Scott Keel a Petr Oliva) podafilo zajistit i samostatny start naSich tyma.
Celkové se letoSniho ro¢niku ucastnilo 8 nasSich déti a jiz i 8 dospélych za Parent Project, z nichz ¢tyfi dokonce
ubéhli celou trasu. Kazdy nas ucastnik ziskal za ucast diplom. Parent Projectu byl od organizatort pfedan do
uzivani dalSi specialni vozik.

CT o zavodu natadela dokument, ktery dokumentoval pfipravu a Géast v zavodé dvou nasich kluki (Michala
Stuchlika a Jakuba Skalského).

DIPLOM
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Foceni pro projekt RWTTC

Nasimi partnery z RWTTC jsme byli osloveni k ucasti na tvorbé specialni edice fotografii ,hrdint“.
Profesionalni fotografka se nechala inspirovat hrdiny komiksovych seriall a kazdy uc¢astnik se oblékl do jeho
oblibené postavy. Celé foceni provazela pohodova atmosféra a vysledné fotografie stoji za to. Budou slouzit k
netradi¢ni propagaci ¢innosti RWTTC, ale téz jako zajimava vzpominka pro vSechny ucastniky.

- L L -
Helping dreams become reality - Pomahame snum stat se skute¢nosti
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Organizujeme nebo se u€astnime akci s cilem informovat
o DMD/BMD a ziskat prostredky na “boj“ s touto zakefrnou nemoci

3. unora 2012 se uskutec€nil v kulturnim domé BudiSové nad BudiSovkou ples
pro Jakuba. Ples zahajila skupina mladych bubeniki z Oder. V3echny
navstévniky po zahajeni plesu roztandila skupina Apaci z Bystfice pod
Hostynem. Rodic¢e Jakuba dékuji hlavnimu sponzoru firmé NOWAKO s r. o.
Opava a v8em sponzorim ktefi se podileli finanéné a vécnymi dary.
Obcerstveni sponzorovalo feznictvi a uzenarstvi Lukas Gebauer z Otic, firma
Eurepol pan Herchl a myslivecké sdruzeni Svaty Hubert z BudiSova nad
BudiSovkou. Podékovani patfi fotbalistam SFC Opava, ktefi predali dres s
podpisy vSech hracl. Ples pro Jakuba ziskal na konto vyzkumu a budouci
|éEby nemoci 7000,- K¢.

Gaudium Cantorum (mixed choir)
Stépanka Hefmankova

S rokop

org:
Miroslav Lastovka
smpet / trubk

M.-A. Charpentier

Prelude from “Te Deum”

QG. F. Hindel

Canticorum lubilo

QG. Caccini

Ave Maria

C. Franck

Panis Angelicus
Prayer de Notre Dame

F. Schubert

Ave Maria

1st, November 2012 at 8 PM

RESERVATION & INFORMATION:
+420 774 178 774, +420 777 179 609, +420 777 581 630

Prvni listopadovy den (1.11.2012 od 20 hodin) se v Chramu Svatého Mikulase (St. Nicholas Church) na
Staroméstském nameésti uskLiteéniI charitativni koncert. VytéZzek koncertu je vénovan na podporu boje se svalovou
dystrofii. Akci pofadal NO CCSH Praha 1 - Staré mésto ve spolupraci s J.P.V. Agency. Pofadatelim dékujeme za
podporu
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Organizujeme nebo se ucastnime akci s cilem informovat
o DMD/BMD a ziskat prostredky na “boj“ s touto zakernou nemoci

Od 19. do 20.5.2012 se v Hoficich konal 50.rocnik FUCHS OIL 300 zatacek
Gustava Havla. Poradajici AMK Hofice (www.amkhorice.cz) pfipravil pro kluky
nejen zajimavy program (shlédnuti zavodd, nahlédnuti do zakulisi zavodu,
prohlidku parkovisté zavodnich strojl, kontakt se zavodniky, ucCast pfi
slavnostnim zahajeni zavodu a plno jinych nezapomenutelnych zazitkl), ale
rozhodl se podpofit nase sdruzeni finanénim pFispévkem ve vysi 10.000,- K¢.
Dékujeme za cely program pro kluky a za pfispévek na konto.

DalSi pozitivni zprava pfisla z motocyklového tymu
Montaze Broz Racing Team (rt.montazebroz.cz).
Jifi BroZ o vikendu absolvoval posledni zavod 300
zatacek Gustava Havla ve své kariéfe a domu si z
néj odvazi dva pohary. Béhem celého vikendu
probihala charitativni akce pro sdruzeni Parent
Project. Prodejem triCek, ale i penézi, které Jirka
obdrzel za umisténi v zavodech, prispél Montaze
Broz Racing Team na konto sdruzeni Castkou 21
tisic korun..
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Organizujeme nebo se uc¢astnime akci s cilem informovat
o DMD/BMD a ziskat prostredky na “boj“ s touto zakefrnou nemoci

Vyjizdka Divocakli Tremosna konana 19.5.2012 podpofila
charitativni sbirku na vyzkum svalové dystrofie. Vyjizdky se
zUcastnilo 125 motocykll a mezi nimi i nasi pratelé z MDA RIDE.
Béhem akce se na vyzkum svalové dystrofie pro Parent Project
opét vybiralo do stylového prasatka a prodavala tricka. Celkem
se podairilo vybrat 17.700,- KE. Diky za podporu.

6. roénik soutéze O POHAR STAROSTY OBCE v Rohovladové
Bélé se vydafil. PocCasi pralo celkem 21 druzstvim muzu a Zen,
ktera pomeéfila své sily v pozarnim utoku. Za mohutného
povzbuzovani pfihlizejicich obsadily mistni zeny pékné druhé
misto a muzi pozici tfeti. Soutéz je vénovana Obcanskému
sdruzeni PARENT PROJECT. Diky darim uzasnych sponzord,
hasi¢l, obecnich ufadu a prodeji pfedmétd a triCek s logem
Parentu se podafilo pro nase sdruzeni ziskat 44.620,- KC. Z této g2 '):
celkové Castky jeden darce posle svuj finanéni dar sam na ucet =54 b
PP. Dékujeme vS8em za finanéni pomoc, které si velmi vazime. =
Dékujeme tém, ktefi obétavé ve svém volném Case soutéz |
pfipravuji a dovedou do konce.
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Organizujeme nebo se u€astnime akci s cilem informovat
o DMD/BMD a ziskat prostredky na “boj“ s touto zakefrnou nemoci

Dne 9.6.2012 probéhl 9. rocnik strfeleckého turnaje PARENT
PROJECT CUP. Tato tradic¢ni akce probéhla opét na strelnici u obce
Hluboka u Zihle. Pfedpovéd podasi opét nebyla dobra ale nastésti se
opét nepotvrdila. Poc€asi bylo idealni mirné, pod mrakem, lehce
foukalo a teplota byla idealni. Akce se letos ucastnilo rekordni pocet
ucastniku. Na akci se vybralo 309.000,- K¢ pfi nakladech cca 80.000,-
K¢, coz je v dobé ekonomicke krize opét slusny vysledek.

Za to dékujeme vSem firmam a lidem v jejich vedeni, Ze nas
neprestavaji financné podporovat i v této nelehké dobé. Jedna se o
firmy MPOWER ENGINEERING, a.s., FIRECLAY s.r.o., SIKA CZ
s.ro., TERMS CZ s.r.o.,, PENTO s.ro.,, INELSEV s.ro., VWS
MEMSEP s.r.0., BIS Czech s.r.o., TENZA a.s., DORA GASTRO a.s.,
ENERGO PLAZMA Pardubice, BETVAR a.s., TYCO Armatury, Bytove
druzstvo Rozvoj, pan Jan Kralik, pan Josef Raiskup a pan Zbynék
Karpisek.
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Organizujeme nebo se u€astnime akci s cilem informovat
o DMD/BMD a ziskat prostredky na “boj“ s touto zakefrnou nemoci

Parentici se zucastnili IV. ro€niku beneficni akce MDA RIDE - akce vénované lidem postizenych svalovou dystrofii.
Uzasna atmosféra, perfektné pfipravené stroje na dvou, tfech i ¢tyfech kolech véetné jejich posadek, pecliva pfiprava
akce, pékné pocasi a predevSim plno kamaradd, lidiek a firem, ktefi se nam snazi pomahat. Diky vSem, ktefi se

zucastnili. Byl to zazitek.

PARENT Q| PROJECT
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Organizujeme nebo se u€astnime akci s cilem informovat
o DMD/BMD a ziskat prostredky na “boj“ s touto zakefrnou nemoci

Na statni svatek 17.11.2012, sehraly mostecké
hazenkarky pfed domacim publikem odvetu
Evropského poharu s litevskym muzstvem Zalgiris
Kaunas. Z prvniho zépasu si pfivezly z Litvy naskok
4 goélu. Pfi domacim utkani jim fandili i kluci z
PARENT PROJECTu. Zapas byl nadherny, od
zacatku nebylo pochyb o vitézi, kterymi se staly
hazenkarky z Mostu a postoupily do dalSiho kola.
Nasi kluci si uzili nadhernou atmosféru v mostecké
hale a odménou za fandéni jim byly dresy
hazenkafek a spolecné fotografovani. Doslova
,vysvilékli“ cely tym (kluci dostali 6 drest od
hracek). Mosteckym hazenkarkam prejeme hodné
Uspéchll v poharu i v lize a doufame, ze je opét
pfijdeme v budoucnu podpofit.
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5 klukll s PARENT PROJECTu s rodici se v patek misto Skoly
jeli podivat na Rytife do Kladna. Na trénink hokejistli v Cele s
Jaromirem Jagrem a Tomasem Plekancem. Kluci i pfes
velkou zimu vydrzeli sledovat cely trénink, ktery se jim hodné
libil. Odménou za vydrz jim bylo otevieni ledové plochy a
foceni s nejvétSimi hvézdami a legendami nejen cCeského
hokeje — Jifim Tlustym, Markem Zidlickym, Pavlem Paterou,
Tomasem Plekancem. No a na zaveér pfiSel na plochu jenom
kvuli nasim klukim i sam majitel klubu a legenda Ceského
hokeje Jaromir Jagr. VSichni kluci dostali od hokejistu darecky
a podepsané dresy. Byl to pro Kkluky ale i rodiCe
nezapomenutelny zaZzitek.Velké diky za tento uzasny zazitek
patfi panu KamesSovi z Kladna a lloné Krékovée, ktery tuto akci
narychlo domluuvili.

www.parentproject.cz



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

Evropské hry déti a mladeze pod zastitou Evropského
paralympijského vyboru. Skvély uspéch déti z PARENT
PROJECTu! Tym PARENT PROJECT - MDA RIDE se pfi své
1 ucasti na Evropskych hrach neztratil a pfivezl stfibrnou a
bronzovou medaili a jedno krasné 4. misto. V obou
zastoupenych kategoriich byli naSi borci nejlépe umisténymi
Cceskymi zavodniky.

Dva kluci z PARENT PROJECTu, Adam Peska a Jozef Suchy, se zucastnili Mikulasského poharu v boccie v
Litomysli. Tento jiz tradi€né poCetné obsazeny turnaj se hraje bez rozdilu postizeni, bez kategorii pouze rozdéleny
na maly a velky turnaj. Nasi kluci se s tim ovSem poprali a Adam v malém turnaji proSel bez jediného zavahani az
do finale, kde si poradil ze souperkou ve velkém stylu a vyhral 5:1. Jozef ve velkém turnaji, posledni sménu 1:0 a
celkové v dramatickém finale 3:2 a stal se nejmladSim vitézem tohoto poharu. Gratulujeme nasSim borcim k
vitézstvi a drzime palce do dalSich boju.
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Spolecné setkavani rodin,
rekondicni pobyty
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Ozdravny pobyt klukli ve Smrzovce - ¢ervenec 2012
(spole€na akce mamin a jejich synku)
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Sraz rodin PARENT PROJECT na ,,Machaci*
v rekrea¢nim stifedisku Posliv Mlyn v Doksech - zafi 2012
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Sraz rodin PARENT PROJECT na ,,Machaci*
v rekrea¢nim stifedisku Posliv Mlyn v Doksech - zafi 2012
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3. pansky ,,mejdan“ v Chlumu u Treboné - zari 2012
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Reklamni kampan Parent Project
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Reklamni kampan Parent Project

V roce 2012 jsme vytvofili historicky prvni cilenou komunikaéni kampan v médiich na podporu zvySeni
povédomi o Parent Projectu a nemoci DMD/BMD. Hlavnim impulzem bylo ziskani grantu od spole¢nosti CEZ
ve vySi 200 000 KE&. To by samo o sobé na kampan ani zdaleka nestacilo, ale diky této podpofe jsme ziskali
dostatek financi na kryti nezbytnych nutnych vydaju spojenych s kampani. VSechny subjekty, ktefi se na
kampani nasledné podileli, pracovali totiz ZDARMA. A podafilo se nam ziskat ty nejlepsi, ktefi se v oblasti
reklamy pohybuji. Spot nato€il znamy reklamni rezisér Jakub Kohak, znamy vSem jako ,Zadar”. Cely koncept,
scenar spotu, ale i tiskovou reklamu a web jsme realizovali ve spolupraci s reklamni agenturou Ogilvy. Tato
agentura nam zajistila i prostor v médiich v hodnoté nékolika mil K& Jen TV spoti bylo na PRIME a
kabelovych televizich odvysilano pres pét set.

TV spot byl nato€en s naSim ¢&lenem — Pepou Suchym a jeho sestrou Helenou. Oba byli skvéli a urcité
nezapomenou na navstévu nataceciho stabu v Cele s pohodovym Jakubem Kohakem. Poté se jiz jen stfihalo
v prazskych studiich a od zaCatku prosince bézel spot az do konce roku 2012.

Whnis sl Pfibéh TV spotu: Jedna se o realny pfibéh chlapce postizeného svalovou
ours, : Li dystrofii DMD, ktery nad albem s fotografiemi vzpomina se svoji sestrou na
2 | své aktivity, kdy jesté mohl chodit. Spot nasledné nenasilnou formou vyziva lidi
' 2 k podpofre boje proti této nemoci.
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Reklamni kampan Parent Project

Komunikaéni kampan se skladala z nasledujicich prvka:
« TV spot a jeho odvysilani na TV PRIMA, Prima Cool, TV Barandov, kabelové televize
« Vice jak 500 spotu v hodnoté nad 6 mil K&
* Prosinec 2012
* TV spot na reklamnich obrazovkach v ekarnach méstskych ufadl a nemocnic
« 72 méstskych uFadi a 12 nemocnic v Ceské republice
* Prosinec 2012
* Web stranky ,
« Na web strankach umistén TV spot, dokument o nataceni i dalSi videa
* Odkazy na moznost finan¢ni podpory
*  YouTube
* Na Parent Project kanal Youtube byl pfidan TV spot i dokument o nataceni spotu
« Tiskova inzerce
« Vytvoreny inzeraty pro Casopisy, které nabidly mimoradné vyhodné podminky pro otisténi
(Moje zdravi, TV mini, Zena a Zivot)
« PRohlas
* Néktera media informovala o nataceni i kampani

PODEKOVANI| ZA PODPORU PATRi PREDEVSIM: Jakubu Kohakovi, Davidu Prombergovi, agentufe Ogilvy,
agentufe ARAKIS, produkéni spole€nosti SAVAGE, studiu UPP, studiu Soundsquare, za financni prispévek a

podporu MDA RIDE a NADACI CEZ
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Reklamni kampan Parent Project

Tiskova inzerce
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Web stranky

i Ot
Pighrajte s ) priodh 4 powozte HAv: bojove

Preskodit pribéh

SVALOVA DYSTROFIE

JAK SE TOGIL TV SPOT VIDEO AKTIVITY KLUKU

[ PREHRAT [ PREHRAT [ PREHRAT
JAK NAM MOZETE PUMlll‘.I NA C[l JDE VASE PllMl]C ACO ZA NI MUZEME PORIDIT?

ZASLETE SMS VE TVARU DMS SVAL NA CISL0 87 777

JAK POMOCE:

Sbirkové konto: £.u. 8012345678/2010

nadisio 87777 8 na Eslo 87 T77.

Cons DMS o 30 KE Parent Project, 0.5 0bar?i 27 Ké i

hraji vabank
1bez smlouvy
vés ale ofetfi .14

ZADAR toéil o Pepéovi
se»svalovou dystrofu

leviznim spotu pro Parent Project. PFispét mizetei Vy!

www.parentproject.cz



Kampan Konta Bariéry pro Parent Project

V navaznosti na reklamni komunikacni kampan jsme domluvili spole€nou aktivitu s Kontem Bariéry. Jednalo
se 0 jejich pravidelny podzimni mailing. Konto Bariéry jiz nékolik let oslovuje své pravidelné prispévatele
nékolikrat rocné tisténym direct mailem. Zde predstavuje a podrobné popisuje pfibéh postizenych, ktefi
potiebuji financni pomoc. V ramci tohoto mailingu se vybiralo na novy vozik se specialni upravou pro Jirku
Jificka, jehoz rodiCe jsou Cleny Parent Project. V dopise byla pfedstavena i naSe organizace Parent Project.
Diky uspéchu tohoto direct mailu se Kontu Bariéry podafilo vybrat vice penéz, nez byla potfeba pro uhradu
voziku. Nasledné tak mohlo Konto Bariéry pfispét i na novy notebook z hlasovym ovladanim pro Daniela
Trojana a na nékteré dalSi postizené v ramci projektd Konta Bariéry. Podle sdéleni feditelky Konta Bariéry,
pani Mgr. BozZeny Jirk, mél tento mailing velky uspéch a ohlas mezi prispévateli.

V direct mailu byl pfedstaven pfibéh Jirky a
jeho rodiny. Specialni ¢ast byla vénovana
pfedstaveni Parent Projectu a také vysvétleni
svalové dystrofie.

Pomozme Jirikovi
koupit specialni vozik
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Informace o Parent Projectu v médiich

V ramci slavnostni pfedavani Ceny Vladniho vyboru pro
zdravotné postizené obCany za publicistické prace
zamérené na problematiku zdravotniho postizeni skoncila
v televizni kategorii na 3. misté reportaz Barbory
Strafiakové, Silvie Friedmannové a Terezy Starkoveé,
kterou vysilala Ceska televize Praha - TEP 24, TEMA:
DUCHENOVA SVALOVA DYSTROFIE A VYVOJ DITETE

DMD v pofadu "Mame hosty" Ceského rozhlasu
Pardubice. Pani Monika Bednafova je Cclenkou
sdruzeni Parent Project a rada posluchac¢lim predala
informace, které s timto onemocnénim souviseji jako
radu a pomoc tém, ktefi jsou v podobné situaci.

Monika Bednarova - svalova dystrofie

Dnes jsme vam predstavili maminku
chlapce, ktery trpi svalovou dystrofii. Je
to genetické onemocnéni, které zasahuje
svalstvo a vyskytuje se u chlapcl.

Pani Monika Bednafova je €lenkou sdruZeni
Parent project a rada by vam - posluchaélm -
pfedala infarmace, které s timto
onemocnénim souviseji jako radu a pomoc
tém, ktefi jsou v podobné situaci. Poslechnéte
si pofad ze zaznamu.
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Informace z vyzkumu v roce 2012
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Informace z vyzkumu v roce 2012

Hlavni udalosti roku 2012 v oblasti IéCby je pokraCovani klinického testu Iéku Drisapersenu na
principu exon skipping zacileného na exon 51. Kvdli velmi naroénym vybérovym Kritériim nebyl
ziskan dostate¢ny pocet vhodnych pacientu, proto bylo rozhodnuto nabrat nové pacienty a
prodlouzit test do 30.6.2013. V druhé pulce roku 2013 a v roce 2014 ma probéhnout
vyhodnoceni vysledku, registrace |éku a pokud vSe pujde dobfe na trhu by mohl byt v roce
2015. Predpoklada se, Ze bude registrovan pouze pro chodici pacienty protoze byl otestovan
pouze na chodicich. Nechodici pacienti jej mohou dotat pouze v tzv. ,off label“ rezimu, tj. 1€k
nebude proplacen zdravotnimi pojiStovnami. Cena neni znama, predpoklada se fadové v
milionech K¢ ro¢né.

B&hem roku 2012 padlo rozhodnuti, Ze CR bude zapojena do klinického testovani léku na
bodové mutace Ataluren. Probéhlo vySkoleni odbornikl, ktefi budou testovani provadét.
ZaCatek testu je naplanovan na zafi 2013. Od roku 2014 by lék mohl byt k dispozici i
pacientim, ktefi se neucastni klinického testovani léku, a to v ramci programu ,Compassionate
use“ zamérfeného na co nejrychlejSi poskytnuti Iéku vazné nemocnym pacientim se zatim
nelécitelnymi chorobami.

Predpoklada se, Ze Ataluren a Drisapersen dohromady by méli pokryt pfiblizné 30% mutaci
zpusobujicich DMD.
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Informace z vyzkumu v roce 2012

V klinické fazi testovani ( faze I/ll) jsou antisense oligonukleotidy (AONy) zacilené na exony 44,
45. V predklinické fazi testovani jsou AONY na exony 50, 52, 53, 55. Toto dohromady by mélo
pokryt dalSich asi 35% deleci. Jak v EU tak v USA probihaji vyjednavani s regulacnimi urady,
aby tyto AONy mohly projit urychlenym procesem ovérovani protoze jde o Iéky na stejném
principu jen modifikované pro ridzné exony. Podminkou k povoleni jsou dobré vysledky
klinickych testd AONU na exon 51 a 45. Ty zatim ale nejsou k dispozici takze neni jasné jaké
bude rozhodnuti EMA a FDA.

V roce 2012 zacal v brnénském Mezinarodnim kardilogickém vyzkumném centru (ICRC) prvni
vyzkum tykajici se DMD v CR. Cilem je vypéstovat z bunék koZnich fibroblasti pochazejicich
od pacienti s DMD bunky srde¢niho svalu. Tyto bufiky maiji schopnost pravidelné se stahovat
a silu jejich stahu je mozno méfit. Proto jsou vhodné pro ovéfovani téch Iéku, které by mély mit
vliv na vykon svalovych bunék. Vzhledem k tomu, Zze jednim z nejvétSich problémt u DMD je
naruseny metabolismus vapniku, jako prvni byly vytypovany léky vylepSujici funkci tzv.
ryanodinovych receptor(, které hraji kliCovou roli v udrzovani spravné koncentrace vapniku ve
svalovych bunkach.
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Nasi darci, sponzori a podporovatele
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Podékovani sponzorum a darcum

NADACE CEZ (www.nadacez.cz). Nadaci Duhova energie zaloZila energeticka spoleénost CEZ v roce 2002 s cilem
sjednotit podporu, kterou kazdoro¢né vénuje na vefejné prospésné ucCely. Na pocatku roku 2006 byla nadace
prejmenovana na Nadaci CEZ. Nadace CEZ podporuje jménem Skupiny CEZ a z dard jejich &lend, vefejné prosp&sné
projekty. Projekty Nadace CEZ si za dobu své existence nasly spolehlivou cestu k t8m, komu pomahaji zlepSovat
kvalitu Zivota. Poskytuji radost, a to je kromé finanéni a materialni pomoci jejich nejvétsim pfinosem. Nadace CEZ
poskytla v roce 2012 naSemu sdruzeni 200.000,- K¢ na ,Informacni kampari o svalové dystrofii DMB/BMD*.

MDA RIDE (www.mdaride.cz) je spoleCnost lidi, ktefi se rozhodli dlouhodobé pomahat lidem s nervosvalovym
postizenim, znamym jako svalova dystrofie. Cilem vSech aktivit je benefini jizda motorkara s lidmi postizenymi touto
nemoci a predevSim snaha ziskat maximalni mnozstvi prostfedkl pro asociaci, ktera tyto nemocné sdruZuje.
Motorkafi z MDA RIDE ma pomahaji v pribéhu celého roku, nejen finanéné, ale i pofadanim akci pro nase rodiny a
dale spoleCnou ucasti na akcich pofadanych nasim sdruzenim.

AWD NADACE POMOC DETEM (www.awdnadace.cz) se angaZuje v pomoci détem v nouzi. Hlavnim cilem nadace
je zachranovat zivoty déti, zmirfiovat jejich utrpeni v nemoci a zlepSovat kvalitu jejich zZivota. Nadace podpofila Parent
Project ¢astkou 117 038 K¢&. Nadace spolecnosti AWD podpofila déti, které trpi svalovou dystrofii. Nadace podpofila
zakoupeni — nafukovaci koupaci vany, opravu dvou vozickl, sedackou Apollo a pfislusenstvi k vozickim. Stejné jako
nasi darci véfime, Zze détem udélaji velkou radost a zkvalitni kazdodenni Zivot.
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Podékovani sponzorum a darcum

Mozna jste si vSimli finanCnich pfispévkll na naSem transparentnim ucétu s
popisem "Svatebni dar" a nejspi$ Vas to udivilo proc€ to tak je a jestli se nejedna o
néjakou chybu. Nas to udivilo taky, ale o né&jaky ten tyden dfiv, kdyZz jsme do e-
mailu dostali zpravu od pro nas neznamé Gabiny. A ta zprava nas fadné zaskocila.
V e-mailu stalo: "Vidéla jsem v televizi pofad o vaSem sdruzeni a velice mé
inspiroval. Rozhodli jsme se s prfitelem, Ze bysme radi vénovali pfispévek vasemu
sdruzeni, a to formou naseho svatebniho daru :-) Chtéli bysme nase pfibuzné a
svatebni hosty vyzvat k tomu, aby misto svatebnich dart darovali penize pravé
pro vase sdruzeni, a to na podporu konkrétni aktivity pro postizené déti nebo pro
konkrétni rodinu s postiZzenym synem nebo dcerou. Bylo by to mozné? Jak
nejlépe? Na oznameni bysme mohli uvést pfimo cislo vaseho uctu, webové
stranky, a pak bysme i na misté udélali kasiCku pro ty, ktefi daruji v hotovosti.
Pokud byste méli letak k vaSemu sdruzZeni, budu moc rada za jeho zaslani, abych
je dala ke kasi¢ce a motivovala svatebCany k podpore.” A tak se i stalo. Do e-mailu
jsme dostali krasné svatebni oznameni s dovétkem "Kdo pfemysli o daru na tu
nasi oslavu, at nenosi lampicky, koSe, pracky, ledni¢ky ... Radi bychom formou
svatebniho daru pfispéli na Parent Project, ob&anské sdruzeni rodicu déti
postizenych svalovou dystrofii (www.parentproject.cz).".

Na svatbu Gabriely Hykové a Patrika Drasticha, ktera se konala v sobotu 25.
srpna v Praze, se vypravili i nasi ,zastupci‘. Pfekvapenym novomanzelim pred
obfadni sini poprali nejen vSe nejlepsi, ale podékovali i za jejich krasny dar. Jesté
jednou témto uzasnym lidem dékujeme a drzime palce na jejich spoleCné cesté
Zivotem.
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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 prave nasemu obcanskému sdruzeni. Diky Vasi
podpofe muzeme nadale plnit své poslani. Dékujeme vSem firmam,
organizacim a soukromym darcum, ktefi nas podporuiji.

_
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... a mnoho dalsich.
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Parent Project, o.s.
svalova dystrofie DMD/BMD

Nasi snahou je zajistit pro déti s DMD/BMD komplexni péci ve
specializovanych centrech, zabezpecit jim kompletni vySetfeni a veSkerou
dostupnou Iékarskou péci, aby se jejich zivot v maximalnim mozném cCase
prodlouzil a zkvalitnil. Tim tyto déti dostanou Sanci dozit se Iéku, ktery jak
vSichni pevne doufame, jednou bude k dispozici.

Vyzkum — lécba - nadeje
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