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Parent Project — uvodni slovo

Vazeni pratelé, kamaradi, rodiCe, sponzofi a partnefi,
pravé jste otevieli vyroCni zpravu obCanskeho sdruzeni PARENT PROJECT (dale jen PP) za rok 2013.

Rok 2013 byl z pohledu vyzkumu pro nas velmi rozporuplny. Nejdfive nas zastihla vynikajici zprava a
to ze Ceska republika bude soudasti klinickych testd firmy PTC Therapeutics, Inc. s pripravkem
Ataluren. Nékolik déti bylo zarfazeno do této studie. Bohuzel ¢ast téchto déti bylo nasledné vylouceno
z duvodu nesplnéni nékterych zdravotnich poZzadavkl. Nasledné jsme obdrzeli dalSi zni€ujici zpravy od
spoleCnosti GlaxoSmithKline (GSK) a Prosensa, ze faze Il klinické studie Drisapersenu provadéna
GSK — nepfinesla v primarnim parametru statisticky vyznamné zlep$eni v 6-ti minutovém testu chlize
ve srovnani s placebem. A aby Spatnym zpravam nebyl konec, oznamila i spoleCnost Sarepta
Therapeutics, Ze vysledky z jejich studii s Eteplirsenem nesplnila o¢ekavani.

A tak jedina pozitivni zprava je, ze obé spoleCnosti dal pokraCuji ve vyvoji svych |éCiv a doufaji, ze
vysledky budou pozitivnégjsi.
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Parent Project — uvodni slovo

| pfes vSechny tyto velmi Spatné zpravy nam nezbyva nez doufat. Ale neni to jenom o ¢ekani
nékde doma s ditétem u televize nebo pocitacCe, ale o aktivhim €ekani. Musime se snazit nasim
détem zajistit kvalitn&jsi lékarskou péci v ramci Ceské republiky, aby vSechny klinické testy
mély smysl. Rovnéz musime klukum zajistit kvalitni Zivot ve smyslu zajisténi maximalniho
mnozstvi aktivit, zazitk a krasnych okamziku.

A tak budme aktivni ...

Jozef Suchy, pfedseda o.s.
PARENT PROJECT

/
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Parent Project — poslani organizace

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

VEagWEWwr

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

» ZlepsSujeme 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 zahrani€nich centrech

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

Cinnost sdruZeni je zaloZena na dobrovolné praci rodié(. PiestoZze ma nase sdruzeni statut pacientské
organizace, neni provoz ze strany statu nijak podporovan. To je také hlavni divod, pro¢ organizace
nema stalé zaméstnance. Pro sdruzZeni pracuje pfedevsSim vykonny vybor, jehoz slozeni je pétiClenné.
V Cele sdruzeni stoji pfedseda a mistopfedseda. NejvyS$Sim organem sdruzeni je ¢lenska schize.
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Parent Project - profil organizace

Nazev sdruzeni : PARENT PROJECT, o.s.

Pravni forma : ObCanské sdruzeni. Stanovy registrovalo Ministerstvo vnitra
dne 27.8.2001 pod Cislem jednacim VS/1-1/47 844/01-R

ICO 1 265 40 401

Sidlo sdruzeni : Vétrna 262, 550 01 Broumov

Telefon : 776 001 206 — Jozef Suchy (predseda),

776 001 207 — Pavel Trojan (mistopredseda)

E-mail . parentproject@parentproject.cz

Weboveé stranky . http://lwww.parentproject.cz

Transparetni ucCet (Raiffeisenbank, a.s.) . €.u. 1338146001/5500 - ,,Konto vyzkumu*
Transparetni sbirkovy ucet (Fio banka, a.s.) : €.0. 8012345678/2010 - ,,Sbirkové konto (DMS)“
Provozni u€et sdruzeni : €.u. 0194971330/0300
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Parent Project - profil organizace

Vedeni sdruzeni (vykonny vybor) platny do 7. ¢lenské schtize o.s. Parent Project:

Pfedseda sdruzeni : Suchy Jozef, Husova 245, Hrob
Mistopfedseda sdruzeni : Trojan Pavel, Vétrna 262, Broumov
Vykonny vybor : Ing. Bfeét'an René, Nova cesta 1108, Dobfrichovice

Krckova llona, V Bazantnici 2651, Kladno

Ing. Stuchlik Miroslav, Velkopavlovicka 11, Brno
Suchy Jozef, Husova 245, Hrob

Trojan Pavel, Vétrna 262, Broumov

Vedeni sdruzeni (vykonny vybor) zvoleny 7. ¢lenskou schiizi o.s. Parent Project dne 23.11.2013 :

Pfedseda sdruzeni : Suchy Jozef, Husova 245, Hrob
Mistopfedseda sdruzeni : Trojan Pavel, Vétrna 262, Broumov
Vykonny vybor : Ing. Breét’an René, Nova cesta 1108, Dobrichovice

Krckova llona, V Bazantnici 2651, Kladno

Ing. Reineltova Jitka, Rudé armady 59, Drouzkovice
Suchy Jozef, Husova 245, Hrob

Trojan Pavel , Vétrna 262, Broumov
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Parent Project - vysledky hospodareni rok 2013

Uget Podateéni stav Ma dati Dal Konecny stav T Nazev uctu

211100 1515.00 400.00 1915.00 A Pokladna

211 1515.00 400.00 1915.00 A Pokladna

221100 371376.27  777915.07 596624.30 552667.04 A Postkonto BU ¢€.0.: 0194971330/0300
221200 465420.58 412995.78 510004.12 368412.24 A Raiffeisen Bank BU ¢€.0.: 1338146001/5500
221300 1012353.82 102.20 1012456.02 A Raiffeisen Bank TV ¢€.0.: 2010032801/5500
221400 4550.06 45916.50 . 50466.56 A Fio banka BU ¢€.0.: 8012345678/2010
221 1853700.73 1236929.55 1106628.42  1984001.86 A Bankovni ucty

2% 1855215.73 1237329.55 1106628.42  1985916.86 Trida 2 — Finanéni ucty

311 0.00 308876.00 308876.00 0.00 A Odbératelé

314300 20000.00 20000.00 0.00 A Poskytnuté provozni zalohy

! 20000.00 20000.00 0.00 A Poskytnuté provozni zalohy

321 0.00 784139.45 784139.45 0.00 ? Dodavatelé

325 -25427.00 56759.00 31332.00 0.00 ? Ostatni zavazky

3* -5427.00 1149774.45 1144347.45 0.00 Trida 3 - Zuctovaci vztahy

931 -1849788.73 1849788.73 . 0.00 P Hospodarsky vysledek ve schval. fizeni

932 (ON0]0] 1849788.73 -1849788.73 P Nerozd. zisk, neuhraz. ztrata min. let

9 * -1849788.73 1849788.73 1849788.73 -1849788.73 Tfida 9 - VI.jméni,fondy,hosp.vysl.,rez.,dl.av....
kkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkhkkkkkkkkkkkhkkkkkkkkkkkhkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkk
iy 0.00 4236892.73 4100764.60 136128.13 Rozvahové ucty celkem
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Parent Project - vysledky hospodareni rok 2013

Ucet Pocatecni stav [ EWEN] Dal Konec€ny stav T Nazev uctu

501100 0.00 6627.00 . -6627.00 \| RezZijni material

501101 0.00 5881.00 . -5881.00 \| ReZijni material v ramci akci PP
501200 0.00 27599.00 . -27599.00 N Zdravotni pomucky

501300 0.00 20319.00 . -20319.00 N Drobny hmotny majetek

501400 0.00 15603.25 . -15603.25 N Darkové predméty pro déti PP
501500 0.00 54022.55 . -54022.55 N Propagacni predméty PP

501 0.00 130051.80 . -130051.80 N Spotieba materialu

512100 0.00 39535.00 . -39535.00 N Cestovné

512 0.00 39535.00 . -39535.00 N Cestovné

513100 0.00 28210.00 . -28210.00 N Pohosténi na akcich PP

513 0.00 28210.00 . -28210.00 N Naklady na reprezentaci
518100 0.00 1982.00 . -1982.00 N Postovné

518101 0.00 2154.50 . -2154.50 N Tel.poplatky + popl. internet
518102 0.00 20056.54 . -20056.54 N Sluzby /Skoleni, parkovné apod./
518103 0.00 299406.00 . -299406.00 N Sluzby /propagace, poradna, tisk mat./
518104 0.00 81937.50 : -81937.50 N Sluzby /preklady/

518106 0.00 31000.00 . -31000.00 N Sluzby ostatni /vypomoc na akcich PP/
518107 0.00 2241.00 . -2241.00 \| Bankovni poplatky

518108 0.00 354290.08 . -354290.08 N Zajisténi konference PP

518109 0.00 101337.00 . -101337.00 N Pobytové akce PP

518 0.00 894404.62 . -894404.62 N Ostatni sluzby

521001 0.00 9000.00 . -9000.00 N Mzdové naklady

521 0.00 9000.00 . -9000.00 N Mzdové naklady

5% 0.00 1101201.42 . -1101201.42 Trida 5 - Naklady
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Parent Project - vysledky hospodareni rok 2013

Ucet Pocatecni stav [ EWEN] Dal Konec€ny stav T Nazev uctu

602100 0.00 . 50000.00 50000.00 Y, Trzby z reklamy

602 0.00 . 50000.00 50000.00 V Trzby z prodeje sluzeb

604100 0.00 . 19880.00 19880.00 V Trzby z prodeje pfedméta PP

604 0.00 . 19880.00 19880.00 Y, Trzby za prodané zbozi

644100 0.00 . 203.05 203.05 \% Uroky-neni pred. dané § 18/4/c

644 0.00 . 203.05 203.05 Y, Uroky

649100 0.00 . 258876.00 258876.00 Y, Vynosy /nakl.konference PP/

649200 0.00 . 1000.00 1000.00 Y, Honorare

649 0.00 . 259876.00 259876.00 Y, Jiné ostatni vynosy

682100 0.00 . 795154.00 795154.00 Y, Prijaté dary /neni pfed.dané § 18/2/a/
682101 0.00 . 50000.00 50000.00 Y, Prijaté dary /neni pfed. dané § 18/4/b/
682200 0.00 . 45916.50 45916.50 Y, Prijaté dary FIO DMS /§ 18/2/a/

682 0.00 . 891070.50 891070.50 Y, Prijaté prispévky

684100 0.00 . 16300.00 16300.00 \% Clenské ptispévky - osv.od dané § 19/1/a
684 0.00 . 16300.00 16300.00 Y, Prijaté clenské prispévky

6 * 0.00 . 1237329.55  1237329.55 Trida 6 — Vynosy

*x 0.00 1101201.42 1237329.55 136128.13 Vysledkové uUcty celkem
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Rok 2013 v Parent Projectu
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Rok 2013 v Parent Projectu

Jak uz bylo uvedeno, rok 2013 nejdfive zacCal pozitivné, aby nasledné ukazal, Ze se nemame radovat
pred€asné. | tak je ale velké mnozstvi zahajenych vyzkumnych praci a klinickych testd velkym pfislibem do
blizké budoucnosti. Na clenské schuzi bylo dohodnuto, Zze i ¢esky PARENT PROJECT pomuze a bude
kazdoro&né podporovat vytipovany projekt podle svych finanénich moznosti.

V nasledujicim roce to bude podpora italské rodiCovské organizace Parent Project Onlus, ktera se rozhodla
zahajit klinicky test na lbuprofen a lzosorbid Dinitrat (ISDN). ltalské strané byl zaslan navrh smlouvy o
spolupraci a podpore. ltalska strana jej akceptovala, ale podepsanou smlouvu a pokyn k provedeni platby
jsme dosud neobdrzeli. Cekame aZ zastupci italského Parent Project Onlus oznameni spusténi klinického
testu a sdéli jeho dalsi financovani.

Rok 2013 byl rovnéz rokem vyro¢nim.

UskuteCnil se 10. sraz rodin PARENT PROJECT, tentokrat opét na Machové jezefe v arealu Posluv Miyn.
UcCast byla tradicné velka a rovnéz se na nas pfijeli podivat kamaradi z MDA RIDE. Opét ve standardné
velkém poctu. Opét byla velmi pfijemna atmosféra, podtrzena skvélou opecenou kytou od Josefa JifiCka.

'S4 viwv s

PROJECTu.
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Rok 2013 v Parent Projectu

DalSim mensim, ale pro nas velmi pfinosnym a prijemnym byl jiz 5. roénik MDA RIDE. Kdo z nas by pfed péti
lety véfil nebo aspon doufal, Ze nasi kamaradi z MDA vydrzi a budou nas podporovat trvale? Klobouk dold
pred jejich neutichajici energii.

Rovnéz paty ples v BudiSovce nad BudiSovkou poradany rodinou Backovskych si zaslouzi obdiv, stejné jako
hasi¢ska akce v Rohovladové Bélé, kterou letos jiz posedmé poradala rodina PeSkova. Zavody v Hoficich
odkud kazdy rok dostavame finanéni podporu diky Turkovym, spoluprace se spole¢nosti Montaze Broz, ktera
vznikla a pokracuje diky rodiné PeSkovych a hlavné maijiteli uvedené firmy a motorkarskému nadsenci Jirkovi
Brozovi. RWTTC a prazsky pulmaratén, ktery vznikl a pokracuje diky par nadSencim a Rendovi Bfecétanovi,
finan¢ni podpora od hejtmana Kralovéhradeckého kraje a senatora Bc. Lubomira France, ktera zacala a
pokracCuje zasluhou Pavla Trojana a takhle bych mohl jmenovat jesSté nékolik odstavcl akci a hlavné lidi, diky
kterym tyto akce vznikly a hlavné pokracuji. VSem patfi velky dik. Ale hlavni pfinos je v po€tu zapojenych
rodicu, rodin, kamaradu, znamych i neznamych lidi a snaha néco s tim (DMD/BMD) provést, udélat nebo
pomoci a v tom je hlavni pfinos a poslani sdruzeni PARENT PROJECT.

Velmi dulezity, mozna zakladni kdmen v moznosti zapojeni do klinickych studii a naplnéni cile vétsiny rodicu je
spoluprace s Masarykovou univerzitou v Brné Institutem Biostatiky a analyz. Bez tohoto registru bychom
nemeéli Sanci se zapojit do zadné studie. Nesmirné diky a naSe poklona patfi Ing. Petrovi Brabcovi a jeho tymu.
Tento registr byl pozvednut na svétovou uroven.

Rok 2013 byl vyznamny i pokracovanim zahajené tradice a to 2. celostatni konferenci o DMD pro rodi¢e. Opét
se podafilo dat dohromady spoustu odbornikl z rdznych profesi véetné zahraniéni ucasti a podafilo se
navazat ng uspésny 1. rocnik v roce 2011.
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Rok 2013 v Parent Projectu

Rok 2013 pokracoval i v Uspé&3né propagaci sdruzeni. Diky dal$imu grantu Nadace CEZ byla propagace
zaméfena i na socialni sité, zejména na Facebook. Tento grant nam spolec¢né s dalSimi granty a dary pomohl
k prekladu a vydani nékolika dulezitych informacnich materialtu a zajistil provoz odborné poradny.

V minulém roce rovnéz potvrdiliy uspéchy naSich kluki v Boccie, kdyz Adam PeSka pfi ziskal 3. misto na
Evropskych hrach déti a mladeze v Brné a Jakub Fajta skonCil na skvélém 4. misté. Mezi zavodniky se

neztratil ani Jan Hofinek, snad nejmladsi zavodnik (bylo mu 9. let), a srdnaté bojovall | kdyz nebyl na ,bedné®,
tak vzhledem ke svému véku byl skvély.

Rovnéz jsme v minulém roce usporadali novou spolec¢nou akci s MDA RIDE a to turnaj v integrované Boccie,
kde tymy sestavené vzdy z jednoho kluka s DMD/BMD, jednoho ¢lena MDA a jednoho rodi¢e spolu soutézili.
Akce se povedla a v dalSich letech budeme poradat dalSi roCniky.
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Cinnost a aktivity v roce 2013
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Il. CELOSTATNI KONFERENCE: PECE O PACIENTY
S DMD/BMD, 23. 3. 2013, MIKULOV

V poradi jiz druhou odbornou celostatni konferenci na téma ,Péce o
pacienty s DMD/BMD, jsme v bfeznu organizovali v Mikulové. Akce
mohla vzniknout i dily podpofe grantu CARE-NMD. Na konferenci
prednasela fada specialistll, 1€kaft. Mezi vyznamné hosty patfil Prof.
Jes Rahbek MD, vedouci vyznamného rehabilitaniho centra
zamérfeného na DMD v Dansku (The Danish Institute of Neuromuscular
Diseases).

¥
-
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Il. CELOSTATNI KONFERENCE: PECE O PACIENTY
S DMD/BMD, 23. 3. 2013, MIKULOV

Akce se zucastnila fada naSich ¢lend. Pfinosem byly nejen jednotlivé
prednasky, ale i praktické ukazky (dechova cviCeni) ale i diskuse a
moznost neformalnich setkani.

Pro ucastniky konference a odbornou vefejnost jsme téz pfipravili
aktualni pfeklad a vytisk publikace ,Pokyny Britské spolecnosti pro
hrudni medicinu tykajici se péCe o dechové funkce déti s
nervosvalovou slabosti“.

Pokyny Britské spoleénosti pro hrudni
medicinu tykajici se péce o dechové
funkce déti s nervosvalovou slabosti
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Schuze ¢lent obéanského sdruzeni Parent Project

Dne 23. 11. 2013 se konala 7. Clenska schize o.s.
PARENT PROJECT. Vzhledem ke skonceni
funkéniho obdobi vedeni PP byl na listopadové
schlzi zvolen novy vykonny vybor ve slozeni: Jozef |
Suchy (pfedseda), Pavel Trojan (mistopfedseda),
Ing. René Bfectan, llona Kréova a Ing. Jitka
Reineltova. Casteéné obménéné vedeni podékovalo
za ddvéru a prezentovalo svou pfipravenost
naslouchat podnétiim a pfipominkam ¢lent a bojovat
za jejich prosazeni.

PARENT
PROJECT

'ozvénka na schizi €lenl Parent Project

PARENT PROJECT, obéanské sdruZeni
o

Na programu schize
bylo hospodareni za rok
2012, zhodnoceni prace
rok 2012 a 2013,
vyzkum, Kklinické testy
GSK a PTC, informacni
kampan, spoluprace s
07:\V/o} zhodnoceni
partnerskych  projektd,
akce PP, pfipravovaneé
projekty, akce a diskuse.
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Podpora Registru svalovych dystrofii REaDY
(REgistry of muscular Dystrophy)

Podporujeme funk¢ni ,Registr svalovych dystrofii REaDY (REgistry of muscular
DYstrophy)“, ktery je pro nas prfedpokladem ucasti naSich pacientt v klinickych testech
budouci IéCby. Klinické hodnoceni realizované v Ceské republice je dukazem spravnosti
nasi volby.

Projekt REaDY (REgistr svalovych Dystrofii)
se zabyva sbérem dat o |écbé a vyvoji Ctyf
druht svalovych onemocnéni: Duchennova/
Beckerova svalova dystrofie (DMD/BMD),
spinalni muskularni atrofie (SMA),
myotonicka dystrofie (DM) a facioskapulohu-
meralni svalova dystrofie (FSHD). Od kvétna - -~ e
2011 tak navazuje na projekt MDB - a W n® [ 5% F@fH
mezinarodni DMD/BMD registr, ktery byl

zaloZen v roce 2004. http://ready.registry.cz
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Podpora registru 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 zapojili 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 IéCiva

Podpora vyzkumu svalovych dystrofii

Informaéni servis o vysledcich nejnovéjsich zplsobu lécby

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 zavadénim a uplatiiovanim standardd komplexni péfe 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 pUGsobnosti 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 pocCet
pacientt 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 standardld 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 zlepsSeni 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 financni 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 pacienta s DMD/BMD

Diky spolupraci s nejriznéjSimi nadacemi a diky uUspé&Snym projektim naseho
sdruzeni se nam dafi pribézné nakupovat pomucky, které zkvalitiiuji kvalitu zivota
pacientt s DMD/BMD.
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Spolecné setkavani rodin, rekondicni pobyty

| v roce 2013 jsme usporadali nékolik setkani rodiCid 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 roce 2013 pokraCovala vefejna sbirka, kterou nam v roce 2012 povolil
Krajsky urad Kralovéhradeckého kraje. Verejna sbirka je na dobu neurcitou,
bude kona na celém Uzemi CR. Je provadéna prodejem predmétd,
shromazdovanim pfFispévkl na sbirkovém uc€tu a darcovskymi textovymi
zpravami prostiednictvim telekomunikacniho koncového zafizeni. Pro tento
ucel byl u u Fio banky, a.s. zfizen novy transparentni ucet s Cislem:

8012345678/2010.

V roce 2013 jsme pokracovali v ,Projektu DMS - Pomoc détem se svalovou
dystrofii DMD / BMD®. Od 1. 10. 2012 lIze pfispivat na naSe aktivity
prostfednictvim DMS - Darcovské SMS. Pfijem z DMS bude slouzit k
podpofe osobni asistence, pofizeni rehabilitacnich a kompenzacnich
pomucek, pofadani akci pro rodiny za ucelem vymény zkuSenosti a
vzajemné pomoci, pfedavani informaci laické i odborné verejnosti.

Ke dni 31.12.2013 nebyly finanCni prostfedky vyuzity a nasbirané
prostfedky se v celém rozsahu prevedly do dalSiho obdobi, tedy roku 2014.
Pribézny vytézek sbirky ke dni 31.12.2013 dinil 50466.56 K&, z toho
vytézek z DMS 34 066,50 KE. DMS sbirka bude probihat do 31.7.2014.

Pokud chcete pfispét Parent Projectu, odeSlete SMS ve tvaru: DMS SVAL na
€islo 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 pomoci
obdrzi 28,5 Kig@Sluzbu DMS zajistuje: Forum darct — www. darcovskasms.cz
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Ziskavani, zpracovavani a predavani informaci
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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Ziskavani, zpracovavani a predavani informaci
rodiciim i odborné verejnosti o vyzkumu DMD/BMD
a o zakladni i specializované péci

V roce 2013 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 lécba svalové
oanent P enosecr dystrofie typu Duchenne - Prirucka
Vi e ot pro rodiny

AKUTNI A URGENTNI ] . "
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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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 Iékafu se
spole¢né ucastni odbornych seminafll zamérenych na vyzkum DMD nebo problematiku

databazi pacientu.
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Neuromuscular Network

‘Accelerating Treatments for Neuromuscular Diseases’
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TREAT-NMD Neuromuscular Network
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11 March 2008
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Akce v roce 2013
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Organizujeme nebo se ucastnime akci s cilem informovat
o DMD/BMD a ziskat prostredky na “boj“ s touto zakefrnou nemoci

Panska jizda (spole¢ny pobyt tatikt a jejich synl) se v roce 2013 uskutec€nila od 18. zafi do 22. zafi
v Chlumu u Tfeboné. Letos se seSlo 12 ,Zdénkd“ a od 18. do 22. zafi patfil oblibeny Pafez zase
jenom Klukim a tatim Parentakim.

Setkani rodin Parent Project v Poslové Mlyné se konalo v terminu 29.8.-1.9.2013. Cilem setkani
bylo posezeni s prateli, rozptyleni, chvilka odpocCinku, ale i vyména zkuSenosti s péci o déti, jejich
vychovou, komunikaci s nejruznéjSimi ufady a institucemi.

6. 7. 2013 se uskutecnil 7. ro€nik soutéze "O pohar starosty obce Rohovladova Béla" v pozarnim
utoku muzd a zen. Akci poradal Sbor dobrovolnych hasiCd Rohovladova Béla ve spolupraci s
Generali pojistovnou a.s.. Pro nase ob¢anské sdruzeni je dulezité, ze se diky sponzorum, darcim a
prodejni akci podafilo pro Parent Project ziskat 46.720,- KC.

V sobotu 29.6. pofadali Reznictvi a uzenarstvi Lukas Gebauer, LG sport bar a rodina Backovska v
Opavé - KyleSovicich charitativni den pro Parent Project. Sek s &astkou 17.000,- K& (+ 700,- K& za
vydrazeny dres fotbalisty Zdenka Pospécha) pfebral od poradatelld Ing. Miroslav Stuchlik, ktery
zaroven podékoval organizatorim za dobfe zorganizovanou akci a hlavné za ¢astku, kterou pfispéli
na ¢innost sdruzeni Parent Project.
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Organizujeme nebo se ucastnime akci s cilem informovat
o DMD/BMD a ziskat prostredky na “boj“ s touto zakefrnou nemoci

Dne 8.6.2013 probeéhl jubilejni 10. ro¢nik stFeIecvkého turnaje PARENT PROJECT CUP. Akce opét
probéhla na nadherné strelnici u obce Hluboka u Zihle. | pfes pretrvavajici dést' a neskutecné zaplavy
jsme opét usporadali akci v tradiénim terminu.

O vikendu 25-26.5.2013 se uskutecnil v Noveé Pace 1. roCnik turnaje v integrované a klasické BOCCIE.
V sobotu se za ucasti 14 rodin z PARENT PROJECT (celkem skoro 50 lidi), 9 zastupct MDA RIDE a 3
zastupcu firmy Montaze Broz rozehral velky turnaj tfi€lennych tymu v integrované Boccie.

V Rohovladové Bélé se konal jiz 7. roénik soutéZe v pozarnim utoku muzu a Zen "O pohar starosty
obce". VytéZek soutéze byl vénovan naSemu obfanskému sdruzeni.

Ve dnech 18.-19.5.2013 se v Hoficich uskutec¢nil 51. roénik FUCHS OIL 300 zata¢ek Gustava Havla.
ve spolupraci s poradajicim AMK Hofice se podafilo pfipravit pro kluky zajimavy program (shlédnuti
zavodu, nahlédnuti do zakulisi zavodu, prohlidku parkovisté zavodnich stroju, kontakt se zavodniky,
aktivni ucast pfi slavnostnim zahajeni zavodu) a pIno jinych nezapomenutelnych zazitka.
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Organizujeme nebo se ucastnime akci s cilem informovat
o DMD/BMD a ziskat prostredky na “boj“ s touto zakefrnou nemoci

Dne 11. 3. 2013 predal Ing. Marcel Klaban, feditel odboru likvidaci pojistnych udalosti z CSOB
Pojistovny, a.s. zastupci Parent Projectu Sek na 40.000,- K&. Tento finanéni dar vénovala na podporu
vyzkumu svalovych dystrofii DMD/BMD, zlepSeni zakladni péCe a kvality zivota pacientl a podporu
integrace spoleénost Autoglass AUTOSKLO, a. s. ve spolupraci s CSOB Pojistovnou, a.s..

Tym Montaze Broz Racing oznamil prostfednictvim své tiskové zpravy, ze vstupuje do nové sezony s
novym materialem, novym jezdcem a novou motivaci posunout se o dalSi level kupfedu, ale jako vzdy
pocitaji s podporou nadace Parent project - chlapcl postizenych svalovou dystrofii. Financéni odmény,
které budou v Hoficich vyjety, budou zdvojnasobeny o stejnou Castku spolecnosti MontaZze Broz a
spolu s penézi utrzenymi za tymova trika budou vénovany nasemu sdruzeni.

Charitativni ples pro Jakuba v BudiSové nad BudiSovkou. V patek 25. ledna 2013 se v BudiSovském
kulturnim domé uskutecnil paty charitativni ples pro Jakuba Backovského a sdruzeni Parent Project.
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Spolecneé setkavani rodin,
rekondicni pobyty
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Cervnova akce pro kluky — V. MDA RIDE v Praze
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Ozdravny pobyt klukii ve Smrzovce - ¢ervenec 2013
(spole€na akce mamin a jejich synku)

’ \': 9 3 > 3 - . S
? St v
Tios S ‘
- t% - | S % - 3
&) # b R O (g ¥ i .R
<
3 .

PARENT {{ PROJECT )
svalova §) dystrofie www.parentproject.cz

Vyzkm Lédba Naddjo



Sraz rodin PARENT PROJECT na ,,Machaci*
v rekrea¢nim stifedisku Posliv Mlyn v Doksech - zafi 2013
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Sraz rodin PARENT PROJECT na ,,Machaci*
v rekrea¢nim stifedisku Posliv Mlyn v Doksech - zafi 2013
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5. pansky ,,mejdan“ v Chlumu u Treboneé - zari 2013
(spolec¢na akce tatiku a jejich synkii)
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HERVIS 2 MARATON PRAHA 2013
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HERVIS 2 MARATON PRAHA 2013

V roce 2013 jsem se opét tradicné zucastnili béZzeckého zavodu , HERVIS %2 Maraton Praha“. Ve spolupraci
se studentskou organizaci RWTTC bylo na startu zavodu celkem 11 vozikl, z toho 7 nasich klukl. Velmi
potésujici je staly narlst rodiCd (sourozencu a pribuznych) bézcu, ktefi bazi se svymi kluky. V letoSnim roce
jsme méli na startu jiz 17 lidi za Parent Project.

Akce byla v letoSnim roce mimofadna i z toho dldvodu, Ze byla rozlou€enim s jejim zakladatelem — Scottem
Keelem, ktery se po uspésSném dokonceni studia na 3. |ékarské fakulté UK vraci zpét do USA. Akce vSak bude
pokracovat pod vedenim jeho druhého spoluzakladatele — Petra Olivy.

V letodnim roce jsme zavedli nékolik novinek pro pohodli rodi€i a déti. Rezervovali jsme si samostatny prostor
na parkovisti za UMPRUM, kousek od startu zavodu. Také jsme zafidili velky kryty stan s vytapénim, ktery pfi
letoSnim chladném pocasti byl s vdékem vyuzivan vSemi ucastniky.

i
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CENA VIA BONA 2013

Za svou nékolikaletou ¢€innost a realizaci projektu RWTTC ve spolupraci s Parent Project byli studenti Scott
Keel a Petr Oliva vyhlaseni vitézi Ceny VIA BONA 2013: Cena za Skolni dobroc¢innost. Nadace VIA
vyhlaSuje toto prestizni ocenéni s Nadaci THE KELLNER FAMILY FOUNDATION pod zastitou Velvyslanectvi
Spojenych statd americkych.
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Reklamni kampan Parent Project
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Reklamni kampan Parent Project na socialnich sitich

V roce 2013 jsme se rozhodli navazat na realizovanou informacéni kampan o svalové dystrofii DMD/BMD z
roku 2012. Chtéli jsme oslovit mladSi generaci rodicu, ale zarovefi zaujmout nase stavajici Cleny i kluky —
pacient, aby mohli i svému okoli znamych posilat odkaz na néco zajimavého. Diky ziskani grantu CEZ pro rok

2013, jsme mohli z celkové ¢astky 240 000 K¢, ¢ast téchto financi vyhradit na aktivity a komunikaci on-line, na
socialnich sitich.

Pro na$ Facebook profil jsme vyvinuli specialni aplikaci ,,SVALOMER¥. Cilem této aplikace — hry bylo
zajimavou (i zabavnou) formou upozornit na pribéh a disledky postizeni déti se svalovou dystrofii DMD/BMD.
Aplikace byla urCena pro nase Cleny, pro navstévniky fb stranek a primarné pro Sifeni povédomi o nemoci a
nasi organizaci prostfednictvi socialni sité Facebook.

{ U
4 sflu poméhat? )
:lak\uumeme x sfle tvijch svall

14 to Stésti nemd
e st Vel aphiati 2 pamat tak.

Vyzouse)

PARENT §{ PROJECT 5
svalova dystrofie WWW. pa rentprOjeCt.CZ

Vyzkum Léodba Naddje


https://www.facebook.com/parentproject.cz
https://www.facebook.com/parentproject.cz
https://www.facebook.com/parentproject.cz
https://www.facebook.com/parentproject.cz
https://www.facebook.com/parentproject.cz
https://www.facebook.com/parentproject.cz
https://www.facebook.com/parentproject.cz
https://www.facebook.com/parentproject.cz
https://www.facebook.com/parentproject.cz

Aplikace SVALOMER

Aplikace SVALOMER pfipomina poutové méfice sily. Hraé méa za ukol klikat co nejrychleji mysi a dosahnout
co nejlepSiho vysledku. Po prvnim kole - je vyzvan — aby to zkusil jesté jednou a dal do toho vSechny své sily.
Aplikace, ale je v tomto kole ztizena a zamérné funguje mnohem pomaleji. Nasledné hrac zjisti pro¢ tomu tak
bylo a ziskava informace o svalové dystrofii. Aplikaci mize dale sdilet, muze vyzvat k ,souboji“ dalSi
kamarady nebo pfispét na konto podpory svalové dystrofie.

facebook & & B

BB [ rarent projectcz_ s

Jak rychle
dokazes klikat
mysi?

Zkus si zméfit sily s nasim
SVALOMEREM!

K dosazeni dobrého skére
musi$ co nejrychleji klikat
mys$i na tlacitko “klikej”.
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Aplikace SVALOMER

ukazky — flyer, posty, sponzorované pribéhy
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Aplikace SVALOMER

Vysledky:

Aplikace byla spusténa 5.12. 2013. V té dobé mély fb stranky 89 (resp 91 k 6.12.) fanouskl a pratel. Po
necelém jednom mésici nasazeni, k 31. 12. 2013 byl tento stav 606 fanouskl. Podafilo se tedy (primarné
diky této aplikaci) zvysit poCet pratel naSich fb stranek vice jak 7x!

K podpofe aplikace jsme realizovali kampan na socialnich sitich, fb. Tato medialni kampan byla zaméfena na
osloveni cilové skupiny (muZi/Zzeny, produktivni vék, +25 let, zajmy: zdravi a charita). Agentura vytipovala
celkovy pocet této skupiny na cca 164 000 profild. Na tyto profily bylo krom naSich vlastnich aktivit Sifeni
cileno. Tito lidé byli tedy osloveni nasi kampani.

Vysledky kampané 6.12. — 31.12. 2013

« 7 X narust pratel na FB strance (vychozi stav na fb ParentProject 6.12 =91 , k 31.12. = 606.
+ Pocet celkovych impresi — pocet zobrazeni na siti fb: 2,6 mil

* Pocet odehranych, dokonéenych her: 905

* Pocet odeslanych requestu (vyzev) : 221
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INFORMACNI MATERIALY

Z grantu CEZ pro rok 2013 jsme &ast financi vyuzZili na vyboj a tvorbu novych informaénich a prezentaénich
materialu
Letak informaéni Letak image prezentacni (predni a zadni strana) Roll-up
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PREKLADY INFORMACNICH MATERIALU

| v roce 2013 se nam podaifilo (také diky grantu CEZ) prelozit a zprodukovat fadu novych aktudlnich brozur
ze zahrani¢nich zdroju uréenych rodi€um déti nemocnych DMD/BMD. V8echny brozury vydané v ramci

tohoto projektu v roce 2013 jsou na naSich strankach umistény pro stazeni:
(sekce Péce o pacienty — Literatura)

Na vzdélani zaleZi
Uvodni privodce fady
pro rodice

ranewt § rroseeT  Parent ject
v e Muscular &m@
| = ow.parenproiect ca |

EAEING THIE IGHT T EMD DUCHENRE
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Na vzdélani zaleZi
Adaptivni télesna vichova
Privodce o DMD pro ugitele télesné vijchovy

Na vzdélani zalezi
sdce o Duchennové svalové dystrofii
pro ucitele

T BT 10 i

Nouzovéinformaénikarta Z=ifi ~=f=-

RESPIRACN|PECE
Riziko selhani dychacich funkci. Nepodavejte kyslik bez kontraly
mnozstvi CO2 na konci vydechu nebo bez kontroly hladiny CO2 v krvi
Nizka saturace hemoglobinu mizZe naznaovat zadrzovéni CO2, a to
znamena potfebu ventilace pozitivnim tiakem. Pokud dojde k dodatecnému
podani kysliku, prosime o monitorovani CO2. Situace miZe vy2adovat
neinvazivni plicni ventilaci.

 Asistované kaslani pomaha k prociténi a uvolnéni od vihkosti a hlend.
Pokud méte k dispozici pristroj pro asistované kaslani (ventitatory
Respironics), vyuZite ho. Pokud takovy pistroj neméte, pouZijte dychaci
vak (AMBUVAK).

OSETRENIZLOMENINY NADOLNi KONCETINE:
+ Pokud Va$ syn pred ziomeninou dolni konéetiny byl sdmpe'\ chodit,
zmns se lekafe Mmz(e syna rrusto Zasédre néeliny (vnq&
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cientli se svalowom
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Informace z vyzkumu v roce 2013
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Informace z vyzkumu v roce 2013

DRISAPERSEN (antisense oligonukleotid) — indukuje prfeskoCeni exonu 51 v genu pro dystrofin. Tyka se 13%
pacientd s DMD.

Rijen 2013 — GSK prezkoumalo vysledky tfeti faze klinické studie, ktera po 48 tydnech léby nesplnila
primarni cilovy parametr, a to 6minutovy test chlize, a nesplnila ani sekundarni parametry, jako napf. snizeni
hladiny CK. Leden 2014 ziskala Prosensa (Leiden Nizozemi) od GSK prava na Drisapersen a byla ukonéena
spolecna spoluprace z roku 2009.

Prosensa i GSK presto pokracuji v testovani dalSich sloucenin exin skippingu.
Klinicka studie v CR — zafazeno 8 pacientu.

ETERLIPSEN

Leden 2014 Sarepta Therapeutics — v klinické studii trvajici 120 tydnu byl eteplirsen dobfe snasen a nebyly
hlaseny zadné klinicky vyznamné ani zavazné nezadouci ucinky. Navic v souvislosti s Ié€bou nebo jejim
prerusenim nedoS$lo ani k Zadné hospitalizaci. FDA poZaduje s ohledem na vysledek Drisapersenu dalSi
testovani. Pacientské organizace sepisuji petice za urychlené schvaleni Eterpipsenu.
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Informace z vyzkumu v roce 2013

ATALUREN - vysledky faze 2a a 2b ukazaly schopnost Atalurenu obnovit tvorbu dystrofinu u bodovych
mutaci. Pfipravuje se faze 3 a v 1 poloviné roku 2014 probéhne nabor pacientld. Leden 2014 - PTC
Therapeutics oznamila, Zze obdrzela od CHMP (Vybor pro humanni IéCivé pfipravky) EMA (Evropska Iékova
agentur) negativni stanovisko k predb&zné registraci Atalurenu. Klinicka studie v CR.

SMT C1100 - latka, ktera dokaze stimulovat tvorbu utrofinu, jez mize Castecné nahradit chybgjici dystrofin.
Jedna se tedy o moznou lécbu pro vSechny pacienty s DMD. V sou€asné dobé probiha nabor pacientl do 1b
faze klinické studie.

ISOFEN (isosorbide dinitrate + ibuprofen) — bylo prokazano, ze kombinace téchto latek muize zpomalit
progresi onemocnéni. Parent Project Onlus pokracuje v klinickém testovani. Parent Project, z. s. na klinické
hodnoceni pfispéje Castkou 10 000,- EUR.

VECTTOR terapie je forma elektro-stimulace vychazi z akupunktury, reflexologie, fyziologie, bunécné
fyziologie a anatomie urCené ke stimulaci nervl, aby podpofila funkci neuropeptidu, které jsou nezbytné pro
optimalni fungovani téla. Tyto neuropeptidy jsou zivotné dllezité pro zvySovani obéhu na kuzi, kosti, nervu,
svalu, a pro snizeni oxida¢niho stresu. V sou¢asné dobé probiha v USA Kklinicka studie s pfedpokladanym
vyhodnocenim prvnich vysledkd v ¢ervenci 2014.
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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 spole¢nost 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 2013 nasemu sdruzeni 240.000,- K& na ,ZvySovani informovanosti rodicu déti se svalovou dystrofii
DMD/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 benefi¢ni 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 financné, ale i pofadanim akci pro nase rodiny a
dale spoleCnou ucasti na akcich pofadanych nasim sdruzenim.

KRALOVEHRADECKY KRAJ (www.kr-kralovehradecky.cz). Kralovéhradecky kraj lezi v severovychodni &asti
Cech. Hranici kraje tvofi z vice nez jedné tretiny statni hranice s Polskem v délce asi 208 km. Se sousednimi
Libereckym a Pardubickym krajem tvofi oblast Severovychod, ktera patfi mezi tfi nejvétsSi oblasti v republice jak
rozlohou, tak poctem obyvatel. Rada Kralovéhradeckého kraje schvalila dne 4. 2. 2013 dar naSemu sdruzeni ve vysSi
50.000,- K&. Dar byl pouzit na €innost sdruzeni v roce 2013 (naklady na akce informacni a charitativni).

KRALOVEHRADECKY

PARENT §{ PROJECT 5
svalova dystrofie WWW. pa rentprOjeCt.CZ

Vyzkum Léodba Naddje



Podékovani sponzorum a darcum

Cinnost ob&anského sdruzeni Parent Project by nebyla mozna bez
podpory, pomoci a spoluprace s fadou firem, organizaci a
jednotlivet. 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.

KRALOVEHRADECKY ® RROMTOKLLRY
f o rey N v
y - — Bmon‘ca‘ze
: roz I I I o
POWER
®

Q) BIS Czech

NADACE CEZ

... @ 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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