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Parent Project (Projekt rodicu)

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

e Ziskavani finanénich prostiedkd pro vyzkum a budouci Ié€bu
Duchenne/Becker (DMD/BMD) v Ceské republice

ZlepSujeme standardy péce a kvalitu zivota pacientd s DMD/BMD

Ziskdvame, zpracovavame a predavame informace rodiéuam i odborné
verejnosti o vyzkumu DMD/BMD a zékladni i specializované pég€i

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

Organizujeme charitativni akce s cilem informovat o DMD/BMD
Databéze pacientt s DMD/BMD a potencidlnich pfenasSeéek
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Ziskavani finanénich prostredku pro vyzkum a budouci lécbu
Duchenne/Becker (DMD/BMD) v Ceské republice

* Vyzkum lecby jakekoliv geneticky podminéné nemoci |e
nesmirné financné a casove narocny. Pro malé sdruzeni,
jakym je Parent Project je v souCasné dobé velice obtizné
ziskavat mnohonasobné vysSi ¢astky pravé na vyzkum.

Vzhledem k tomu, ze vyzkum DMD/BMD neprobiha v CR,
snazime se finan¢né podporovat vyzkumné projekty v Evropé.
Napriklad v roce 2007 jsme vénovali ¢astku 10.000 € na
\V/I)’/zkvukm Université v Newcastle (UK) — Institutu genetiky
Clovéka.
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Ziskavani finanénich prostredku pro vyzkum a budouci lécbu
Duchenne/Becker (DMD/BMD) v Ceské republice

* Hlavni cast financnich zdroju je v souCasnée dobé vkladana do
Projektu databaze pacientu DMD/BMD, ktera je pro nas
prvnim predpokladem pro moznou budouci I1é&bu nasich
pacientu a jejich Ucasti v klinickych testech. Proto jsme zaloZili
konto vyzkumu, ze kterého bychom v blizké budoucnosti chtéli
hradit pravé provozni naklady na uCast naSich pacientu
v klinickych testech.

Diky Ing. Miroslavu Stuchlikovi nase sdruzeni zorganizovalo
jiz dva rodiCovske testy na vyzivové doplnky, ktere by mohli
byt schopny zmirnit progresi této nemoci. Na prvnim jsme
spolupracovali s firmou LifeVantage Corporation (USA) na
testovani vyzivového dopliku Protandim. Druhy s dopliikem
Haelan od firmy Haelen Products Inc, ktery je v soufasné
dobé ve stadiu vyhodnocovani. Oba testy jsou hrazeny
z prostfedku naseho sdruzeni.
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ZlepSujeme standardy péce a kvalitu Zivota pacientd s DMD/BMD

* Diky spolupraci s nejruznéjSimi nadacemi a diky uspésnym
projektm nasSeho sdruzeni se nam podarilo zakoupit mnoho
pristroju a pomucek, které vyrazné zkvalitni nejen diagnostiku
nemoci ale téz kvalitu zivota pacientu s DMD/BMD.

Klinice détské neurologie v Praze v Katefinska jsme zapujcili
dychaci pristroj pro domaci plicni ventilaci v hodnoté témér
200.000,- KE&. Pro Kliniku détske neurologie v Brné jsme
zakoupili bioptickou jehlu, diky niz je mozné provadét biopsie
bez nutnosti narkézy. Parent Project zakoupil software pro
monitorovaci jednotku Nervosvalového centra VFN Praha
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ZlepSujeme standardy péce a kvalitu Zivota pacientd s DMD/BMD

NaSe sdruzeni zakoupilo velké mnozstvi materialu pro
Centrum molekularni biologie a genové terapie v Brné, ktery
umoznuje provadét na Spickové urovni molekularné genetické
testy, presné identifikujici genové mutace zpusobuijici
Duchenneovu svalovou dystrofii. Laboratorni sondy, pofizené
pro Patologicko — anatomicky Uustav, jsou nezbytné pro
analyzy svalovych biopsii pro dlagnostlku pacientd |
potencialnich prenaseCek. Material pro neurofyziologickou
laboratof  Kliniky détske neurologie, zejména specialni
elektromyograficke jehly, vyznamné zkvalitnil vysetrovani
svali a zaroven snizil traumatizaci pacientu se svalovou
dystrofii.
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ZlepSujeme standardy péce a kvalitu Zivota pacientd s DMD/BMD

Pro nase pacienty se podarilo z nadacnich prispevku zakoupit
rehabilitacni pristroje, relaxacni podlozky, notebooky pro déti
s poruchami uceni, prispét na bezbariérove Upravy a osobni
asistenci.

Kazdoro¢né poradame setkani rodi€u a déti s programem,
poradame rekondicni pobyty pro pacienty s DMD/BMD.
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Ziskavame, zpracovavame a predavame informace
rodiéam i odborné verejnosti o vyzkumu DMD/BMD
a zakladni i specializované pégi

e Ve spolupraci s neurologem MUDr. Petrem Vondrackem jsme
vydali publikaci ,Zlaty standard péece o pacienty s DMD/BMD*,
kde je kompletné popsana DMD/BMD, dale pécCe o pacienty,
rehabilitace | nazory lekaru a pacientu.

Zajistujeme internetovou on-line poradnu pro Zlaty standard péce
rodice déti s DMD/BMD. Tato poradna je

zamérena hlavné na odborne lékafske rady

od doporueného uzivani dopliiku stravy az

po rady od specializovanych Iékaru v oboru

neurologie a ortopedie.
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Ziskavame, zpracovavame a predavame informace
rodiéam i odborné verejnosti o vyzkumu DMD/BMD
a zakladni i specializované pégi

e Snazime se ziskavat vSechny informace dostupné ve svété a
to prostfednictvim internetu a ruznych publikaci a v maximalni
mozné mife se snazime ziskané informace prelozit. Na
nasich strankach jsou k nalezeni snad vSechny aktualni
informace o0 probihajicich vyzkumech, jejich prabézne
vysledky, postupy a jejich pravdépodobny vyvo.
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Organizujeme charitativni akce s cilem informovat o DMD/BMD

« Parent Project organizuje nékolik pravidelnych charitativnich
akci po celé republice. Na vSech akcich se snhazime o
propagaci DMD/BMD a o0 seznameni vefejnosti s touto
zakefnou nemoci

Akce Snéhuldk ve Vrchlabi, na které PP jiz nékolik let
spolupracuje s nejlepSim ceskym lyzafem poslednich let
LukaSem Bauerem, ktery v loniském roce vydrazil ve prospéch
PP korunku pro vitéze svétoveho poharu v klasickem lyzovani
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Organizujeme charitativni akce s cilem informovat o DMD/BMD

e Stfelby v Zihli u Plznég, které se konaly jiz 5. rokem
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Organizujeme charitativni akce s cilem informovat o DMD/BMD

« Koncerty vazne hudby v kostele
sv. Mikulase na Staromeéstském
nameésti v Praze
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Organizujeme charitativni akce s cilem informovat o DMD/BMD

« PP kazdorocné organizuje propagacni akci ,VasSe srdce je
taky sval - tyden svalové dystrofie DMD/BMD* v mésici unoru
v obdobi sv. Valentyna.
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Vase srdce je takeé sval
. Your Heart is a Muscle Too

. , Nékolik relaci wvysilala o Parent
\ 1335206001/5500 Projectu a pacientech s DMD/BMD
Ceska televize, televize Nova a
Markiza. Cilem téchto akci je poukazat

na DMD/BMD a informovat verejnost o

této nemoci.
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Jsme v kontaktu s vyzkumnymi centry v Evropé i USA
a hledame moznosti zapojeni pacientu do klinickych studii
v zahraniénich centrech

Jsme v neustalem v kontaktu s odborniky ze zahrani¢nich
vyzkumnych center. NaSi zastupci z rad Clenu PP i lIékafu se
spoleéné ucastni odbornych seminafu zamérfenych na
vyzkum DMD nebo problematiku databazi pacientu.

Jsme cCleny evropskeho projektu TREAT- .
NMD. Dne 11. 3. 2008 bylo obanské Fmemwo
sdruzeni PP po temér ro¢ni komunikaci |

zarazeno do tohoto projektu.
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, Databaze pacientt 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 pacientt s DMD/BMD a potencialnich prenasecek"

Ve spolupraci s Masarykovou univerzitou v Brné jsme
vytvorili ,Databazi pacientut s DMD/BMD a potencialnich
prenasecek” pro €éeské a slovenské pacienty. Projekt do
kterého se letos zapojilai slovenska organizace OMD

« Tento projekt je rovnéz hlavnim tématem seminare, a to
z pohledu spoluprace s odbornymi lekari z duvodu rozSifovani
a pravidelné aktualizaci databaze ceskych a slovenskych
pacientl. Zamerem je vytvoreni pristupu pro Iékare z rad
neurologu a genetiku, ktefi prfichazeji do kontaktu s pacienty
s DMD/BMD.
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, Databaze pacienttt s DMD/BMD a potencialnich prenasSecek”

 V souCasné dobé existuje jenom nékolik center, které maji
pristup do databaze a pro nékteré pacienty je komplikované
obracet se pouze na tato centra. Na Slovensku zatim dokonce
neni ani jedno. Z duvodu mozného zapojeni se do budouciho
vyzkumu je dulezite, aby DB obsahovala aktualni informace a
tudiz, aby pacienti pfi navstévé sveho odborneho Iekare méli
moznost pravidelné aktualizace svého zdravotniho stavu pro
pripad jeho vytipovani pro klinickou studii.
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, Databaze pacienttt s DMD/BMD a potencialnich prenasSecek”

Cilem databaze je :

efektivni integrace pacienttt do mezinarodnich klinickych
studii

pro pripad nalezeni G€inné lééebné metody, urychlit
vybér a indikaci vhodnych pacientu

zjistit pocet éeskych a slovenskych pacientu a
shromazdit vSechny potfebné informace o nich
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, Databaze pacientt s DMD/BMD a potencialnich prenasecek"

Registr éeskych a slovenskych pacientu 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, finanéni podpora) a Fakultni
nemocnice v Brné (védecky poradce). Nové se do projektu
zapojila slovenska organizace OMD.
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Parent Project (Projekt rodicu)

Dekujeme Vam za pozornost
a tésime se na dalsi spolupraci
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