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VYZKUM :: LECBA :: NADEJE

To jsou tFi slova, ktera vyjadruji poslani organizace Parent Project

Bez vyzkumu nebude é¢ba a bez 1éEby pohasne nase nadéje. Vyzkum jako jediny muiZe zachranit
Zivoty naSich déti. Vysledky vyzkum(, které probihaji v mnoha specializovanych centrech svéta nas
k nadéji pfiblizuji stale bliz a bliz.

Vyzkum jakékoliv nemoci predstavuje obrovské investice v Ffadu miliond dolarll a to nejen
farmaceutickych firem a statnich organizaci ale také finan¢ni prostfedky neziskovych organizaci, jejichz
poslanim je vyzkum podporovat. Parent Project pracuje usilovné a snazi se ziskavat prostfedky pfedevsim
na vyzkum. V Ceské republice pracuje zcela dobrovolné hrstka rodiéd, ktefi jiz dokazali:

v prosadit a zafinancovat projekt databaze pacientii s DMD/BMD
Vv vydat odbornou publikaci Zlaty standard péce o pacienty s DMD/BMD
v finanéné podpofit vyzkum metody "exon skipping"” ¢astkou 10.000 €
NemUGzeme dale bojovat osamoceni, potfebujeme vasi pomoc! Potfebujeme neustalou podporu z fad
rodi¢u i rodinnych prislusnik(, ktefi jsou ochotni pomoci nasi spoleéné véci. Chtéli bychom, aby v§echno,

co se podafilo dosud v CR uskuteénit, bylo motivaci pro ostatni rodite déti se svalovou dystrofii Du-
chenne/Becker.

Potfebujeme pomoc rodicll, potfebujeme vas ¢as, napady i profesionalni znalosti. Organizace Parent
Project prostfednictvim prace rodi€l ziskava finanéni prostfedky pro vyzkum DMD/BMD, zpracovava
informace z oblasti vyzkumu a budouci Ié¢by. Spolupraci s odborniky zlepSujeme kvalitu Zivota pacientd.
Dosud nas nepodporuje zadna statni instituce. Pro dalSi obdobi planujeme:

Vv rozsifit vyuzitelnost registru i na dalSi staty a dosahnout jeho zarfazeni do
evropského programu TREAT-NMD

v vybudovat v CR centrum excelentni péée, které by provadélo precizni diagnostiku
pacientti, poskytovalo nejmodernéjsi Ié¢bu a spolupracovalo se zahrani¢nimi
universitami a farmaceutickymi firmami vyvijejici Ié€bu DMD/BMD

v ve spolupraci s domacimi i zahraniénimi farmaceutickymi firmami ovérovani léku,
u kterych se predpoklada, ze by mohly zpomalit postup choroby ¢€i ji dokonce lé¢it

... a predevsim nevzdavat boj o zivoty déti ...

... Se svalovou dystrofii Duchenne/Becker

Parent Project a jeho budoucnost je pfedevSim otazkou profesionalizace a pomoci dalSich rodi¢l
a dobrovolnikd. Pro rychlej$i a kvalitnéjsi fungovani organizace Parent Project potfebujeme predevsim
rodie ochotné obétovat svij ¢as. Pomoci ndm mlZete nejen s organizovanim benefiénich projektd,
medializaci a propagaci, ale nutné potfebujeme i pomoc pravnikG a politik(, vyznamnych osobnosti.
Budeme vdécni za jakékoliv napady, inspiraci a ¢as, ktery pomUze ndm v8em byt zase o kousek bliz nadéji.

Kazdy zrodi¢ se mize pokusit ziskat finan¢ni prostfedky na vyzkum, a to zcela jednoduse. VSichni
dariovy poplatnici v nasi republice mohou uplatnit dafiovou ulevu pfi poskytovani darli pro vyzkum a vyvoj
v neziskovém sektoru. Tuto ¢ast dané z pfijmud upravuje Zakon 586/1992 Sb. o danich z pfijmd.

Kazdy z rodi€l miize oslovit firmu nebo podnikatele
ve svém okoli a nabidnout tuto moznost.

Konto vyzkumu: 1 338 146 001/2400

Vice informaci na: www.parentproject.cz nebo na telefonu: 737 374 297




