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PARENT PROJECT poirddd v tydnu od 11. do 17. nora 2007
informacni kampan o svalové dystrofii Duchenne/Becker nazvanou:

,vase srdce je také svall“

PARENT PROJECT pusobi v CR od roku 2001 jako nezavisly &len mezinarodniho hnuti rodiéd,
s cilem finan&né podpofit vyzkum DMD/BMD a zlepsit kvalitu zZivota téchto pacienta.

DMD/BMD je nejrozSifenéjSi smrtelnou genetickou vadou na svété a trpi ji jeden ze 3 500
narozenych chlapcli. V Cesku Iékafi eviduji na 500 t&chto malych pacientd. DMD a jeji mirngjsi
forma Beckerova svalova dystrofie jsou nemoci, u kterych postupné a pfi plném védomi
ochabuje chlapcum svalstvo celého téla, v€éetné ,srdecniho". Prvni pfiznaky nemoci se u déti
10. az 14. rokem veéku. V letech dospivani ztraci postizeni silu i v horni poloviné téla.
Nejjednodussi ukoly, jako je drzeni vidli€ky nebo otoCeni v posteli, je pro né nemozné. Prestoze
vyzkum této nemoci probihd v mnoha zemich svéta, dosud neexistuje Zzadna IéCba ani I1ék na
DMD.

PARENT PROJECT poiada jiz patym rokem informacni kampané a sbirky pravé na svatek
zamilovanych a to v mnoha statech svéta. Ze ziskanych prostfedk( se podafilo rodicim v CR
vytvofit databazi pacientt s DMD/BMD. Tato databaze by se v blizké budoucnosti méla stat
soucasti globalniho registru pacientl, coz Iékafim a vyzkumnikim umozni rychlé vytypovani
vhodnych pacientl pro ucast v klinickych studiich a podstoupit moznou budouci IéEbu. Finanéni
prostfedky ve vySi 10 000 €. Parent Project vénoval na vyzkum metody ,exon skipping“ na
Univerzité v Newcastlu. Exon skipping je geneticka metoda, ktera bufikam umozriuje ,pfeskodit"
poSkozeny usek genu a vytvofit téméF plnohodnotny dystrofin. Tato metoda dava Sanci
konvertovat maligni DMD na benigni BMD u Sedesati az osmdesati procent pacientu.

Mezinarodni tyden pro DMD umysiné spada svym datem na svatek sv. Valentina. Tento
svatek je svatek milujicich a my chceme vSem lidem na svété fict, Ze: ,VaSe srdce je také
sval!“ Cilem projektu na podporu DMD/BMD neni pouze ziskat dal§i finanCni prostfedky na
vyzkum, ale také o nemoci informovat Sirokou vefejnost. Informacni kamparn bude probihat
v mnoha méstech CR. Hlavni &ast projektu bude realizovana ve Skiarealu Spindlerav Mlyn. Pro
navstévniky maji rodiCe ze sdruzeni Parent Project pfipraveno vice nez 5 000 valentynek. | vam
se mlze stat, Ze budete obdarovani Valentynkou od rodi¢ ze sdruzeni PARENT PROJECT.
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