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To jsou tfi slova, ktera vyjadruji poslani organizace Parent Project

Parent Project (Projekt rodi¢u) je neziskova organizace zalozena rodiCi déti,
které se narodily se svalovou dystrofii Duchenne/Becker. Organizace byla
zalozena v roce 1994 v USA a v Ceské republice plUsobi oficialné od roku 2001.

Svalova dystrofie je genetické degenerativni onemocnéni, které se projevuje
jako postupné ochabovani kosterniho svalstva. Nemoc postihuje téméf vyluéné
chlapce. Jiz okolo 6 roku véku jsou chlapci odkazani na invalidni vozik a nemoc
dale zasahuje i svaly hornich koncetin, svaly dychaci a srde¢ni. Vyzkum této
nemoci probiha v mnoha zemich svéta, ale dosud neexistuje ucinna Iécba.

% Finanéné podporujeme vyzkum a budouci |é&bu Duchenne/Becker (DMD/BMD) v Ceské
republice.

¢+ ZlepSujeme kvalitu zivota naSich pacientl a snaZime se o integraci postizenych déti mezi
zdravé vrstevniky. Pomahame pfi feSeni problémd spojenych s naroénou kazdodenni péci
o DMD pacienty. Pfispivame na kompenzaéni pomdcky, které nejsou hrazeny pojistovnami
a které zkvalitriuji kazdodenni rehabilitaci a zajistuji pocit nezavislosti u chlapct na voziku.
Prispivame na elektrické skutry, vertikalizaCni stojany, relaxacni a rehabilitaéni pomUcky,
pfistroje pro domaci dychaci a fyzioterapeutickou rehabilitaci, notebooky pro déti s poruchami
uceni, bezbariérové upravy a osobni asistenci.

Ve spolupraci s Masarykovou univerzitou v Brné jsme vytvofili ,,Databazi pacientd DMD/BMD
a potencialnich prenasecek” pro Ceskeé i slovenské pacienty (http://dystrofie.registry.cz)

Vv

materialy a odborné publikace pro rodice i odborniky.

% Ve spolupraci s neurologem MUDr. Petrem Vondrackem jsme vydali publikaci ,Zlaty
standard péce o pacienty s DMD/BMD* a déle zajistujeme internetovou on-line poradnu pro
rodiCe (http://lwww.parentproject.cz).

¢ Jsme v kontaktu s vyzkumnymi centry v Evropé i USA. Diky naSi databazi, ktera je soucasti
celoevropské databaze Treat-NMD, maji jak CeSti tak slovensti pacienti $anci na zapojeni do
probihajicich klinickych studii s nadéjnymi Iéky. Testujeme vyzivové dopliky, které jsou
schopny alespori ¢astecné zmirnit toto progresivni onemocnéni.

Projekty naseho sdruZeni jsou v sou€asné dobé financovany vyhradné ze ziskanych
daru, vlastnich benefi¢nich projektd a sbirek, grantll a dotaci. Kazdoro¢né poradame
nékolik benefiCnich akci, jejichz vytéZky jsou vénovany pfedevSim na konto vyzkumu
a budouci 1é¢bu. Dékujeme vSem organizacim, spoleénostem i soukromym darcim,
ktefi nas podporuiji.

Dekupeme, Ze jste vstowpili do Zivota nasich aerr.

Konto vyzkumu: 1338146001/5500

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



