yrocén

Asociace genoveé terapie z.s.



Slovy predsedy

Vazeni pratelé, darci, Clenové pracovniho tymu,

dekuiji, ze Ctete nasi vyrocni zprdvu. Znamena to, Zze VAs zajimda co déeldme a jak
se nam dari.

V prvni fadée chci podékovat své manzelce Lence - reditelce Asgentu, kterd se
stard nejen o aktivity Asgentu, ale i o nasi rodinu, kterd se nGm v |été rozrostla o
nového cClena.

Rok 2022 pro nds tedy byl Uspésny na vsech frontdch. Zacdtkem roku jsme
prispeli 1 milion korun na vyzkum. V 1été ndm byl schvalen grant Erasmus+, diky
kterému budeme v zari 2023 realizovat putovni vystavu Doba genovad spolu s
doprovodnym cyklem predndsek pro verejnost. Nekolik se jich podarilo realizovat
jiz vtomto roce a vime proto, ze maji u publika velky ohlas. Spustili jsme
informacni web www.dobagenova.cz.




Jako zastupci pacientu jsme se Ucastnili nékolik mezindrodnich setkdani, které maii
potencidl pomoci hasemu poslani.

Ve spojeni s rozsirovanim nasich aktivit se nas pracovni tym rozrostl o nové Cleny,
coz me velmi téesi.

Vyzkum Angelmanova syndromu se ubird stale sméerem kupredu. NaGmi
podporovani vyzkumnici publikovali dve nové vedecké prdce a pokracuji dal s
cilem nalézt IéCbu.

Dalsi rok nds Cekd realizace putovni vystavy Doba Genovad, zvyseni aktivit ve
firemnim fundraisingu a tim i objemu prostfedku smeérujicich do popory vedy.

Dékuji vSem ddarcum, kteri nds podpoirili financné, ale i jinymi formami prispéli k
nasi cinnosti. Bez Vas bychom nemohli realizovat nase poslani, pomdahat
pacientum trpicim vzacnymi nemocemi a pfindset nadéji na IéCbu pomoci
podpory vyzkumu techto nemoci.

S pozdravem, %/ ﬁ

INng. Radoslav Hajgajdao
Predseda a spoluzakladatel Asociace genové terapie



Kdo |sme?

POSLANI
Jsme neziskova organizace, jejimz hlavnim poslanim je
propojovat svét vedy, mediciny a pacientu. V roce 2018
jsme iniciovali zakladni vyzkum lIéCby vzGcného
onemocnéni v Cechdch.

3 PILIRE CINNOSTI

ADVOKACNI

PODPORA OSVETA A
CINNOST

VYZKUMU VZDELAVANI




VSe zacalo v roce 2018, kdyz nGm |ékari oznamili, ze NAS

maly syn Oliver nikdy nebude jako ostatni. Bylo mu
diagnostikovano vzacné genetické onemocnéni
Angelmanuv syndrom casto prezdivany jako ‘syndrom
Stastného ditéte’.

Jesté ten samy rok byla zalozena neziskovd organizace

Asgent.


https://asgent.org/pribehy/oliho-pribeh/
https://asgent.org/o-asociaci/
https://asgent.org/o-asociaci/

350 000 000

OSOB SE VZACNYM
ONEMOCNENIM NA SVETE




Vysledky vyzkumu

Angelmanova syndromu v Cechdch

Védci zverejnili prvni vysledky
vyzkumu vzadcnych onemochnéni
v ceském sdruzeni Biocev.

Cesti v&dci s pomoci geneticky
upravenych mysi zkoumaji moznou
lé¢bu vzacnych nemoci

6.2, 2022

Védci zvefejnili prvni vysledky vyzkumu vzacnych onemocnéniv
Eeském sdruZeni Biocev. Odbornici z centra pro fenogenomiku hledaji
nové moZnosti lé&by i s vyuZitim geneticky upravenych my3i. Jejich
praci pomahaji financovat také rodi¢e nemocného chlapce.



https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3438456-cesti-vedci-s-pomoci-geneticky-upravenych-mysi-zkoumaji-moznou-lecbu-vzacnych-nemoci
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7226972/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7226972/
https://www.mdpi.com/2073-4425/14/2/285
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Jaky byl rok 2022

nové terapie, 2.S¢
======
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1 milion K€ na vyzkum

Diky Usili nasSeho tymu a
podpore nasich darcu jsme
mohli  financné  podporit
vyzkum léCby v Ceském

centru pro fenogenomiku
Castkou I milion korun.

Ziskani grantu

Ziskali jsme evropsky grant
Erasmus+ Evropské unie na
poradani putovni panelové
vystavy Doba genovd ve
vysSi 1,5 milionu korun.

Podporujem

vyzkum 1écb;,
vzacnych
onemocneni.

Semindr Doba genova

V listopadu se v Narodnim
muzeu konal v poradi jiz
druhy semindr urCeny pro
lajckou verejnost na téma:
Kdyz se sciance fiction
stava skutecCnosti.



| milion korun
Na vyzkum

Clenstvi v NAPO -
NArodni asociace
pacientskych
organizaci

novy web
WwWw.asgent.org

Angelman den - Cesko
zarilo na modro

Clenstvi v ASA - Angelman
Syndrome Alliance na
podporu vzkumu [eCy
Angelmanova syndromu

/ \AL

| L4

Ziskani grantu na
vystavu Doba genova

Semindr Dobba genova v

novy web Brusel Nérodnim Muzeu
WWW.AORAGENOVACZ  konference AIFP v
r&mci Ceskéno
Doba ge predsednictvi EU

DNA ma v sobé kaZdy z nas. Pfedava
s €éimzZ se poji vzacné i problémy v pg
Co o nich dnes vime a jak nam s ni

Asgent soucasti
svetového kulatého stolu v
Barceloné diskuze na
téma “pristup pacientd k
inovativni 1éCbé
(joko je genové terapie)”

Charitativni bazdrek



Den Angelmanovad syndromu v obraze

Riedlova vila vDesné Obecni déim v Hejnicich

Kostelsv: Ludmily, Namasti
Miru

Asociace gc.-r:;:néq:;-:;ie,
podporujeme ; r.ooo.noo.- K¢

e vk
um nnuclmauura Sundromy

vyzkum lééby et smarom r :- Hrad Valdstejn
vzacnych : d

onemochneéni.

Majak Jary Cimrmana U Capa
Zamek Karlova Koruna na Prichovicich

WWw.asgent.org

(R
a7

Tancicidim Zamek Loucen
Chvalsky zamek
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Analyza pfijatych daru v roce 2022

Celkovy souhrn daru: 403.535,-K¢

Pravidelni darci

Projekty Jaae

14.6%

V roce 2023 a ndslednych letech bychom
radi zvysili podil firemnich darcu.

ndividusiniaares | NOSE srdecné diky patfi vSem nasim darcum.
24% Vazime si jak vyznamnych firemnich darcu,
tak kazdého jednotlivce, ktery se rozhodl
podporit pravidelné nebo jednordzove
vyzkum vzécnych onemocnéni v Cechdch.

Firemni dary

50.3% Ucetni uzdvérka je viozena na konci zpravy.



Celkové prijmy organizace
e za dobu fungovani organizace od roku 2018
e kumulativni(napoé&tovy) graf

5 000 000 K&

4 000 000 K¢

3 000 000 Kc

2 000 000 Kc

1 000 000 Kc

0 Kc
2018 2019 2020 2021 2022 05/2023



PInéni poslani

Cdstky vénované na vyzkum Angelmanova Ndaklady spojené s chodem organizace.
syndromu v Ceskému centru pro Mzdy zameéstnancu zacaly byt vypldceny az
fenogenomiku. v prubéhu roku 2022 z grantu Erasmus+.
Celkem 1,5 mil. korun. Doté doby vsichni v tymu pracovali bez

nAaroku Nna odmeéenu.
1 000 000 Kc

200 000

750 000 K& N&klady hrazené ze

Ziskanych grantd
150 000

Naklady hrazené
z ostatnich pfijmu
organizace

500 000 Kc

100 000 —

50 000 —

250 000 K¢

2019 2020 2021 2022

0 K¢

2020 2021 2022



Podékovdani partnerum

CEPS...

° o/

Nase zvldstni podékovani patfi spole¢nosti CEPS, a.s. d jejim
zameéstnancum za dar ve vysi 150.000 korun.

Spolecnost CEPS vybrala v rdmci kazdorocni vyzvy
#GivingTuesday nasi sbirku mezi desitkami dalsich do uzsiho
vyberu. Sami zamestnanci poté zvolili, kterd ze sbirek bude
podporena. Jsme skutecnée poteseni, ze vybrali zrovna nas
projekt, ktery muze pomoci tisicum lidi.

Cim vice lidi bude téma vzdcnych onemocnéni zndt a
porozumi mu, tim je vetsi pravdepodobnost, ze i naSe deti se
docCkaiji své [ecby.

Veérime, ze vase podpora bude motivovat i dalsi
zamestnanecké sbirky.

DEKUJEME.



Podékovdani

Srde¢né dékujeme vsem nasim individudinim darcum,
ktefi nas podporili financné i svym prispénim k nasi
cinnosti. PredevSim pravidelné dary nds motivuji v nasi
kazdodenni prdci. Bez vasi podpory bychom nemonhli
realizovat nds cil pomdahat pacientum trpicim vzadcnym
onemocnénim.

NasSe osobni a srdeCné podéekovani patfi Petre a jeji rodiné
Kubrtovym, kteri nds vyznamné podporili a po cely rok
motivovali k tomu, Ceho chceme pro vsechny andilky
dosdhnout. Petra srsi skvelymi ndpady, které nevaha

ihned realizovat. Patfi ji zvlGstni ocenéni pro nejlepsi
fundraiserku organizace. Dekujeme.

Petra Kubrtova

Veliké diky patfi také zaméstnancim spolecnosti
T-Mobile, kteri nas podporili v ramci zamestnanecké
sbirky. Obzvlasté pak dékujeme Simonu Kubrtovi, ktery nds
do sbirky nominoval.

I Mobile

Mgr. Simon Kubrt



Pracovni tym

it
11111

Ing. Radoslav Hajgajda Ing. Lenka Hajgajda

Mgr. Simon Kubrt Petra Kubrtova

Mame velkou radost, ze |sme
privitali do naseho tymu nové
Cleny. Dékujeme vSem, kdo v tom
litdte s nAmi. Petro, Simone, Jano,
Jarmil a Dominiku vitejte v tymu

] Asgent.

Mgr. Tatiana Aghova, Ph.D.

)

- e

Mgr. Dominik Vondracek,
Ph.D.

Jana Tlusta, MBA Jarmila Kytlicova



Odbornd rada

Doc.Dr. Radislav Sedlacek, PhD.

Clen rady BIOCEV, Vedouci programu Funkéni genomika, Vedouci
infrastruktury Ceské centrum pro fenogenomiku (CCP). Radislav
Sedlacek je jednim z prednich Ceskych odbornikd v oblasti transgennich
a genove modifikovanych organismu, zejména genove modifikovanych
mySich modelu.

prof. MUDr. Jifi Forejt, DrSc.

MySi inbredni kmeny, které vznikly v jeho laboratori pred vice nez 30 lety,
jsou uzivany v genetickych laboratofich zemi ¢tyfr kontinentd a jeho
chromozomadlni substitucni kmeny, prevzaté referencni The Jackson
Laboratory v USA, slouzi joko biomedicinsky model pro systémovou
genetiku.

MUDr. Alena Zumrova, Ph.D.

Pracuje od roku 1982 na Klinice détské neurologie 2. LF UK a Fakultni
nemochnice Motol v Praze, v roce 2008 zalozila Centrum hereditarnich
ataxii FN Motol s celorepublikovou pusobnosti, které v roce 2018 ziskalo
status referencniho centra v rdmci Evropské referencni sité vzacnych
neurologickych onemocnéni (ERN-RND).



Seznam vSech medialnich vystupu najdete na

www.asgent.org/aktuality/ v kategorii Napsali o néas

() ivysilani

= Cesky rozhlas FRUAZASICT

% zAlezi, ,k
.+ Kdy7Z zalezi,
- iest denik.cz

. ( ] Ceska televize

—

Mezinarodni den Angelmanova syndromu

O poradu
ZATAZENO A2 OBLACNO, NA MORAVE, VE SLEZSKU A NA JIHOVYCHODE CECH ZPOCATKU MISTY POLOJASNO. *

o 4
Pribéhy ctyr rodin se ¢tyfmi vzacnymi nemocemi.
ment €T24 o dostupnosti [é¢by a zdravotni

Angelmaniiv syndrom

< chyba na 15. chromozomu

- prvni pfiznaky mezi
4. a 6. mésicem E ra
- problémy s pohybem a fedi,

mentalni retardace

Mezinarodni den Angelmanova syndromu

Je to vzacné genetické onemocnéni
SREETI NEJVYSSI TEPLOTY 6 AZ 11 °C, V 1 000 M NA HORACH KOLEM 3 *C, NA SEVERU 1 °C,



https://asgent.org/aktuality/

Nase plar

na rok 20 ;
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Nase cile v roce 2023

* Prispét na vyzkum 1 mil. korun. e Panelovd vystava Doba genova
Celkove tedy od roku 2018 podporit vyzkum
Castkou 2,5 mil. korun, jak je zobrazeno nize e Doprovodnd série predndsek pro
v kumulativnim (napo&tovém) grafu. stfedoskolaky a besedy pro Sirokou
verejnost

2500 000 K¢

e Advokacni cinnost v Alianci pro vyzkum a
terapie vzacnych nemoci

2 000 000 K¢

1500 000 K¢

e Podat zddost o mezindrodni grant,
vyhldseny organizaci ASA, na vyzkum
|éCby Angelmanova syndromu

1 000 000 K¢

500 000 K¢

0 K¢

2020 2021 2022 2023



Co-funded by
the European Union

Vystava Doba genovd®™ jednoduchou a zdbavnou formou pfiblizuje tajemstvi

DNASSGliciskéemgenetiky. Putovni vystava chce predstavit Siroké verejnosti
zaklody genetiky a molekulu DNA v ndvaznosti na vzacnd genetickd
onemochneéni, jejich diagnostiky a mozné IéChby.



Nasi partneri na projektu DC

***

**

x EURDRI]IS ‘

N
RARE DISEASES EUROPE Czech Centre for Phenogenomms

ceska

QSociace Bl Co-funded by

pro Vzocno U the European Union
onemMocneni



https://www.eurordis.org/
https://www.eurordis.org/
https://www.biocev.eu/cs/sluzby/ceske-centrum-pro-fenogenomiku.2
https://www.vzacna-onemocneni.cz/
https://www.vzacna-onemocneni.cz/
https://www.img.cas.cz/

Asociace genové
www.asgent.org, terapie, z.s.

Ing. Radoslav Hajgajda
www.dobagenova.cz Ing. Lenka Hajgajda

jsme@asgent.QLg
@our.life.with.angel +420 602 624



https://www.instagram.com/our.life.with.angel/
https://asgent.org/
http://dobagenova.asgent.org/#organizatori
https://www.facebook.com/asgent.org
https://www.linkedin.com/company/asociace-genove-terapie-z-s/
mailto:info@asgent.org
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Ndzev organizace: Asociace genové terapie, z.s.

Cislo a datum registrace: spisova znacka 70390 L, Mé&stsky soud v Praze, dne 10. 7. 2018
Sidlo organizace: Praha — Michle, Nuselskd 513/76, PSC 140 00
Statutdrni zastupce: Ing. Radoslav Hajgajda

Telefon: +420 602 620 006

E-mail: info@asgent.org

ICO: 07136030

Bankovni spojenti: Fio banka, a.s., V Celnici 1028/10, 117 21 Praha |
Cislo Uctu:

oro platbu v Eeskych korundch: 2801468438/2010

oro platbu v eurech: 2401468439/2010

BAN: CZ8820100000002401468439

BIC/SWIFT: FIOBCZPPXXX




