End Duchenne 2019

Vice nez dvacet let ovliviuje Zivoty nasich rodin
nervosvalové progresivni onemocnéni - svalova
dystrofie Duchenne/Becker (DMD/BMD). Vedle
ndrocné kazdodenni péCe o nase dospivajici
nebo jiz dospélé syny s DMD/BMD pomdhdme
ostatnim rodindm zlepsovat kvalitu i délku Zivota
nasich déti. Pomdahdme si vzdjemnou vymeénou
informaci a zkuSenosti, podporujeme se v
nelehkém boji s nevylécitelnym onemocnénim a
hleddme nadéji ve vyzkumu a IECbé.

Spolupracujeme, respektuieme se a postupne
se z nas stava velkd rodina se spoleCnym pranim
pro NAs i nase déti: Zit pinohodnotné Zivoty a ne
jenom prezivat, zlepsit zdravotni stav nasich déti
a priblizit se lécbé DMD/BMD.Nase sila je ve
spoluprdci a vzdjemné podpore.™

Pavlina Holubcovad



Pomahame rodinam a pacientim

nadaéni fond avast
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Inovativni lecba a vyzkum




Zlepsujeme kvalitu péce o
pacienty s NSO




Vzdélavame pacienty a
poskytovatele socialnich sluzeb




Preklddame a tiskneme

Pro¢ je dulezité umét kaslat?

Tvoje djchaci svaly postupné ochab
astymi infekcemi dychach:h cest
nebo zapaly plic, miize to znamenat, Ze tvij

zbavilo patogenti a vétsiho mnozstvi hlenu.
Pak snadno onemocni$ a trva dlouho, nez se
ravis. Branice je hlavni nadechovy sval a

svaly jsou hlavni vydechové
svaly. Tyto svaly také slabnou a zté:

VYSETRENI PLICNICH FUNKCi ukaze, jak
silné jsou tvoje nadechové a vydechové svaly
tim, ze zméfi tzv. maximalni inspiracni tlak
(MIP) a expiracni tlak (MEP). KdyZ spojime
hodnoty MIP a MEP s vrcholovym priitokem
vzduchu pii kadli (PCF) zjistime, jak Géinny
je tvaj kasel.

Existuje mnoho dechovych cviceni a manua
nich technik, které usnadiuji vykaslavani.
LékaF mize také predepsat tzv. kaslaciho
asistenta.

Projekt Nadechni se do nového Zivota byl
jen v roce 2014 a je realizovan
nademskou organizaci END DUCHENNE z.s.
spolupraci s rehabilitanim centrem
Revalidaﬂezlekenhufs Inkendaal Viezenbeek
(Belgie) a Centrem pro poruchy spanku a

bdéni Neurologické kliniky 1. LFUK v Praze.
Cilem pmjektu je zlepsit kvalitu ventilaéni
péle o pacie s DMD/BMD a vzdélavat

°nne.cz

Dékujeme organizaci Parent Project Muscular
Dystrophy a firmé Santhera Pharmaceuticals
za poskytnuté materialy.
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Sjednocujeme komunitu NSO

‘ Platforma pro NSO
v a PeéUJ.l,Ci
‘ VIZE - RESPEKT - SPOLUPRACE

DUCHENNE
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Vzdelavani mentoru

Nova partnerstvi a spoluprace:




Rehabilitacni pobyt pro rodiny
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Nase spolecna vize




Nase financovani 2019




Propagace a reklama

Sobota 1. tnora 2020, svéitek mé Hynek Aktivovat Premium za 1 K¢ @ Prinlasit

iDNES.cz | ZPRAVODAJSTVi Doméaci Zahrani& Krimi Kraje Ekonomika Kultura

Liberec - Liberecky kraj Zpravy Sport Jizdnifady MHD Prace Firmy  Vyrobeno v Cesku

Martin trpi svalovou dystrofii. Ziskat elektricky
vozik trva rok, fika matka
4. prosince 2019 6:23 Q O O

Narodil se zdravy, ale ve dvou letech mu lékafi diagnostikovali nevylécitelné
onemocnéni, které se projevuje postupnym ochabovanim kosternich i dychacich svala.
Triadvacetilety Martin Petrasek z krkonoSské Horni Branné patfi mezi lidi postizené
svalovou dystrofii Duchenne (DMD).

Finance =

Liberecky kraj

mosty 512019
TEXT: Paviina Holubcova

GUL
POMOCI
RODINAM
S DMD/BMD
A SMA

Nase pacientska organizace End Duchenne pomah vice nez dvacet let lidem -
‘se svalovou dystrofii Duchenne (DMD) a Becker (BMD). Neustile pritom Zeli

novjm vizvam, nedévno to byla otézka dostupnosti neinvazivni ventilace . @
pro pacienty s DMD/BMD. Diky dlouhodobé a systematické praci nasi ' P
pacientské organizace jsme letos mohli ve spolupraci s mnoha odbornjmi

spoleénostmi a lékaFi podat navrh na zafazeni novjich kédi pro invazivni R

i neinvazivni ventilaci pres Pacientskou radu Ministerstva zdravotnictvi.

Je3té letos by o navrhu méla hlasovat Poslanecka snémouna CR.

Uit o o mtsvenisnicn  anomadn s mefslsoeta. bz 0 tstios hvih o oty
a0 el e

vosvalowich onemocnén. Mnohdy se nase
e ndm podarl prosadit potadavek na vy Jné slusby. Pt jsme se, ak mizeme projekty supll, co2 neni spraund cesta.




Dotace, granty a dary

\Q

nadaéni fond avast
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