VYROCNI ZPRAVA
End Duchenne 2020

.Rok 2020 byl pro nasi pacientskou organizaci
prelomovym. Poddaiilo se ndm dokoncit dliouhodoby
odborny projekt Nadechni se do nového zivota, jehoz
cilem bylo zlepsit kvalitu ventilacéni péce v CR a prodiouZit
délku zivota pacientt s DMD.

Vyzkum a vyvoj Ieékd na DMD byl silné ovlivnén
pandemii zpusobenou virem SARS-CoV-2. U nékterych
vyviienych |ékd byl odlozen pocdatek klinickych festu,
nékteré byly predCasné ukonceny. Pandemie covid-19
negativné ovlivnila vyvoj IECby pro DMD, ale méla i jeden
pozitivni efekt: ukdzalo se, Zze kdyz se chce je mozno
vyvinout a odzkouset genetickou IECbu béhem jednoho
roku, neni nutno C¢ekat jednotky az desitky let jok je fo
zatim, bohuzel, bézné u DMD.

Rok 2020 byl rokem, ktery ndm potvrdil, ze
zAkladnim predpokladem k prosazeni systémovych zmén
v oblasti nervosvalovych onemocnéni je co nejsirsi
spoluprdce viech dotCenych pacientskych organizaci. ,,

Pavlina Holubcovd a Miroslav Stuchlik



Nadechni se

Non-invasive ventilation

NEUROLOGICKA KLINIKA
1. Iékarska fakulta UK a VFN
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Zlepsujeme kvalitu péce
0 pacienty s NSO







Vyzkum a vyvoj leki na DMD
vroce 2020
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Zahranicni konference

IRS— DUCHENMNE
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Hadassah 1T International medical on-line conference i

on treatment of patients with Duchenne/Becker
T seismapoTHa MeTTITHD 0H-"10iTH Rondeperis,
MPICHATEHA MITARHAM Tepanii mamicaTin 3 xeopoioie Jommenna Berkepa
REHAEBILITATION AND PHYSIOTHERAFY.
NUTRITION AND DIET OF FATIENTS WITH DUCHENNE.
HEART AND BREATHING COMPLICATIONS, BONES TREATMENT
PEABLTITATIA TA GISIOTEFAITIA

XAPUYBAHHA TA JIETA MNPH XBOPOEI JHOLUEHHA.
CEPLIEBI TA JHXANBHI ¥CEIAIJHEHHA. TIKYBAHHA KICTOK
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NOVY ZELAND

zemé protinoZci

JiZNi OSTROV




Iniciovali jssne vznik nové neformdlni advokacni skupiny
dospélych pacientt s NSO Pathfinders CR.

Prelozili jsme odborné materidly zamérené na rehabilitacni
PeCi a zpravy z vyzkumu a specializované péce zamérené
na NSO.

Logo DNE DUCHENNE i v této sezdné propagoval eD
system Bauer Team. A fo jok v zahrani€i tak i na
obrazovkach ¢&t sport v rdmci
zAvodu WISMA SKI CLASSICS.

PokraCovala nase spoluprace s
Petrem Urbanem, ktery ndm
vénoval origindl kresby inspiro-
vané dospéelymi pacienty s NSO.

Jsme Cleny TREAT-NMD a World
Duchenne Organization.







