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pusobi na celém Gzemi
Ceské republiky

Vize Etnd Duchenne

Poskytovat odbornou péci od sdéleni
diagndzy az po mozny paliativni pFistup.
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Q‘ne pacientska organizace, kterd poskytuje

dbornou pomoc a podporu détskym i dospélym
pacientlim se svalovou dystrofii Duchenne (DMD),
Becker (BMD) a spinalni svalovou atrofii (SMA).

‘omu Je pomoc urcéena

Pacientlim se vzacnym nervosvalovym
onemocnénim a neformalné pecujicim osobam.

‘oslénf;

Prinasime osobni, lidsky a profesiondlni pristup ke
kazdé rodiné.

Hajime zajmy i prava pacientl a pecujicich rodin.
Zvysujeme povédomi o vzacnych nervosvalovych
onemocnénich. Usilujeme o zlepseni kvality
specializované péce.

Usilujeme o zlepseni kvality Zivota pecujicich
rodin.

‘innosti;

Odborna poradenska c¢innost a telefonické
krizové intervence.

Multioborova podpora rodin.

Doprovod do Iékarskych, Skolskych zatizeni.
Individualni fyzioterapie a vybér vhodnych
kompenzacénich pomcek.

Psychoterapeutické poradenstvi.

Podpora specialniho pedagoga a peer poradce.
Poradenstvi v otazkach paliativni péce.
Svépomocné skupiny pro pecujici.

Podpora zdravych sourozencu.

Regeneracni ¢innosti pro pecujici.

Poradame pobyty pro rodiny, odborné seminare a
online webinare.
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