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Projekt CARE-NMD pre Duchennovu muskularnu dystrofiu financovany v
ramci druhého akéného programu Spolocenstva v oblasti zdravia sumou
jeden milion Eur

Projekt CARE-NMD je vedeny Univerzitnym lekdrskym centrom vo Freiburgu a pomdie zlepsit
liecbu pacientov s Duchennovou muskularnou dystrofiou v celej Eurépe

Duchennova muskularna dystrofia, alebo skratene DMD, je jednou z najviac rozsirenych
muskularnych dystrofii s incidenciou vyskytu priblizne jedného chlapca z 3 500 narodenych. Ako
vysvetluje Nick Catlin, otec chlapca s DMD: “DMD je zdrvujuce ochorenie. Deti vidia, ako im chradnu
svaly a rodiny zapasia s diagnézou a dennodennym zvladdanim situacii suvisiacich s ochorenim. Mladi
muzi s DMD zomieraju v mladom veku pred doviSenim 20 roku Zivota, alebo su priputani k

invalidnému voziku neschopni pohybu bez cudzej pomoci.”

Aj ked' centrd starostlivosti pre pacientov so svalovymi ochoreniami su rozsirené vo viacerych
krajinach Eurépy, mnoho pacientov stale nema pristup k liecbe zaloZenej na najnovsich standardoch
a odporucaniach. Tyka sa to predovsetkym vychodnej Eurdpy, kde nedostatok informacii a
nedostatoény pristup k odbornym zakrokom a diagnostike vytvdra konkrétne nerovnosti veduce ku
znizeniu kvality Zivota a Zivotnych vyhliadok pacientov s DMD.

Projekt CARE-NMD s nazvom RozSirovanie a implementacia Standardov starostlivosti o pacientov s
Duchennovou muskularnou dystrofiou v Eurépe bol vybrany Executive Agency for Health and
Consumers spomedzi 257 Ziadosti o grant. Projekt ma celoeurdpsky charakter. Partnerské institucie a
pacientske organizdcie su z Bulharska, Danska, Nemecka, Spojeného Kréalovstva, Polska, Madarska a
Ceskej republiky (su to tzv. financované organizacie), ako aj z Chorvétska, Francuzska, frska,
Maceddnska, Holandska, Bieloruska, Rumunska, Ruska, Srbska, Slovenska, Svédska a Ukrajiny
(spolupracujuci partneri)

Pod vedenim Dr. Janbernda Kirschnera (Oddelenie neuropediatrie a svalovych ochoreni vo
Freiburgskom Univerzitnom lekarskom centre, riaditel je Prof. Rudolf Korinthenberg), budu
jestvujuce standardy liecby a jej dostupnost v tychto krajindch vyhodnocované a pomocou
Specidlnych tréningov a inych opatreni postupne zlepSované: “So zabezpeclenim moZnosti
diagnostikovania a zodpovedajlcou liecbou bude mozné pomdct detom s DMD a ich rodinam ziskat
Newcastli v Spojenom Kralovstve. “LepSi pristup k Specidlnej starostlivosti bude vyhodny aj pre
pacientov s inymi formami nervovo svalovych ochoreni po celej Eurépe.”

Pre viac informdcii o projekte navstivte stranku www.care-nmd.eu
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