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NADEJI DETEM, KTERE ZTRACI SILU

Poslani: ZlepSovat kvalitu Zivota pacientll se svalovou
dystrofii Duchenne (DMD)

Strategie: Poskytovani multioborové podpory rodindm s
DMD/BMD a zavadéni nejnovej§ich poznatkd z klinické praxe do
standardd pé¢e o pacienty v CR.
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Y MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
9 "4l ESKE REPUBLIKY

Navrh na zarazeni zcela nové uhradoveé skupiny zdravotnickych
prostredkii do kategorizacniho stromu k projednani v Komisi pro
kategorizaci a Uhradovou regulaci zdravotnickych prostredkii

Zafazeni zcela nové skupiny zdravotnickych prostfedkdi do kategorizaéniho stromu zakona
¢. 48/1997 Sh., o vefejném zdravotnim pojisténi, ve zné&ni pozdéjiich predpist, miZe navrhnout
¢len Komise pro kategorizaci a uhradovou regulaci zdravotnickych prostfedki, viz seznam ¢lent:

https://ppo.mzcr.cz/workGroup/121. Navrhovatel musi pfedloZit veSkerou zadanou dokumentaci

pro zdravotnicky prostiedek, ktery neni zafazen v kategorizatnim stromu a spolupracovat jiZ pied
timto ndvrhem s dotéenou odbornou spole¢nosti a dodavatelem. Zcela vyplnény néavrh se viemi

prilohami adresuje tajemnici Komise (irena.drugdova@mzcr.cz). Navrh bude projednan v Komisi

pro kategorizaci a dhradovou regulaci zdravotnickych prostiedkd a wysledek jednani ve vztahu
k zapracovani do novely zakona €. 48/1997 Sb. bude soucasti zapisu, v zdvérech Komise bude

uvedeno pfevaiujici stanovisko i disentni mensinova stanoviska.

POVINNE NALEZITOSTI NAVRHU K PROJEDNANI V KOMISI
Navrhovatel uvede uplné, sprévné a aktudlni udaje

Navrhovatel:

Nazev End Duchenne z.s.
(v ptipadé fyzické osoby jméno):

1ICo: 01634780
Adresa sidla: Horni Brannd 483
Pravni forma Zapsany spolek

(vypliite v piipadé& pravnické osoby):

Zastitujici €len Komise: Marie Redinova




Historie projektu
Nadechni se do nového zivota
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Nadechni se

Non-invasive ventilation
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Pacienti prisli kvuli byrokracii
o moznost 1é¢by specifické
choroby. Drive 1ék byl, nyni
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https://echo24.cz/a/SmeYh/pacienti-prisli-kvuli-byrokracii-o-moznost-lecby-specificke-choroby-drive-lek-byl-nyni-neni

Verejné prospésné aktivity
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PILOTNI PROJEKT
ZAJISTIL

Socidlné pravni poradenstvi détem
se vzacnym nervosvalovym a
kombinovanym onemocnénim od 7
do 18 let a jejich rodinam.

« Podpora pfi psani zadosti na nadace. =

« Pomoc pri vyberu kompenzaénich '
pomiuicek.

 Pulsni oxymetr, trenazér dechu,
tejpy, masazni balonky pro kazdého
klienta.

+ Konzultace s fyzioterapeutem,
nacvik vhodnych rehabilitacnich
technik.

« V rodinach dospivajicich pacientu
odborné poradensti v oblasti
neinvazivni dechové podpory,
sexuality a osobni asistence.

« Spolupraci s neziskovou organizaci
Freya - online webinare.

» Online webinare o novinkach v lécbe.

» Telefonické a emailové konzultace.







Charitativni akce

V roce 2022 jsme se
zapojili do projektu
Pomdahej pohybem
EPP Nadace CEZ

U&astnili jsme se 14. ro&niku charitativnino dne MDA RIDE
v Praze. Tento nejvétsi motorkdrsky charitativni projekt v
CR dlouhodobé& podporuje pacienty s nervosvalovym
onemocnénim.










Finan¢ni ufad pro Liberecky kraj
uzemni pracovisté v Jilemnici

Priloha k ucetni zavérce za rok 2022

I. Obecné udaje:

1.

II.

>

Ugetni jednotka End Duchenne z.s., IC 01634780, se sidlem &.p. 483, 514 01 Horni Branna
byla zapsana dne 1. ledna 2014 do spolkového vedeného u Krajského soudu v Hradci Kralové,
spisova znacka: L 8566. V roce 2022 se ucetni jednotka vénovala pouze svému ucelu.
Ugetni jednotka nema podil na zakladnim jméni jiné spoleénosti.

Primérny pocet zaméstnancti v roce 2022 ................ 1

Naklady vynalozené na pracovnikKy........cccccceeeunnnenne. 149 tis. K¢

Informace o ucetnich metodach:

. Ucetni jednotka dodrzovala v priabéhu uc¢etniho obdobi 1 pii sestaveni Gcetni zavérky obecné

ucetni zasady, ucetni metody a zplisoby odepisovani a oceflovani, tak jak jsou vymezeny
zékonem o Géetnictvi &. 563/91 Sb., vyhlaskou ¢&. 504/2002 Sb. a Ceskymi uéetnimi standardy.
Nakupované zasoby se oceniuji v potizovacich cenach.

Odepisovani DHM a DNM nebylo provadéno.

. Pfepocet cizich mén na ménu ceskou byl provadén stalym kurzem, stanovenym podle kurzu

CNB platného ke dni 1.1.2022. Ke dni 31.12.2022 byly evidovany pouze zfistatky v CZK.

II1. Dopliujici informace k rozvaze a vykazu ziska a ztrat:

1.

o

a) pohledavky po lhaté splatnosti ..........ccceeeeeeeennnn. nejsou
b) pohledavky v cizi méné ...........cccvviiiveeennnnee. nejsou
c) zavazky po lhaté splatnosti .............eeeeeeeeeeennnn. nejsou
d) zavazky v c1zi mENE ..........evvvvvvviviviiiiiiiieeeeeeeeeen, nejsou
e) pohledavky kryté zastavnim pravem ................. nejsou
f) zavazky kryté zastavnim pravem ....................... nejsou
g) pohledavky a zavazky neuvedené v rozvaze ..... nejsou
Rozvahovy den ........ccoeoveiiiiiiiiiiiiieeeee, 31.12.2022
Okamzik sestaveni ¢etni zaverky .................. 15.03.2022

. UCetni jednotka nevlastni majetek, jehoZ trzni ocenéni by se vyrazné€ odliSovalo od ocenéni

v ucetnictvi.

Pavlina Holubcova
predseda spolku



Darovy subjekt: End Duchenne z.s.
IC / DIC: 01634780 / CZ01634780
Sidlo téetni jednotky: 483, 51401 Horni Branna

Rozvaha pro ucetni jednotky, u kterych hlavnim pi‘edmétem ¢innosti neni podnikani, ve zkraceném rozsahu
ke dni 31.12.2022
(v celych tisicich K¢)

AKTIVA stav k prvnimu stav k
dni Giéetniho | poslednimu dni
obdobi nucetniho obdobi
1 2
B. Kratkodoby majetek celkem 138 252
B.IIL Kratkodoby finanéni majetek celkem 138 251
B.IV. Jina aktiva celkem 0 1
Aktiva celkem 138 252
PASIVA stav k prvnimu stav k
dni u¢etniho | poslednimu dni
obdobi nucetniho obdobi
1 2
A, Vlastni zdroje celkem 138 230
AL Vysledek hospodareni celkem 138 230
B. Cizi zdroje celkem 0 22
B.IIL Kratkodobé ziavazky celkem 0 22
PASIVA CELKEM 138 252

Vyrocni zprdvu vypracovala Paviina Holubcova

Horni Brannd 8.5.2023
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