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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
standardt 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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https://echo24.cz/a/SmeYh/pacienti-prisli-kvuli-byrokracii-o-moznost-lecby-specificke-choroby-drive-lek-byl-nyni-neni
https://2rucenavic.cz




V  kvétnu jsme zorganizovali pracovni setkdni
vykonného vyboru. Zhodndatili jsjme dosavadni &innost a
nastavili dalsi sméfovani pacientské organizace. BEhem
pobytu jsme v praxi vyzkouseli nové zpusoby
rehabilitacnich technik pacientd s DMD.,




Odborne konference a webinare
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Obhajoba prav pacientd




Spoluprdce s organizaci Freya pokracovala v roce 2023
sérii webindrd na téma sexualita u osob s nervosvalovym
onemocnénim. Rodindm jsme predali edukacni
materidly.




Dlouholeti podporovatelé pacientd s DMD Inka a Petr
Urbanovi vénovali obraz do drazby v rdmci kazdoroZni
akce MDA Ride.




Financni podpora

pacientum s DMD
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Danovy subjekt: End Duchenne z.s.

IC / DIC:

01634780/ CZ01634780

Sidlo ucetni jednotky:

483, 51401 Horni Branna

Rozvaha pro ucetni jednotky, u kterych hlavnim predmétem ¢innosti neni podnikani, ve zkraceném rozsahu

ke dni 31.12.2023
(v celych tisicich K¢)

AKTIVA

stav k prvnimu
dni tcetniho

poslednimu dni

stav k

obdobi ucetniho obdobi

1 2
B. Kratkodoby majetek celkem 233
B.III. Kratkodoby finanéni majetek celkem 233
B.IV. Jind aktiva celkem 0
Aktiva celkem 233

PASIVA stav k prvnimu stav k

dni d€etntho | poslednimu dni
obdobi ucetniho obdobi

1 2
A. Vlastni zdroje celkem 218
AL Vysledek hospodareni celkem 218
B. Cizi zdroje celkem 15
B.IIIL Kratkodobé zavazky celkem 15
PASIVA CELKEM 233

Danovy subjekt: End Duchenne z.s.

IC / DIC:

01634780/ CZ01634780

Sidlo ucetni jednotky:

483, 51401 Horni Branna

Vykaz zisku a ztraty pro ucetni jednotky, u kterych hlavnim piredmétem cinnosti neni podnikani, ve zkraceném rozsahu

ke dni 31.12.2023
(v celych tisicich K¢)
Nazev polozky ¢innost &innost celkem
hlavni hospodarska
1 3
A. Naklady 298 0 298
Al Spotfebované ndkupy a nakupované sluzby 77 0 77
A.IL Osobni ndklady 193 0 193
A.V. Ostatni ndklady 25 0 25
A.VIL. |Poskytnuté piispévky 3 0 3
Néklady celkem 298 0 298
B. Vynosy 286 0 286
B.IL Prijaté piispévky 286 0 286
Vynosy celkem 286 0 286
C. Vysledek hospodareni pred zdanénim -12 0 -12
D. Vysledek hospodareni po zdanéni -12 0 -12
Vyroc&ni zprdvu vypracovala Paviina Holubcovd / /
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