r

r

D4

V' 4

VYROCNI| ZPRAVA

End Duchenne 2024




NADEJI DETEM, KTERE ZTRACI SiLU

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

Strategie: Poskytovani multioborové podpory rodindam s DMD/
BMD a zavadéni nejnoveéjSich poznatkd z klinické praxe do standard( péce
o pacienty v CR.

END DUCHENNE z.s.

Horni Branna 483, 514 01
ICO: 01634780
e-mail: info@endduchenne.cz

research@endduchenne.cz
info@Z2rucenavic.cz
tel: +420 737 374 297
Webové stranky: www.endduchenne.cz
www.2rucenavic.cz
Transparentni ucty: 5155155157/5500
9992227777/5500






P MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
Y4l CESKE REPUBLIKY

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

Zafazeni zcela nové skupiny zdravotnickych prostfedkdi do kategorizaéniho stromu zakona
¢. 48/1997 Sb., o veiejném zdravotnim pojisténi, ve zné&ni pozdé&jiich pfedpist, miZe navrhnout
¢len Komise pro kategorizaci a uhradovou regulaci zdravotnickych prostfedkd, viz seznam ¢lend:
https://ppo.mzcr.cz/workGroup/121. Navrhovatel musi piedlofit veSkerou zadanou dokumentaci

pro zdravotnicky prostfedek, ktery neni zafazen v kategorizaénim stromu a spolupracovat ji7 pied
timto navrhem s dotéenou odbornou spoleénosti a dodavatelem. Zcela vyplnény néavrh se viemi

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

pro kategorizaci a uhradovou regulaci zdravotnickych prostiedkd a vysledek jednani ve vztahu

k zapracovani do novely zakona ¢. 48/1997 Sh. bude soucasti zapisu, v zavérech Komise bude
uvedeno prevaZujici stanovisko i disentni mensinova stanoviska.

POVINNE NALEZITOSTI NAVRHU K PROJEDNANI V KOMISI
Navrhovatel uvede Uplné, spravné a aktudlni tdaje

Navrhovatel:

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

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

(vypliite v pFipadé& pravnické osoby):

Zastitujici élen Komise: Marie Redinova




Historie projektu
Nadechni se do nového zivota










2 ruce navic

https://2rucenavic.cz



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




Pracovni setkani, odborné
konference a pece o pecujici

www.endduchenne.cz
www.watsudhealth.cz

ATSU®
pro pecujici

Watsu® je jemnd holisticka metoda
provadéna v teplé vodé. Terapie pfinasi
odpocinek, hluboké uvolnénf, zklidnén,
pocity blazenosti, odevzdani a vdé&nosti.

9. listopadu 2024

v ¢ase od 10:00 - 13:00 hodin

Méstska hala Modfice v Brné

Dékujeme za podporu
MDA ride
CEPS, as.



Obhajoba prav pacient

Za zminku stoji

ené schvaleni
ho vektoru
a sekundarni
linického
selhani jater.

Jovou terapii
A. Vyzkum
reakcim




Odborny garant

V prosinci 2024 jsme podali Zzadost o podporu pres Operacni
program Zameéstnanost plus - Podpora pecujicich a sdilené
péce.




Charitativni akce - 8.6.2024

Matyasek
jede diky MDA ride a Wilikovi
do Legolandu



Financni podpora

pacientum s DMD
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