


Kdyz jsme v roce 2013 spole€¢né s Ing. Miroslavem Stuchlikem zakladali
pacientskou organizaci End Duchenne, stali jsme na pocatku jedné velké a
smysluplné cesty. Nasim hlavnim cilem bylo vytvofit bezpecnou, podporujici
komunitu pro pacienty i jejich nejblizSi a aktivné hdgjit jejich zajmy v oblasti
specializované péce.

Behem let, kdy jsem organizaci vedla, se nam diky nesmirnému usili, spolupraci se
zahrani¢nimi organizacemi, rodinami i samotnymi pacienty podafilo dosahnout
mnoha kliCovych Uspéchi. Jednim z nejzasadnéjSich bylo prosazeni pretlakové
neinvazivni ventilace, ktera vyznamné pomaha zlepSovat kvalitu Zivota nasich
pacientl. Spole¢né se ndm podarilo vybudovat stabilni zdzemi a pevnou zakladnu,
na které mlze End Duchenne stavét i do budoucna.

Nyni s plnou dlivérou prfedavam pomyslnou Stafetu svym kolegynim, Mgr. Jané
Lungové a Mgr. Marii ChlopcCikové.

Véfim, Zze na dosavadni Uspésné projekty navazou s energii a odhodlanim jim
vlastnim.

VSem v End Duchenne ze srdce preji, aby se jim i nadale dafilo rozvijet zapocatou
praci a naplhovat cile, které jsme si pfi zalozeni organizace vytkli.




Navazujeme na pevnou zakladnu s novou energii

Vazené rodiny, Clenoveé, vazeni partnefi a pratelé End Duchenne.

Rok 2025 byl pro nasi organizaci v mnohém pfelomovy. Byl to rok, kdy jsem s
hlubokou uctou a vdékem prebrala pomyslnou stafetu vedeni End Duchenne.

Zakladatelské dvojici patfi m(j obrovsky dik za vice nez desetileti netunavné prace,
diky niz se podafilo nejen prosadit kliCové zmény v pécCi o pacienty - jako byla
neinvazivni ventilace, ale pfedevsim vytvofit silnou a lidskou komunitu.

Stat v Cele End Duchenne je pro mé obrovskou cti i zodpovédnosti. Nasim hlavnim
cilem pro rok 2025 bylo zabezpecdit plynuly pfechod vedeni tak, aby to nasi pacienti a
jejich rodiny pocitili jen v tom nejlepSim: v zachovani vesSkeré podpory a v otevirani
novych moznosti.

V uplynulém roce se nam podafilo jak rozsifit odborny tym, tak i rozsifit komunitu
rodin, déti a mladych dospélych se vzacnym nervosvalovym onemochénim.

Do dalsich let vstupujeme s vizi pokracovat v aktivni obhajobé prav pacient(, sledovat
nejnovejsi trendy v zahrani¢ni l€Cbé a byt vdm vS§em oporou v kazdodennim zivote.

Dékuji celému tymu, nasim partnerdm a predevSim vam - rodindm za dlvéru, se
kterou nas na této cesté provazite.

Jana Lungova




Terapie Watsu pro pecujici a déti v Brné a ve
Zliné
Setkani rodin ve Vida centrum Brno
Kurz ICPCN - Pokrocily kurz détské paliativni
péce
Pfednaska na konferenci - Spinalni muskularni
atrofie v sovislostech
Kurz ,,Al Leadership akademie*
U&ast na nejvétsi motorkarské charitativni akci v
Praze
Cestovatelsky trip k Baltskému mofi a do
Budapesti
_ U&ast na VII. Konference détské paliativni péce v
\ Litomysli
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Novinky v lé€b& DMD
Psychoterapeutické
poradenstvi

Vlhka lé€ba ran
Profesionalizace
organizace




Konzultace v rodinach

Doporovod do lékafskych a Skolskych zafizeni
Administrace Zzadosti na nadace pro rodiny, déti a

mladé dospélé

U&ast na sociélnim Setfeni v rodinach
Krizové intervence

Vybér vhodnych kompenza¢nich pomdcek
Paliativni poradenstvi

Mezioborova spoluprace:

Neuromuskularni centrum

Centrum provazeni

Specidlné pedagogické centra
Paliativni a hospicové tymy
Dodavatelé kompenzacnich pomlcek
Pacientské organizace

Nadace, fondy, statni urady
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Fyzioterapeut
Specialni pedagog
Psychoterapeutické poradenstvi
Koordinatorky péce

« Odborny konzultant dg. DMD

o Odborny garant - MUDr. Lenka Jufikova
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Osobni pfistup na prvnim misté.

Kazda rodina zasazena vzacnym nervosvalovym
onemocnénim Celi trochu jinym vyzvam.

V End Duchenne véfime, Zze neexistuji univerzalni Sablony,
nejucinnéjsi pomoc vychazi z porozumeéni, divéry a
individualnich potreb.

Proto ke kazdému pfistupujeme lidsky a osobné.

Aktivné vyhledavame veskeré moznosti v oblasti péce,
poradenstvi i komunitni podpory tak, aby z nasi
spoluprace rodiny ziskaly co nejvice uzitku a pocit, ze v
tom nejsou samy.

END DUCHENNE



Watsu® for Health: Podpora a péce pro pecujici rodi¢e
»Pecujeme o pecujici“ se v roce 2025 stalo jednim z naSich kli€ovych témat.

Ve spolupraci s Watsu® for Health a pani Editou Stuchlikovou jsme usporadali
specialni terapie ve vodé uréené pro rodice i déti se VNO.

Edita Stuchlikova jako pecujici matka vnasi do terapii jedineéné porozuméni.

Tepla voda, jemny pohyb a pocit beztize pomahaiji rodi¢tim uvolnit chronické svalové
napéti, odbourat stres a nacerpat silu do dalsich dnd.

Velmi si této lidské a nesmirné potfebné spoluprace vazime.






~Za kazdym uspésnym projek
vyifeSenym dotazem stoji kon
odbornost, obrovské nasazeni a
vSem rodinam, které se na nas ob

Mgr. Marie Ing. Miroslav
Chlopcikova, PhD. Stuchlik

Mgr. Bc.Aneta Mgr. Pavlina Mgr. Martina
Veselska Fejkusova, DiS. Stfedulova



MDA ride

Zivot détem

Socialni nadaéni fond
T-Mobile
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Nadace Détsky mozek
Topnatur
Nadace Orlen Unipetrol
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ROZVAHA (BILANCE)

k31.12.2025
(v celych tis. K¢&) ) L
Zpracovano v souladu s vyhlaskou €. Nazev a sidlo ucetni jednotky
504/2002 Sb. ve znéni pozdeéjSich
EESRL End Duchenne z.s.
ICO
01634780 €.p. 326
763 11 Lipa
Stav k prvnimu dni | Stav k poslednimu
AKTIVA ucetniho obdobi dni U€etniho obdobi
a b 1 2
A. Dlouhodoby majetek celkem (A.l. + Alll. + Allll.-A.IV.)
Al Dlouhodoby nehmotny majetek celkem
ALll Dlouhodoby hmotny majetek celkem
ALlllL. Dlouhodoby finanéni majetek celkem
AllV. Opravky k dlouhodobému majetku celkem
— B [Kratkodoby majetek cetkem
(B.l. + B.II. + B.lIl.-B.IV.) 233 148
B.l. Zasoby celkem
B.1I. Pohledavky celkem
B.111. Kratkodoby finan&ni majetek celkem 233 146
B.IV Jina aktiva celkem 0 2
AKTIVA CELKEM (A. +B) 233 148
Stav k prvnimu dni | Stav k poslednimu
u€etniho obdobi dni t€etniho obdobi
PASIVA
a b 1 2
A. Vlastni zdroje celkem (A.l. + ALllL) 218 137
Al Jméni celkem
Al Vysledek hospodareni celkem 218 137
B. Cizi zdroje celkem (B.l. + B.II. + B.IIL.-B.IV.) 15 11
B.I. Rezervy celkem
B.1l. Dlouhodobé zavazky celkem
B.111. Kratkodobé zavazky celkem 15 11
B.IV Jina pasiva celkem
PASIVA CELKEM (A. +B) 233 148




Hlavni pfedmét innosti: Cinnosti organizaci sdruzujicich osoby zatu&elemprosazovani spoleénych zajmd

Pravni forma ucetni jednotky: Zapsany spolek

Sestaveno dne:23. 3. 2026 Razitko: Podpis vedouciho ug.jednotky:

Za udaje odpovida:Mgr. Jana Lungova
Telefon: 776620 334

Vyrocni zpravu pacientské organizace
End Duchenne z. s.

Vypracovala
Mgr. Jana Lungova
Mgr. Marie Chlopcikova, PhD.
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