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Slovo uvodem

Pacientska organizace Frieda, z.s. sdruZuje pacienty a jejich rodiny, kterym do Zivota zasahla
Friedreichova ataxie.

Jednad se o vzacné neurodegenerativni onemocnéni, které zpUsobuje problémy s pohybem
(zhorSuje hrubou i jemnou motoriku a stabilitu, tzv. ataxii). MUZe pfinést i fadu dalSich pFiznak(,
jako napf. onemocnéni srdce, cukrovku, skoliézu, inavu, problémy se zrakem, sluchem a Fedi,
nebo psychické problémy.

Pfestoze je Friedreichova ataxiie vzacnd, je celosvétové nejb&znéjSi formou ataxie, kterd
postihuje pfiblizZné 1 z 50 000 lidi. V CR je diagnostikovano cca 45 lidi, ale statisticky by pacient(
melo byt aZ 200.

Friedreichova ataxie je zpUsobena defektem (mutaci) v genu oznaCeném FXN, ktery nese
geneticky kod pro protein zvany frataxin.

V CR neexistuje uceleny systém péée o pacienty s touto diagnézou. Pacient a jeho rodina byvaji
po vyslechnuti diagndzy velmi bezradni. Za UCelem zaplnéni tohoto prazdného mista vznikla
pacientska organizace Frieda. NaSim poslanim je naplnéni téchto bodu:

0 Vzijemnd podpora a pomoc mezi pacienty a jejich rodinami, sdileni, pfedavéni zkuSenosti

0 Sifeniinformaci a osvéty o onemocnéni a jeho projevech

0 Komunikace s odbornou lékaf'skou vefejnosti

0 Podileni se na zavadéni dostupné l1éCby v CR

S rozvojem moderni mediciny, ktery slibuje v blizké dob& mozZnost 1é€by novymi medikamenty a
Ucast pacientll ve vyzkumnych studiich, je naplfiovani cil(l spolku stale naléhavéjsi. Pro zajiSténi
vhodné |éCby je nezbytné spravné diagnostikovani, distribuce nejnovéjSich informaci, podpora
pacientl v jejich spolupréaci s Centrem hereditarnich ataxii ve FN Motol, které se onemocnénim
zabyva.

V dal§im roce na nas proto Ceka fada UkolU. Z celého srdce Vam dékujeme, Ze ndm v jejich
naplfovani pomahdte nebo nad tim uvaZujete.

Podékovani

Ze srdce dékujeme v8em naSim darclm a podporovatellm, ktefi pFispéli k nasi Cinnosti.

Bez financnich prostfedkl by se naSe &innost neobesSla. Neméné dlleZita je pro nds moralni
podpora a védomi, Ze mnozi lidé k nam nejsou lhostejni, Ze na naSe potiZe nejsme sami.

VaSi podpory si velmi véZime a dékujeme Vam za ni!



Zakladni informace o organizaci

Nazev: Frieda, z.s.

Kontakty

Michaela HouSkova m.houskova@frieda.cz Feditelka

Pravni forma: spolek Vladimir HouSka vlada.houska@gmail.com sprava spolku, komunikace
ICO: 099 65 050 Tom3as Hladik preklady.hladik@seznam.cz sprava bank. uctu
Sidlo: BEhounkova 2527/53, StodUlky, 158 00 Praha 5 Tomas Pik t.pik@frieda.cz fundraising
Spisova znacCka: L 74554 vedena u Méstského soudu v Praze Jakub Prochdska j.prochdzka@frieda.cz PR a marketing
Web: www.frieda.cz Monika Justidnova mjustianova@frieda.cz fundraising, organizace akci
Petra Madé&rova p.maderova@frieda.cz zpracovani textl, dokumentl

Organizace nema zadné zaméstnance. VSechna préce je zajiStovana dobrovolnickou €innosti.

Prehled €innost -historie/souCasnost/vyhled do budoucnosti

Kontakt mezi zakladateli

Definovani cild a poslani

ZaloZeni spolku

Tvorba webovych stranek

Vytvofeni bezpe&ného prostoru pro komunikaci
Hledani dalSich pacient(

Hledani dalSich pacientd, ziskavani ¢lent
Tvorba pracovniho tymu

Organizace Cinnosti, rozdéleni pracovnich roli
Upravy stanov, vytvofeni loga

Hledani cest k ziskavani finan&nich zdrojl
Akce pro pacienty a jejich rodiny

Clenstvi v pacientskych organizacich

Pfipravné Cinnosti pro zapojeni organizace do procesu
schvalovani léCiv

Spolupréce na zavadéni dostupné 1éby v CR
Ziskavani finanénich zdroju

Zajistovani kompenzaénich pomlicek, poradenstvi
Akce pro pacienty a jejich rodiny

Komunikace s médii, informovani vefejnosti o onemocnéni a jeho
projevech


mailto:m.houskova@frieda.cz
mailto:preklady.hladik@seznam.cz
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NaSe Cinnosti — realizovana setkani

Po nékolika online setkdnim jsme se rozhodli udélat malé osobni setkani, Iépe se poznat a snadnéji tak vytvofit pracovni tym.

Pro v&tSinu z nés to byla viibec prvni moZnost setkat se s nékym, kdo fe$i podobné problémy. Pozvani pfijala i pani doktorka Stovikova.

brganizatofi a uGastnici prisp&li nasbiranymi body na na$ projekt v aplikaci skupiny CEZ Pomahej pohybem

en nas néktefi podpofili i finanCnimi dary.

Diky nadaénimu fondu CEZ a pfisp&vatel(im v aplikaci Pomahej pohybem jsme mohli uspofadat oficialné prvni velké vikendové
setkani pacientU a jejich rodin. Setkani probéhlo v klidné pFatelské atmosféfe. Silnou pozitivni energii podpofili pani doktorky
Zumrova a Stovitkova z Centra hereditarnich ataxii ve FN Motol informacemi o rysujicich se moZnostech [é8by. Vichni jsme si

odnesli pfekrasny hfejivy pocit, Ze na své potiZze nejsme sami.

20.10. 2022 jsme si vyzkouSeli také velké online setkani, na které jsme pozvali véechny &leny. Rada z nich se k na$i velké radosti

zUCastnila. Probrali jsme uskute€néné setkani i dalSi sméFovani Friedy.

u se setkaval na$ pracovni tym na online poradach a intenzivné pracoval na pfipraveé a zajiSténi vSech akci.




Clenstvi v asociacich

Abychom co nejucinnéji sméfovali k napIn€nim naSich cill, stali jsme se Cleny téchto asociaci:

Narodni asociace pacientskych organizaci (NAPO)
Akademie pacientskych organizaci (APO)
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

* Pacientsky hub

Prostfednictvim Pacientského hubu se dale vzdélavame v oblastech potfebnych pro zajiSténi Cinnosti Friedy. NaSi zastupci jiZ absolvovali
napfiklad kurz fundraisingu, seminar o tiskové zprave€, seminaf o vyroCni zpraveé a dalSi. Velmi pfinosné jsou také intervize, kde je mozné sdilet

zkuSenosti se zastupci jinych pacientskych organizaci, ziskat cenné rady.

Ceska
Qsociace
pro vzacna
onemMocneni

+¢ Pacientsky hub

Né&kteFi Elenové pracovniho tymu se déle vzdélavaji v rdmci projektu , Sance na restart”,

Splnili jsme také podminky Ministerstva zdravotnictvi CR pro zapsani na seznam pacientskych organizaci, které mohou zastupovat pacienty.



Prehled hospodareni v roce 2022

PFijmy - naSi partnefi a jejich pFispévky

Nadaéni fond CEZ 80.000,-*

Firma VYSOT, s.r.o. 10.000,-

Dérci na portélu Darujme.cz  77.027,- (dary sniZené o poplatky portélu)
0 Podpora €innosti spolku 25.828,-

0 Narozeninova sbirka T. Pika 51.199,-

DalSi finanCni dary 12.950,-

Clenské pfispévky 5.300,-

CELKEM 185.277,- K&

Od organizéator( a G¢astnikl dobroGinné akce Gastrothon 2022 mame pfislibeno 28.000,-K¢.

Nadaéni fond

CEz
¥ DARUIME.CZ
Firma
B!%g financni
41.57 E3bhske
3973 [ pFispévky
934

Dékujeme Vam vSem za VaSi podporu!

Vydaje:

Vikendové setkani v Doksech* 52.218,- K&
VanoCni vedirek 22.558,- KE

Ostatni 8.513,- K&

CELKEM 83.289,- KE

(tj. pravni poradenstvi, Clensky pfispévek NAPO, grantovy kalendaf, uloZeni loga organizace)

*Vikendové setkani v Doksech bylo financovano z pfispévku od Nadaéniho fondu CEZ. Vzhledem k niZ&imu
pocCtu ucastnikl nez byl planovan nebyl vyCerpan cely pfispévek. Rozhodli jsme se proto poZadat zéstupce
nadacniho fondu 0 moZnost pouZiti nevyuZitych prostfedkl ve vy$i 27.782,- K& na realizaci dal$iho

setkani.

I Doksy 2022
| Vanod&ni

27.08 vec':l’rek’
4235 Ostatni
813

Budeme velmi radi, pokud se nds rozhodnete podpofit. Pro VaSe finanéni dary vyuZijte
prosim portal Darujme.cz na odkazu www.darujme.cz/projekt/1206457 nebo prostfednictvim
QR kédu.

(=]
L]



http://www.darujme.cz/projekt/1206457

Ucéetni uzavérka (rozvaha,

ROZVAHA pro nevydélecné organizace
v piném rozsahu
kedni 31.12.2022

(v calych tigicich Xe)
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VYKAZ ZISKU A ZTRATY pro nevydéleéné organizace

v plném rozsahu
kedni 31.12.2022

(v celych tisicich K&)

Nazev a sidlo Ggetni jednotky
Frieda, z.s.

09965050

NAXLADY

L]

Gnnost

1Co
B&nounkova 2527
09965050 Prana §
15800
Oznadoni NAKLAD Y Ginost
a b Nawnl hospodatka aikem
1 2 3
Al |Spo¥ sbované nakupy a mkupované siuzby
y (soudetAll. xk ALE) 82 B2
1. |Sp energie a i ych doddvek 1 1

AV

23.
24.
25.
26.
27.

(Odpisy, prodany majetek, tvorba a pouZiti rezerv a opravnych
polc ek fsoudet AVI23 a2 AL27.)

(Odpisy douhodobého mageiu

Prodany dicuhodoby majetek

Prodané cemné papiry a podily

Prodany material

Tvorba a pouliti rezerv a ogravnych paoZek

2. |Prodané zbo2i

3. |Opravy a udrZovani

4. |N&iady na cestovné

5. |N&kiady na reprezentac

AVIL

AV

29.

Poskytnut pfispéviy aviza)

28 Posk ynuté Senské piis plviy a pfispivicy 208ovand mes
) ~ |organizat nimi ga¥am

Daii z pfijmi AVI29)

Da z primi
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NAKLADY CELKEM (AL + AL +ANL + AIV. + AV. + AVL +
AV + AVEL)

@
w

]
w

6. |Ostami slulby 6 6
Al Zmény stavu zasob viastni Zinnost a akivace
(soudet ALLT. 52 AJL.9)
7. |Zména stawu zAsob viasthi Gnnost
8. |Aktvace zbalia o Enich shed
9. |Aktvace diouhodobiého majetu
AL [Osobni ndklady (soufet ANIL10. a2 AJNL14)
10. [Mzdové nakiady
11. |Zakomé socidini paestén
12. |Ostami socidhi pojéieni
13. [Zakomné socidini ndklady
14. |Ostatni socaini nakdady
AIV. Dané apoplatky {AIVAS)
15, |Dané a poplaty
AV. Ostatni niklady (souCet AV.16.a2 AV 22)

16. | Smiuwni pakuty, droky Z peodient, ostatni pakuty a pendie

17. | Odpis nedobyiné pohledvky

18. |Nékiadove droky

19. |Kursove zraty

20. |Dary

21. |[Manka a Skody

22. |Jiné cstatni niklady
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09965050

Oznaton viNosY Ginnoat
: s . . =
B.l Provaeni dotace B11.) ) 0
1. |Provozni dotace 0 0
B.IL. Pfijaté pfispévky {souet B2 22 BA4) 183 183
2. |Piyaté plispivky zOttované mez organizalnimi sb2kami 0 0
3. |Prjast plispivky (dary) 178 178
4. |Prgatt Censké pispévky 5 5
B.IIL Tr2by za vastni vwkony a za 2bo2i 0 0
B.IV. Ostamivynosy {soutet BVLS. 22 BVL10.) 0 0
5. |Smiuwni pakuty, draky z prodieni, cstatni pokuty a pendle 0 0
6. |Platy 2a odepsané pohledévky 0 0
7. |Vyrosows droky 0 0
8. [Kursové zisky 0 0
9. |zodMovani fondd 0 0
10. [Jiné ostatni vynosy 0 0
B.V. Tribyz prodeje majetku (soutet BV.11. 22 BV.15) 0 0
11. |Tr2by z prodeje a magtiu 0 0
12. |Tr2by z prodeje cennych papind a podid 0 0
13. |Tr2by 2 prodeje materidi 0 0
14. |Vynosy z krakodobého finandniho majetu 0 0
15. [Vynosy z dicuhodobého Snandniho mapku 0 0
VYNOSY CELKEM (BL + BIL + BIlL + BIV. + BV, 183 183
C. Vysledek hospodafeni pled zdandnim 100 100
0. Vysledek hos podafeni po 2danéni 100 100
e podpisovy e fyzicke osobyv.'::eva ;"Eﬂﬁ ,23’3.";’”

Prévni fama (eetni jednotky
SPOLEK

Oscba odpovidna za WEenictvi (Jméno a podpis)
Viadimir HouZka

Pledmat podniani

Podpora pacientd trpicich Friedrivhovou ataxii

Oscba odpovédnd za (Cetnizavérky (jméno a podpis)
Vladimir Houska

.©l:602224122




Priloha v ucetni zavérce § 39 vyhl. & 500/2002 Sb.

Nazev a sidlo ucetni jednotky
Frieda, z.s.
Béhounkova 2527/53, 15800 Praha 5

Udaje o Géetni jednotce

IC: 00065050

Zapsana u: Méstsky soud v Praze

Zapsana do OR dne: 24.3.2021

Pravni forma: SPOLEK

V likvidaci: Ne

Predmét podnikani: Podpora pacientl trpicich Friedrichovou ataxii
Rozvahovy den: 31.12.2022

Okamzik sestaveni (&etni zavérky: 20.3.2023

Spisova znacka: L 74554

Pouzité obecné Gcetni zasady a metody

Uéetni zasady

Vérné a poctivé zobrazeni

Nepretrzité trvani Gcetni jednotky

Akrualni princip a vyznamnost

Zasada bilanéni kontinuity a periodicity, stdlost ucdetnich metod
Zasada kompenzace

Zasada opatrnosti

Uéetni metody

uctovani zasob zpasobem B

Podpisovy zaznam statutamiho organu Podpisovy zaznam Uéatni jednotky



