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Osvédceni

Odbor dani, poplatkli a cen Magistratu hlavniho mésta Prahy osvéd¢uje, podle ustanoveni § 4
zakona ¢. 117/2001 Sb., o vefejnych sbirkach a o zméné nékterych zakont (zdkon o vetejnych

sbirkach), v platném znéni (dale jen ,,zakon o verejnych sbirkach®), pravnické osobé

Pink Floyd fanklub CZ, z. s., ICO: 265 43 435, se sidlem Radlicka 898/31, 150 00 Praha 5 —

Smichov,

ze prijal dne 21.11.2024 oznameni o konani verejné sbirky za ucelem ziskani penézitych
ptispévkl na podporu péce o Hynka G. trpiciho od narozeni Crigler-Najjar syndromem
(vzacna a v souc¢asnosti nevylécitelna, av§ak regulovatelna, geneticka metabolicka porucha,
ktera nedovoluje organismu prirozené odbouravat bilirubin — toxickou odpadni latku,
kterou télo prirozené produkuje, kdy regulace této latky je zdkladnim predpokladem
fungovani organismu a jeji vysoké hodnoty, ve kterych se Hynek nachazi, piedstavuji
velkou zatéZ pro vnitini organy a prekroceni urcité hladiny vede k nevratnému poskozeni
mozku a smrti), pficemZ toto onemocnéni vyZaduje trvalou terapeutickou péci na denni bazi
spoc¢ivajici v nékolikahodinové specialni fototerapii modrym svétlem, bez niz by
onemocnéni mélo fatalni nasledky. Vzhledem k charakteru terapie a k nedostatku
terapeutickych prostiedki v ramci zdravotnickych zatizeni v CR (specialni lampou
s modrym svétlem dnes nedisponuji ani velka zdravotnicka zarizeni — realné Zadné) je
Hynek odkazan na trvaly pobyt v dosahu bydlisté bez moZnosti opustit dim na déle jak
24 hodin, protoZe terapie vyZaduje prakticky nepietrzity dohled/péci.
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Vytézek verejné sbirky bude pouZit na zajiSténi terapeutickych prostiedki, které

v kombinaci s upravenym automobilem umoZni Hynkovi pobyt mimo domov na dobu delsi

neZ 24 hodin, dale na zajisténi alternativniho zdroje elektrické energie pro zalohovani

pripadného vypadku centrilni sité a piipadné také jako prispévek na osetiovatelskou péci,

konkrétné na

1.

vyrobu a udrZbu mobilni fototerapeutické lampy s modrym svétlem, kdy fototerapie
pod touto specidlni lampou, kde je Hynek nucen travit az 12 hodin denné,
v soucasnosti predstavuje, kromé transplantace jater, jedinou moZnosti, jak
onemocnéni regulovat — lampa umoZni Hynkovi pokracovat v 1é¢bé i mimo domov,
coZ by znamenalo, Ze bude moci opustit dim, cestovat a vnimat svét a tim
se plnohodnotné rozvijet

porizeni, piestavbu a udrzbu specialniho rodinného automobilu - vétsi
a bezpe¢néjsi viiz umozni rodiné cestovat spolecné a lépe se postarat o potieby
Hynka a umozni instalaci a prepravu lampy a dalSiho nezbytného vybaveni, ¢imz
mu bude umoZnéno opustit dim a bez omezeni cestovat k lékafi, za pFibuznymi
a také se ucastnit pobyti v oblastech s vysokou intenzitou slune¢niho svétla
(napf. ve Stfedomofii), coZ je pro lé¢bu syndromu zasadni

porizeni/vybudovani a udrzbu alternativniho zdroje elektrické energie — jeden
z mnoha problému terapie je nutnost neustalého pristupu k elektrické energii (nejen
pro lampu samotnou, ale také napr. pro klimatizaci pokoje, protoze lampa je
obrovskym zdrojem tepla), kdy spoti‘eba je velmi vysoka a pripadny dlouhodobéjsi
vypadek elektrické sité by znamenal fatdlni ohroZeni pacienta, a proto je nezbytné
zajistit alternativni zdroj, napr. fotovoltaicky zdroj vcetné bateriového ulozisté
a kvalitni agregat, ktery by dokazal zaFizeni napajet po dostate¢né dlouhou dobu
prispévek na péci — Hynek je odkazan na nepietrzZity dohled, coZ zasadnim
zpusobem degraduje fungovani rodiny, a proto bude nezbytné ¢ast péce zajistit
jinym zpisobem, nap¥. odbornou pecovatelkou.

Vefejnou sbirku Ize konat na izemi celé Ceské republiky od 28.11.2024 na dobu neur¢itou.

Vefejna sbirka bude konana

zpusobem podle § 9 odst. 1 pism. a) zakona o vetejnych sbirkach, tj. shromaZd’ovanim
prispévkii na predem vyhlaSeném zvlastnim bankovnim ictu ziizeném pro tento ucel
u banky, a to po dobu uvedenou v oznameni o konani sbirky (ucet ¢. 2803035353/2010
ziizeny u Fio banky, a.s.);

zpisobem podle § 9 odst. 1 pism. e) zdkona o vefejnych sbirkach, tj. prodejem
vstupenek na vetejna kulturni nebo sportovni vystoupeni anebo jiné vSeobecné piistupné
akce potadané za tiCelem ziskani prispévku, jestlize je ptispévek zahrnut v cené vstupenek
(vyse prispévku ¢ini 70 % z prodejni ceny vstupenky); pfi provadéni vetejné sbirky
prodejem vstupenek je poradatel sbirky povinen postupovat v souladu s ustanovenim
§ 13 zékona o vetejnych sbirkach, a zaroven, podle ustanoveni § 15 zakona o vefejnych
sbirkach, nesmi byt sbirka timto zplisobem konana v prostfedcich vefejné dopravy



a prostorach pro cestujici, v jinych vetejné pfistupnych prostorach je mozno sbirku konat
jen se souhlasem jejich provozovatele nebo majitele.

Mgr. Be. Hana Svobodova
vedouci oddéleni odvolacich agend

podepsano elektronicky
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