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AMD je clenem EAMD A - Evropské
aliance asociaci nervosvalové postize-
nych, Sboru zastupcti organizaci zdra-

votné postizenych, Ceské rady huma-
nitarnich organizaci, Narodni rady zdra-
votné postizenych Ceské republiky

Poslani a cile organizace

Asociace muskuldrnich dystrofiki je celostitni organizace
pasobici v Ceské republice, kterd sdruZuje ob&any postizené
muskuldarni dystrofii, tzv. myopatii a dal$imi nervosvalovymi
chorobami. Skupina muskuldrnich dystrofikli patii k nejtize posti-
Zenym, z nichz mnozi jsou odkdzdni na pouZzividni voziku pro
invalidy a na pomoc jinych osob se vS§emi negativnimi dusledky
této skutecnosti.

Asociace muskuldrnich dystrofiki CR reprezentuje specifické
zdjmy svych clenli, potfddd rehabilitacné vychovné kurzy,
spole¢ensko-kulturni setkdni, tuzemské 1 zahraniéni ozdravné
pobyty, Sachové turnaje atd., spolupracuje se zdravotnickymi
institucemi a se zahrani¢nimi asociacemi obdobného charakteru,
poskytuje pravni a jinou pomoc svym ¢leniim a vyviji asili v boji
proti nervosvalovym chorobdm a jejich ndsledkiim. DtleZitou
soucasti ¢innosti AMD CR je rovnéZ vydavani lenského Gasopisu
ZPRAVODAJ AMD, ktery je zdkladem pro vzdjemnou vyménu
zkuSenosti a nazorG postizenych a je uréen pro informace
prednich odbornikdi a lékat. Casopis piindsi také novinky ze
zahranici, jeZ souviseji s nervosvalovymi nemocemi.

Cilem AMD CR je trvale sledovat a pomahat fesit Sirokou proble-
matiku nervosvalové postiZenych v€etné déti a mladeze.
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Zdstupci AMD CR v Krajskych raddch zdravotné
postiZenych:

Véra FuriSova - Olomoucky kraj

Dr. Alena Mrdzovd - Kralovéhradecky kraj
Nikos Neranculakis - Moravskoslezsky kraj
Pavlina Riglova - Brnénsky kraj
Zuzana Vojackovd - Plzeiisky kraj

Zdstupci AMD CR v Evropské alianci asociaci
nervosvalové postizenych (EAMDA):

Jitka Kacirkova
Ing. Ales Chytka

Zdstupkyné AMD CR pro styk s veiejnosti:

Stanislava Rédlova

Podet ¢lenit AMD CR v roce 2001:
500

Z toho déti a mlddeze: 45

Nase adresa:

Asociace muskularnich dystrofikii Ceské republiky,
Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 4
tel. / fax 02/729337 77, e-mail: amd @cmail.cz

Kanceléf: Petirkova} 1950 (suterén), 148 00 Praha 4
Uredni hodiny: Po, Ut, St, Ct 13.00 — 15.00 hodin
Konto u Komeréni banky Praha 4: ¢.4. 6317200227/0100



Ucastnici I. rocniku memoridlu J. Kasla a V. Krejciho v Sachu



Vazeni pratelé,

Asociace muskuldrnich dystrofikii CR vam predklddd zpravu o &in-
nosti a hospodateni za rok 2001. Naleznete v ni mimo jiné piehled
aktivit organizace s piihlédnutim na dilezité akce, které jsme usku-
teCnili béhem uplynulého roku.

Vyznamnou uddlosti minulého roku bylo 25. vyro¢i vzniku AMD
CR. V &ervnu jsme pii této piileZitosti uspofddali vzpominkovy
vikendovy semindi v rekreaCnim zafizeni Zamecek v Hodoniné
u Kunstatu. Spole¢né jsme zavzpominali na pocédtky asociace a po-
stupné piesli aZ do soucasnosti.

Cely minuly rok jsme se snazili zkvalitnit nase sluzby tak, abychom
kazdému jednotlivci, ktery se na nds obrati, mohli v rdmci svych
moznosti co nejispesnéji pomoci. Tato pomoc spociva predevSim
v poradenstvi v oblasti pravni a socidlni, ale poskytujeme také rady
z oblasti nervosvalovych onemocnéni. Upfimné nds t&Si, kdyz se
nam podafi naSim ¢lenim pomoci. T&${ nds samozfejmé také zdjem
o vstup novych ¢lentt do AMD CR. Uvédomujeme si viak zdrovet,
Ze mnoho problémi vyfesit nedokdZeme a miZeme pouze vefejné
upozoriiovat na nedobry stav véci a apelovat na pifislusnych mistech,
tak jako se jiz delsi dobu snaZime v kause oprav elektrickych vozik.

Ne vSechno se ndm zatim podafilo vyfesit. Existuje nemdlo prob-
1émd, které bychom chtéli co nejvice v kladném sméru ovlivnit.
Ktomu je zapotiebi nezmérného usili a trpélivosti, vzdjemna
tolerance a pochopeni nds, ktefi pro asociaci pracujeme, ale také
vstiicny piistup statnich ufadu a instituct.

Nase prace by se ndim nedafila bez pomoci mnoha pfiznivca a dobro-
volnikll. Jim patii nase podékovani, stejné tak i vS§em sponzortim,
ktefi ndm prispéli finanénimi nebo vécnymi dary. Chtéla bych také
upiimné pod€kovat za statni a obecni dotace, které tvoii zdsadni ¢ast
na$eho rozpoétu. Mé podékovani patif i celému vyboru AMD CR za
vykonanou cinnost, kterou pfispéli ke zddrnému chodu nasi
asociace.

Stanislava Re’dloyé
piedsedkyné AMD CR



DOTOVANE PROJEKTY

Rekondi¢ni pobyty, $koleni a seminiie — MPSV CR, MZ CR, Utad
MC Praha 11
Projekt — sprava sluzeb odbornych stredisek, socialni poradenstvi
a pobytové akce se zvlastnim zaméfenim na muskularni dystrofiky
—~MPSV CR

Hlavni akce v roce 2001

Rekondiéni pobyty:

2. - 9.6.2001 - Ozdravny pobyt ¢lentt AMD CR v Hodoning u Kun-
Statu

16. - 23.6.2001 - Ozdravny pobyt ¢lenit AMD CR ve Velkych Losindch

21. - 22.7.2001 - Edukaéni pobyt &leni AMD CR v Hodoniné
u Kunstatu

23.7 - 30.7.2001 - Rehabilita¢ni pobyt ¢lenit AMD CR se $achovou
a sportovni tematikou v Hodonin¢ u Kunstitu

25.8. — 1.9.2001 - Rekondiéni pobyt pro mladé ¢leny AMD CR v Ho-
donin€ u Kunstatu

1.9. — 10.9.2001 - Rehabilitaéné ozdravny pobyt ¢leni AMD CR
u mote v Chorvatsku. Misto kondni: Zadar — Borik, hotel Novi Park

Spole¢ny program rekondi¢nich a edukaénich pobytit AMD: Zdravotni
problematika, vyuZiti neagresivnich fyzioterapeutickych technik, decho-
vé cviCeni, aplikace podptrné plicni ventilace v praxi, stravovaci rezim,
individudlni a skupinova cviceni, socidlni problematika, ndcvik sebe-
obsluhy aj.

Skoleni a semindie:

28. -29.4.2001 - Seminaf ¢lend VAMD CR a ¢lentt OPS



16.6.2001 — Seminaf — problematika muskuldrnich dystrofikd, misto
konani Hodonin u Kunstatu

29.6. — 1.7.2001 - Seminaf k 25. vyro&i vzniku AMD CR potddany
v Hodoniné u Kunstatu

20.10.2001 — Semindf na téma muskuldrni dystrofie, misto kondni
Plzen

Socidlni poradenstyi:

Prib&Zné po cely rok 2001 prostfednictvim JUDr. Jana Bébra

Casopis Zpravodaj AMD:

Byla vyddna ctyfi ¢isla — v bfeznu, v kvétnu, v zai{ a v prosinci

EAMDA:

28. - 30.9.2001 — Ucast AMD CR na 31. vyro¢ni konferenci EAMDA
na Kypru

Schiize vikonného vyboru AMD CR:
27.3.2001, 27.8.2001 a 3.12.2001

Sportovni akce AMD CR podpoiené sponzory:

26. — 28.10.2001 - II. ro¢nik memoridlu Jitftho Kasla a Vaclava Krej¢iho
v Sachu pro ¢leny AMD CR v Sedmihorkdch u Turnova v Ceském rédji

Medidlni a veiejné aktivity AMD CR:

Leden 2001 - Schtzka v kanceldti AMD s redaktorem Lidovych novin
panem Petrem Kucerou a ndsledné¢ s panem Ondiejem Kundrou,
redaktorem MF Dnes, ohledné problematiky oprav elektrickych vozik

22.2.2001 - AMD CR se ti¢astnila 8. zased4ni Podvyboru pro zdravotné
postiZzené pii Vyboru pro socidlni politiku a zdravotnictvi PSP CR.
Téma — kausa opravy vozikl




1.6.2001 — Ugast AMD CR na zasedéni Vlddniho vyboru pro zdravotnd
postiZzené obcany

2.6.2001 — Ucast AMD CR na oslavich 65. vyro¢i zaloZeni firmy
MEYRA v Némecku a 10. vyro¢i zastoupeni v CR

7.6.2001 - Utast AMD CR na 9. zaseddni Podvyboru pro zdravotné
postizené pri Vyboru pro socidlni politiku a zdravotnictvi PSP CR. Opét
kausa opravy elektrickych vozikl

23.8.2001 — Odvysildna relace o AMD CR na rozhlasové stanici
REGINA

20.9.2001 — Potad o zdlouhavém vyfizovani oprav elektrickych voziki
a s tim souvisejici 10%ni financni spoludcasti pacientl na opravéich.
Podnét vzesel ze strany AMD CR a tato relace byla opét odvysildna na
rozhlasové stanici REGINA

5. - 7.10.2001 — Ugast AMD CR na 1. republikovém shroméazdéni
Nérodni rady zdravotné postiZzenych CR v BeneSove u Prahy

18.10.2001 — Ugast AMD CR na jednani se zastupci VZP CR o opra-
véach vozikl a 10%ni spoluicasti pojisténcti na opravach

25.10.2001 — U¢ast AMD CR na 10. zaseddni Podvyboru pro zdravotn¢
postizené pii Vyboru pro socidlni politiku a zdravotnictvi PSP CR -
opét problematika oprav vozikl

27.10.2001 — Ucast AMD CR na konferenci ,,Svalové dystrofia —
zdravotné a socidlné dosledky* v Piestanech na Slovensku. Organizator
— Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR

1.11.2001 - Ucast AMD CR na seminafi »Evropskd unie (EU),
Evropské férum zdravotné postizenych (EDF) a Nérodni rada zdravotné
postizenych CR*

9.11.2001 - Clanek v MF Dnes na téma oprav elektrickych vozikt

12.11.2001 — Ucast AMD CR na konferenci ,Kvalita v socidlnich
sluzbach* konané pod zastitou 1. mistopiedsedy vlady a ministra prace
a socidlnich véci PhDr. Vladimira Spidly
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Kontakty se statnimi subjekty, partnerskymi
organizacemi apod.

V pribéhu roku 2001 jsme se kromé kazdoroéni spoluprace s MZ CR,
MPSV CR a MU méstské ¢asti Praha 11 za&astnili konferenci, semi-
naift a jedndni tykajicich se Siroké problematiky organizaci pusobicich
v socidlni a zdravotn{ oblasti.

Pravidelné se obracime na JUDr. Jana Bébra pii feSeni socidlné pravnich
problému naSich ¢lent.. Naddle dzce spolupracujeme s Klubem vozic-
kart Petyrkova, Asociaci polio, Prazskou organizaci vozickara, Sdruze-
nim zdravotné postiZenych v Brné a s nékterymi zdravotnimi institu-
cemi, napi. NK VEN Praha 2, Neurologickym oddélenim VFN v Brné,
Statnimi 1é¢ebnymi laznémi Velké Losiny, III. interni klinikou VFN
v Praze 2 atd.

Prezentace v médiich:
Tisk
Lidové noviny, MF Dnes, Vozickat, Vozka.

Rozhlas
Rozhlasova stanice Regina.

RS Zdmecek v Hodoniné u Kunstdtu — oblibené misto rekondicnich
pobytii AMD CR . Kresba: Viastimil Rédl



Zpravodaj AMD

V r. 2001 stejné jako v minulych letech dotovalo vydavani
Zpravodaje AMD Ministerstvo zdravotnictvi CR, které na uvedeny
kalendéini rok poskytlo dotaci ve vysi 49.040,- K¢, tj. 70 % celkovych
ndkladii. AMD doplidcela z vlastnich prosttedkt 30 % celkovych
ndkladu, tj. 21.017,- K¢&.

Zpravodaj AMD vychdzel ve stanovenych terminech 4x ro¢né
v ndkladu 500 vytisk(/1 ¢islo a byl fadn€ distribuovan vSem clentim
AMD a vSem odpoveédnym institucim, tfadiim a osobam.

V distribuci Zpravodaje AMD doslo v r. 2001 ke zméné, nebot’ dnem
1. ¢ervence 2000 nabyl ucinnost zdkon ¢. 29/2000 Sb. o postovnich
sluzbach, podle kterého od 31.12.2000 nebylo jiZ moZno poddvat
Zpravodaj jako postovni novinovou zdsilku. Proto byla dne 16. unora
2001 uzaviena smlouva se zasilatelskou firmou DUPRESS o distribuci
této publikace.

Dne 31.1.2001 byl Zpravodaj AMD zaregistrovian na Ministerstvu
kultury CR jako evidovana periodickd tiskovina s evidenénim &islem
E 11139. Divodem registrace byla skutecnost, Ze bez evidence na MK
CR nemohla byt tiskovina zasilatelskymi firmami distribuovéna.

Vydavani Zpravodaje AMD se i v r. 2001 ukdzalo jako nezbytné
nutné, nebot’ tato publikace je jedinym informacnim zdrojem pro
postizené myopatii v Ceské republice.

Zpravodaj @

o B |
(N A |

hrah‘ndaj & Zpravodaj $

-
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Clenstvi v EAMDA

EAMDA (Evropska aliance asociaci nervosvalové postiZzenych je
jedinou mezindrodni organizaci, jejimz je AMD CR ¢&lenem. V roce
2001 probihaly mezi sekretaridtem EAMDA v Londyné a AMD CR
¢etné pisemné kontakty. Jednalo se o ndsledujici oblasti:

a) Diskuse ke koncepci EAMDA v letech 2000-2002. V této
koncepci se tesi zejména cile, pracovni program, ziskdvani zdrojl a ko-
ordinace projektil, informace, spoluprice a socidlni politika.

b) MozZnost napojeni na grantové programy EU. Sekretaridt
EAMDA zaslal AMD podminky pro zapojeni ¢lenskych organizaci do
grantovych programii EU. Vzhledem k tomu, Ze Ceské republika nenf
dosud ¢lenem EU, zapojeni AMD do téchto programil jako samo-
statného subjektu je zna¢n¢ problematické.

¢) Pro zlepSeni kontaktli mezi sekretaridtem EAMDA a clen-
skymi organizacemi vypracoval sekretaridt EAMDA dotaznik. V tomto
dotazniku se zjiStovala situace ¢lenskych organizaci ve vztahu ke statni
socidlni a zdravotni politice, vnitini situace a projekty ¢lenskych orga-
nizaci a jejich finanéni moZnosti placeni ¢lenskych piispévki EAMDA.
Na zékladé tohoto dotazniku a nasledné diskuse byla AMD CR sniZena
vyse Clenského piispévku o jednu polovinu.

O situaci osob s nervosvalovymi nemocemi v Ceské republice
a o Cinnosti AMD hovotila zdstupkyné¢ nasi asociace na 31. vyro¢ni
konferenci EAMDA v zdii 2001 na Kypru. DalSimi zicastnénymi
zemémi byly Dansko, Finsko, Chorvatsko, Kypr, Malta, Recko,
Slovinsko, Svédsko, §vycarsko, Turecko a Velka Britanie.

Béhem konference byl zvolen novy vykonny vybor. Prezidentkou
se stala Piraye Serdaroglu z Turecka. Bylo dohodnuto, Ze sekretaridt

Predseda EYO (Organizace mladych pii EAMDA) sdélil, Ze
Malta se nabidla byt hostitelskou zemi mezindrodniho tdbora pro mlddez
2002.

Soucasti konference byla navstéva Institutu neurologie a genetiky
v Nikésii a predndsky védeckych pracovniki, ktefi se v tomto institutu
zabyvaji vyzkumem dédi¢nych nervosvalovych nemoci.
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Ucast AMD CR v Krajskych radach zdravotné
postiZenych

Po vstupu do Narodni rady zdravotné postiZzenych jsme delegovali nase
zastupce do nové se tvoricich Krajskych rad zdravotné postiZenych,
konkrétné Véru FuriSovou za kraj Olomoucky, Dr. Alenu Mrizovou za
kraj Kralovéhradecky, Nikose Neranculakise za kraj Moravskoslezsky,
Pavlinu Riglovou zakraj Brnénsky a Zuzanu Vojickovou za kraj
Plzensky.

V uplynulém roce probehly ustavujici schiize Krajskych rad ZP, kde
byly zvoleny statutdarni orgdny dle stanov. Z obecnych kol prosazo-

vani zajml zdravotné postizenych se piejde ke konkrétnim tikoltm.

1003

V roce 2001 oslavila AMD CR 25. vyroéi svého vzniku
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Celkové vyuctovani hospodaieni AMD

k 31.12.2001

Dotace MZ CR - pifjmy K¢ 720.320,60
Dotace MZ CR - vydaje 726.085,20
Celkem — ztrata K¢ 5.764,60
Dotace MPSV C:IR — pifjmy K¢ 576.814,-

Dotace MPSV CR - vydaje 724.835,50
Celkem — ztrata K¢ 148.021,50
Dotace MZ — ztrata K¢ 5.764,60
Dotace MPSV — ztrita 148.021,50
Celkem ztrata K¢ 153.786,10
Pi{jmy celkem K¢ 1,297.134,60
Vydaje celkem 1,450.920,70
Celkem — ztrata K¢ 153.786,10

Ztratu predstavuje povinnd spolutiast na projektech MZ a MPSV a byla pokryta
z vlastnich prostfedkt AMD ziskanych v roce 2001 a z Fondu obéZnych prostiedka
vytvoreného béhem minulych let.

Jana Rousalovd
hospoddrika AMD

Nddrazi Velké Losiny — VI. Rédl, kresba tuZkou

13



i fépe
wmisiénon !'.-'m
{ e i

Josal Zdandk
Thotrichd {
—_——

Z 1. a Il. rocniku Sachového memoridlu J. Kasla a V. Krejciho v Sachu

14



Podékovani sponzorim

Dékujeme vSem, kteii finanéné nebo materidlnimi dary
prispéli Kk ¢innosti a prezentaci Asociace muskularnich
dystrofikii. Velmi si této pomoci vaZime a doufame v jejich
podporu i v dalSich letech.

Seznam sponzori je uveden abecedné bez ohledu na vysi finan¢niho
prispévku ¢i hodnoty daru:

ALTA Praha s.r.o.

AUTODILY Jiti Rektorys

Bohuslav Barta

Benediktinské opatstvi Rajhrad
Cukrérna u Bfevnovského klastera - Ladislav Peceny
ELEKTROUNIVERSAL - Michal Malik
HAINY-S s.r.o

KVP Petyrkova

MEYRA CR

OPTIK JAKL

OPTREAL s.r.o — Jaroslav Vaigl
PAPIRNICTVI — Tomas Pokorny

Radek Pech

SRBA SERVIS

Sachovy oddil Habrovany

Trafika u Vlastika

ZLATY RAJ Hodindfstvi — zlatnictvi

a dalsi, ktef{ si neptali byt jmenovdani,
také nékteif ¢lenové AMD CR
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