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Vyroc¢ni zprava AMD v CR ‘

Asociace muskularnich dystrofikd v CR



Poslani a cile asociace

AMD je ¢lenem Ceské rady humanitarnich
organizaci, Narodni rady zdravotné
Zenych Ceské republiky, EAMDA - Evrop-
ské aliance asociaci nervosvalovych ne-
moci, CEEGN, TREA-NMD.

Asociace muskularnich dystrofikd v CR, ktera sdruZuje postizené muskularni
dystrofii a dalSimi nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni neziskova
organizace pusobici v Ceské republice. Muskularni dystrofici patfi k nejtize posti-
Zenym, z nichz mnozi jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
se viemi negativnimi disledky, které z této skutecnosti vyplyvaji. Asociace
muskularnich dystrofikli prosazuje specifické zajmy a potreby svych ¢lent, pora-
da rehabilita¢né vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminare, Sachové
turnaje atd., spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se zahrani¢nimi asoci-
acemi obdobného charakteru, které dnes existuji ve vétSiné zemi svéta jako vy-
znamna soucast v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich nasledkim. Posky-
tuje tézZ socialné pravni a jinou pomoc svym ¢lentim.

DulleZitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofiki je vydavani ¢lenské-
ho casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi ctvrtletné a je urcen pro poskytovani
informaci €leniim jak z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak i z oblasti lékaFské védy a
vyzkumu nervosvalovych chorob. Casopis prinasi také novinky ze zahranici, jeZ
souviseji s nervosvalovymi nemocemi, a je zakladem pro vzajemnou vyménu
zkuSenosti a nazord postizenych.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat resit Sirokou problematiku postize-
nych nervosvalovymi nemocemi véetné déti a mladeze. Tato ¢innost je financné
znacné nakladna a zavisi na podpore verejnosti.

Nase adresa: .

Asociace muskularnich dystrofiki v CR

Petyrkova 1953/24 148 00 Praha 414

tel./ fax: 272 933 777,

webova adresa: www.md-cz.org, www.amd-mda.cz, email: amd@md-cz.org

Kancelar: Petyrkova 1950/18 (suterén), 148 00 Praha 414
Uredni hodiny: Ut, Ct 13.00 - 16.00 hod, St 12.00 - 15.00 hod, P4 9 - 12 hod
V dobé nepritomnosti volejte na tel.: 602 250 252

Cislo konta: Komer¢ni banka, Praha 4: 30333041/0100
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Vazeni pratelé,

Asociace muskularnich dystrofikil v CR vam predklada vyroéni zpravu o &in-
nosti a hospodareni za rok 2009. Naleznete v ni pfehled aktivit a udalosti,
které jsme bé&hem uplynulého roku uskutenili. Nase €innost byla i v roce 2009
pestra.
Bez podpory pfedevSim Ministerstva prace a socialnich véci, Ministerstva
zdravotnictvi, Méstské ¢asti Prahy 11, sponzord a rliznych nadaci bychom je
v8ak nemohli uskuteénit. MZ CR, podpofilo projekty v oblasti rekondiénich
pobytd, které jiz tradiéné patfi k nejoblibenéjSim. Nasi ¢lenové tak mohli stravit
prijemné chvile na ozdravnych pobytech v Hodoniné u Kunstatu (kde se kona-
lo hned nékolik pobytld), v Tfemosné u Plzné a Velkych Losinach. Ze zahra-
ni¢nich akci to byl pobyt u mofe na Makarské riviefe v Chorvatsku. MZ také
finanéné podpofilo vydavani ¢asopisu Zpravodaj. MPSV nam poskytlo podpo-
ru v oblasti socialné pravniho poradenstvi a provoznich nakladli organizace.
Méstska Cast Prahy 11 pfispéla na Cinnost organizace a rekondicni pobyty.
Nadacni fond Zlata Praha pfispél na ¢innost AMD. V roce 2009 jsme navazali
spolupraci s 0.s. MDA RIDE, ktera vyznamné finan¢né pfispéla na nase aktivi-
ty. Nadace Charty 77 nam pfispéla na dopravu na rekondi¢ni pobyty.
NaSe &innost byla zaméfena na poradenstvi v pravni a socialni oblasti. Snazili
jsme se informovat o novinkach v oblasti nervosvalovych nemoci a to prede-
vSim prostfednictvi Zpravodaje. V pravnich otazkach se pak mnozi obraceli na
pana JUDr. Jana Bébra a v oblasti zdravotni na doc. MUDr. MiluSi Havlovou,
CSc., vedouci nervosvalového centra v Praze. Ve spolupraci s MUDr. Vohan-
kou se uskuteénil screening na Pompeho nemoc. AMD v CR v priib&hu roku
2009 spolupracovala s Narodni radou osob se zdravotnim postizenim v CR,
Ceskou radou humanitarnich organizaci, jejimz jsme také lenem. Aktivné se
podilela na poskytovani poradenstvi pfi nékterych nejasnostech v uplatiiovani
zakona o socialnich sluzbach. Za vyznamné podpory Ministerstva zdravotnic-
tvi a 0.s. MDA RIDE se podafilo natogit filmovy dokument o svalové dystrofii,
na jehoz nataceni se také podilela agentura Golden Archer production. Stali
jsme se fadnymi Cleny nékolika mezinarodnich organizaci: EAMDA — Evrop-
ské aliance asociaci nervosvalovych nemoci, CEEGN, TREA-NMD. Diky pod-
pofe Ufadu vlady - VUA Viadni vybor pro postizené obgany, jsme ziskali finanéni
prostfedky na &lenské pfispévky v EAMDA a také se po delSi dobé& zucastnili
konference EAMDA, ktera se konala v Bélehradé. Zde bylo schvaleno, Ze se
tato konference bude konat v roce 2011 v Ceské republice.
Vazeni pratelé, i pfes finan¢ni problémy se Asociaci muskularnich dystrofik( v
CR podafilo tento rok zvladnout. Zadali jsme také pfipravovat akce, kterg,
pokud se vSe povede, probéhnou v roce 2010 a pfispé€ji k vétsi propagaci nasi
organizace a problematiky muskularni dystrofie.
Dékuji vSem, ktefi se podileli na zajisténi vSech akci i dalSich aktivit pro nasi
organizaci.

Zdenék Janda pfedseda AMD
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Asociace muskularnich dystrofiki v Ceské republice Vybor AMD v CR

Vybor AMD

Janda Zdenék FuriSova Véra
Prochazka Petr Jedlickova Blanka
Kacirkova Jitka Rousalova Jana
Kaslova Jaroslava Sandera Jifi
Vojackova Zuzana Nerancolakis Nikos

Riglova Pavlina
Vykonny vybor

Piedseda: Zdenék Janda
Mistopredseda: Petr Prochazka

Jaroslava Kaslova

Nikos Nerancolakis

Zuzana Vojackova

Revizni komise

Predsedkyné: Landova Véra

¢lenové: Macakova Jana, Pistékova Eva

Redakéni rada Zpravodaje AMD

odpovédna redaktorka: Mgr. Dona Zalmanova — Jandova
€lenové redakéni rady: Jitka Kacgirkova, Blanka Jedli¢kova, Eva PiStékova
Zastupci AMD v CR v krajskych radach zdravotné postizenych
Véra FuriSova - Olomoucky kraj

Dr. Alena Mrazova - Kralovéhradecky kraj

Nikos Nerancolakis - Moravskoslezsky kraj

Pavlina Riglova - Jihomoravsky kraj

Zuzana Vojackova - Plzerisky kraj

Zastupce AMD v CR v Evropské alianci asociaci nervosvalové postize-
nych (EAMDA): Zdenék Janda, Jitka Kacirkova

Pocéet élentit AMD v CR v roce 2009: 351 z toho déti a mladeze 49
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Zprava o hospodareni AMD v CR k 31. 12. 2009

PRIJMY

Dotace MZ CR 560 734,00 K&
Dotace MPSV CR 330 000,00 K&
Granty Mé&. C. Prahy 11 105 000,00 K&
Mésto Kladno 8 000,00 K&
Nadacni fond Zlata Praha 20 000,00 K&
Utad vlady 42 000,00 K¢
Pfijmy za pobyty tuzem. 324 378,00 K&
Pfijmy za pobyt zahr. 349 642,00 K&
Zpravodaj AMD-reklama 16 200,00 K&
Turnaj Dama-startovné 360,00 K&
Sponzorské dary 126 620,12 K&
Ostatni vynosy 16 244,04 K&
Dobrovolné prispévky 4 950,00 K¢&
Uroky KB, TV 90,55 K&
Cl. prispévky 55 400,00 K&
PRIJMY CELKEM 1 959 618,71 K&
VYDAJE

Mzdové naklady 396 118,00 Ké
-hrubé mzdy 209 346,00 K¢
-dohody DPP,DPC 110 540,00 K&
-odvody ZP,SP 76 232,00 K&
Provozni naklady 1 568 249,86 K¢
Materialové

-kancel.+ostat.material 9 123,00 K&
-DDHM-kopirka 6 155,00 K&
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Nematerialové
-el. energie

Sluzby

-pobyty tuzemské a zahranicni

-Zpravodaj AMD v CR
-AK-pravni poradna
-Filmovy dokument
-turnaj Dama
-EAMDA
-Uraz.poj.organizace
-pojistné-registrace
-pojisténi majetku
-najemné

-péce o Cleny

-schlze

-sluzby ostatni
-opravy a udrzba
-poplatky KB, NRZP, CRHO

Cestovné
-doprava

Spoje
-telefon

-poStovné

VYDAJE CELKEM

Hospodaisky vysledek za rok 2009 - ztrata

2492,00 K&

1046 428,70 K&
116 076,00 K&
28 560,00 K&
182 000,00 K&
4 751,00 K¢
82 313,28 K&
1 677,00 K&

1 600,00 K&

3 029,00 K&
10 203,00 K&
800,00 K&

7 787,00 K&
12 103,50 K&
7 024,00 K&

8 845,00 K¢

12 982,38 K&

19 710,00 K&
4 590,00 K&
1964 367,86 K&

-4 749,15 Ké

Jana Rousalova }
hospodaf AMD v CR

8 | Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2009



Dotované projekty v roce 2009

Rekondiéni pobyty, Skoleni a seminafe, pobytové akce se zvlaStnim zaméfenim na
muskularni dystrofiky - MZ CR,

Urad MC Praha 11 Projekt - sprava sluzeb odbornych stfedisek, socialni poradenstvi -
MPSV CR, Urad MC Praha 11

Clenstvi v mezinarodnich organizacich a uéast na konferenci EAMDA - Utad viady CR

Rekondi¢ni tuzemské pobyty

OPS - Hodonin u Kunstatu 2.5.- 4.5.2009

RVK - Hodonin u Kunstatu 23.5.- 30.5.2009
RVK - TfemosSna u Plzné 23.5.- 27.5.2009
RVK - Velké Losiny 4.7.-11.7.2009
RVK - Hodonin u Kunstatu 15.8.- 22.8.2009

Zahraniéni rekondiéni pobyt u more
Chorvatsko, Makarska - hotel BIOKOVKA 25.8.- 5.9.2009

Spoleény program rekondiénich a edukaénich pobyt AMD v CR:

Zdravotni problematika, vyuziti neagresivnich fyzioterapeutickych technik, dechova
cvi€eni, aplikace podpurné plicni ventilace v praxi, stravovaci rezim, individualni a
skupinova cvi€eni, socialni problematika, nacvik sebeobsluhy a;.

Skoleni a seminare v roce 2009:

24.1. - 29.1. - Konference CEEGN ,Cesta k Ié¢bé”, hlavni mySlenkou bylo posileni role
pacientli s genetickym onemocnénim, jako partnera a v nékterych oblastech i iniciatora
vyvoje vyzkumu a lécby

19. 2. - Ob&anské sdruzeni Parent Project CR, Organizacia muskularnych dystrofikov
SR a Masarykova univerzita Brno usporadaly v hotelu Troja v Praze odborny seminar
.Databaze pacientd s DMD/BMD".

20. - 21. 4. - Konference ,Evropou bez bariér‘ — TOP Hotel Praha

21.4. - 25.4. - Vystavy Non-Handicap

26.4. - Workshopu - ,Vzacna onemocnéni a novorozenecky screening”

21. 5. - Konference - "Lé¢ba vzacnych onemocnéni a legislativa EU"

8. 6. - Planovani a rozvoj socialnich sluzeb — Magistrat hl. mésta Praha

23. 6. - Ceska rada humanitarnich organizaci — Park Hotel

4. 8. — Tiskova konference MDA Ride — Obchodni centrum Letfiany

5. 9. — 1. ro¢nik benefi¢ni jizdy MDA Ride — Obchodni centrum Letfiany

17.9. - 20.9. Mezinarodni konference EAMDA v Bélehradé

Sportovni akce: 28. 3. turnaj v bowlingu - Plzer
25. 4.- AMD Dama Open
15. 8. - 22.8. - RVK - Sachy Hodonin u Kunstatu
5.12. turnaj v bowlingu - Plzenh

Schiize vyboru: 2. - 3.5. Hodonin u Kunstatu
1.12. Praha Hotel Globus
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Konference CEEGN ,,Cesta k lé¢bé«

Konference o.s. Parent Project
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Dobrocinna akce MDA RIDE —5.9. OC Praha Letiiany
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Putovani 2009 — Tremos$na
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Vitézové AMD dama open
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Podékovani vSem, ktefi umoznili nasi ¢innost

Dotace MZ CR, Dotace MPSV CR, Ufad viady CR, Mé&stska &ast Prahy 11,
Mésto Kladno, MDA Ride, Optreal, s.r.o., Bogl a Krysl,,Jan Mastny, s.r.o.,
Farnost Rajhrad, Freis — doprava, Nadacni fond ZLATA PRAHA

Charta 77 — konto bariéry, MEZADO - Jan PeSek

A dalSi drobni darci z fad ¢lent i neclend, kterym zvlast dékujeme.

F~ "B MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
&7l ekt repusLcy . . @

VUA VIadni vybor pro postizené ob&any

Statutarni mésto

KLADNO

Nadaéni
fond
ZLATA
PRAHA

TOPTREAL

IVEID.A ERXIDIES

/22 A0SR o

Doprava & spedice _fan Pesek )/
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