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AMD je členem České rady 
humanitárních organizací, Národní 

rady osob se zdravotním postižením 
České republiky a členem EAMDA – 

Evropské aliance asociací 
nervosvalových nemocí. 

 
 

Asociace muskulárních dystrofiků v ČR, která sdružuje postižené muskulární dystrofií 
(tzv. myopatií) a dalšími nervosvalovými nemocemi, je celonárodní nevládní nezisková 
organizace působící v České republice. Muskulární dystrofici patří k nejtíže postiže-
ným, mnozí jsou odkázáni na používání vozíku a na pomoc jiných osob se všemi nega-
tivními důsledky, které z této skutečnosti vyplývají. 
Asociace muskulárních dystrofiků prosazuje specifické zájmy a potřeby svých členů. 
Pořádá rehabilitačně výchovné kurzy, rekondiční ozdravné pobyty, semináře, šachové 
turnaje atd. Spolupracuje se zdravotnickými institucemi a se zahraničními asociacemi 
obdobného charakteru, které dnes existují ve většině zemí světa jako významná sou-
část v boji proti nervosvalovým chorobám a jejich následkům. Poskytuje též sociálně 
právní a jinou pomoc svým členům. 
Důležitou součástí činnosti Asociace muskulárních dystrofiků je vydávání členského 
časopisu ZPRAVODAJ AMD, který vychází čtvrtletně a poskytuje informace členům jak 
z oblasti vlastní činnosti AMD, tak i z oblasti lékařské vědy a výzkumu nervosvalových 
chorob. Časopis přináší také novinky ze zahraničí, jež souvisejí s nervosvalovými ne-
mocemi, a je základem pro vzájemnou výměnu zkušeností a názorů postižených. 
Cílem AMD v ČR je trvale sledovat a pomáhat řešit širokou problematiku postižených 
nervosvalovými nemocemi včetně dětí a mládeže. Tato činnost je finančně značně 
nákladná a závisí na podpoře veřejnosti. 

Všem dárcům a sponzorům předem děkujeme. 

Naše adresa: 

Asociace muskulárních dystrofiků v ČR 

Petýrkova 1953/24, 148 00 Praha 414 

tel./ fax: 272 933 777,  

 

webová adresa: www.amd-mda.cz, email: info@amd-mda.cz  

Kancelář: Petýrkova 1950/18 (suterén), 148 00 Praha 414 

Úřední hod.: Út, Čt 13:00 – 16:00 hod., St 12:00 – 15:00 hod., Pá 9:00 – 12:00  

V době nepřítomnosti volejte na tel.: 722 946 323 

 

Číslo konta: Komerční banka, Praha 4: 30333041/0100 
 
 
 
 

http://www.amd-mda.cz/
mailto:info@amd-mda.cz
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Vážení přátelé, 
 
Asociace muskulárních dystrofiků v ČR vám předkládá výroční zprávu o činnosti a 
hospodaření za rok 2011. Uvádíme přehled aktivit a událostí, které jsme během 
uplynulého roku uskutečnili. Naše činnost byla i v roce 2011 pestrá. 
Finanční prostředky z Ministerstva práce a sociálních věcí, Ministerstva zdravotnictví, 
Městské části Prahy 11, Vládního výboru pro zdravotně postižené, sponzorů a různých 
nadací nám pomohly uskutečnit větší část našich projektů. MZ ČR podpořilo projekty v 
oblasti rekondičních pobytů, které již tradičně patří k nejoblíbenějším. Naši členové tak 
mohli strávit příjemné chvíle na ozdravných pobytech v Hodoníně u Kunštátu, 
v Třemošné u Plzně a Velkých Losinách. Ze zahraničních akcí to byl pobyt u moře na 
Makarské rivieře v Chorvatsku, na který také přispěla Nadace Dobrý skutek. Od 
Ministerstva zdravotnictví jsme také získali grant v rámci programu PVP na překlady 
materiálů o problematice svalové dystrofie. MPSV nám poskytlo podporu v oblasti 
sociálně právního poradenství a provozních nákladů organizace. Městská část Prahy 
11 přispěla na činnost organizace a rekondiční pobyty. Nadační fond Zlatá Praha 
přispěl na činnost AMD. V roce 2011 jsme pokračovali ve spolupráci s o.s. MDA RIDE, 
která významně finančně přispěla na naše aktivity. Město Kladno přispělo na dopravu 
na rekondiční pobyty ve Velkých Losinách. Od VV VÚA jsme získali finanční prostředky 
na provoz webového portálu a členské příspěvky v EAMDA. 
Naše činnost byla zaměřena na poradenství v právní a sociální oblasti. Snažili jsme se 
informovat o novinkách v oblasti nervosvalových nemocí, a to především 
prostřednictvím Zpravodaje a webových stránek. V právních otázkách se pak mnozí 
obraceli na pana JUDr. Jana Bébra a v oblasti zdravotní na doc. MUDr. Miluši 
Havlovou, CSc., vedoucí nervosvalového centra v Praze. I nadále AMD v roce 2011 
spolupracovala s Národní radou osob se zdravotním postižením v ČR a Českou radou 
humanitárních organizací. Pokračovalo poskytování poradenství při některých 
nejasnostech v uplatňování zákona o sociálních službách. Dále zůstáváme aktivními 
členy mezinárodních organizací: EAMDA – Evropské aliance asociací nervosvalových 
nemocí, CEEGN, TREAT-NMD.  
Díky podpoře Úřadu vlády (program Podpory VÚA Vládního výboru pro postižené 
občany), ale i dalších sponzorů - Genzyme, Meyra, MDA RIDE, OPTREAL - jsme mohli 
uspořádat konferenci EAMDA, která se vůbec poprvé pořádala u nás, konkrétně 
v Praze. Byla to velmi náročná akce jak z hlediska finančního, tak i organizačního, ale 
byla úspěšná, o čemž svědčí ohlasy samotných účastníků od nás i ze zahraničí. 
Jedním z úspěchů bylo také, že do výkonného výboru EAMDA byla zvolena naše 
členka Dona Jandová. 
V roce 2011 proběhly také nové volby v rámci naší organizace. 
Chtěl bych poděkovat i lidem, kteří pravidelně přispívají menšími částkami a podporují 
naši činnost. 
Vážení přátelé, i v roce 2011 Asociace muskulárních dystrofiků v ČR pokračovala 
v propagování problematiky lidí postižených svalovou dystrofií. Začali jsme také 
připravovat akce, které proběhnou v roce 2012. 
 
Děkuji všem, kteří se podíleli na zajištění všech akcí i dalších aktivit pro naši 
organizaci. 
  

Zdeněk Janda 
 předseda AMD 
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Asociace muskulárních dystrofiků v České republice 
  
Složení nového výboru po volbách v roce 2011 
 
Výbor AMD  
 
Janda Zdeněk Furišová Věra  
Procházka Petr Šandera Jiří 
Kačírková Jitka Miroslav Valina  
Vojáčkova Zuzana Jan Mikulenčák 
Nerancolakis Nikos  
 
Výkonný výbor  
 
Předseda: Zdeněk Janda  
Místopředseda: Petr Procházka  

 
Jitka Kačírková 
Nikos Nerancolakis  
Zuzana Vojáčková  
 
Revizní komise  
Předsedkyně: Landová Věra  
členové: Macáková Jana, Jana Roušalová  

 
Redakční rada Zpravodaje AMD  
odpovědná redaktorka: Mgr. Dona Jandová Zalmanová  
členové redakční rady: Jitka Kačírková, Blanka Jedličková, Miroslav Valina  

 
Zástupci AMD v ČR v krajských radách NRZP  
Věra Furišová - Olomoucký kraj  
Dr. Alena Mrázová - Královéhradecký kraj  
Nikos Nerancolakis - Moravskoslezský kraj  
Pavlína Riglová - Jihomoravský kraj  
Zuzana Vojáčkova - Plzeňský kraj  

 
Zástupce AMD v ČR v Evropské alianci asociací nervosvalově postiže-
ných (EAMDA):  
Zdeněk Janda 

 
Počet členů: 333 
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Zpráva o hospodaření AMD v ČR k 31. 12. 2011 

 
 
 
 
 
PŘÍJMY 
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VÝDAJE 

 
 

 
 

Stav finančních prostředků na běžném účtu  k 31. 12. 2012 je 40,856,40  Kč. Výsledek 
hospodaření za rok 2011 je ztráta 51.816,15 Kč. Tento stav byl způsoben poklesem 
plánovaných dotací a již nemožnou regulací nákladů vzhledem k vyplaceným zálohám 
na akce. Náklady této ztráty byly hrazeny ze zisku minulého roku. 
Vyúčtování vyhotovil Petr Procházka. 
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Dotované projekty v roce 2011 
 
Rekondiční pobyty, školení a semináře – se speciálním zaměřením na 
muskulární dystrofiky MZ ČR, Město Plzeň, 
Projekt – správa služeb odborných středisek, sociální poradenství – MPSV 
ČR, Úřad MČ Praha 11, 
Členství v mezinárodních organizacích a pořádání konference EAMDA – Úřad 
vlády ČR 

 
Rekondiční tuzemské pobyty 
RVK - Hodonín u Kunštátu   21.5. - 2.5. 2011 
RVK - Třemošná u Plzně 21.5. - 24.5. 2011 
RVK - Velké Losiny 2. 7.- 9 .7. 2011 
RVK - Velké Losiny 9 .7.- 16 .7. 2011 
 
Zahraniční rekondiční pobyt u moře 
Chorvatsko, Makarska - hotel BIOKOVKA  23.8. - 3.9. 2011 

 
Společný program rekondičních a edukačních pobytů AMD v ČR:  
Zdravotní problematika, využití neagresivních fyzioterapeutických technik, 
dechová cvičení, aplikace podpůrné plicní ventilace v praxi, stravovací režim, 
individuální a skupinová cvičení, sociální problematika, nácvik sebeobsluhy aj.  

 

 
Sociální a právní poradenství: 
Průběžně celý rok 2011 prostřednictvím sociální pracovnice paní Ivety  
Jelínkové a JUDr. Jana Bébra. 

 
Časopis Zpravodaj AMD v roce 2011: 
Byla vydána dvě čísla – v březnu a v prosinci 
 
Schůze výboru v roce 2011: 
29. 4. - 1. 5. schůze VV AMD v ČR, Hodonín u Kunštátu 
7. 12. schůze VV AMD v ČR, Hotel Globus – Praha 4  
 
Sportovní akce v roce 2011 
24. - 29. 10. Šachový turnaj Hodonín u Kunštátu „O pohár MDA RIDE“ a pohár 
AMD 

 
Kulturně zájmová činnost 

25. 6. 2011  - Třetí ročník benefiční jízdy MDA  RIDE - Praha Smíchov 
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Zúčastnili jsme 
 
19. 3. 2011 schůzka organizací zastupujících tzv. vzácná onemocnění, Motol, 

Praha. Předmětem bylo projednat strategii při tvorbě národního plánu pro vzácná 
onemocnění, který má do konce roku předložit Ministerstvo zdravotnictví. 
 
22. 3. 2011 demonstrace zdravotně postižených na prostranství mezi Ministerstvem 

práce a sociálních věcí a Ministerstvem zdravotnictví. 
Důvodem byly připravované vládní reformy MPSV. V diskuzi postupně vystoupili 
Václav Krása, Jana Hrdá, Táňa Fišerová, ale i ministr práce a sociálních věcí Jaromír 
Drábek, ministr zdravotnictví Leoš Heger a mnoho dalších. 
 
28. 3. 2011 setkání s poslankyní ODS paní Lenkou Kohoutovou. 

Naši organizaci zastupovali předseda Zdeněk Janda a místopředseda Petr Procházka. 
Šlo nám o to, aby paní poslankyně vysvětlila svůj pohled na sociální reformu. 

 
19. 4. – 21.4 výstava NON-HANDICAP, Pražské výstaviště. Na stánku NRZP 
jsme prezentovali informační materiály o naší organizaci. 
 
1. 5. – 3. 5. 2011 výborová schůze AMD v Hodoníně u Kunštátu. 
Projednávalo se zde hospodaření organizace, výsledky dotačního řízení na 
rok 2011, přerozdělování prostředků na jednotlivé akce a v neposlední řadě 
příprava voleb výboru AMD. 
 
4. 5. – 8. 5. 2011 Jan a Jana Mikulenčákovi reprezentovali naši organizaci na 
mezinárodním šachovém turnaji na Slovensku s názvem DYSTRO CHESS 
SLOVAKIA 2011. Tento turnaj se uskutečnil za finanční podpory zemí tzv. 
Visegrádské čtyřky. 
 
21. 5. 2011 schůze výkonného výboru EAMDA, kde se projednávala fáze 
příprav na výroční konferenci EAMDA 2011 v Praze, směřování EAMDA do 
budoucna a příprava konference v roce 2012 v Budapešti.  
 
28. 5. – 29. 5. 2011 festival Mezi ploty pořádaný tradičně v areálu Bohnické 
nemocnice. Společně s dalšími organizacemi jsme informovali návštěvníky o 
problematice svalové dystrofie a činnosti našeho sdružení. 
 
25. 6. 2011 3. ročník MDA RIDE - akce na podporu lidí postižených svalovou 
dystrofií. Na akci se vybralo přes půl milionu korun, které byly rozděleny mezi 
jednotlivce a organizace zabývající se problematikou svalové dystrofie. 
 
8. 9. 2011 se uskutečnil Training course organizace TREAT-NMD, který 
jsme z větší části pomáhali organizačně zajišťovat. Proběhly zde semináře pro 
odborníky z České republiky, kteří hodnotili tuto akci jako velmi přínosnou. 
Seznámili se s novými metodami péče a léčby nervosvalových onemocnění, 
jaké se používají ve světě. 
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8. 9. – 11. 9. 2011 jsme pořádali mezinárodní konferenci EAMDA. Zúčastnilo 
se jí mnoho organizací z Evropy. Přednášeli zde odborníci od nás i ze 
zahraničí. Tato akce byla pro naši organizaci velmi přínosná. Na přednášky 
přišlo mnoho zájemců z řad našich členů a rodinných příslušníků, což bylo 
naším cílem. 
 
24. 9. 2011 oslavy 20. výročí působení firmy MEYRA na našem trhu. 
Oslavy proběhly v sídle firmy v Poděbradech. Na tuto akci jsme byli pozváni 
jako organizace ředitelem firmy Ing. Vladimírem Kopačkou. Firma MEYRA 
byla také jedním z partnerů, kteří finančně podpořili konferenci EAMDA. 
 
24. 9. 2011 setkání členů AMD v ČR Plzeňského kraje v Třemošné u Plzně 
 
18. 10. – 21. 10. 2011 výstava Rehaprotex v Brně. Na stánku NRZP jsme 
prezentovali informační materiály o naší organizaci. 
 
7. 11. 2011 jednání na Ministerstvu zdravotnictví o národním plánu pro 
vzácná onemocnění. V tomto dokumentu by měla být zohledněna 
problematika všech onemocnění, která se klasifikují jako vzácná. Patří mezi 
ně i svalová dystrofie.  
 

 
Mediální a veřejné aktivity AMD v ČR v roce 2011 
Pořádání mezinárodní konference EAMDA v Praze 
 

 
Poděkování všem, kteří umožnili naši činnost  
Dotace MZ ČR, Dotace MPSV ČR, Úřad vlády ČR, Městská část Prahy 11,  
Město Kladno, MDA Ride, Optreal, s.r.o.,  Město Třemošná, Město Plzeň, 
Pavel Sikyta - Půjčovna lodí H2O, PEBAL s.r.o. , 
Farnost Rajhrad, Freis – doprava, Nadační fond ZLATÁ PRAHA  
MEZADO – Jan Pešek, MEYRA s. r. o., Nadační fond Dobrý skutek,  
A další drobní dárci z řad členů i nečlenů, kterým zvlášť děkujeme  
 
 

Výroční zprávu zpracoval Zdeněk Janda 
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Akce pořádané AMD v ČR 

Konference EAMDA v Praze 

 
V období 8. až 11. září Asociace muskulárních dystrofiků v ČR hostila v Praze, v 
prostorách hotelu Clarion, 41. Mezinárodní konferenci EAMDA a vzdělávací kurz pro 
odborníky organizovaný ve spolupráci s TREAT NMD zaměřený na implementaci 
standardů péče o osoby s nervosvalovým onemocněním. 
Mezinárodní konference EAMDA a zároveň valné shromáždění této evropské 
organizace se každoročně koná v jiné členské zemi. Tento rok se poprvé konala 
v České republice, což byla pro AMD velká čest, ale zároveň i výzva. Po dlouhém a 
náročném hledání jsme vybrali jako místo konání Hotel Clarion v Praze, který jako 
jediný odpovídal daným požadavkům. Najít hotel s co největším počtem 
bezbariérových pokojů v našich podmínkách není zrovna jednoduchý úkol. Vedení 
hotelu nám vyšlo ve všem vstříc a i díky ochotě celého personálu se nám podařilo 
konferenci úspěšně zorganizovat. Konference má tradičně dvě části. První je věnována 
lékařské problematice a druhá sociálním aspektům. Lékařská část konference byla 
věnována novým přístupům a výsledkům výzkumu v oblasti nervosvalových 
onemocnění na evropské úrovni. Mezi přednášejícími byli odborníci z České republiky, 
ale i ze zahraničí, např. z Francie, Velké Británie, Itálie, Německa, Slovenska atd. 
Přednášky ukázaly, jak se v jiných zemích daří realizovat v praxi péči o lidi 
s nervosvalovým onemocněním, a zdůraznily význam multidisciplinární péče v této 
oblasti. Byla vyzdvižena role a nezbytnost specializovaných center, kde postižení 
mohou získat odpovídající péči. Čeští lékaři dospěli k závěru, že je třeba přezkoumat 
některé ze svých stávajících postupů a přístupů. 
Z témat, která zde zazněla, připomínáme: Vyhledávání Pompeho nemoci v dospělé 
populaci ČR; Národní registr nemocných s myotonickými poruchami; Exon skipping – 
molekulárně genetická metoda léčby DMD; Genetická diagnostika u DMD; Současná 
kardiologická péče u osob s nervosvalovým onemocněním; Dysfagie (polykání) a 
výživa; Standardy péče o osoby se svalovou dystrofií; Neinvazivní a invazivní 
ventilační podpora u pacientů s DMD; Nervosvalová centra v Německu; Jak prosadit 
hlas osob s nervosvalovým onemocněním v rámci mezinárodního společenství NMD; 
Jakou roli hrají občanská sdružení a charitativní organizace. 
Druhá část konference byla věnována sociálním aspektům a asociacím zabývajících 
se problematikou lidí s nervosvalovými nemocemi.  
Z přednášek, které zde zazněly, připomínáme následující prezentace: 
Home Sweet Home: asociativní zkušenost samostatného života; Sociální aspekty 
zdravotního postižení; Život se svalovou dystrofií; PC hlasové ovládání; Právní rámec 
pro postavení osob s nervosvalovými poruchami v Srbsku; Regenerační rehabilitace 
osob se NMD v Izole ve Slovinsku atd. 
 
Konference byla kladně ohodnocena jak domácími účastníky, tak i hosty ze zahraničí. 
Hlavní přínos spočívá v propagaci problematiky lidí s nervosvalovým onemocněním 
mezi odborníky i laickou veřejností. Ukázala se také nutnost a význam spolupráce 
mezi různými zeměmi a šíření jejich zkušeností.  
Celá konference měla vysokou úroveň, což mnozí účastníci ocenili. Také se zde 
dozvěděli mnoho užitečných informací, jak z oblasti výzkumu, zdravotních problémů i 
sociální péče. 
Druhý den po skončení konference byla pro zahraniční účastníky připravena prohlídka 
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Prahy zakončená slavnostní večeří. 
Souběžně s konferencí probíhal také jednodenní kurz pro odborníky organizovaný ve 
spolupráci s TREAT NMD a ENMC. Koordinátory této akce byli Thomas Sejersen 
(Karolinska University, Stockholm), Anna Ambrosini (Itálie) a Stanislav Voháňka 
(neurologické oddělení, VUT v Brně). Zúčastnilo se 23 neurologů především z České 
republiky. 
Během dopolední části se kurz zaměřil na činnost TREAT NMD, zejména na šíření 
nejnovějších konceptů standardů péče u postižených DMD a SMA. Ostatní přednášky 
byly zaměřené na aspekty spojené s respiračními problémy a prevencí kardiologických 
potíží, na patologické mechanismy dysfagie a výživu a rehabilitaci. Diskuse upozornila 
na oblasti, kde jsou patrné velké rozdíly mezi jednotlivými zeměmi. Je to např. péče o 
pacienty závislé na podpůrném dýchání (v některých místech stále chybí potřebné 
vybavení a vyškolený personál), prevence kardiologických dysfunkcí, uplatňování 
správné klinické praxe při rehabilitaci a používání vhodných ortopedických pomůcek. 
 
Kurz byl dobrou příležitosti hovořit o úrovni péče o osoby s nervosvalovým 
onemocněním v jednotlivých zemích a srovnat to se situací v České republice. 
 

Red. 
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Foto: Hanka Kadeřábková 
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Otevřené mistrovství České republiky MDA RIDE v šachu tělesně 
postižených mužů a žen.    

 
Ve dnech 24. 10. – 29. 10. 2011 se konalo na „zámečku“ v Hodoníně u Kunštátu 
Otevřené mistrovství České republiky MDA RIDE v šachu tělesně postižených mužů a 
žen. 
Celkový počet hrajících účastníků byl 35, a z toho celkem 14 hráčů mělo ELO Rating 
vyšší než 1900, což tomuto turnaji dodalo poměrně vysokou úroveň. Celý turnaj jde na 
zápočet na české ELO a mezinárodní ELO FIDE  listinu a jen škoda, že se turnaje ze 
zdravotních důvodů nakonec nemohli zúčastnit hráči z Maďarska a Slovenska. Hrálo 
se náročným systémem dvě kola za den, ale přesto bylo setkání velice příjemné a 
pohodová atmosféra se nesla celým turnajem. K přátelské atmosféře dopomohl 
večírek s živou hudbou doplněný o dražbu předmětů, jejíž výtěžek půjde ve prospěch 
AMD.   
Zajímavým zpestřením bylo setkání a následná simultánka s mezinárodním mistrem 
panem Ing. Ladislavem Dobrovolským. Celkovým vítězem a mistrem ČR se stal Vít 
Valenta, mistryní ČR je Irena Badačová a mistr AMD je Jan Mikulenčák. 
Jako spoluorganizátor tohoto turnaje bych chtěl, kromě dalších ochotných lidí, 
poděkovat především organizaci MDA RIDE za finanční podporu, bez které by se 
turnaj jen těžko organizoval, a jejím zástupcům, kteří přijeli osobně předat hodnotné 
ceny vítězům a všem dodali potřebnou naději, že turnaj podpoří i v příštím roce. 
 

                                                                                     Jan Mikulenčák 
                                                                                       ředitel turnaje 
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Foto: Hanka Kadeřábková a František Újezdský 
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Rekondiční pobyt v Hodoníně u Kunštátu. 
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Rekondiční pobyt Třemošná 
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Foto: František Újezdský 
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Rekondiční pobyt u moře – Makarská riviéra 
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 Foto: Petr Landa, Bohdana Vondrová 
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Poděkování všem, kteří umožnili naši činnost 

 
Dotace MZ ČR, Dotace MPSV ČR, Úřad vlády ČR, Městská část Prahy 11, 
Město Kladno, MDA Ride, Optreal, s.r.o., Bogl a Krýsl, Jan Mastný, s.r.o., 
Farnost Rajhrad, Freis – doprava, Nadační fond ZLATÁ PRAHA, MEYRA s.r. o.  
Charta 77 – konto bariéry, MEZADO – Jan Pešek, Dobrý skutek 
 
A další drobní dárci z řad členů i nečlenů, kterým zvlášť děkujeme. 

        
        

 
              

                
 
 

                                              VÚA Vládní výbor pro postižené občany 

 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
              Benediktinské opatství Rajhrad 

 

 

 
 


