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ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKU




Cinnost nasi organizace je zavisla na pomoci vladnich instituci a jednotlivych sponzord,
bez kterych bychom nemohli uskute¢nit fadu aktivit zaméfenych na podporu nasich

Dékujeme, ze nam pomahate!

Dotace MZ CR, Dotace MPSV CR, Urad vliady CR, Mé&stska ¢ast Prahy 11, Mé&sto Kladno,
MDA Ride, Farnost Rajhrad, Konto Bariéry, OPTREAL s. r. 0., Mésto Tfemosna, Nadace

Agrofert, SHOW DOWN Poker Club, Sanofi-aventis, s. r. 0., Cukrarna Hajek.

A dalsim drobnym darctiim z fad élent i neélen, kterym zvlast’ dékujeme.

Vyroéni zpravu zpracoval Zdenék Janda
Graficka uprava: Veronika Nesmérakova
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NaSe adresa:

Asociace muskularnich
dystrofikti v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

Tel./ fax:
272933 777

Webova adresa:
www.amd-mda.cz

E-mail:
info@amd-mda.cz

Kancelar:

Petyrkova 1950/18 (suterén)

148 00 Praha 414

Ufedni hodiny:

pondéli  9:00 - 14:00

dtery  10:30-12:30
13:00 - 16:00

streda 9:00 - 15:00

Stvrtek  13:00 - 16:00

patek 9:00 - 15:00

V dobé& nepfitomnosti
volejte na tel.:

774149 970

Cislo konta:

Komeréni banka, Praha 4:

30333041/0100

Asociace muskularnich dystrofikdi v CR, ktera sdruzuje
postizené muskularni dystrofii (tzv. myopatii) a dalSimi
nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni
neziskova organizace plsobici v Ceské republice.
Muskularni dystrofici patfi k nejtize postizenym, mnozi
jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
se vSemi negativnimi dusledky, které z této skutecnosti
vyplyvaji.

Asociace muskularnich dystrofiki prosazuje specifické
zajmy a potfeby svych ¢lenu. Pofada rehabilitacné
vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminare,
Sachové turnaje atd. Spolupracuje se zdravotnickymi
institucemi a se zahraniénimi asociacemi obdobného
charakteru, které dnes existuji ve vétSiné zemi svéta jako
vyznamna soucast v boji proti nervosvalovym chorobam
a jejich nasledkim. Poskytuje téz socialné pravni
poradenstvi a jinou pomoc svym ¢lentim.

Dulezitou soucasti ¢€innosti Asociace muskularnich
dystrofikl je vydavani ¢lenského Gasopisu ZPRAVODAJ
AMD, ktery vychazi ¢tvrtletné a poskytuje informace
¢lenm jak z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak i z oblasti
Iékafské védy a vyzkumu nervosvalovych chorob.
Casopis pfinasi také novinky ze zahraniéi, jeZ souviseji
s nervosvalovymi nemocemi, a je zakladem pro vzajemnou
vyménu zku$enosti a nazorl postizenych.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit Sirokou
problematiku postizenych nervosvalovymi nemocemi
v€etné déti a mladeze. Tato €innost je finanéné znacné
nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

V§em darcim a sponzoriim pfedem dékujeme!



Vazeni pratele,

Asociace muskulérnich dystrofiki v CR vém pfedklada vyroéni zpravu o &innosti
a hospodareni za rok 2018. Uvadime pfehled aktivit a udalosti, které jsme béhem
uplynulého roku uskutecnili. | v tomto roce jsme se snazili pro naSe ¢leny pfinaSet co
nejvice informaci ze socidlni oblasti, zdravi, pée a také novinek o kompenzacnich
pomtickach. Poradali jsme tradiéni rekondi¢ni pobyty v tuzemsku i zahranici.

Financ¢niprostfedky z Ministerstva prace a socialnich véci, Ministerstva zdravotnictvi,
od Méstské casti Prahy 11, Viadniho vyboru pro zdravotné postizené, Mésta
Kladna, sponzoru, riznych nadaci, ale také jednotliveu nam pomohly uskutecnit
vétsi &ast nasich projekti. MZ CR podpofilo tuzemské rekondiéni pobyty a rekondicéni
pobyt na Makarské riviére. Konto Bariéry prispélo na asistenty, ktefi béhem tohoto
pobytu pomahali ucastnikim pobytu. MPSV nam poskytlo podporu v oblasti socialné
pravniho poradenstvi a provoznich nakladi organizace. Méstska ¢ast Praha 11 prispéla
na ¢innost organizace, rekondiéni pobyty a vydavani Zpravodaje AMD. Mésto Kladno
na rekondicni pobyt ve Velkych Losinach. V roce 2018 jsme pokracovali ve spolupraci
s 0. s. MDA RIDE, které vyznamné finanéné podporilo nase aktivity a pfispélo nasim
élentim na rizné kompenzaéni pomtcky i asistenty. Od VV VUA jsme ziskali financni
prostredky na Clenské prispévky v EAMD, Zpravodaj AMD a poradani mezinarodni
konference pod zastitou EAMDA.

Nase ¢&innost byla zamérena na poradenstvi v pravni a socialni oblasti: uskutecnili jsme
celkem pres 290 intervenci. Informovali jsme o novinkach v oblasti nervosvalovych
nemoci, a to pfedevsim prostrednictvim Zpravodaje a webovych stranek.

V roce 2018 AMD nadale spolupracovala s Narodni radou osob se zdravotnim postizenim
v CR, Ceskou radou humanitérnich organizaci, s CAVO.

Pokracovalo poskytovani poradenstvi pfi nékterych nejasnostech v uplatriovani
zakona o sociéalnich sluzbach a pfispévcich na péci. Dale zistavame aktivnimi ¢leny
mezinarodnich organizaci: EAMDA — Evropské aliance asociaci nervosvalovych nemoci,
TREAT-NMD, CARE-NMD.

Vyé&et sponzori: Urad viady (program Podpory VUA Viddniho vyboru pro postizené
obcany), MPSV, MZ, MDA RIDE, OPTREAL, Opatstvi Rajhrad, Praha 11, mésto
Kladno, Konto Bariéry a mnoho dalSich drobnych ddrcu z rad fyzickych osob.

Nejddlezitejsi a zaroveri nejvétsi akci, kterou jsme v minulém roce poradali byla
mezinarodni konference pod zastitou EAMDA. Cely rok probihaly pfipravy na tuto



vyznamnou akci. Vybér vhodného mista, kontaktovani odbornikt od nas i ze zahranici,
zajistovani dopravy a ubytovani, oslovovani sponzort a mnoho dal$ich aktivit, které byly
potfebné pro zajisténi celé akce si vyZadalo nemalé usili. Nicméné kladné hodnoceni
od tcastniki i odborné verejnosti bylo odménou organizatoram a motivuje k usporadani
takovéto akce i v budoucnu.

Konference prinesla mnoho novych informaci z oblasti problematiky nervosvalovych
onemocnéni v podobé mozné Ié¢by nékterych typl svalové dystrofie, také nové metody
péce, které zkvalitriuji a prodluzuji Zivot lidem s timto onemocnénim byly dalsim bodem
celého setkani.

Uéastnili jsme se dalsich akci, jako je ti¢ast na patém roéniku APO Alumni v rezidenci
amerického velvyslance a konference EURORDIS (Evropska organizace pro vzacna
onemocnéni) ve Vidni. Na pozvani slovenské OMD (Organizacia muskularnych
dystrofikov) jsme se zucastnili oslav 50. vyroCi zaloZeni spoleéné organizace
,Klub muskularnich dystrofik(“, ze kterého vznikla pak i nase samostatna organizace.

Prabézné se aktualizovaly webové stranky. Umistujeme na né stale nové informace
o trendech ve vyzkumu, péci a samozfejmé také o ¢Cinnosti naSi organizace. Aktivné
k prezentaci AMD vyuzivame i facebook. PokraCovala vefejna sbirka, které umozriuje
pfispivat organizaci prostrednictvim sms zprav.

| nadale jsme navs$tévovali vzdélavaci kurzy poradané APO (Asociace pacientskych
organizaci). Za na$i organizaci se jich uéastnili Zdenék Janda, Mgr. Dona Jandova
a Veronika Nesmérakova.

Vyznamné byla spolupréce s CAVO (Ceska asociace pro vzacna onemocnéni).
Spoluprace s touto organizaci a dalsimi ¢lenskymi organizacemi pomaha prosazovat
zajmy a potreby lidi se vzacnym onemocnénim, ke kterym patfi i svalova dystrofie.
Véazeni pratelé, i v roce 2018 Asociace muskularnich dystrofikii v CR pokradovala
v propagovani problematiky lidi postizenych svalovou dystrofii. Zacali jsme také
pfipravovat akce, které probéhnou v roce 2019.

Dékuji vSem, ktefi se podileli na zajisténi vSech akci i dalSich aktivit pro nasi organizaci.
/(/ / /f
oel/ \/u(_l(., AL ﬂ £

Zdenék Janda
pfedseda AMD
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Asociace muskularnich dystrofiki v Ceské republice

SLOZENI VYBORU V ROCE 2018

VYBOR AMD

Zdenék Janda René Molitoris

Petr Prochazka PhDr. Miroslav Valina
Jitka Safrankova Jan Mikulen&ak

Zuzana Vojackova PaedDr. Jitka Molitorisova
Nikos Nerancolakis Veronika Nesmérakova
Filip Bican

VYKONNY VYBOR

Predseda: Mistopredseda:
Zdenék Janda Petr Prochazka

Filip Bican

Zuzana Vojackova




VYROCNI ZPRAVA AMD V CR ZA ROK 2018

REVIZNi KOMISE

predsedkyné: Véra Landova
¢lenové: Jana Macakova, Jana RousSalova

REDAKCNI RADA ZPRAVODAJE AMD

odpovédna redaktorka: Mgr. Dona Jandova Zalmanova
¢lenové redakéni rady: Jitka Safrankova, Roman PiSny, Jitka Molitorisova,
PhDr. Miroslav Valina, Veronika Nesmérakova

ZASTUPCI AMD V CR V KRAJSKYCH RADACH NRZP

Véra FuriSova - Olomoucky kraj
Dr. Alena Mrazova - Kralovéhradecky kraj
Nikos Nerancolakis - Moravskoslezsky kraj
Pavlina Riglova - Jihomoravsky kraj
Zuzana Vojackova - Plzensky kraj
PhDr. Miroslav Valina - pfedseda Krajské rady NRZP Plzen

ZASTUPCE AMD V CR V EVROPSKE ALIANCI ASOCIACI
NERVOSVALOVE POSTIZENYCH (EAMDA)

Mgr. Dona Jandova - ¢lenka vykonného vyboru EAMDA
Zdenék Janda (pfedseda AMD v CR)

Pocet ¢lenu: 311
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ZPRAVA O HOSPODARENiIi AMD V R K 31.1

Vysledovka Tisk viech zaznam
Firma: Asociace muskuldrnich dystrofiki v CR, o.s. Dne: 22.05.2019 Strana 1
Za obdobi: 01.01.2018 - 31.12.2018
suU AU Nazev Gctu Pocatecni stav Qbrat za obdobi Koneény stav
Naklady
501 01 Spotieba materialu - ostatni 0,00 28 612,51 28 612,51
501 02 Spotieba materialu - kancel. potfeby 0,00 31325.04 3132504
501 Spotieba materialu 0.00 59 937.55 59 837,55
502 02 Spotieba tepeiné energie-kancelafe 0,00 4 576,00 4 576,00
502 03 Spotieba el. a tepelné energie z dotace 0,00 12 000,00 12 000,00
502 Spotieba energie 0,00 16 576,00 16 576,00
511 01 Opravy a udrZovani-kancelaf 0,00 29631.00 2963100
511 Opravy a udrzovani 0.00 29631.00 2963100
512 01 Cestovné Praha - Kladno 0,00 264,00 264,00
512 02 Cestovne - Cesty do zaméstnani 0,00 3123480 31234 60
512 03 Cestovné ostatni 0.00 8 800.00 8 800,00
512 Cestovne 0,00 40 298,60 40 298,60
513 01 Naklady na reprezentaci-zastoupeni AP 0,00 3101924 3101924
513 MNaklady na reprezentaci 0,00 3101824 3101924
518 O Majemné za kancelar, vedné. stoéné m 0,00 18 347,00 18 347,00
518 011 Najemné za kancelarské prostory z dot 0,00 18 000,00 18 000,00
518 02 Naklady na schize AMD 0,00 19 281,00 19281,00
518 04 Ostatni sluzby 0,00 4 664,00 4 864,00
518 09 Jubilea élenu 0.00 4 865,00 4 865,00
518 10 Vykony spojl - telefon, internet 0,00 344940 344940
518 11 Wykony spojli - postovné 0,00 10 537,00 10 537,00
518 12 Vykony spojl - telefon, internet z dotac 0,00 14 000,00 14 000,00
518 22 MZ - RVK OPS Hodonin 0,00 33 591,00 3359100
518 23 RVK Velké Losiny 0.00 110 129.00 110 129.00
518 24 MZ RVK Hodonin/JH Brno 0,00 154 104,00 154 104,00
518 25 MZ - RVK Tfemosna 0,00 50 320,00 50 320,00
518 27 RP - Makarska 0.00 521 109,00 521109,00
518 281 Zpravodaj - tisk nakl-z dotace UV 0.00 30 000.00 30000.00
518 283 Zpravodaj - naklady mimo dotace 0,00 50 757,07 50 757,07
518 29 MZ Rek. pobyt Hodonin Il - $a 0,00 166 775,90 166 775,90
518 3 Sachy Hodonin 0,00 31 850,10 3185010
518 Ostatni sluzby 0,00 124177947 124177947
521 01 Mzdové naklady 0,00 2277 923.00 2277 923,00
521 02 Mzdové naklady - OOV 0.00 110 825.00 110 825,00
521 021 Mzdové naklady OOV na Zprav. z dotz 0,00 15 200,00 15 200,00
521 Mzdove naklady 0,00 2 403 948,00 2403 948,00
524 01 Zakonné zdravotni pojisténi 9% 0,00 171 818,00 171818,00
524 02 Zakonne socidlni pojisténi 25% 0,00 558 875.00 558 875.00
524 Zakonné socigini a zdravotni pojisténi 0,00 730 793,00 730 793,00
549 02 Zakonné pojisténi organizace - majetkc 0,00 3038,00 303800
549 03 EAMDA - Naklady na kanferenci 0,00 802 113,96 802 113,96
549 031 EAMDA - Naklady na konferenci - z dot 0,00 55 000.00 5500000
549 04 Vratka z dotaci 2017 0,00 11 860,00 11 860,00
549 05 Zakonneé pojisténi zaméstnancil 0,00 3809,00 3 809,00
548 06 Poplatky bance 0,00 6 618,00 6618,00
549 07 EAMDA - Clensky pfispévek 0.00 128210 128210
549 071 EAMDA nakl.. na élen. pfispévek. z dot 0,00 25 000,00 25 000,00
543 09 Jiné ostaini vydaje 0,00 142293 142293
549 13 Naklady na Skoleni, kurzy 0,00 968,00 968,00
549 17 Pojisténi soc.sluzeb - zaméstnanci 0.00 3 360.00 336000
549 Jiné ostatni naklady 0,00 914 471,89 914 471,99
551 Odpisy dl. nehmotnéhe a hmeiného me 0,00 10 084,00 10 084,00
Naklady celkem 0,00 5478 518,85 5478 518,85
Vynosy
649 01 Pfijem na RP Chorvatsko - &l. poplatek 0,00 330 178.00 330 178,00
649 02 Ptijem na RP Velké Losiny 0,00 91 400,00 91 400,00
649 03 Pfijmy od Ggasiniki EAMDA 0,00 565 306,38 565 308,38
649 031 Pfijmy od Ugastnik( EAMDA - for 47 At 0,00 126 473,50 126 473,50
649 04 Pfijmy na RP Tremasna 0,00 20 750,00 20 750,00
Zpracovano v ekonomickém systému JeZek software DUEL www.jezeksw.cz
( )
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Vysledovka Tisk viech zédznami
Firma: Asociace muskularnich dystrofikii v GR, 0.s. Dne: 22.05.2019 Strana 2

Za obdobi: 01.01.2018 - 31.12.2018

suU AU Nazev Uctu Pocatecni stav Obrat za obdobi Konecny stav
Vynosy
649 05 Pfijmy na RP Hodonin 0,00 64 104,00 64 104,00
649 07 Pfijmy na RP Hodonin Il 0,00 83 653,00 83 653,00
649 08 Ostatni nazafazené prijmy 0,00 6 539.00 6 539.00
649 Ostatni prijmy 0,00 1288 403,88 1288 403.88
682 01 Prispévky od pravnickych a fyziskych o 0,00 463 397,00 463 397,00
682 Prijaté prispévky 0,00 463 397,00 483 397.00
684 01 Clenske piispévky - zakladni 0,00 41 500,00 41 900,00
684 02 Clenskeé piispévky - dobravalné dary 0,00 9650,00 9 650,00
684 Prijaté Elenskeé prispévky 0,00 51550,00 51 550,00
691 01 Dotace MZd CR 0,00 442 500,00 442 500.00
691 02 Dotace MPSV CR 0,00 2 461 928,00 2 481 928,00
691 03 Datace a pfispévky na konf EAMDA 0,00 11 454,04 11454 04
691 04 Daotace UP HM Prahy na mzdy 0,00 666 134.00 666 134.00
691 05 Dotace - Ufad Viady 0,00 154 000,00 154 000.00
691 08 Dotace MC PHA 11 0,00 38 000,00 38 000.00
681 0g Dotace up na spravni naklady 0,00 73 920,00 73 920.00
691 10 Dotace UP na naklady dopravy do zai 0,00 9 905.00 905.00
691 Dotace a pfispévky 0,00 3 859 841,04 3859 841.04
Vynosy celkem 0,00 5663 191,92 5663 191,92
Pocet zaznamu: 75 Naklady: 5478 518,85 5478 518,85
Vynosy: 5663 191,92 5663 191,92
ZISK (-ztrata): 184 673,07 184 673.07
RENTABILITA (zisk/naklady): 337 % 337 %
Zpracovano v ekonomickem systemu Jezek software DUEL W jeZeksw CZ
( . )
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PODPOROVAT DETI | DOSPELE POSTIZENE
NERVOSVALOVYM ONEMOCNENIM

POMAHAT JIM INTEGROVAT SE DO SPOLECNOSTI

POSKYTOVAT POTREBNE INFORMACE K UDRZENI
CO NEJLEPSIi KVALITY ZIVOTA

PROSAZOVAT ZLEPSENI MULTIDISCIPLINARNI PECE

Jsme tady, abychom pomohli pfi FeSeni problémi
vyplyvajicich z obtizného zdravotniho stavu nasich ¢lent
a zaroven se podileli na zvySovani védomosti
a povédomi o svalovych onemocnénich mezi védci, lékafri,
zdravotnimi sestrami, terapeuty a Sirokou verejnosti.




MZ CR, Mésto Kladno, Konto Bariéry

REKONDICNi TUZEMSKE POBYTY

RVK - Hodonin u Kunstatu 19.5. - 26.5.2018
RVK - Tfemos$na u Plzné 26.5. - 30.5.2018
RVK - Velké Losiny 7.7.—14.7.2018
RVK - Hodonin u Kunstatu 18. 8. - 25.8. 2018

Spoleény program rekondiénich a edukaénich pobyti AMD v CR

Zdravotni problematika, vyuziti neagresivnich fyzioterapeutickych technik,
dechova cvi€eni, stravovaci rezim, individualni a skupinova cvi¢eni, socialni
problematika, nacvik sebeobsluhy a;.

ZAHRANICNi REKONDICNi POBYT U MORE
Chorvatsko, Makarska riviéra — hotel BIOKOVKA 22. srpna — 1. zafi 2018

Uskuteénil se velmi oblibeny desetidenni rehabilitaéni pobyt u mofe. Jako vzdy
limitovan poétem mist v autobuse. Upoutanych vozik muze byt maximalné
8. Dalsi &tyfi vozi€kafi byli schopni si pfesednout a jejich voziky se mohly sloZit
nebo ulozit do zavazadlového prostoru. V celkovém poctu 28 u€astnik byli
zahrnuti i zadatelé, ktefi si mohou sednout na sedadlo, ale pro svoje postizeni
jsou nuceni pouzivat pfi nastupovani ploSiny pro voziCkare, dale nezbytni
privodci a peCovatelé a dva pomocnici-asistenti, ktefi nam pomahali pfi
presunu do more, bazénu a pfi ostatnich potfebnych Ukonech postizenych osob
(pfesazovani na vozik, na lizko, pomoc pfi oblékani apod.).
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REKONDICNI TUZEMSKE POBYTY

Rekondic¢ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu
19. — 26. kvéten 2018
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Putovani 2018 (Tremosna u Plzné)
26. — 30. kvéten 2018
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Rekondi¢ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu
18. — 25. srpen 2018




Rekondic¢ni pobyt na Makarské riviére
22. srpna — 1. z&fi 2018
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WORKSHOPY, SKOLENi, SEMINARE

Kurzy Akademie pacientskych organizaci

GDPR ochrana osobnich udaji Pravni aspekty poskytovani
23. tinor 2018 zdravotnich sluzeb -aktualni
legislativa a judikatura
9. bfezen 2018

Komunikacni strategie nejen 5. APO Alumni
na internetu 4. prosinec 2018

22. ¢erven 2018
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Projekt — sprava sluzeb odbornych stredisek,
socialni poradenstvi

MPSV CR, Urad MC Praha 11

SOCIALNi A PRAVNi PORADENSTVi

Pribézné cely rok 2018 prostfednict\{im socialnich pracovnic
pani Mgr. Ivety Jelinkové a Nikoly Stefanové, DiS.




VYROCNI ZPRAVA AMD V CR ZA ROK 2018

Clenstvi v mezinarodnich organizacich, u€ast na EAMDA,
Zpravodaj AMD

Urad viady CR

KONFERENCE EURORDIS

10 — 12. kvéten 2018
Viden

Messe
Wien
Eingang

A Congress
Center

A Messeturm

 Eingang D
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47. ROCNIK KONFERENCE EAMDA

20. — 23. zari 2018
Hotel Clarion, Praha - Vysocany

Konference se zuc&astnilo vice nez

2 o o A Mouthpiacs o ..
120 zastupcl asociaci muskularnich :E:P‘Ecevennlanm.

.1 o v S s NOnsinyac
dystrofikd a pfednasejicich z 11 || vewti;ataplnn;f‘”

zemi Evropy (Slovinsko, Slovensko,
Polsko, Chorvatsko, Srbsko,
Bulharsko, Italie, Francie, Svycarsko,
Turecko a Ceska republika).
Program byl tradiéné rozdélen
na tfi casti — lékafskou, socialni
a administrativni.

V patek v ramci l|ékafské ¢&asti byli pfedstaveni Spi¢kovi odbornici
z oblasti nervosvalovych onemocnéni z celé Evropy.

Sobotni socialni ¢ast opét potvrdila vyznam této oblasti pfi integraci osob
s NMD do spole€nosti. Zaroveh se nam ten den predstavila slovenska
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organizace muskularnich dystrofiki a zastupci MDA Ride nam povypravéli
o historii svého vzniku i planech do budoucna.

Dulezitou udalosti organizovanou v ramci socialni ¢asti programu byla
realizace kulatého stolu o problematice spojené se zavedenim novych
l[é€ebnych metod NMD v rGznych evropskych zemich.
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'CELOSLOVENSKE SETKANi CLENU OMD V SR ,,
A 50. VYROCI ZALOZENi KLUBU MUSKULARNICH DYSTROFIKU

22. - 25. listopad 2018
Piestany - hotel M3j

Nebylo to jen setkani ¢lend, ale zaroven pfipomenuti 50. vyroci zalozeni
organizace Klubu muskularnich dystrofik(l v tehdej$im Ceskoslovensku.

Pani Andrea Madunova a pan Tibor Kébol krasné povidali o historii zaloZeni
organizace a jak se vyvijela od jejich pocatkli az do dnesnich dnu. Zduaraznili
jedinecnost této organizace a ocenili praci vSech ¢len(, ktefi navzdory svému
tézkému fyzickému postizeni bojovali za lepsi kvalitu Zivota osob se svalovou
dystrofii. Nasi zastupci Zdenék a Dona Jandovi byli ocenéni jako vzacni hosté
spole¢né s Jurajem Barbari¢em,
Markem Balkem a pfedevSim
patronkou OMD v SR herec¢kou
Annou Siskovou.

Celé setkani mélo bohaty program
od vystavy kompenzacénich pomucek,
rdznych sportovnich a védomostnich
soutézi az po prijemné hudebni vecery.
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SETKANI PRIJEMCU DOTACi V DOTACNIM PROGRAMU UV CR

13. listopad 2018
Utad Vlady CR, Nabrezi E. Benese 4, Praha

ZucGastnili jsme se akce s nazvem
Setkani pfijemct dotaci v dota¢nim
programu Podpora verfejné prospéSnych
aktivit spolkll zdravotné postizenych
v rdmci sekce pro lidska prava Uradu
viady CR.

Pfedmétem setkani bylo zhodnoceni
dosavadniho zplsobu poskytovani
dotaci a co bychom uvitali nebo
zmeénili v dotanim fizeni. Za nasi
organizaci se zucastnili Zdenék Janda a Dona Jandova.
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CASOPIS ZPRAVODAJ AMD

Dulezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofik je vydavani
Clenského Casopisu ZPRAVODAJ AMD. Vychazi ¢tvrtletné a pfinasi informace

z &innosti AMD, védy, vyzkumu atd. Cisla vy$la v dubnu, z&fi a v prosinci.
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SCHUZE VYBORU

Schiize vyboru v Hodoniné u Kunstatu
8. —10. Cerven 2018

Kazdoroéni jarni setkani, nejen o e
vyboru AMD, v Hodoniné& u Kunstatu
letos probéhlo od 8. do 10. €ervna.
V zamecku probéhly nejvétsi
stavebni Upravy za poslednich 50 let.
Zmizely spoleéné WC a koupelny
a ukously ¢tvrtku kazdého pokoje.
Na programu byla kontrola
hospodafreni, dotace, planovali jsme
rekondi¢ni pohyby a pfipravovali
jsme konferenci EAMDA.
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Schuze vyboru v hotelu Globus
9. listopad 2018

Dne 9. listopadu 2018 se konala Vyborova schize v hotelu Globus. Pozvani
pfijali i mili hosté - doc. MUDr. MiluSe Havlov4a, CSc., nd$ kamarad a dlouholety
podporovatel Josef Kada Kadefabek a Uzasna moderatorka konference
EAMDA 2018 pani Sabina Valentova.
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KULTURNE ZAJMOVA A SPORTOVNI CINNOST

Sachovy turnaj O pohar MDA Ride 2018
23. - 27. fijen 2018

Hodonin u Kunstatu

LetoSni  uCast turnaji byla  opravdu nabitd  skvélymi  hradi.
Celkové turnaj vyhral Marcel Reznigek. NejlepSimi hragi o Pohar AMD byli
v kategorii muz( Jan Mikulenc¢ak a v kategorii Zen Jana Mikulen¢akova.
Dékujeme hlavnimu organizatorovi a fediteli turnaje Janu Mikulenéakovi
za hladky a bezproblémovy pribéh. A samoziejmé hlavnimu partnerovi
MDA RIDE za dlouholetou podporu této akce.
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CHARITATIVNI AKCE

X. MDA RIDE na Vaclavském namésti

16. Cerven 2018

LetoSni jubilejni ro¢nik byl opravdu

dokonaly po v8ech strankach.
Tentokrat se konal jesté vecer pred
samotnou MDA Ride velkolepy
koncert, kde jsme mohli slySet
kapelu Strahov, Tram 69 a Queenie.
Cely Vaclavak tancil, zpival a tésil
se na dalSi den. Jako vzdy pocasi
vSem motorkafim pfalo a my si za
sluneéného pocasi mohli nechat
ostfihat vlasy ve skvélém salonu
Hair Area Blanky HaSkové, nechat
se nalicit, potetovat ¢i namasirovat.
Nechybély stdnky s pFedméty
MDA Ride, Dermacol, Medicco
a dalSi. Vojenska policie nam
ukadzala nadherného psa, ktery
umi vyhledavat miny. Ke skvélému
programu jsme si mohli dat dobrou
kavicku, klobasy a kolacky. Motorky
i auta byly opravdu krasné a opét

1 341 000 Ké

se nam postéstilo zazit spanilou
jizdu Prahou, pfi které si pfipadame
jako ty nejvétsi hvézdy. Cely den byl
provazeny koncerty kapel Strahov,
Tram 69, Vladimira Hrona, Petra
Vondracka, Bary Basikové. Tradicné
nam zatancCil také Radonicky Babalet
a béhem dne byla pokiténa Dadou
Patrasovou kniha Duchennovi jezdci,
kterou napsali spolu s Kadou kluci
Sudy a Marty. Spanila jizda Prahou
méla rekordni vytézek 1 341 000 K¢&.
Dékujeme!




Beercart neboli “Pivni kara”
12. tnora 2018

Stépanka, Petra, Eva, Ekaterina
a Jifi pro AMD vybrali 22 761,- K¢&!
Sbirka se uskuteCnila v ramci
firmy CA CZ, s.ro. “Pivni kara”
probiha tak, Ze se nakoupi alko i nealko
napoje, se kterymi se pak obchazi
zaméstnanci firmy a za dobrovolny
pfispévek se jim “prodavaji”. A protoze
je AMD pacientska organizace jsou
St&panka, Petra, Eva, Ekaterina prevleené za sestficky. Dékujeme!
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Adventni pe€¢eni s DBG HR Prague @

15. listopad 2018

Zuc&astnili charitativni snidané, kterou pofadala spoleénost Deutsche Boerse
DBG HR Prague. Zaméstnanci této spoleCnosti pfipravili slané a sladké
obcerstveni, které mohli jejich kolegové za dobrovolny pfispévek konzumovat
hned po pfichodu do prace. Zarover jsme méli pfileZitost prodavat vyrobky
nasich ¢lend. Pani Vladka Mackova ozdobila perni¢ky, lvana Vrankova vyrobila
andéli¢ky a sviCky Zuzana Vojackova. Prevzali jsme Sek na uzasnych 25 000 K¢!
Dékujeme!
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