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AMD je élenem Ceské rady

\ﬂ_,;,w.lsc(,.‘,__‘tP
humanitarnich organizaci, & %
. . . . %
Narodni rady osob se zdravotnim ] °
v o X . . < ]
postizenim Ceské republiky 3) >
a EAMDA - Evropské aliance organizaci ‘%, &

naSe adresa:

Asociace muskularnich
dystrofikii v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

tel.:
+420 272 933 777

webova adresa:
www.amd-mda.cz

e-mail:
info@amd-mda.cz

kancelar:
Petyrkova 1949/16
148 00 Praha 414

provozni doba:
pondéli:  9:00-12:00
utery: 10:00-12:00
13:00-16:00
streda:  8:00-15:00
(soc. poradenstvi: 8:00-12:00)
ctvrtek:  9:00-12:00
13:00-16:00
(soc. poradenstvi: 9:00-12:00)
patek: 9:00-15:00
(soc. poradenstvi: 9:00-12:00)

bankovni konto:
Komercni banka, Praha 4
¢. uctu 30333041/0100

L v v %o, s
pro nervosvalova onemocnéni Hng - suO>

Asociace muskularnich dystrofikd v CR (AMD) je
celonarodni nevladni pacientskd organizace, ktera
sdruzuje osoby s muskularni dystrofii a dalSimi

nervosvalovymi onemocnénimi. Osoby trpici muskularni
dystrofii patfi k t¢ém nejvice postizenym, mnozi jsou zcela
odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
se vSemi negativnimi disledky, které z této skutecnosti
vyplyvaji — zdravotnimi, socialnimi i finanénimi.

AMD prosazuje specifické zajmy a potfeby svych ¢lenl
ve vS8ech oblastech jejich Zivota. Porada pravidelné
rehabilitaéni kurzy, rekondiéni ozdravné pobyty, seminare,
Sachové turnaje a jiné spolecenské akce, spolupracuje se
zdravotnickymi institucemi a se zahrani¢nimi asociacemi
obdobného charakteru, které dnes existuji ve vétsSiné zemi
svéta jako vyznamny prvek v boji proti nervosvalovym
chorobam a jejich nasledkim, a také svym ¢&lendm
poskytuje socialnépravni poradenstvi.

Dllezitou soucasti ¢innosti AMD je vydavani ¢lenského
Casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi tfikrat rocné a
poskytuje ¢lenim informace jak z okruhu vlastni ¢innosti
nasi organizace, tak z oblasti |ékaiské védy a vyzkumu
nervosvalovych chorob v CR i v zahranigi. Casopis je také
zakladnou pro vzajemnou vyménu zkuSenosti a nazor(
osob s touto diagndzou, a to véetné déti a mladeze.

Cilem AMD je trvale sledovat a pomahat feSit Sirokou
problematiku ve vSech oblastech Zivota s touto nemoci.
Tato Cinnost je finanéné znacné nakladna a zavisi na
podpofe vefejnosti.

V8em darcim a sponzortim dékujeme!
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UVODNI SLOVO

Vazeni,

predkladame vam vyroéni zpravu o &innosti
a hospodafeni Asociace  muskularnich
dystrofikti v CR za rok 2022.

| v tomto roce jsme se snaZili naplnit nase
cile a pokracovat v naSich (tradi¢nich
aktivitach. Poskytovali jsme sociéalni a pravni
poradenstvi, pofadali jsme rekondi¢ni pobyty,
které jsou u naSich &lenu velmi oblibené,
vydali tfi ¢isla Zpravodaje AMD. Uskutecnilo
se jiz Ctvrté Setkani c¢lend, na kterém

mame vZdy moZnost se osobné setkat,
vzajemné se poznavat a vymériovat
si zkuSenosti ze vSech oblasti Zivota
s muskularni dystrofii. O vSech naSich
aktivitach a akcich jsme vas prabézné informovali prostfednictvim Zpravodaje,
na webovych strénkach, sociélnich sitich nebo v newsletterech.

Domnivam se, Ze vétsina &lent poklada nasi ¢innost za samoziejmou. Asi je to
tak spravné, jelikoz dle mého nézoru hlavnim poslanim pacientskych organizaci
je poskytovat sluzby a informace specifické pro jednotliva onemocnéni, které jinak
chybi. Pomahame nasim ¢leniim orientovat se jak v oblasti socialni, tak v medicinské.
Casto se na nés obraceji &lenové nebo i neclenové a dotazuji se na Gisté odborné
véci, Zadaji nas o pomoc, aby se mohli dostat do specializovanych center, aby byli
diagnostikovani nebo mohli konzultovat svuj problém s odbornikem. Vzdy se snazime
pomoci, ale bohuzel my nejsme lékari a nemiuzeme poskytovat zdravotni informace.

Presto se kazdému snazZime poradit a nasmérovat na spravné misto. Pokud vSak
mame plnit své poslani, potfebujeme i podporu statnich instituci. Nemtazeme Zzit kazdy
rok v nejistoté, jestli nam bude schvalené néjaké dotace, kdy a kolik dostaneme, zda
si budeme moci udrZzet své zaméstnance, jaké aktivity si miZzeme dovolit. Jak Ize
v takovém prostredi néco planovat a realizovat néjaké vize? V takové nejistoté Zijeme
kaZdy rok a bohuzel se viubec neblyska na lepsi ¢asy.



Nasi ¢lenové patfi vétsinou do kategorie té&ch nejslabSich. Jsou tézZce télesné postizeni,
trpi progresivnim onemocnénim, své détstvi proZili v dobé totality, mnozi z nich ho
stravili v ustavnich zafizenich bez pfistupu k vysSimu vzdélani nebo zaclenéni do
spolecnosti. Jsou zranitelni a nejisti v dusledku toho, éim si mnohdy museli v Zivoté
projit.

VZzdy se fikalo, Ze uroveri civilizovanosti kaZzdého naroda se projevuje také v tom, jak
se dokaZe postarat o ty nejslab$i. A my prece patfime mezi civilizované nérody Evropy.

A jelikoz vSe souvisi se v8§im, od toho se oadviji také pristup k IéCbé i péci. Kapacita
specializovanych center pro dospélé pacienty je zcela nedostacujici. Je vibec v dnesni
dobé pripustné, aby nékteri pacienti ¢ekali i tfi roky na uréeni své diagnozy, a mladi
lidé, u kterych existuje podezfeni na svalovou dystrofii, Cekali vice jak pul roku, nez se
dostanou ke specialistovi? Je vibec myslitelné, aby pacient, jehoz Zivot mize zachranit
neinvazivni plicni ventilace, cekal na termin do spankové laboratofe pul roku i déle?

Nemélo by tomu tak byt. NasSe vize jako pacientské organizace je, aby kazdy pacient,
dité nebo dospély, mél pfistup k rychlé a kvalitni pééi v kazdém kouté Ceské republiky,
nejen ve velkych méstech... Vime, Ze to jde pomalu a je to velmi naro¢ny tkol, a proto
Jjsme velice vdééni za jakoukoliv pomoc a podporu.

Chtéli bychom i touto cestou podékovat vSem sponzortim, jednotlivecum i vdem ¢lenim,
ktefi nas podporili a ktefi nas budou i nadéale podporovat, abychom konecné dospéli
k vytouzenému cili.

Mgr. Dona Jandova
pfedsedkyné AMD



VYKONNY VYBOR
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Mgr. Dona Jandova

Petr Prochazka
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Jan Veronika
Mikulenéak Nesmérakova
Filip
Bican
VYBOR AMD

Mgr. Dona Jandova, Petr Prochazka, Jan Mikulenéak, Filip Bican,
Veronika Nesmérakova, Mgr. Bc. Jitka Kratinova, René Molitoris,
PhDr. Miroslav Valina, Véra FuriSova, Hana Machanova
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ZASTUPCI AMD V €R V KRAJSKYCH RADACH NRZP
Véra FuriSova - Olomoucky kraj

MUDr. Alena Mrazova - Kralovéhradecky kraj
Bohumil Jaros - Moravskoslezsky kraj

Pavlina Riglova - Jihomoravsky kraj
Zuzana Vojackova - Plzerisky kraj

REVIZNi KOMISE
PREDSEDKYNE:
RNDr. Véra Landova
GLENOVE:

PaedDr. Jitka Molitorisova
Zuzana Vojackova

REDAKCNi RADA ZPRAVODAJE AMD
SEFREDAKTORKA:
Mgr. Dona Jandova
CLENOVE REDAKCNI RADY:

Veronika Nesmérakova, Jitka Safrankova,
PaedDr. Jitka Molitorisova, PhDr. Miroslav Valina

ZASTUPCE AMD V CR V EVROPSKE ALIANCI ORGANIZACi PRO NERVOSVALOVA ONEMOCNE

European Alliance of Neuromuscular
Disorders Associations

eamda | (D
S d

Mgr. Dona Jandova (viceprezidentka EAMDA)

Pocet ¢lenu:

297




Jsme tady, abychom pomohli pii FesSeni problému
vyplyvajicich z obtizného zdravotniho stavu nasich ¢lent
a zaroven se podileli na zvySovani védomosti a povédomi
o nervosvalovych onemocnénich mezi lékafri, zdravotnimi
sestrami, terapeuty a Sirokou verejnosti.

Podporovat dospélé i déti postizené
nervosvalovym onemocnénim

Pomahat jim integrovat
se do spolecnosti

Poskytovat potirebné informace
k udrzeni co nejlepsi kvality zivota

Prosazovat zlepSeni
multidisciplinarni péce



VYZKUM A PECE

Po cely rok jsme nase c¢leny informovali o novinkach
z oblasti vyzkumu, Ié€by a péce. Prelozili jsme ¢lanky o:

velmi vzacnych onemocnénich,

svalové dystrofii,

novém sméru ve vyzkumu Charcotovy-Marieovy-Toothovy nemoci,
lécbé spinalni muskularni atrofie,

pPrvni genové terapii na spinalni svalovou atrofii 1. typu

v italské Friuli-Venezia Giulia,

tipech pro snadné dychani v chladném pocasi,
pacientské konferenci,
pomocnikovi v obtiZzné orientaci svétem lékii.

Informovali jsme o:

duleZitosti novorozeneckého screeningu,
aplikaci pro vzacna onemocnéni.

Realizovali jsme sbirku na Donio, ktera pomohla financovat dopravu
a asistenci na rekondi¢nich pobytech.

Natocili jsme video o sbirce na prispévek na asistenci pro nase ¢leny.




SOCIALNi A PRAVNi PORADENSTVi

Poslani sluzby odborného socialniho poradenstvi
pro uzivatele socialnich sluzeb

Odborné socialni poradenstvi je specializovana sluzba, ktera pomaha hajit
a prosazovat zajmy obc¢an(l s nervosvalovym postiZzenim.

Podporuje naSe klienty v jejich nepfiznivé Zivotni situaci a pomahéa ke
zlepSeni kvality Zivota a k jejich snadné&jSimu socialnimu zaclefiovani.

Cile sluzby odborného socialniho poradenstvi

Cilem odborného socialniho poradenstvi je pomoci uzivatelim — osobam
s muskularni dystrofii nebo jinym nervosvalovym onemocnénim — FeSit
obtiznou socialni situaci a dalSi problémy, ve kterych se v dlsledku
svého zdravotniho postiZeni ocitli.

Benefity odborného socialniho poradenstvi:

klient se lépe orientuje ve své situaci
klient mainformace vedouci k feSeni své nepkriznivé zivotni situace
klient zna moznosti reSeni, jeho diisledky a mozné navazné sluzby

schopnosti klienta k samostatnému feSeni situace jsou Sirsi, je
lépe zorientovan ve své situaci

zna prava a povinnosti a vi, jak hdjit své opravnéné zajmy



Zasady poskytovani odborného socialniho poradenstvi

PFi poskytovani odborného socialniho poradenstvi dodrzujeme tyto hlavni zasady:

bezplatnost
zachovani diistojnosti uZivatele

o vysoka kvalita sluzby
L]

e podpora jeho aktivity

L]

L]

dodrzovani lidskych prav a svobod
respektovani osobnosti
individualni pristup

dostupnost poradenskych sluzeb

motivace a samostatnost
autonomie

PhDr. Iveta Jelinkova, MBA a Mgr. et Mgr. Nikola Jelinkova, DiS.
(socialni pracovnice AMD)




Urad vlady Ceské republiky

ZPRAVODAJ AMD

Dulezitou soudasti ¢&innosti Asociace muskularnich dystrofiki v CR
je vydavani ¢lenského ¢asopisu ZPRAVODAJ AMD. Vychazi tfikrat
ro€né a pfinasi informace z ¢innosti nasi organizace, nové poznatky
z védy a vyzkumu, domaci i zahrani¢ni odborné ¢lanky, pfib&hy naSich

¢lent a mnoho dalSiho. V roce 2022 vysla €isla v dubnu, zafi a prosinci.

Z:RAV,ODAJ S ODA.
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Rozhovor.s Marianou Morari

Spmélni syalova atrofie 1. typu:
prunigenoyaterapie ve Frlull-VeneZla Gl}llla

‘Modni'shiow Doub| Také

~Slavnostniisetka
desatého vyrocizaloze) Agp‘




MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVi
CESKE REPUBLIKY
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REKONDICNi POBYTY, KURZY, TURNAJE
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Chorvatsko - Makarska (hotel Biokovka) 20.8.-2.9. 2022




Utad vlady Ceské republiky
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SETKANI CLENU

Setkani ¢len(l v Clarion Congress

Hotel Prague se odehralo dne
16. zari 2022 v rekonstruovaném
salénku Benada, ktery dostal novy
nazev Zodiac. SeSli jsme se opét
ve vysokém poctu a sél se cely
zaplnil.

Jiz u vchodu nas vital stanek firmy
Respilon, kterda nas dlouhodobé

podporuje. Na tento ro¢nik se po-
prvé dostavili osobné i jeji zastupci,
z Cehoz jsme méli velikou radost.
VSichni ¢lenové dostali par nejobli-
benéjSich respiratord VK Respipro
a mohli si zaroven nakoupit vyrobky

se slevou ¢&i konzultovat své dotazy.
Firm& Respilon moc dékujeme
a spoluprace si vazime.

Prezentovat své vyrobky pfijela také
firma Flexithrone. Mohli jsme si pro-
hlédnout skladaci elektricky vozik
a opakované polohovaci vakuové
vaky VakuForm Reha.

Po dvodnim coffee breaku nas
uvitala nase pani predsedky-
né Mgr. Dona Jandova a pfed-
stavila nam prvni hosty, kte-
rymi byly pani Dita Linhartova
a Mgr. Renata Tejnska, jez nam
prijely predstavit metodu Watsu®.
Ta nabizi klientim pasivni formu
hydroterapie, ktera se opira o fyzio-
terapii a psychologii. Jeji plvodni
prvky vychazeji z tradiéni japon-
ské shiatsu masaze. Tato metoda
se zrodila jiz v 80. letech minulého
stoleti v USA v Kalifornii a pozitiv-
nim zpUsobem ovliviiuje stale vice
zivotl lidi po celém svété. Tepla
voda a kvalifikovany odbornik do-
kazou restartovat cely organismus,




voda pomaha i dlouhodobé. Je
prospé€Sna pro nervosvalova one-
mocnéni a skvélou zpravou je, ze
se do bazénu diky mobilnimu zve-
daku dostanou i klienti na voziku,
ktefi maji s takovymi pfesuny pro-
blémy. Nasledoval blok pfednasek
se zdravotni tematikou. Ladislav
Hykel, DiS. z firmy ResMed poho-
vofil o domaci neinvazivni ventilaci.
Na tuto prezentaci navazal plicni
Iékaf MUDr. Michal Sotola s pred-
naskou o vysSetfeni plicnich funkci.
Moc radi jsme ho poznali a dou-
fame, ze se uvidime i na dalSich
setkanich. Lékafskou Cast uzaviel
MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.,
ktery nas seznamil s moznostmi
IéCby pro pacienty se spinalni mus-
kularni atrofii.

Po odpolednim coffee breaku
méli pfipravené zajimavé ces-

tovatelské prezentace dalSi
vystupujici — Mgr. Bc. Filip Fa-
cincani — Pamatky bez preka-

2ek a Bc. Michal Prager, MBA
— Pestry bezba svét. Josef ,Kada“
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Jan Becher
Pernod Ricard
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ofechova masla

waterdrop’

Kadefabek z MDA RIDE precetl
uryvek ze své nové knihy Osmde-
satky.

Program zakonc&il PhDr. Marian
Jelinek, Ph.D. debatou o spravné ko-
munikaci mezi pacientem a lIékafem,
do které jsme se aktivné zapojili.
Vecler uz patfil slavnostni vecefi, kdy
jsme si nad vybornymi pokrmy popo-
vidali. Hudebni doprovod tentokrat
obstaral Tomas Polman, ktery nam
na kytaru a piano zahral popularni
pisnicky.

Moc dékujeme vSem sponzorim,
prednasejicim, hostlim i ucastni-
kdim za skvély den!

PRAGUE CHOCOLATE

‘/:?".;jun.ﬁfi chuily alika
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MDA RIDE

V sobotu 11. €ervna 2022 se
na Oaze u Narodniho muzea)
konala 14. MDA RIDE. Nedokazala
jsem si predstavit, zZe se sem ve-
jde v8e, co v minulych letech stalo
na Vaclavském namésti. Opak byl
pravdou. Nakonec se tento pro-
stor ukazal jako jesté lepsi. Dal se
rozdélit na zénu s podiem, zénu
odpocCinkovou, kde staly stanky,
a posledni byla s krasnymi stroji —
motorkami a auty. V odpocCinkové
Casti jste si mohli dat pivo, kavu,
maso, mohli jste se vyfotit na mo-
tocyklu Harley-Davidson, nechat
se ostfihat v kadefnickém salénu
Hair Area Blanky Haskové a Jana
Tésika, nechat si nastfikat doCas-
né tetovani, odnést si balének C&i
nakoupit propagacni predméty
MDA RIDE.

Zacatek byl o pul desaté a pfi-
chazejici opozdilci slySeli koncert
kapely Strahov az k metru. Kdyz
jsme se dostali do varu, zatan-
Cil si s nami rapper Vladimir 518
a po ném vystoupil jako tradi¢-

né Petr Vondracek se skupinou
Lokomotiva. Po koncertu UZasné
Jitky Zelenkové 14. MDA RIDE
slavnostné zahajil Josef ,Kada“
Kadefabek. Proslov mél také
radni MC Praha 1 Richard
Bure$§, pfedsedkyné a piedsedove
pacientskych organizaci i sponzofi
a partnefi akce. Po rozdani dard
a spole¢ném fotografovani nas
jiz Cekala vzruSujici spanila jizda
Prahou, pfi které nam kolemjdou-
ci nad$sené mavali a fotili si nas.
Program zakonCily kapely
V. I. T. Band a Screwballs.
Béhem dne byla také vyhlaSe-
na sout€Z O nejhez&i motocykl
14. MDA RIDE.

Den jsme si jako vzdy moc uzili
a radi jsme se zase vSichni vidéli.
Celkovy vytézek 14. MDA RIDE
je neuvéritelnych 1 036 800 ko-
run.

Moc dékujeme!
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eamda

EuropeanAlliance of Neuromuscular
Disorders Associations

EAMDA - MEZINARODNI ORGANIZACE

Dne 24. zari 2022 se konalo
vyrocni valné shromazdéni EAM-
DA v hybridnim formatu. Delegati
ze Slovinska, Rumunska, Ceské
republiky, Turecka, Srbska, Polska,
Chorvatska, Itdlie a Spojeného
kralovstvi byli pfitomni osobné

v Lublani i online.
Jsme hrdi na vSe, ¢eho EAMDA
na evropské uUrovni doposud do-

séhla, a s radosti oznamujeme,
ze EAMDA zahajuje nékolik no-
vych a zajimavych projektd, kte-
ré maji vétsi dopad a vétsi pfinos
pro c¢lenské organizace a oso-
by s NMD, které zastupujeme.
Zlstante naladéni a sledujte nové
a vylepSené aktivity!




SCHUZE VYBORU

Schize vyboru online jsme zahgjili
za covidové situace. Tento zplisob
setkavani se nam vSak osvéd-
Cil, protoZe se Clenové vyboru na-
chazi v riznych ¢&astech Ceské
republiky a setkavani tak bylo na-

to se muzeme setkavat Ccastgji
a i v akutnich situacich, proto se
nékolik schuzi vyboru v roce 2022
konalo pres aplikaci ZOOM.
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DEN VZACNYCH ONEMOCNENI

Jako kazdy rok jsme se zuc€astnili
Dne vzacnych onemocnéni, kdy se
veCer 28. unora 2022 vyznamné
budovy po celé republice rozsvitily

modrou, zelenou, fialovou a riZzovou
barvou a utvofily tak fetéz svétel
na pfipominku tohoto celosvétové
vyznamného dne.

PODPORUJI

DEN VZACNYCH ONEMOCNENI

28. UNOR 2022

HVZACNI2022 #RAREDISEASEDAY

DEN VZACNYCH
ONEMOCNEN




MEDIALNi GRAMOTNOST PRO NEZISKOVE ORGANIZACE

Dne 26. dubna 2022 jsme se zU-
Castnili velmi pfinosného kurzu
,Medialni gramotnost pro nezisko-
vé organizace” v modernim a zcela
bezbariérovém prostoru Magenta
Experience Center v Praze. Hodné
prace a malo lidi je obecny problém
vétsiny neziskovych organizaci.
Na to, aby o své Cinnosti informo-
valy novinafe, mnohdy nezbyva
sila ani €as. Presto se snazi.

O tom, jak navazat vztahy s mé-
dii, jak psat tiskové zpravy a aviza
nebo pro€ se nebat novinare
oslovovat, si povidala feditelka
Akademie CTK Martina VasSickova
se zastupkynémi tuctu neziskovych
organizaci na seminafi o medialni
gramotnosti v neziskovém sektoru.
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NARODNi ASOCIACE PACIENTSKYCH ORGANIZACI (NAPO)

Prvni ¢lenska schuze NAPO probéhla v dudtery 10. kvétna 2022.
Soucasti programu bylo hlasovani o prijeti dalSich 11 pacient-
skych organizaci za cleny asociace. VSichni zajemci o Clenstvi byli
pfijati a NAPO tak nyni zastupuje 22 ¢eskych pacientskych organizaci na-

pfi¢ diagnézami.

Narodni asociace pacientskych
organizaci sdruzuje pacientské
organizace zaméfené na vSechny
typy onemocnéni i zdravotniho po-
stizeni pusobici v Ceské republice.
Ukolem NAPO je prosazovat kolek-
tivni zajmy pacientll a poskytovat
podporu svym &lenskym organiza-
cim.

NAPO bylo zalozeno 17. listo-
padu 2021, u jeho zrodu stalo
11 zakladajicich ¢élena. Pripravny

vybor vSak byl aktivni jiz od zaCatku
roku 2021 a uspésné se podilel na
prosazeni prednostniho ockovani
proti covid-19 pro lidi s chronickym
onemocnénim, na podpofe novely
zakona o vefejném zdravotnim po-
jisténi pfi schvalovani v Parlamentu
CR a na dalSich aktivitach.

V Ceské republice pracuje zhruba
140 pacientskych organizaci.
Dvacet dva z nich je v sou€asnosti
Cleny zastfeSujici organizace NAPO.




Cilem je, aby se NAPO stalo re-
spektovanym partnerem pro mini-
sterstvo zdravotnictvi, Statni ufad
pro kontrolu I&¢iv, Statni zdravotni
ustav i dalSi instituce z oblasti pod-
pory zdravi, které vyhledavaji nebo
konzultuji nazory pacientu.

Néktefi z novych ¢&lenl se zaroveri
prihlasili k tematickym okruhdm,
v nichZ mohou nabidnout expertizu
a jejichz rozvijeni se chtéji v ramci
NAPO aktivné vénovat.

Novymi éleny NAPO jsou:

Achilleus, z.s.
Asociace muskulérnich dystrofikii v CR, z.s.
Centrum pro dité s diabetem, z.s.

HAE Junior, z.s.
METODEJ, z.s.

Migréna-help, Spojené hlavy, z.s.

Ondrej, sdruZeni na pomoc
duSevné nemocnym, z.s.

Sdruzeni celiakti CR, z.s.

SMAci, z.s.

Spolec¢nost Parkinson, z. s.
Spolek uzivateli kochlearniho implantatu, z.s.

Online jednani NAPO

30. kvétna 2022 se naSe organizace
jako fadny ¢clen NAPO zucast-
nila spolu s daldimi 13 zastupci
Clenskych organizaci jejiho on-

Strategické planovani

23. listopadu 2022 jsme se zucast-
nili strategického planovani NAPO.
Védét, kam ma prace sméfovat,
jaka témata maji prioritu, co je
zvladnutelné, co je potfeba ne-
chat na dalsi roky — to je pro kaz-
dou organizaci velmi dllezité. Den

line jednani. Tématem setkani
bylo Systémové financovani
pacientskych organizaci.

jsme stravili strategickym planova-
nim pod facilitaci Petra Machalka.
UCastnilo se 20 zastupkyn a za-
stupcl Clenskych organizaci, ktefi
pfisli osobné, i 5 dalSich, ktefi se
pfipojili z dalky online.
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SEMINAR PRO MEDIKY

Dne 1. cervha 2022 jsme se
zUcCastnili seminafe o diagndze
SMA pro mediky, ktera se konala
v poslucharné 2. lékafské fakul-
ty Univerzity Karlovy ve FN Motol.
Svij pfibéh odvypravéla Veronika
Nesmérakova. Studenti se zajimali

o prubéh onemocnéni od naro-
zeni po soucdasnost, zvladani
kazdodennich ¢€innosti, kompen-
zaéni pomucky a ucinky lécby
Spinrazou.

Foto (zdroj): 2. lékarska fakulta
Univerzity Karlovy




MEDX TALKS

Dne 13. zafri jsme se zu&astnili na-  Mluvil o svém Zivoté se spinalni
taceni nového pofadu MEDx Talks.  muskularni dystrofii a o pokrocich,
V tomto dile vystupoval &len vy- které déla diky Ié¢bé, kterou nyni
konného vyboru AMD Filip Bican.  podstupuje.
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2022 VIRTUAL PATIENT ADVOCACY GROUP FORUM: SUPPORTING
PEOPLE WITH NEUROMUSCULAR DISEASES TO CREATE
AND MAINTAIN AN INDEPENDENT AND ACTIVE LIFE

Tuto akci pofadala dne 13. fijna jici a dospélé s SMA, ktefi by
2022 od 10 do 17 hodin spo- si radi vybudovali nezavisly
le€nost Biogen. Forum bylo ur- a aktivni zivot.

¢eno predevSim pro dospiva-

,\:\;\ ‘*\ Ecam— e 'E?),-:./:;;
RS =
ORAS =

NS - ‘,}/
RN —
\\‘ .|

EMPOWERING WOMEN
WITH NMD MENTORSHIP
PROGRAMME

2022 ViervaL

PATIENT ADVOCACY GROVP (PAG) FORVM
THURSDAY I13TH OCTOBER
10:00 - 13:00 CEST




EFEKTIVNi NEMOCNICE 2022 - STRATEGIE ZDRAVOTNICH
POJISTOVEN, NEMOCNIC A AMBULANCI

Ve dnech 29.- 30. listopadu 2022
se v Clarion Congress Hotel Pra-
gue konal 17. roénik odborné kon-
ference ,Efektivni nemocnice 2022
— Strategie zdravotnich pojistoven,
nemochic a ambulanci“. Jedna
se o komplexni hodnotici projekt
(sestaveni  zebfiCku nemocnic

a pojistoven — vyzkumu se zucast-
nilo 85.000 respondentd a 116 po-
bocek pojisStoven) se zaméfenim
na finan¢ni zdravi nemocnic, miru
bezpelnosti a spokojenost ambu-
lantnich/hospitalizovanych pacien-
td i zaméstnancl nemocnic. Vystup

projektu pak slouzi ke zkvalitnéni
zdravotni péce v Ceské republice.
NasSe organizace se druhy den
konference zuc€astnila tretiho dis-
kuzniho bloku s nazvem Summit
nemocnic, ambulanci a pacientskych
organizaci. Mezi panelisty byli na-
priklad Mgr. Vaclav Krasa, pfedseda
NRZP CR, MUDr. Tomas Gottvald,
MHA, generalni feditel Nemocnice
Pardubického kraje, MUDr. Ivo
Rovny, MBA, feditel FN Brno, a dal-
Si. Béhem celé diskuze byl opako-
vané zdlraznovan vyznam eduka-
ce pacientl a zdravotni gramotnosti
— aby kazdy pacient byl pacientem
informovanym, aby se zajimal o své
zdravi, aby vyuzival veSkeré pre-
ventivni programy, které jeho pojis-
tovna nabizi (jsou obecné malo vy-
uzivany), kdy v tomto sméru zaznél
apel zejména na praktické lékare.
Byl vyzdvihnut vyznam, prospés-
nost a dobra prace pacientskych
organizaci (PO). Diky neustalému
vzdélavani jsou pacienti, ktefi jsou
v kontaktu s PO, lépe vzdélani
v oblasti svého zdravi a jejich zdra-
votni gramotnost je na lepSi Urovni.
Na zavér probéhly prezentace né-
kterych pacientskych organizaci.
Volné diskuzni férum bylo spole¢né
s pohosténim pfijemnym zavérem
dne.
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APO ALUMNI VII.

Dne 1. prosince 2022 jsme se
zucCastnili slavnostniho setkani APO
Alumni VII., které probéhlo v ba-
roknim  Buquoyském palaci na
Malé Strané na Velkopfevorském
nameésti v Praze. Kulturni pamatka
Buquoysky palac (dfive Valdstejn-
sky, nasledné Hrzansky) je od roku
1919 sidlem francouzského velvy-
slanectvi v Ceské republice. V jeho
nadhernych prostorach a za pohos-
tinnosti francouzského velvyslance
jsme méli moZnost zuc€astnit se jako
zastupci jedné z pacientskych or-
ganizaci vyznamného desetiletého
jubilea zalozeni vzdélavaciho pro-
jektu Akademie pacientskych orga-
nizaci (APO). Setkani se uskutecni-
lo za ucasti zhruba stovky zastupci
pacientskych organizaci a probéhlo
ve velmi slavnostnim duchu.

Program se skladal ze dvou &asti.
Jeho Excelence velvyslanec Ale-
xis Dutertre slavnostni odpoledne
zahajil a pfivital nas na pudé fran-
couzské ambasady, dale postup-
né promluvili vykonny feditel AIFP
(Asociace inovativniho farmaceu-
tického pramyslu) David KolaF, na-
méstek ministra zdravotnictvi CR
Jakub Dvoracek, reditelka Statni-
ho ustavu pro kontrolu I€Civ Irena
Storova, Jana Hlavacova, docas-
na feditelka Evropské platformy
pro roztrousenou sklerézu a ve-
douci Oddéleni prav pacienttd na

Ministerstvu zdravotnictvi CR od
roku 2017 do €ervence 2022, dale
Vlastimil Milata, pfedseda Pacient-
ské rady Ministerstva zdravotnictvi
CR a pfedseda Diaktiv Czech Re-
public, Petra Adamkova, feditelka
Onko Unie, ktera predstavila pro-
jekt Eupati a mnozi dalsi. Cely pro-
gram moderovala Vanda Kofrofiova
z Ceské televize. Po proslovech
nasledovala networkingova ¢&ast,
kde jsme dostali prostor k vzajem-
nému setkani a sdileni informaci
i zkuSenosti s ostatnimi zastupci.
Nadherné prostory, ve kterych jsme
byli pfijati, a pohostinnost umocni-
ly cely zazitek tohoto vyznamného
setkani.

Podékovani patfi vSem, ktefi se na
slavnostni akci podileli, zejména
pak vedouci projektu APO Zuza-
né Komarkové a francouzskému
velvyslanci za poskytnuti prostor
a moznost byt pfitomen.



VANOCNI JARMARK

Dne 7. prosince 2022 jsme se za
hudebniho a divadelniho dopro-
vodu mistnich Skol zuc€astnili Va-
no¢niho jarmarku Prahy 13, kde
jsme prodavali vyrobky naSich
¢len(l. Byla zde krasna svatecni
atmosféra. Béhem dne jsme také
nakoupili od dalSich prodejcu dar-
ky pod stromecCek, obcerstvili se
a vyrobili si vanocni dekorace.
Chtéli bychom v8em moc podéko-
vat za zaslani krasnych vyrobk!
Radnici Prahy 13 patfi obrovské
podékovani za pozvani a celkovou
organizaci. Vytézek z prodeje Cinil
necelé 4 000 K¢. TéSime se na piis-
té! Moc dékujeme!
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VANOCNI SETKANi S MDA RIDE

16. prosince 2022 — den, kdy jsme
byli u toho! Kostel Nanebevzeti
Panny Marie a svatého Karla
Velikého na Karlové v Praze 2.
KFest benefi¢niho kalendafe 2023,
,nas8 Kada® a mnoho milych
pratel z MDA RIDE, pfiznivcl
a podporovatelll. Vrela, pratel-

ska a laskava vanoc¢ni atmosféra.
Nadherna hudba a zpévy. Chutné

dobroty, plapolajici ohné a sva-
fené vino na zahfati. Padajici
vlo€ky snéhu a kfupajici krystalky
pod nohama, ... Usmévy, mila slova,
upfimné pohledy a impozantni
interiér zbarokovaného gotického
kostela — to vSechno najednou
byl skvély koktejl pfedvanocnich
pozitivnich  emoci.  Dékujeme,
Kado, nejen za krasny podvecer!




APO

20. 1. 2022 Zaklady spolecenského a pracovniho protokolu
(PaedDr. Olga Medlikova)
24. 2. 2022 Motivace a home office aneb Jak pracovat s lidmi
i se sebou (PaedDr. Olga Medlikova)
29. 4. 2022 Digitalizace prace v neziskovce
(Mgr. Katefina Svidrnochova)
13. 5. 2022 Priority v praci, hodnoty v zivoté
(PhDr. Milada Zaborcova, Ph.D.)
27. 5. 2022 Jak pfripravit uspéSnou zadost na norské fondy
(Pavel Hamada (Nadace Bohemica), zastupci pacientskych
organizaci: Jifina Landova (Unie Roska), Petra Tomalova
(Spolec¢nost pro mukopolysacharidosu), Vlastimil Milata
(Diaktiv Czech Republic) Edita Millerova (Revma Liga CR))
12. 9. 2022 Evropsky prostor pro zdravotni data
(JUDr. Barbora Dubanska, LL. M., Ph.D., MHA)
21.10.2022 Osobnostni typologie MBTI (Mgr. Petra Zarubova)
10.11.2022 Digitalizace mediciny v CR
(MUDr. Mgr. Jolana Kopsa TéSinova, Ph.D.)
1.12. 2022 APO Alumni VII.

EAMDA

Schiize vyboru se konaji pravidelné kazdy mésic v anglickém jazyce.
16. a 17. prosince 2022 poradala EAMDA Mezinarodni konferenci
o neuromuskularnich onemocnénich. Konala se online pres aplikaci ZOOM.

DALSI AKCE

8. zari 2022 Mezinarodni odborna konference o zapojovani pacient-
skych organizaci (PO) do rozhodovacich procest zdravotnictvi. Ce-
lodenni konference se poradala pod zastitou Uradu viady CR a primatora
hl. m. Prahy u pfileZitosti Eeského pfedsednictvi v Radé EU. Byla modero-
vana v anglickém jazyce (Karen Facey) a simultanné tlumocena do Ceské-
ho jazyka. Mezi fe€niky byli experti z celé Evropy — zastupci Evropské 1ékové
agentury, evropskych organizaci a pacientskych organizaci z Irska, Skotska,
Portugalska, Rumunska a Bulharska, ktefi pfedstavili pfiklady dobré praxe
zapojovani PO do rozhodovacich procest ve svych zemich.




VIDEOSPOT KE SBIRCE NA 0SOBNi ASISTENCI

Mame silnou vuli, ale slabé svaly.
Snazime se byt co nejvice samo-
statni a nezavisli. Fyzicky. Ale zkus-
te se najist, uesat, obléknout &i
podrbat, kdyZ nezvednete ruku ani
o centimetr, zkuste se v noci otodit
na posteli, kdyZ nepohnete télem
ani o pid a zkuste se ..., no, to by
byl dlouhy vy&et. Proto abychom
mohli pracovat, plnit bézné spole-
Censké role, zkratka Zit oby&ejny

Zivot, protoZe ten je nejkrasnégjsi,
potfebujeme pomoc — vasi pomoc.
Bez kaZdodenni asistence se neo-
bejdeme. Tohle nebyla nade volba.
Prosté to tak je a my se snaZime
najit zplUsob, jak z té situace vy-
bruslit. Osobni asistence je pro nas
jedinou cestou.

Rozhodli jsme se proto natocit vi-
deospot a zalozit sbirku na osobni
asistenty pro naSe Cleny.




VYKAZ ZISKU A ZTRATY PRO UCETNi JEDNOTKY,

U KTERYCH HLAUNiM PREDMETEM NENi

PODNIKANI, VE ZKRACENEM ROZSAHU V TIS.

KE DNI 31. 12. 2022

Spotiebované nakupy a nakupované sluzby
Osobni naklady
Ostatni naklady

Odpisy, tvorba a pouziti rezerv a opravnych polozek

Provozni dotace

Prijaté prispévky

Trzby za vlastni vykony a za zbozi
€Clenské prispévky

Ostatni vynosy

KC

1582
3666
86

26

3921
179
166

40

925



ROZVAHA PRO UCETNi JEDNOTKY,
U KTERYCH HLAUNIM PREDMETEM NENi

PODNIKANI, VE ZKRACENEM ROZSAHU V TIS. K¢

KE DNI 31. 12. 2022

Dlouhodoby majetek
Pohledavky

Kratkodoby financni majetek

Fondy
Kratkodobé zavazky
Vynosy pfistich obdobi

Vysledek hospodaieni

113

-18

1064

750

234

15

209



PODEKOVANIi SPONZORUM

Cinnost nasf organizace je zavisla na pomoci vladnich instituci, jednotlivych
sponzoru a dalSich podporovatell, bez kterych bychom nemohli uskutecnit
fadu aktivit zaméfenych na podporu nasich ¢lenu postiZzenych jednou

Dékujeme, Ze nam pomahate!

Statni a samospravné instituce, spolecnosti

Ministerstvo zdravotnictvi CR
Ministerstvo prace a socialnich véci CR

Urad vlady CR
méstska cast Praha 11
mésto Tremosna
Alika Fat Brothers

www.alika.cz www.fatbrothers.cz
GIVT.czs.r. 0. PhDr. Marian Jelinek, Ph.D.

www.givt.cz www.marianjelinek.cz
MDARIDE, z. s. Muj Super Box

www.mdaride.cz www.mujsuperbox.cz

Orechova maslazJizniMoravy  Pernod Ricard - Becherovka
www.orechovamaslazjiznimoravy.cz www.pernod-ricard.cz




PRINT PRODUKCE PRAHA, s.r.0.
www.printprodukce.cz

RAMDAM - Tajemstvi chuti
www.tajemstvichuti.cz

sanofi-aventis, s.r.o.

www.sanofi.cz

Waterdrop
www.waterdrop.cz

PROFYLAX, s.r.0.
www.profylax.cz

Respilon
www.respilon.com

Steiner a Kovarik

www.steinerkovarik.com

Osoby

Zvlast dékujeme také darcum z fad €lenti i neclenu:

Adamec A.
Brdicko P.
Cinkova A.
Dudova J.
Duskova K.
Fendrych J.
FuriSova V.

Haslberger Z.
Jandos$ova A.

Kajzrlik M.
Kampoval.

Kaslova J.
KlimeSova P.
Kodetova L.
Korona V.
Kozlerova J.
Luksicek P.
Machanova H.
Moravcik M.
Némecek R.
Obstoval L.
Petrova M.

Radosta T.
Rambouska L.
Safrankova J.
Sulc M.
Tesarova A.
Ticha J.
Valina M.
Vavrickova l.
VidmanovaE.
Vobr J.
Vojackova J.

NASE PODEKOVANI PATRi VSEM, KTERI UMOZNUJI

A PODPORUJI NASI CINNOST
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