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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 ttm 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
rehabilitacni 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 vétdiné zemi
svéta jako vyznamny prvek v boji proti nervosvalovym
chorobam a jejich nasledkim, a také svym ¢&lendm
poskytuje socialnépravni poradenstvi.

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

Cilem AMD je trvale sledovat Sirokou problematiku
nervosvalovych onemocnéni a pomahat fesit obtize s nimi
spojené ve vSech oblastech Zivota. Tato ¢innost je finanéné
znacné nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

V8em darcim a sponzorim dékujeme!
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UVODNI SLOVO

Rok 2024 byl pro Asociaci muskularnich
dystrofikti obdobim intenzivni prace, setka-
vani a vyznamného ruastu. Reprezentovali
Jjsme nasi komunitu napfi¢ odbornymi kon-
ferencemi, vzdélavacimi kurzy a osvétovy-
mi akcemi. Tradicni setkani ¢len( a oblibe-
né rekondicni pobyty pokracovaly, pficemZ
Jjsme se zejména soustredili na udrzeni vza-
Jjemné podpory a sounalezitosti mezi cleny.

Velkou cti pro nas byla navstéva Dr. Roberta
J. Grahama z Boston Children’s Hospital,
ktery nam predstavil komplexni model péce
pro pacienty s nervosvalovymi onemocnéni-
mi. Jeho zkuSenosti a pristup pro nas byly
inspiraci a vyznamnym impulzem pro rozvoj péce v Cesku.

Vyznamnym okamzikem se pro nas stal Fijen, kdy jsme se zucastnili mezinarodniho
kongresu World Muscle Society 2024 v Praze. Tento prestizni svétovy kongres do
Ceska prived! stovky pfednich odbornikt, védcti a klinikti z celého svéta. S hrdosti
Jjsme prezentovali nasi pacientskou komunitu na mezinarodni scéné.

Béhem roku jsme také prohloubili naSi spolupraci s mnoha partnery. Zejména dékuje-
me panu Marianu Jelinkovi za jeho podporu pfi akcich, jako byl napfiklad Rehenicky
dvorek, a dale vSéem odbornikum, dobrovolnikiim a organizacim, ktefi nam pomahali
s realizaci nasich programi a pobyti.

Chtéla bych pri této prilezitosti pfipomenout vyznam vyreseni dlouhodobého a stabilni-
ho financovani pacientskych organizaci, jako je ta naSe. Jediné tak je mozné planova-
ni a udrzitelnost naSich aktivit. UmoZriuje nam to pfipravovat programy s pfedstihem,



reagovat na potfeby ¢lent a posilovat odbornou i komunitni éinnost v delsim ¢asovém
horizontu.

Zvlastni podékovani patfi vSéem darcim a podporovateliim—diky va$im daram muze-
me poskytovat socialni poradenstvi, organizovat rekondi¢ni pobyty, vydavat Zpravodaj
a udrzovat na$i komunitu silnou, aktivni a informovanou.

Dékuji véem ¢&lenum, partnerim a podporovateliim za jejich neustalou divéru, nadseni

Zivota lidi s nervosvalovymi onemocnénimi.

Mgr. Dona Jandova
predsedkyné AMD
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VYBORU



VYKONNY VYBOR

Mgr. Dona Jandova

Filip Bican
PaedDr. Jitka : Veronika
Molitorisova Nesmérakova
Mariana
Morari

VYBOR AMD

Mgr. Dona Jandova, Filip Bican, PaedDr. Jitka Molitorisova, Mariana Morari,
Veronika Nesmérakova, Michaela Bélinova, René Molitoris, Mgr. et Mgr. Klara Zikmundova,
Véra FuriSova, lva Klebanova, Zuzana Vojackova




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
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Zuzana Vojackova - Plzerisky kraj

REVIZNi KOMISE
PREDSEDKYNE:
RNDr. Véra Landova
GLENOVE:

Jan Mikulenéak
Irena Nesmérakova

REDAKCNi RADA ZPRAVODAJE AMD
SEFREDAKTORKA:
Veronika Nesmérakova

CGLENOVE REDAKCNI RADY:
PhDr. Miroslav Valina, Mgr. et Mgr. Klara Zikmundova, Mgr. Dona Jandova

ZASTUPCE AMD V CR V EVROPSKE ALIANCI ORGANIZACi PRO NERVOSVALOVA ONEMOCNENI

eamda cama
¥

European Alliance of Neuromuscular
Disorders Associations

Mgr. Dona Jandova (viceprezidentka EAMDA)

Pocet clenu:
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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 zlepsSeni
multidisciplinarni péce




VYZKUM A PECE

Po cely rok jsme nase ¢leny informovali o novinkach

z oblasti vyzkumu, Ié€by a péce. Prelozili jsme ¢lanky o:
Spoluprace s odborniky - aéast éleni a zastupcii AMD na odbornych akcich

a konferencich zaméfenych na vyzkum nervosvalovych onemocnéni, véetné prezen-
taci ceskych lékakii a vyzkumnika.

Informace o klinickych studiich - sdileni novinek z probihajicich studii v €R

i zahraniéi, véetné zapojeni éeskych pacientu do vybranych projektii.

Genova terapie - piehled aktualni situace v CR u SMA, novych indikaci

a probihajicich studii pro dalsi diagndzy.

Novorozenecky screening SMA - potvrzeni, ze je jiz plné implementovan,
a shrnuti jeho dopadii na véasnou diagnoézu a lécbu.

Lécebné novinky u dalSich NMD -informace o pokroku u Duchennovy musku-
larni dystrofie a myastenia gravis, véetné novych piipravki a jejich dostupnosti.

Multidisciplinarni péce - diiraz na nutnost specializovanych center, ktera posky-
tuji komplexni péci véetné rehabilitace, respiracni podpory a socialniho poradenstvi.

Registr pacientii - vjznam zapojeni do éeskych i mezinarodnich registrii,
které piinaseji data pro vyzkum i zlepSeni péce.
Predavani védeckych novinek z mezinarodnich konferenci - sdileni

informaci z kongresu World Muscle Society 2024 a dalSich odbornych setkani, véetné
pristupti a inovaci z USA a zemi EU.

Zapojeni pacientskych organizaci do vyzkumu - ptiklady, jak mahou
pacienti a jejich organizace ovlivnit podobu klinickych studii, proces hodnoceni zqra-

votnicky : echnologii (HTA) a implementaci novych lé¢ebnych postupii.







DOTOVANE
PROJEKTY



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 reSeni situace jsou Sirsi,
je lépe zorientovan ve své situaci

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



Zasady poskytovani odborného socialniho poradenstvi

PFi poskytovani odborného socialniho poradenstvi dodrzujeme tyto hlavni zasady:

¢ bezplatnost ¢ vysoka kvalita sluzby

¢ zachovani diistojnosti uzivatele ¢ dodrzovanilidskych prav asvobod
¢ podpora jeho aktivity ¢ respektovani osobnosti

¢ motivace a samostatnost ¢ individualni pristup

¢ autonomie ¢ dostupnost poradenskych sluzeb

PhDr. Iveta Jelinkova, MBA, PhDr. Hana Hejna
(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.

~Rozhovor;s Michael d: \y _/_,'_J ")
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REKONDICNi POBYTY, KURZY, TURNAJE

TUZEMSKE POBYTY

Velké Losiny 13.-20.7.2024







Y "

e 3

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI . KLADNO Kloln‘t|0‘B|a‘r|1|e|r‘y
CESKE REPUBLIKY MESTO PRO MODERNI ZIVOT

ZAHRANICNI POBYTY

Chorvatsko - Makarska (hotel Biokovka) 14. 8. - 24. 8. 2024
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25. zari 2024

V kvétnu 2024 se v Clarion Congress Hotel Prague uskutecnilo kazdoro&ni Setka-
ni ¢lent Asociace muskularnich dystrofikd. Tato vyznamna udalost, na kterou se
pravidelné sjiZzdi pacienti s nervosvalovymi onemocnénimi, jejich blizci a odbor-
nici, nabizi prostor pro vyménu zku$enosti, navazani novych kontaktl a posileni
komunity.

Program opét s piehledem a Sarmem moderovala pani Mgr. Bc. Jitka Kratinova
a uvodni slovo pronesla pani Mgr. Dona Jandova, pfedsedkyné na8i organizace.
Blok odbornych pfednasek (zahgjila pani MUDr. Karolina Podolsk& pfispév-
kem v&novanym naSemu systému péce o pacienty s nervosvalovymi onemoc-
nénimi, jeho nedostatkiim a Uskalim komplikujicim situaci z pohledu pacient(
i zdravotnikd a roli €eskych i zahrani¢nich projektll zaméfenych na ziskavani
dat a inovace v této oblasti. V&fme, Ze diky nim bude postupné dochazet ke
zkvalitnéni celého systému péce. A jak zddraznila pani doktorka i pani pred-
sedkyné&: vyznamnou roli hraje v této iniciativé proaktivni pfistup pacientskych
organizaci i samotnych pacientd.

Mnoho z nas, lidi s nervosvalovymi onemocné&nimi, se potyka s obezitou, nebo
naopak vyhublosti. Jak bezpe¢né upravit sv(j jidelnicek na cesté nejen za op-
timalni vahou, ale i zdravim nam ukazala vyZivova poradkyné pani Mgr. Eva
Chaloupkova, Ph.D., ktera se profesné zabyva pravé stravovanim osob se sni-

nych znalosti mlze vychazet i z vlastnich zkuSenosti.

Pani MUDr. Hana DraSnarova z Fakultni nemocnice v Motole svou pfednasku
zameéfila na dystrofinopatie u Zen. Jedna se o vefejnosti méné znamé a mozna
i trochu opomijené, pfesto dllezité téma, nebot u 20 % Zen s timto genetickym
nastavenim, ¢asto matek chlapcl s Beckerovou nebo Duchennovou svalovou
dystrofii, se onemocnéni manifestuje klinickymi projevy, z nichZ nékteré mohou
byt vazné, zejména pokud se neodhali v€as. Pani doktorka upozornila na dule-
Zitost prevence rizik pomoci v€asného vysetfeni tykajiciho se pfedevsim pfibuz-
nych pacientl se svalovou dystrofii a dalSich Zen s projevy dystrofinopatie i sle-
dovani dosud asymptomatickych pfenasecek a popsala nam systém péce o tyto
pacientky.

Jeji kolegyné&, pani MUDr. Livie Mensova se state¢né chopila Sirokého tématu
svalovych dystrofii a pfehledn& ndm pfedstavila novinky v jejich [éEbé.

Respira¢ni fyzioterapeutka, pani Bc. Michaela Jankovska, ndm popsala moz-



nosti a metody dechové rehabilitace. Svou pfednasku doplnila o doporuceni
a praktickou ukazku mnoha pomcek pro trénink a posilovani dychacich svald,
z nichz nékteré nasi organizaci dokonce vénovala — mulzete si je vyzkouSet
v kancelafi AMD.

Jednim z vrchold letoSniho setkani byla vzacna navstéva z USA — Dr. Robert
J. Graham, détsky neurolog a specialista na nervosvalova onemocnéni z Bos-
ton Children’s Hospital. Dr. Graham ma dlouholeté zkuSenosti s komplexni péci
o pacienty se SMA a dal$imi nervosvalovymi diagn6zami, vCetn& zapojeni rodin
a komunit do Ié€ebného procesu.

Ve své prednasce a nasledné diskusi zdlraznil:

* vyznam multidisciplinarni pé€e poskytované v ramci specializovanych center,
* nutnost Uzké spoluprace lékaf(, fyzioterapeutl, ergoterapeutu, psychologu
a socialnich pracovnikd,
« roli pacientskych organizaci v podpofe rodin a zajisténi kontinuity péce,
»  zkuSenosti z USA s implementaci novych Iék(l a terapii, zejména genové
terapie u SMA,
+ dulezitost Casné diagnostiky a efektivniho novorozeneckého screeningu.

Jeho vystoupeni bylo inspirativni nejen odbornég, ale i lidsky. Pfineslo praktické
tipy, jak by se podobny model komplexni pé€e mohl adaptovat i v &eském prostie-
di. Ugastnici ocenili otevienou diskuzi a moznost ptat se na konkrétni zkusenosti
Z praxe.

DalSi pfednasSku pronesl pan Petr Ondracka z neurorehabilitaCniho centra
POKROK v Ostravé, ktery se jako jeden z mala odborniki u nas intenzivné
vénuje fyzioterapii osob s nervosvalovymi onemocnénimi, a to vCetné déti
i dospélych se spinalni svalovou atrofii. Ve svém pfispévku se zabyval speci-
fiky rehabilitacni péce o tyto pacienty v SirSich souvislostech, tj. napfiklad
z hlediska ontogeneze nebo mezioborové spoluprace. Pokud byste méli zajem

pracovisté, nebo pfes nasi organizaci.

Poslednim, ale neméné& milym a vazenym vystoupivSim byl nas dlouho-
lety pfitel a podporovatel Josef Kada Kadefabek. Posluchace informoval
o pribéhu letosni charitativni akce MDA RIDE, ktera se konala na Hradéan-
ském nameésti, a pozval na jeji dalsi, jiz 17. ro€nik.

Za uskute¢néni této akce vdécime podpofe naSich sponzor(i a partnerd. Je-
jich finanéni i vécnd pomoc umoznila vytvofit prostor, kde se mohli sejit lidé se
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spoleénym osudem, sdilet své pfibéhy a naderpat motivaci i silu do dalSiho roku.
Dékujeme vSem, ktefi pfispéli — bez vas by toto setkani nebylo mozné.
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Rozhovor s Dr. Robert J. Graham, M.D.:
https://www.youtube.com/watch?v=6DZeRET67pU

Video z akce:
https://www.youtube.com/watch?v=42Tp8uUlk58
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S online schizemi vyboru jsme zacali v dobé& covidové pandemie a ten-
to zplisob setkavani se nam osvédgil. Clenové vyboru Ziji v rlznych &astech
Ceské republiky, a proto byla dfive osobni setkani asové i logisticky narog-
na. Diky online formé se mizeme schazet Castéji, pruzné reagovat na ak-
tualni potifeby a feSit operativni zalezitosti bez nutnosti cestovani. V roce
2024 jsme takto uskuteCnili nékolik schiizi prostfednictvim aplikace ZOOM.



Jitka Kratinova
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LODE NA LABI
29. duben - 8. kvéten 2024

Od 29. dubna do 8. kvétna 2024 se bfehy Labe v Nymburce rozzafily zivotem diky
FestivaluLodénaLabi, ktery probihalnajediné hotelovélodinaLabi—lodiFlorentina.
Akce pfilakala tisice navstévnika a nabidla pestry program pro v8echny generace.

Hlavnimilakadly byly vyhlidkové plavby, tradi¢ni jarmarky a ukazky vodnich sport(.
Atmosféru obohatil bohaty kulturni program — hudebni vystoupeni, talkshow, diva-
delni pfedstaveni a unikatni ,Boxing on the River”. Nechybélo ani setkani karava-
nistd u ochranného pfistavu s malebnym vyhledem na historické hradby Nymburka.

Ve vSedni dny festival nabidl také specialni program pro Skoly, ktery détem pfi-
nesl nové poznatky a zajimavé zkuSenosti. Cela akce byla nezapomenutelnym
spojenim zabavy, kultury a krasy feky Labe.

Srde¢né dékujeme organizatorim festivalu, vSem ucinkujicim, dobrovolnikiim
a navstévnikam, ktefi svou UCasti a podporou pfispéli k dobré véci. Vase energie
a ochota pomahat jsou pro nas velkou motivaci a posilou.

Festival podpofil Asociaci muskularnich dystrofika v CR &astkou
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MDA RIDE
6. cerven 2024

LetoSni MDA RIDE méla svou premiéru na Hrad€anském namésti v Praze, kde se
akce setkala s velkym ohlasem. Diky nadhernému vyhledu na Prahu a bezbarié-
rovému zazemi si misto rychle oblibili jak uc¢astnici na voziku, tak vSichni ostatni
navstévnici. Program byl bohaty — od tradi¢nich stankd, pfes vystoupeni zpévaku
jako Jitka Zelenkova, Petr Vondracek nebo kapely Strahov, az po setkani s filmo-
vymi postavami z Predatora a Hvézdnych vélek. Nechybéla ani tradi¢ni spanila
jizda, ktera letos vedla del$i trasou a nabidla u¢astnikim Guzasné vyhledy na his-
torickou Prahu. PfestoZe pan prezident dorazit nemohl, atmosféra byla pfatelska
a dojemna, s proslovy, které zdlraznily, Ze jsme vlastné jedna velka rodina. Akce
byla pofadana s velkym nasazenim a radosti, coZ potvrdil i pan radni Richard Bu-
res§, ktery slibil, Ze MDA RIDE bude v tomto krasném prostoru pokracovat i v dal-
Sich letech. Velké podékovani patfi vSem, ktefi se na organizaci podileli a véem
darcum, ktefi pfispéli na dobrou véc. Diky nim se podafilo vybrat nadhernych

1056 000 K¢.
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3.srpen 2024

Na zalatku srpna 2024 jsme méli moznost prozit krasny den na vyjime&ném
mist& — Rehenickém Dvorku kousek za Prahou. Akce byla vénovéana podpofe
nasi organizace a probihala v prostfedi kralovské, pIné bezbariérové jurty.

Dlouholety podporovatel AMD Marian Jelinek pfipravil poutavou pfednasku
na téma ,Vykon a radost, ve které se zaméfil na to, jak propojovat vysledky
a vnitfni spokojenost. Po kratké pauze pfedstavila predsedkyné Mgr. Dona
Jandova ¢innost a poslani Asociace muskularnich dystrofiki. Poté nasledoval
workshop ,To je sila® s Karolinou Chovancovou, b&éhem néhoZ jsme spoleé-
né tvofili mapu sily a pfemysleli nad tim, co nam dodava energii a motivaci.

Shodli jsme se, Ze pravé radost je jednim z nejvétsSich zdroji sily. Den jsme
zakonciliposezenimuohné s vybornymispekacky darovanymifeznictvimauzenar-
stvim U Smrckd, v atmosféfe doplnéné pfitomnosti koni, ovecek, koz aindianského
tee-pee.

Dékujeme Marianu Jelinkovi a Karoliné Chovancové za inspirativni vystoupe-
ni, v8em, ktefi pomohli akci zorganizovat, pfipravili ob&erstveni, vénovali vstup-
né &i dalSi dary, a také viem, ktefi nas pfisli podpofit. Zvlastni podékovani patfi
Rehenickému Dvorku za poskytnuti tohoto krasného prostoru, vytvoreni milého
zazemi a za finanéni dar. VaSe laskavost, srde¢nost a podpora pro nas zname-
naji mnoho.






40

MESTSKA CAST
PRAHA 13

Wstfiold

CHODOV

4.a17. prosinec 2024

Na konci roku jsme méli mozZnost otevfit nds vanoéni stanek hned na dvou mis-
tech. Nejprve jsme zavitali na Prahu 13, kde se uz citime téméf jako doma. Bylo
to uz potfeti a opét jsme si odnesli krasné zazitky i podporu. Velké podékovani
patfi Klafe Zikmundové, manzellim Karasovym, Dané Céové, Michaele Bélinové,
Pavle Horské, Pavle Kmetové a Jitce Kratinové za nadherné vyrobky do prodeje.
Navstévnici si mohli vybrat z Siroké nabidky — od pernickl, po kterych se jako
vzdy zaprasilo, pfes pletené ponoZzky, keramické ozdoby, Sperky, svicinky, pfa-
ni¢ka, andélicky, vano¢ni dekorace az po obraz. Zvlastni uspéch sklidila Misa
Bé&linova, ktera déti ucila stacet pravé hofické trubicky — fronty na jeji dobrotu byly
doslova nekonecné.

O vanoc¢ni atmosféru se postarala i vystoupeni Skolnich tfid, které zpivaly koledy,
pfednasely a pfedvadély krasné previeky.

O par dni pozdéji jsme poprvé prodavali také ve Westfield Chodov, pfimo vedle
impozantniho vano&niho stromu. Zajem o naSe darky byl velky a mnoho navstév-
nikd se s nami zastavilo i na povidani o problematice nervosvalovych onemoc-
néni. Diky blizkosti na8i kancelafe jsme z této pfileZitosti udélali i milé vanoéni
setkani clenu.

Dékujeme Mé&stské Casti Praha 13 a Westfield Chodov za moznost zuc€astnit se
a téSime se na dalSi spolupraci.









ZUCASTNILI
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geskd
asoclace
pro vzacnad
onemocnéni

29. inor 2024

Pfi pfilezitosti Dne vzacnych onemocnéni jsme se zuc€astnili sympozia Zdra-
votnického deniku v konferenénim sale Green Garden Hotel v Praze. Hlav-
nim tématem letoSniho roéniku bylo zlepSovani kvality Zivota pacientu se
vzacnym onemocnénim, jejich pecujicich a rodin. Celym programem pro-
vazel Mgr. Tomas Cikrt a mezi prednasejicimi nechybéli zastupci |ékaf-
skych fakult, nemocnic, Ministerstva zdravotnictvi a pacientskych organizaci.

Na sympozium navazovala oslava Dne vzacnych onemocnéni 2024, ktera se
tradicné kona kazdy prestupny rok. Letos probé&hla v Art Restaurantu v Mane-
su a jeji soucasti bylo divadelni pfedstaveni Na kazdy chvilce zalezi s Klarou
Trojanovou, LuboSem Veselym a dalSimi herci. Nasledovalo ob&erstveni, pra-
telska setkdni a moznost vyfotit se ve fotokoutku. Vec€er jsme zakon€ili pro-
hlidkou prazskych budov nasvicenych specialnimi barvami k této pfileZitosti.

Dékujeme CAVO — Ceské asociaci pro vzacna onemocnéni za pozvani a krasné
pfipraveny program.
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MESTSKA CAST
PRAHA 13

19. cerven 2024

Radi bychom se také letos ohlédli za na8i u€asti na tradiéni akci Den zdra-
vi na Praze 13, ktera se konala stejné jako v pfedchozim roce. Tato akce je
pro nas vzdy vyjime€nou pfileZitosti, jak pfiblizit problematiku nervosvalo-
vych onemocnéni Siroké vefejnosti, a to predeviim nejmladSim generacim.

Na nasem stanovisti jsme pro déti pfipravili nékolik zabavnych a zarover poué-
nych aktivit. Mali navst&vnici méli moznost projit slalomem mezi kuZelkami, ktery
vyZadoval obratnost a soustfedéni, a za spInéni ukolu dostavali od nés razitko jako
odménu. Dalsi atraktivni aktivitou bylo pomalovani panenek, coz détem umoznilo
rozvijet svou kreativitu a zarover se hravou formou seznamit s tématem onemoc-
néni, ktera ovliviuji svalovou silu a pohyblivost. Nechybél ani védomostni test, je-
hoZ otazky byly zaméfené na zakladniinformace o nervosvalovych onemocnénich,
¢imzjsme usilovali o zvySeni povédomi a porozuméni mezi détmijiz od utlého véku.

Cely den byl velmi pfijemny a pozitivni — t&Silo nas, Ze jsme mohli s détmi i jejich
rodi¢i navazat dialog, odpovidat na jejich otazky a Sifit dalezité informace o téch-
to vzécnych diagnézach. Akce nam tak umoznila nejen edukovat, ale i budovat
komunitu lidi, ktefi maji zajem o problematiku nervosvalovych onemocnéni. Den
zdravi na Praze 13 jsme si opravdu uZili a t¢Sime se na dal&i ro¢niky, které nam
umozni pokracovat v naSem poslani osvéty a podpory.



ICIACE
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akademie
pacientskych organizaci

28. srpen 2024

Dne 28. srpna se v nové zrekonstruovaném pavilonu Bohemia na Vystavisti
v prazskych HoleSovicich konala APO Letni Skola IX, kterou spoleéné uspo-
fadaly Akademie pacientskych organizaci (APQO) a Asociace inovativniho far-
maceutického pramyslu (AIFP). Setkani tematicky navazovalo na lofisky osmy
ro€nik (mistem konani byla Galerie Manes).

K problematice, definovani a hledani odpovédi na otazky: ,Kde jsou hranice
na léky a da se rozlidit hranice mezi propagaci a informaci?“ se vyjadfilo néko-
lik odbornikd — David KolaF, vykonny feditel AIFP; Jan Strakos, feditel odboru
Zivnosti a spotfebitelské legislativy Ministerstva prdmyslu a obchodu CR; Petr
Davidek, vedouci oddéleni Iéciv Ministerstva zdravotnictvi CR, Jaroslava Do-
leZalova, vedouci oddéleni dozoru nad reklamou Statniho ustavu pro kontro-
lu 1&Civ; Robert Hejzak, pfedseda Narodni asociace pacientskych organizaci
a néktefi dalSi. Prezentace vystupujicich se tykaly zejména novely zakona
o regulaci reklamy a pokyn( v oblasti jeji regulace, jak na ni nahlizi Statni ustav
pro kontrolu IéCiv.

V zavérecném bloku probéhla panelovadiskuze, ktera se snazila nalézt odpovédi,
zda se do konce volebniho obdobi dockéame zmény pravidel pro regulaci reklamy.
Prostor na dotazy dostali také zéstupci pacientskych organizaci. Po zakonceni
oficialni ¢asti nasledoval networking, idealni pfileZitost k neformalnim diskuzim
a debatam s ostatnimi ¢leny rGznych pacientskych organizaci, vée v milé
a pratelské atmosfére.

Celou akci moderovala Vanda Kofrofiova.

Dékujeme APO a AIFP za mozZnost takovychto podnétnych setkani.
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4. zari 2024

Dne 4. zafi bylo slavnostné otevieno nové zrekonstruované pracovisté spankové
laboratofe na Neurologické klinice v Katefinské ulici v Praze. Pfi této pfileZitosti
probéhla tiskova konference, na které jsme byli pfitomni jako jedni z pfispévatel(.
Mame velkou radost, Ze jsme se mohli na této dulezité modernizaci podilet.

Nové prostory byly navrzeny s dlirazem na pohodli a bezbariérovost. Prostorny
pokoj umozfiuje pfitomnost doprovodu — k dispozici je v mistnosti Iizko pro jeho
prenocovani. V koupelné se nachazi cela fada pomicek a nastavcl, sklenéna
zasténa sprchového koutu je plné variabilni a pfizpUsobitelna individualnim po-
trebam.

Véfime, Ze diky témto upravam bude moci vySetieni podstoupit kazdy, a to bez
zbyte€nych obav a stresu, coZ je velkym krokem ke zlepSeni dostupnosti a kom-
fortu péce pro pacienty s nervosvalovymi onemocnénimi.
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wnml Muscle Society

8.-12.Fijen 2024

gresové centrum na VySehradé, odkud se navstévnikim naskytl nadherny vy-
hled na mésto. Mezi uastniky byli 1ékafi, védci, zastupci farmaceutickych firem
a dalsi zdravotnici z celého svéta, ktefi si mohli mezi pfednaskami a debatami
vychutnat i krdsy Prahy.

Slavnostni zahajeni kongresu patfilo projevim MUDr. Radima Mazance, Ph.D.,
MUDr. Stanislava Vohariky, CSc., MBA, a doc. MUDr. Jany Haberlové, Ph.D.
Poté &ekalo na posluchae milé prekvapeni v podobé koncertu Prazského
filmového orchestru.

V nasledujicich dnech probihal bohaty program prednadek, pfi kterych
jsme méli pfileZitost po celou dobu prezentovat nasi organizaci — Asociaci
muskularnich dystrofiki v CR. Spoleéné s pacientskymi organizacemi
SMAci — Pacientska organizace SMA, Parent Project CZ a Spole¢nost
C-M-T jsme byli kongresem oficialné podpofeni. Akce nam pfinesla nové kon-
takty, pfatelstvi i setkani s mnoha znamymi tvafemi. Ziskali jsme také aktudlni
informace z oboru a vedli dllezita jednani, jejichz vysledky se brzy projevi
v na8i ¢innosti

Dékujeme organizatorim za finanéni pfispévek a za moznost zuc¢astnit se této
mimofadné akce!
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ealrda

EuropeanAlliance of

25.-26. fijen 2024

Ve slovinské Lublani se sesli zastupci pacientskych organizaci, farmaceutickych
firem a dalSich odbornikd, aby diskutovali o dulezitych tématech pro zlep$eni Zi-
vota lidi s neuromuskularnimi onemocnénimi. Jednim z hlavnich bodd programu
byl novorozenecky screening na SMA. Zaznélo, Ze nejlepsi [é¢ba je ta, kterou Ize
podat co nejdFive. Ugastnici vSak sdileli i znepokojivé informace — v nékterych
zemich rodi¢e lé¢bu odmitaji, protoze dité plsobi zdravé, a screening stale neni
vSude pIné dostupny.

Velkou radost nam udélala u€ast RNDr. Michaely Hrdlickové, MBA, ktera pred-
stavila projekt APO — Akademie pacientskych organizaci. O svych zkuSenostech
s APO a vzdélavacim programem EUPATI hovofila i pfedsedkyné& AMD Mgr. Dona
Jandova, pfi¢emz Mgr. Bc. Jitka Kratinova obdrzela osvéd&eni o jeho uspé&Sném
absolvovani. Pfednaska sklidila velky zajem a inspirovala k podobnym projektim
i zahrani¢ni u€astniky.

Dal8imi tématy workshopu byly fungovani klinickych studii, zlepSeni péce
0 pacienty, srovnani pé€e o dospélé se SMA v Evropé a informace o Evrop-
ské referenéni siti ERN. Na zavér se jednotlivé organizace podélily o své ak-
tivity, aby si mohly vyménit zkuSenosti a inspirovat se. Arabela Acalinei, pfed-
sedkyné EAMDA, pfedstavila aktudlni i planované projekty organizace.

Ugast na workshopu nam pfinesla cenné poznatky, nové kontakty a moznost
aktivné prezentovat nas8i Cinnost — a to v3e v krasném prostfedi historické
Lublané.
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akademie
pacientskych organizaci

28. listopad 2024

Tato udalost se uskute€nila v budové Velvyslanectvi Spojeného kralovstvi Velké
Britanie a Severniho Irska na Malé Strané v Praze, v pohostinné atmosféfe vy-
tvofené velvyslancem a organizatory této krdsné akce. Od roku 1919 sidli britské
velvyslanectvi v historickém Thunovském palaci, jen par krok(l od Poslanecké
snémovny.

Slavnostni odpoledne zahgjil Jeho Excelence Matthew Robert Field, velvyslanec
od ledna 2023, uvodni feci pronesenou vybornou ¢estinou. Pfivital nas na pidé
velvyslanectvi a vyzdvihl vyznam i €innost pacientskych organizaci.

Poté vystoupil vykonny feditel Asociace inovativniho farmaceutického primyslu
(AIFP) David Kolar, ktery zdiraznil vyznam vzdélavaciho projektu EUPATI, ko-
naného pod zastitou ministra zdravotnictvi Vlastimila Valka. Druhy roénik tohoto
projektu, o ktery je mezi €leny pacientskych organizaci velky zajem, bude zaha-
jen na za&atku pfistiho roku. David Kolaf zaroven podékoval Statnimu ustavu pro
kontrolu IéCiv a jeho fediteli Tomasi Boranovi, jenZ byl pfitomen, za aktivni u¢ast
pfi vzdélavani zastupcu pacientskych organizaci a za spolupraci. Zduraznil, Ze ve
svété neni bézné, aby regulacni autorita byla takto vstficna a zapojovala se do
vzdélavani pacientu.

Po oficidlnich projevech nasledovala networkingova &ast, ktera nam nabidla
vzacnou pfilezitost setkat se se vdemi zastupci a organizatory akce na jednom
misté. Sdileli jsme dojmy a uspé&chy za uplynuly rok a spole¢né planovali budouc-
nost.

Velké podékovani patfi organizatorim celé akce — zejména Zuzané Komarkové
a Barbote Salamoun z Akademie pacientskych organizaci (APO), Davidu KolaFo-
vi z AIFP a britskému velvyslanci za jejich pohostinnost.
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IVEID.A IRIXIDIES
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€cny pepo?™

13. prosinec 2024

V prosinci jsme se opét sesli na tradiCnim a vzdy velmi milém Vano&nim
veCeru s MDA RIDE, ktery se tentokrat odehral C¢asteCné v kostele
Nanebevzeti Panny Marie a sv. Karla Velikého a ¢aste€né v prostorach pfed nim.

Program v kostele zahgjil jahen Jifi Ignac Larka. Nasledovalo nadherné hudebni
vystoupeni dua Katky KareSové a Toma Cortése, po némz se predstavil Jifi Dvo-
fak z kapely Strahov, kterého na flétnu doprovodila Sylvie Schelingerové — netef
zpévaka Jifiho Schelingera. Zaznély i znamé melodie, v€etn& nesmrtelné pisné
Holubi diim, ktera v nas vyvolala silné emoce.

Po hudebni ¢asti jsme se pfesunuli pfed kostel, kde nas pfivitala prava zimni at-
mosféra. Ani mraz nas v8ak neodradil — u ohynku jsme se zahfali nejen vybornym
svafackem z kavarny MéLibeKafe a skvélymi dobrotami od nasich milych supp-
ortacek, ale pfedevsim pratelskymi setkdnimi, dlouhymi rozhovory a spole¢né
stravenym €asem, na ktery se nezapomina.

Dékujeme viem, kdo pfisli, podpofili nas nebo se jakkoliv zapojili. Mame vas radi
a téSime se na dalSi spole€na setkani!



1
-




KONFERENCE ,,.BRNO SLAVi DEN VZACNYCH ONEMOCNENI 2024“
+ WORKSHOP (ONLINE)
22.unor 2024

Zucastnili jsme se online puldenni konference ,BRNO slavi Den vzacnych
onemocnéni 2024“, kterou doplnil workshop na téma angazovanosti
pacientd v Kklinickych studiich. Celkem deset pfednasek se vénovalo
diagnostice, komplexni  péc€i, vyzkumu a zvySovani poveédomi
o vzacnych onemocnénich. Workshop PharmDr. Lenky Souckové, Ph.D.,
evropské korespondentky sité ECRIN, byl velmi pfinosny a inspirativni.

KONFERENCE ,,SOUCASNY STAV ZDRAVOTNICTVi
(HOTEL STEP, PRAHA - VYSOCANY)
6. cerven 2024

=% Konference Soucasny stav zdravotnictvi se
konala v prazském Hotelu Step. Program byl
rozdélen na dvé hlavni ¢asti — Strategie rozvoje,
pfehled situace a cesty ze stagnace a Pécle
a informovanost, digitalizace, big data a disease
management. Soucasti byla také panelova diskuse
.Partnerstvi zastupcl pacientl napfi¢ zdravotnim
systémem jako inspirace pro zdravotni péci“, kterou
vedla RNDr. Michaela Hrdlickova, MBA. Akce
pfinesla inspirativni pohledy na mozZnosti zlepSeni
zdravotnictvi a podporu kvalitni péce o pacienty.

HRANICE PECE: INTERAKCE MEZI SOCIALNi A ZDRAVOTNI PECi NA
PRIKLADU ZKUSENOSTi KONKRETNiICH PACIENTU A JEJICH RODIN
9. zafi 2024

V Poslanecké snémovné se uskutecnil Kulaty stdl
na téma ,Hranice péce: Interakce mezi socialni
a zdravotni péci“. Pod vedenim Olgy Richterové
a Klary Simackové Laurendikové zaznély
prispévky odbornik( i zastupcl pacientskych
organizaci k pfispévku na péci, Skoleni asistentd,
vysokym nakladdm na zdravotnické prostfedky
a nedostateCné socialni podpofe. Michaela
Maurerova pfedala ocenéni  dlouhodobym
podporovatelim Parent Project.




ISLAND A ZIVOT NEUROLOGICKYCH PACIENTU (ONLINE)
17. fijen 2024

Online konference Island a Zivot neurologickych
pacientl, pofadana organizaci Cerebrum ve
spolupraci s islandskou Heilaheill, nabidla pohled
na fungovani pacientskych organizaci na Islandu,
moznosti neurorehabilitace a logopedické skupiny
pro afatiky. Zaznélo, Ze vyznamnou ¢ast financovani
neziskového sektoru tvofi vytéZky z loterii
a sazkovych her. Pfedstavena byla také aplikace
SLAG APP, ktera v pfipadé mozkové pfihody odesle
polohu postizeného pfimo zachranné sluzbé.

s
Heilaheil

X1. KONFERENCE NEUROPSYCHIATRICKEHO FORA (NPF)
18.Fijen 2024

Diky spolupraci s koordinatorkou pacientské
organizace Frieda jsme méli moznost prezentovat
Asociaci muskularnich dystrofiki na Xl. konferenci
Neuropsychiatrického foéra ve Francouzském
institutu v Praze. V programu nechybél blok
vénovany nervosvalovym onemocnénim vedeny
MUDr. Janou Haberlovou, Ph.D., ktery pfinesl
mnoho odbornych informaci a podnétl k dalSimu
sdileni. Uast n&m umoznila navazat nové kontakty
s odborniky, ziskat cenné poznatky z Iékarské
praxe a zaroven zvysit povédomi o problematice nervosvalovych onemocnéni i
Zivoté osob s tézkym télesnym postizenim.

FORUM PACIENTU 2024: BUDOUCNOST CESKEHO ZDRAVOTNICTVi
POHLEDEM PACIENTU
6. listopad 2024

3. roénik konference NAPO ,Férum pacient(: Bu-
doucnost ¢eského zdravotnictvi pohledem pacientd*
se konal v prostorach CIIRC na CVUT v Praze.
Hlavnim bodem bylo pfedstaveni dokumentu
Pacientska vize zdravotnictvi 2035, shrnujiciho
predstavy pacientd o ¢eském zdravotnictvi v hori-
zontu deseti let. Dokument je k dispozici na sila-
pacientu.cz, kde lze zaslat podnéty a pfipominky.
Program zahrnoval tfi tematické bloky s panelovymi




diskuzi s odborniky z CzechHTA, MZ CR, zdravotnich pojistoven, NIKEZ, uzIs,
Spoleénosti medicinského prava CLS JEP a dal$ich. Diskuze se vénovaly ces-
té pacienta systémem, pfistupu pacientll k datlim o kvalité zdravotnich sluzeb
a roli pojistoven v zapojeni pacientd.

Na zavér byly pfedany ocenéni Zlaty Argan pro pacientské organizace, hod-
notici komise ocenila Sest projektt z 21 zaslanych. Akci zakongil networking
a vymeéna zkuSenosti a napada.

ZDRAVA POPULACE, ANEB CO BY NEMELO CHYBET VE VOLEBNICH
PROGRAMECH
14. listopad 2024

Celodenni konference ,Zdrava populace, aneb co by
nemeélo chybét ve volebnich programech” probéhla
v Poslanecké snémovné pod zastitou poslance
Viktora Vojtka a moderatorem byl Pavel Veprek
(z. s. OBCAN). Program byl rozdélen do tfi bloku:
mapovani stavu ¢eského zdravotnictvi a vyzev pro
udrzenizdraviapracovni schopnosti obyvatel, navrhy
na udrzitelné zdravotnictvi v dobé demografické
krize a politicka diskuse o dlouhodobych cilech.
Soucasti byla panelova diskuze parlamentnich stran
o situaci ve zdravotnictvi, s U€asti poslanc, Iékar,
zaméstnavatelt a pacientd. Navrhy feSeni vychazejici z iniciativy Zdravotnictvi
2030+ predstavil Ladislav Svec. Konference pfinesla oteviené a konstruktivni
diskuze i cenné podnéty ke zlepSeni zdravotnictvi.

EFEKTIVNi OBED 2024: KONSOLIDACE ZDRAVOTNICH DAT PRO PREVENCI
A DISEASE MANAGEMENT (CLARION CONGRESS HOTEL PRAGUE)
26. listopad 2024

Konference spole¢nosti InterSystems ,Efektiv-
ni obéd 2024: Konsolidace zdravotnich dat pro
prevenci a disease management® probéhla
v Clarion Congress Hotel Prague. Program
se zaméfil na informatiku ve zdravotnictvi
a prednasky nabidly odborniky z Ceska i zahraniéi.
Doc. Ale$ Tichopad (CVUT) predstavil lé&ebny
plan a cestu onkologického pacienta, rekonstrukci
administrativnich dat, vyznam multidisciplinarnich
tymu, rozdily mezi regiony, komplexni onkologic-
ka centra, telemedicinu a vyuziti umélé inteligence




pro personalizované léCebné plany. Konference poskytla mnoho inspirativnich
informaci a praktickych poznatkd.

EFEKTIVNi NEMOCNICE 2024 - STRATEGIE ZDRAVOTNICH
POJISTOVEN A NEMOCNIC (CLARION CONGRESS HOTEL PRAGUE)
27. listopad 2024

Odbornéa konference ,Efektivhi nemocnice 2024
— Strategie zdravotnich pojistoven a nemocnic”
se konala v Clarion Congress Hotel Prague
pod zastitou premiéra Petra Fialy. Diskusni blok
»~oummit nemocnic, ambulanci a pacientskych
organizaci“ se zaméfil na optimalni spolupraci
ministerstva, pojistoven, nemocnic a pacientskych
organizaci, nastaveni preventivnich programu
a systémové financovani pacientskych organizaci.
Poprvé dostali prostor i zastupci pacientskych
organizaci, ktefi zddraznili vyznam pacientskych
rad v nemochnicich, pravo pacientt spolurozhodovat o zdravotni pééi a moznosti
telemediciny. Ugastnici diskutovali také o inovativnich projektech, napfiklad
online jiho¢eské pohotovosti, ktera funguje 24/7 a je dostupna zdarma obcanim
kraje. Zavérecny blok potvrdil, Ze hlas pacientl je stale slySitelngjsi a ukazal
vyznam aktivni spoluprace v8ech zu&astnénych stran.

ROZHOVORY O ZDRAVi ANEB CO (NE)ViME 0 ZDRAVi ZEN
(LICHTENSTEJNSKY PALAC, PRAHA)
12. prosinec 2024

Odborna __konference . Rozhovory o zdravi aneb co (ne)vime o zdra-

vi Zen“ probéhla pod zastitou predsedky-
né Poslanecké snémovny Markéty Pekarové
Adamové. Ministr zdravotnictvi Vlastimil Valek pfi-
slibil podporu center pro Zeny s endometriézou
a ocenil fungujici program prevence osteoporozy.
Soucastiprogramubyly panelové diskuze o potfebach
Zen ve zdravotnictvi, duSevnim zdravi, prevenci a roli
pacientskych organizaci. Velkym pfinosem byly také
informacéni stanky organizaci podporujicich zdravi
Zen, naptiklad Onko Unie, Endotalks ¢i Ceské ILCO.
Akce se konala v Lichtenstejnském palaci v Praze
-a byla koordinovana Lucii RGzi¢kovou. Konference poskytla mnoho inspirativ-
nich podnétli pro dalsi praci.







KURZY, SEMINARE,
WEBINARE, PREDNASKY



1. 2. 2024 - Stabilizace emoci u protistrany jednani

Prednasejici: PhDr. Milada Zaborcova, Ph.D.

Obsah: komunikaéni dovednosti, empatie, aktivni naslouchani, formulace
pozadavku, kompromisy, BATNA, model ¢tyf usi, rozpoznavani manipulace,
prace s ustupky.

20.-21. 2. 2024 - EUPATI - ¢eska platforma (1. a 2. éast)
Garantky: PharmDr. Lenka Souckova, Ph.D. (Akademie CZECRIN),
MUDr. Jana Doksanska (Sanofi)

Prednéasejici: MUDr. Alice Némcové (SUKL), MUDr. Tomé$ Borari (SUKL),
Ing. Iva Budafova (Astellas), MUDr. Radek Béla (Sanofi)

Obsah: objev a vyvoj léciv, neklinické testovani, prizkumny klinicky vyvoj,
klinické hodnoceni, regulace a bezpecnost IéCivych pFipravku.

20. 3. 2024 - EUPATI - zavérecna cast (modul 6)

Prednasejici: PharmDr. Eva DolezZalova, Ph.D., PharmDr. Petra Chytilova,
PharmDr. Leo$ Fuksa (SUKL)

Obsah: principy a postupy HTA, pfedani osvédceni absolventim Ceské
platformy EUPATI.

27. 3. 2024 - Jak se lék pres pravni rizeni dostane k pacientovi
Prednasejici: zastupce Poradni unie pro legislativu ve zdravotnictvi (PULZ)
Obsah: zakon €. 48/1997 Sb., uhrada lékd, typy uhrad, proces schvalovani
IéCiv pro vzacna onemocnéni, role pacientskych organizaci, celospoleéensky
dopad hrazeni pfipravku.

9. 10. 2024 - Stabilizace emoci pii icinném jednani - trénink
komunikaénich postupti (online)

Lektorka: PhDr. Milada Zaborcova, Ph.D.

Témata: zvladani napéti, manipulace, konfliktni pfistup, aktivni naslouchani,
urovné naslouchani, pravidla pro efektivni vyjednavani.




MINISTERSTVO ZE%TI% ” PaCientSky h Ub

30. 9. 2024 - Uméla inteligence ve zdravotnictvi:

Nové vyzvy a prilezitosti

Panelova diskuse vedena Janou Hlavadovou (MZ CR).

Témata: vyuziti Al v klinické praxi, bezpecnost, pravni a etické aspekty,
informovanost pacientd. Nejvice vyuzivany v radiologii a patologii; konkrétni
nemocnice: Ostrava, Plzen, Hradec Kralové, Pfibram, Frydek-Mistek, Novy Jicin.

o¢ Pacientsky hub

15. 10. 2024 - Zaklady advokacie: jak na efektivni pracovni schiizky
Lektor: Vének Bonu$ (Advokacni forum Nadace OSF).

Témata: pfiprava a vedeni schizek se zastupci verejné spravy a stakeholdery,

definovani cild, fizeni prdbéhu, kroky po schiizce.

-.g.- napo

21.10. 2024 - Predstaveni dokumentu Pacientska vize zdravotnictvi 2035
Obsah: desetistrankovy dokument s vizi ¢eského zdravotnictvi na 10 let
dopfedu, moznost pfipominek na www.silapacientu.cz.

c: czechmed
e

13.11. 2024 - EZKarta a jeji potencial

Prednasejici: Petr Foltyn (NCEZ).

Témata: mobilni aplikace MZ CR pro ptistup ke zdravotnim Gdajtm,
planované funkce do r. 2026, zabezpeceni dat.

Ceshkd
asociace
provzdend
onemMocnéni

13. 11. 2024 - Aktuality a uzitecné informace z riiznych oblasti EU
Témata: prava cestujicich se zdravotnim postiZzenim, druhy asistence, kody,
ableismus, ziskani euroklice.

67






ZPRAVA
0 HOSPODARENI
AMD V CR



VYKAZ ZISKU A ZTRATY PRO UCETNI JEDNOTKY,
U KTERYCH HLAVNiM PREDMETEM NENi
PODNIKANI, VE ZKRACENEM ROZSAHU v tis. K¢

ke dni 31. 12. 2024
Spotiebované nakupy a nakupované sluzby 1919
Osobni naklady 3500
Ostatni naklady q7
Odpisy, tvorba a pouziti rezerv a opravnych polozek 28
Provozni dotace 3737
Prijaté prispévky 603
Trzby za vlastni vykony a za zbozi 132
Clenské prispévky 36
Ostatni vynosy 1081

VYNOSY CELKEM

Hospodaisky vysledek ve schvalovacim fizeni




ROZVAHA PRO UCETNi JEDNOTKY,
U KTERYCH HLAVNIM PREDMETEM NENi
PODNIKANI, VE ZKRACENEM ROZSAHU v tis. K¢

ke dni31.12.2024
Dlouhodoby majetek 113
Pohledavky 89
Kratkodoby finanéni majetek 1279
AKTIVA CELKEM 1279
Fondy 750
Kratkodobé zavazky 333
Vynosy pristich obdobi 5
Vysledek hospodaieni 144

PASIVA CELKEM 1279







PODEKOVANI
SPONZORUM



74

Cinnost nasi organizace je zavisla na pomoci viadnich instituci, jednotlivych
sponzoru a dalSich podporovatelu, bez kterych bychom nemohli uskutec¢nit
fadu aktivit zamérenych na podporu nasSich ¢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 TremosSna
Biogen (Czech Republic) s.r.o. Cleanee

www.biogen.com.cz www.cleanee.cz

CBDIAM, s.r.0. Coffeespot

www.iamcbd.cz www.coffeespot.cz
For Merco GIVT.czs.r. 0.

www.formerco.cz www.givt.cz
PhDr. Marian Jelinek, Ph.D. MDA RIDE, z. s.
www.marianjelinek.cz www.mdaride.cz



PRECIOSA

www.preciosa-eshop.com

PROFYLAX, s.r.o.

www.profylax.cz

Roche ss.r.o.
www.roche.cz

Simax
www.kavalier.cz

Syncare
www.syncare.cz

Adamec A.
Bélinova M.
Brdicko P.
CéovaD.
Cinkova A.
Dudova J.
Duskova K.
Fendrych J.
FuriSova V.
Haslberger Z.
Horska P.
JandoSova A.

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

Respilon
www.respilon.com

Rehenicky Dvorek, z.0.
www.rehenickydvorek.cz

Sonnentor
www.sonnentor.com

Osoby

Zvlast dékujeme také darcim z fad €lenti i neclenu:
Karasovi Radosta T.
Kaslova J. Rambouskal.
KlimeSova P. Safrankova J.
Kmetova P. Sulc M.
Kodetoval. Tesarova A.
Korona V. Ticha l.
Kozlerova J. Valina M.
Kratinova J. Vavrickoval.
LuksSicek P. Vidmanova E.
Machaiiova H. Vobr J.
Moravéik M. Vojackova J.
Némecek R. Zikmundova K.
Obstoval.

Kajzrlik M.
Kampoval.

Petrova M.

NASE PODEKOVANI PATRi VSEM, KTERI UMOZNUJi

A PODPORUJI NASI CINNOST
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Komeréni banka: 30333041/0100

272933777

inffo@amd-mda.cz
www.amd-mda.cz

Asociace muskularnich dystrofiki v CR, z. s.
Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 414

Petyrkova 1949/16, 148 00 Praha 414
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