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AMD je ¢clenem E AMD A - Evropské
aliance asociaci nervosvalové postize-
nych, Sboru zastupct organizaci zdra-

votné postizenych, Ceské rady huma-
nitarnich organizaci, Narodni rady zdra-
votné postizenych Ceské republiky

Poslani a cile organizace

Asociace muskuldrnich dystrofiki v CR je celostdtni organizace
pasobici v Ceské republice, kterd sdruZuje ob&any postizené
muskularni dystrofii, tzv. myopatii, a dal$§imi nervosvalovymi
nemocemi. Skupina muskuldrnich dystrofikli patii k nejtize posti-
Zenym, z nichz mnozi jsou odkdzdni na pouZzividni voziku pro
invalidy a na pomoc jinych osob se vS§emi negativnimi dusledky
této skutecnosti.

Asociace muskuldrnich dystrofikii v CR reprezentuje specifické
zdjmy svych clenli, potfddd rehabilitacné vychovné kurzy,
spoleCensko-kulturni setkdni, tuzemské 1 zahraniéni ozdravné
pobyty, Sachové turnaje atd., spolupracuje se zdravotnickymi
institucemi a se zahrani¢nimi asociacemi obdobného charakteru,
poskytuje socidlné pravni poradenstvi a jinou pomoc svym
Clenim a vyviji usili vboji proti nervosvalovym chorobdm
a jejich nasledkiim. DaleZitou souéésti &innosti AMD v CR je
vydavani clenského casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery je
zdkladem pro vzdjemnou vyménu zkuSenosti a ndzorl postiZe-
nych a pro informace ptednich odbornikl a 1ékaftt o muskuldrni
dystrofii. Casopis pFinasi také novinky ze zahranici, jeZ souviseji
s nervosvalovymi nemocemi.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a poméhat fesit Sirokou
problematiku nervosvalové postiZzenych véetné déti a mladeze



Asociace muskularnich dystrofiki
v Ceské republice

Vybor AMD v CR: Filip Bican
Ivana Holikova
Ing. Ales Chytka
Jitka Kacirkova
Jaroslava Kaslova (tajemnice)
Nikos Nerancolakis
Stanislava Rédlova (piedsedkyng)
Pavlina Riglova
Jana Rousalova
Dr. Eva A. Schmidtova
Jiri Sandera
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mistopiedseda
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Jana Rousalova

Ing. Ale§ Chytka
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Petr Prochazka

LibusSe Pejchova

Vaclav Moravec
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Zdstupci AMD v CR v krajskych raddch zdravotné
postiZenych:

Véra FuriSova - Olomoucky kraj

Dr. Alena Mrdzovd - Kralovéhradecky kraj
Nikos Nerancolakis - Moravskoslezsky kraj
Pavlina Riglova - Brnénsky kraj
Zuzana Vojackovd - Plzeiisky kraj

Zdstupci AMD v CR v Evropské alianci asociaci
nervosvalové postizenych (EAMDA):

Jitka Kacirkova
Ing. Ales Chytka

Zdstupkyné AMD v CR pro styk s veiejnosti:

Stanislava Rédlova

Podet lenit AMD v CR v roce 2002:
500

Z toho déti a mlddeze: 40

Nase adresa:

Asociace muskuldrnich dystrofiki v Ceské republice,

Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 4

tel. / fax 272 933 777, e-mail: amd @md-cz.org
internet: www.md-cz.org

Kancelai: Petyrkova 1950/%8 (suterén), 148 00 Praha 4
Uredni hodiny: Po, Ut, St, Ct 13.00 — 16.00 hodin
Konto u Komer¢ni banky Praha 4: ¢.4. 6317200227/0100




Snimky 7 prdce krouZku arteterapie, z vernisdZe vystavy krouZku arteterapie
na MU Praha 11 a spolecny snimek icastnikii II1. rocniku memoridlu
J. Kasla a V. Krejciho v Sachu v Sedmihorkdch u Turnova



Vazeni pratelé,

Asociace muskuldrnich dystrofikéi v CR vam piedkldda zprdvu o ¢in-
nosti a hospodafeni za rok 2002. Naleznete v ni mimo jiné ptehled aktivit
organizace s ptihlédnutim na dulezité akce, které jsme béhem minulého
roku uskute¢nili.

Po cely rok 2002 jsme se snaZili, aby kvalita naSich sluZeb neklesla
pod urovenl nastavenou v minulém obdobi, naopak nasim cilem je neustdla
snaha vylepSovat jiz dosazené vysledky ke spokojenosti naSich klientu.
Piikladem bylo v lofiském roce rozsiteni tradi¢nich akei o dva jednotydenni
srpnové pobyty ¢lentt AMD v CR (dvakrit po 20 osobach) v Hotelu Lazné
Sedmihorky v Ceském rdji. Tyto dva pobyty naSim &lentim umoZnila
finanénim darem spolecnost s r. o. OPTREAL. TéZist¢ naSi Cinnosti
spocivalo v roce 2002 jako i v letech minulych v konkrétni pomoci vSem,
ktefi se na nds se svymi problémy obraceji. NaSe pomoc spoc¢ivd predev§im
v poradenstvi v oblasti prdvni a socidlni, ale poskytovali jsme také rady
z oblasti nervosvalovych onemocnéni. Kladné vyfeSeni problémil nas vzdy
nejen potési, ale zaroven je kazdy dil¢i uspéch velkym hnacim motorem do
budoucnosti. Pro nové zdjemce o vstup do AMD v CR ziistavaji dvefe vidy
oteviené a naSi snahou je nové pfijaté cleny presvédcit, Ze ¢innost, kterou
AMD v CR vykondv4, mé pro postizené nervosvalovymi nemocemi svijj
smysl. Je zfejmé, Ze fada potiZi se odstraiiuje velice zdlouhavé a téZce,
presto se vSak nevzddvame a bojujeme trpélivé déle, nebot’ jsme si védomi,
Ze naSe problémy za nds nikdo jiny nevyie$i. Kausa oprav elektrickych
vozikl je toho dokladem. Krok po krucku se tato problematika posouva ke
zlepSeni stdvajici situace. Je$t€ hodné usili budeme muset vynaloZit, nez
dosdhneme kyZzeného cile. Kromé vozikl existuje fada problému, které se
budeme snaZit feSit, napt. problematiku domdci ventilaéni péce, kde se
AMD v CR daff ve spoluprici s JIP neurologické kliniky VFN Praha 2 fesit
konkrétni pfipad naSeho c¢lena. Cely tento piipad je nyni v konecné fézi
feSeni a doufime, Ze dopadne ke spokojenosti téZce postiZeného mladého
myopata. Ani problematice lazeiiské péce pro postiZené MD se v budoucnu
nehodldme vyhybat. K tomu, aby doSlo ke zlepSeni v mnoha oblastech
Zivota MD je zapotiebi nezmérného usilf a trpélivosti, vzdjemna tolerance
a pochopeni nds, ktefi pro asociaci pracujeme, ale také vstficny ptistup
statnich tfadd a instituci.

Stanislava Rédloyé
piedsedkyné AMD v CR



DOTOVANE PROJEKTY

Rekondi¢ni pobyty, $koleni a seminiie — MPSV CR, MZ CR, Utad
MC Praha 11

Projekt — sprava sluzeb odbornych stiedisek, socialni poradenstvi
a pobytové akce se zvlastnim zaméfenim na muskularni dystrofiky
- MPSV CR

Hlavni akce v roce 2002

Rekondiéni pobyty:

1. - 8.6.2002 - Psychorehabilita¢ni kurz &lent AMD v CR v RS
Zamecek v Hodonin€ u Kunstatu

15. - 22.6.2002 - Rekondi¢ni pobyt ¢leni AMD v CR ve Velkych
Losinach

5. - 12.7.2002 - Rehabilita¢ni pobyt ¢lentt AMD v CR se sportovnim
zaméfenim v RS Zamecek v Hodoning u Kunstatu

10. - 11.8.2002 - Edukaéni pobyt ¢leni AMD v CR v RS Zameéek
v Hodonin€ u Kunstitu

3. - 10.8.2002 — 1. ozdravny pobyt ¢leni AMD v CR v Hotelu Lazné
Sedmihorky v Ceském rdji (finanéné podpotfeno sponzorem OPTREAL
S.I.0.)

10. - 17.8.2002 — 2. ozdravny pobyt &lentt AMD v CR v Hotelu Lazné
Sedmihorky v Ceském réji (finanén& podporeno sponzorem OPTREAL
S.I.0.)

24. - 31.8.2002 — "Tyden Slechticem", ozdravny pobyt mladych ¢lent
AMD v CR v RS Zameéek v Hodoniné u Kunstatu

28.8. — 4.9.2002 — Ozdravny pobyt ¢lentt AMD v CR u mote v Itilii
v ptimoiské oblasti CESENATICO



Skoleni a semindie:

27.-28.4.2002 - Seminaf ¢lend VAMD v CR a &lentt OPS

5.10.2002 — Prednédska vychodoceské oblastni skupiny v Pardubicich na
téma muskuldrn{ dystrofie

12.10.2002 — Jednodenni seminaf pro ¢leny AMD v CR v Tfemosné
u Plzn€, dim EXODUS

Socidlni poradenstyi:

Prib&Zné po cely rok 2002 prostfednictvim JUDr. Jana Bébra

Casopis Zpravodaj AMD:
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Byla vyddna ctyfi ¢isla — v dubnu, v ¢ervnu, v z4fi a v prosinci

EAMDA:

Vzijemnad komunikace mezi AMD v CR a sekretaridtem EAMDA
prubézné po cely rok 2002 (pisemnd forma nebo internet)

Schiize vikonného vyboru AMD v CR:
12.3.2002, 29.7.2002, 10.12.2002

Sportovni akce AMD v CR dotované CRHO (projekt
HUMPRO) a podporené sponzory:

24. - 27.10.2002 - III. ro¢nik memoridlu Jiftho Kasla a Viclava
Krej¢itho v Sachu pro ¢leny AMD v CR v Sedmihorkdch u Turnova
v Ceském rdji

Kulturné zajmovd éinnost:

1.1. - 31.3.2002 - KrouZek arteterapie pro zdjemce v bezbariérovych
domech v Petyrkové ulici v Praze 4. Grant poskytl odbor Skolstvi,
kultury, mladeZe a t€lovychovy MC Praha 11



27.4.2002 — Vystava praci krouzku arteterapie AMD v CR v rdmci
kondn{ valné hromady KVP v TOP Hotelu Praha

15.5.2002 — Vystava praci téastnikl krouzku arteterapie AMD v CR —
suterén Petyrkova 1953/24, Praha 4

1.10 - 31.12.2002 - KrouZek arteterapie pro zdjemce v bezbariérovych
domech v Petyrkové ulici v Praze 4. Grant poskytl odbor Skolstvi,
kultury, mladeZe a t€lovychovy MC Praha 11

14.10.2002 — VernisaZ vystavy praci krouzku arteterapie AMD v CR —

Méstsky tfad MC Praha 11 v Ocelikové ulici, doba kondni vystavy
14.10. — 24.11.2002

Divadelni sezéna 2002-2003 - Navstévy divadelnich pfedstaveni HDK
(Hudebni divadlo Karlin) za zvyhodnéné vstupné pro ¢leny AMD v CR
a jejich doprovody

Medidlni a veiejné aktivity AMD v CR:

31.1.2002 - Potad "Bez bariér" o zdlouhavém vyfizovidni oprav
elektrickych vozikli a s tim souvisejici 10%ni financni spoluicasti
uZivatelli na opravach. Podnét vzesel ze strany AMD v CR a tato relace
byla odvysildna na rozhlasové stanici REGINA

23.5.2002 - Ucast ¢lent AMD v CR na IV. sportovnich hrich seniort
prazského Jiznitho Mésta

4.6.2002 - Ucast AMD v CR na valné hromadé CRHO

17.6.2002 - Ucast AMD v CR na semindfi Financovdni NNO
(nestatnich neziskovych organizaci) ze strukturdlnich fond EU

20.6.2002 — Ucast AMD v CR na II. republikovém shromazdéni NRZP
CR

26.6.2002 — Ucast AMD v CR na zahdjeni provozu nového osobniho
vytahu a specidlni schodistové ploSiny pro vozi¢kare ve stanici metra
Chodov



1.7.2002 - Pracovni jedndni AMD v CR se zmocnénym zastupcem VZP
CR. Pfedmétem jedndni stdle aktudlni problém servisu elektrickych
voziki

3.9.2002 - Inzertni &lanek o AMD v CR v deniku MF Dnes

7.9.2002 — Ucast ¢lentt AMD v CR na 20. sportovnim setkani (nejen)
vozickaru ve Hvézde

3.10.2002 — Setkdni zdstupcl organizaci zastoupenych v NRZP CR
Plzenského kraje s ministrem prace a socidlnich véci Z. Skromachem

7.11.2002 — Ucast AMD v CR na 4. shromdZdéni Jihomoravské krajské
rady ZP

14.11.2002 — Ugast AMD v CR na valné hromadé CRHO

15. — 17.11.2002 — U¢ast AMD v CR na 3. republikovém shromazdéni
NRZP CR v RS Zameéek v Hodoning u Kunstatu

Listopad 2002 - Inzertni ¢lanek o AMD v CR v novindch Muze§
3.12.2002 - Ucast AMD v CR na slavnostnim pieddvani cen Vlddniho
vyboru pro zdravotné postizené autorim piispévka s problematikou

zdravotné postiZzenych

Prosinec 2002 — Otevieno Centrum pro nervosvalovd onemocnéni na
ambulanci 1. LK UK a VEN v Praze 2, Katefinska 30

Prosinec 2002 — Otevieni www stranek na internetu (www.md-cz.org)

Vydané publikace:

Vyro¢ni zprava za rok 2001 — bfezen
Krouzek arteterapie AMD — duben
III. roénik memoridlu J. Kasla a V. Krej¢iho v Sachu - listopad



Kontakty se statnimi subjekty, partnerskymi
organizacemi apod.

V pribéhu roku 2002 jsme se kromé kazdoroéni spoluprace s MZ CR,
MPSV CR, MU Méstské &dsti Praha 11 a CRHO zi¢astnili konferenci,
semindid a jedndni tykajicich se Siroké problematiky organizaci
pusobicich v socidlni a zdravotni oblasti.

Pravidelné se obracime na JUDr. Jana Bébra pfi feSeni socidln€ pravnich
problémi naSich ¢lent. Naddle uzce spolupracujeme s Klubem vozic-
kart Petyrkova, Asociaci polio, Prazskou organizaci vozickara, Sdruze-
nim zdravotné postiZenych v Brné a s nékterymi zdravotnimi institu-
cemi, napt. Neurologickou klinikou VEN Praha 2, Neurologickym
odd¢lenim VFN v Brné, Stitnimi lécebnymi 14znémi Velké Losiny,

IIL. interni klinikou VEN Praha 2 aj.
Prezentace v médiich:

Tisk

MF Dnes, Vozi¢kar, Vozka, Muzes

Rozhlas
Rozhlasova stanice Regina
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Zpravodaj AMD

Zpravodaj AMD v kalenddinim roce 2002 dotovalo ze 70 %
Ministerstvo zdravotnictvi CR, 30 % nakladt hradila AMD v CR ze
svych prostfedkd. Dotace MZ CR byla poskytnuta v plné rozpoétové
vysi, tj. 49.490,- K¢, ndklady z prostredki AMD ¢Einily 21.210,- K&.
Celkové ndklady na Zpravodaj AMD tvorily 70.700,- K¢. Dotace nebyla
pln¢ vyCerpdna z divodu sniZeni sazeb za distribuci tiskovin v prib&hu
roku 2002. Vratka €inila zhruba 6.000,- K¢.

Zpravodaj AMD v roce 2002 vychdzel Ctvrtletné v mésicich dubnu,
cervnu, zafi a prosinci, byl fadné distribuovan vsem Clenim AMD
a vSem zainteresovanym institucim, tfadiim a osobam. Néklad ¢inil 500
vytiskll na jedno ¢islo. Pravidelné rubriky Informace o ¢innosti AMD
v CR, Novinky ve vyzkumu MD, Socidlné pravni okénko, O zdravi pro
zdravi byly duasledné zachovany, diraz byl kladen i na publikovani
riznych zprdv a zajimavosti zaméfenych na Zivot muskuldrnich dys-
trofikli a na ukdzky jejich literdrnf a vytvarné tvorby.

Ke zméndm doslo v roce 2002 ve sloZzeni redakéni rady Zpravodaje
AMD v souvislosti s umrtim ¢lena redakéni rady Vaclava Moravce
a s odstoupenim Jaroslavy Kaslové z redakéni rady. Nahradou byli do
redakéni rady kooptovani FrantiSek Ujezdsky, Ing. Ale§ Chytka a Blan-
ka Jedlickovd. V tomto novém sloZzeni se redakéni rada Zpravodaje
AMD schdzela vZdy pied tim, neZ bylo ddno kazdé ¢islo do tisku.

Vydavani Zpravodaje AMD se ukdzalo i v roce 2002 jako velmi
potiebné, ponévadz tato publikace je jedinym ucelenym informaénim
zdrojem zaméfenym na myopatii a jedinym pojitkem mezi ¢leny AMD,

vvvvvv

Zpravodaj ‘@ Zpravodaj 4 Zpravodaj 4 Zpravodaj g
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Zajmovy krouzek arteterapie AMD

Prvni béh praZzského zdjmového krouzku arteterapie AMD se
v roce 2002 konal od 1. ledna do 31. bfezna. KrouZek umoZnil grant
poskytnuty AMD z Grantového programu MC Praha 11 v oblasti
kultury. VSichni Gc€astnici krouzku si pféli v arteterapii pokracovat,
proto AMD podala v pribéhu roku 2002 dalsi zadost o grant, kterd
byla kladné vyfizena. Druhy b&h krouZzku arteterapie se konal od
I. ¥{jna do 31. prosince 2002. KrouZek probihal v suterénu domu
1953 v Petyrkové ulici, Praha 4.

Arteterapie se zicastnilo celkem 17 osob ve v€ku od 6 do 68 let,
z toho 11 tvofili €lenové AMD. Néplni krouZzku byla vytvarna tvorba
podle vlastni fantazie formou kresby, malby, pleteni, hackovandi,
vySivani a fotografovani.

Z ukazek prace krouzku €lenové AMD uspotadali 9. dubna 2003
v suterénu domu 1953 v Petyrkov¢ ulici vystavu, kterd byla hojné
navstivena. O praZzském zdjmovém krouZzku arteterapie vydala AMD
publikaci.

Fotografie 7 prdace krouZku arteterapie
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Clenstvi v EAMDA

Zacatkem roku 2002 se sekretaridt EAMDA piestéhoval
kancelafte.

28. zafi 2002 prob&hla v Lublani, Slovinsko, 32. vyro¢ni
konferen-ce EAMDA. Na konferenci nebyl vyslan zdstupce AMD,
nebot’ téma-tem doprovodnych prednasek byly odborné lékaiské
otdzky a osloveni odbornici se v t€ dobé nemohli zicastnit.

V prosinci 2002 EAMDA zahdjila fadu semindit se spole¢nym

tématem ,,Zit déle — Zit 1épe*. Prvni semindf se uskutecnil na Malté.
Zabyval se otdzkou, pro¢ se chlapci a muZi s Duchenneovou
muskuldrni dystrofii v Dadnsku a Holandsku doZivaji vy$§iho véku
nez v jinych evropskych zemich.
Ostatni semindfe probchnou vroce 2003. Pfinosem pro c¢lenské
zemé, které se nebudou moci zdcastnit, je skutecnost, Ze z kazdého
semindfe bude vypracovdna podrobnd zprava, kterd se ndsledné
zvefejni na webovych strankich EAMDA nebo bude rozesldna
jednotlivym organizacim poStou.

V pribéhu roku byly obnoveny webové strinky EAMDA
(www.eamda.com), které nyni obsahuji zdkladni didaje o EAMDA,
kontaktni adresy €lenskych organizaci, pfipravované seminafe véetné
programil a piipadné zpravy z uskutecnénych aktivit.

Jitka Kadirkova

Z vystavy krouZku arteterapie
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Celkové vyuctovani hospodaieni AMD

k 31.12.2002
Dotace MZ (:ZR — ptijmy K¢ 849.828,10
Dotace MZ CR — vydaje -793.502,85
Celkem - zisk K¢ +56.325,25
Dotace MPSV (:JR — piijmy K¢ 391.175,99
Dotace MPSV CR - vydaje -520.008,50
Celkem — ztrata K¢ -128.832,51

AMD v CR - vlastni prostiedky

Pi{jmy K¢ 245.330,48
Vydaje -254.184,63
Celkem — ztrata K¢ -8.854,15
Piijmy celkem K¢ 1,486.334,57
Vvdaje celkem -1,567.695,98
Celkem ztrata K¢ -81.361,41
Dotace MZ CR — zisk K¢ + 56.325,25
Dotace MPSV CR - ztrita -128.832,51
AMD v CR — ztrita -8.854,15
Celkem - ztrata K¢ -81.361,41

Ztratu piedstavuje prevdzné povinnd spolutcast na projektu MPSV CR -
celkova ztrita bude pokryta z vlastnich prostiedkt AMD v CR ziskanych v roce
2002 a z Fondu obéZnych prostiedkt vytvoreného béhem minulych let.

Jana Rouialoyé
hospoddika AMD v CR
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Podékovani sponzortum

Dékujeme vSem sponzorim, ktefi finanéné nebo material-
nimi dary prispéli k ¢innosti a prezentaci Asociace musku-
larnich dystrofikii v Ceské republice. Velmi si této pomoci
vazime a doufame v jejich podporu i v dalSich letech.

Seznam sponzort je uveden abecedné bez ohledu na vysi finan¢niho
piispévku €i hodnoty daru:

Ceska rada humanitarnich organizaci
ELEKTROUNIVERSAL - Michal Malik
Rodina Glogasova (¢lenové AMD)
HAJNY-S s.r.o

HOTEL LAZNE SEDMIHORKY
Manzelé Miklikovi (¢lenové AMD)
OPTIK JAKL

OPTREAL s.r.o — Jaroslav Vaigl
PAPIRNICTVI - Tom4s Pokorny
Stanislava Rédlova (¢lenka AMD)

Pavel Soukup

Sachovy oddil Habrovany

Trafika u Vlastika

Zdena Tytorova (¢lenka AMD)

ZLATY RAJ Hodina¥stvi — zlatnictvi

a mnozi, ktefi si neprali byt jmenovani,
také nékteri dalsi ¢lenové AMD v CR
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Vydala Asociace muskuldrnich dystrofikil v kvétnu 2002
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