ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKU
V CESKE REPUBLICE

VYROCNI ZPRAVA
2004




AMD je clenem EAMD A - Evropské
aliance asociaci nervosvalové postize-
nych, Ceské rady humanitarnich orga-

nizaci, Narodni rady zdravotné postize-
nych Ceské republiky

Poslani a cile asociace

Asociace muskularnich dystrofikii v CR je celostatni organizace
pusobici v Ceské republice, ktera sdruzuje obdany postizené
muskularni dystrofii, tzv. myopatii, a dal$imi nervosvalovymi ne-
mocemi. Skupina muskularnich dystrofik patii k nejtize posti-
zenym, znichz mnozi jsou odkadzani na pouzivani voziku pro
invalidy a na pomoc jinych osob se vSemi negativnimi disledky
této skutecnosti.

Asociace muskularnich dystrofikii v CR reprezentuje specifické
zajmy svych ¢lend, potfada rehabilitacné vychovné kurzy, Skoleni
a seminafe, spolecensko-kulturni setkani, tuzemské i zahranicni
ozdravné pobyty, Sachové turnaje atd., spolupracuje se zdravot-
nickymi institucemi a se zahrani¢nimi asociacemi obdobného
charakteru. Poskytuje téZ socidln€ pravni poradenstvi a jinou
pomoc svym c¢leniim a vyviji Usili v boji proti nervosvalovym
chorobam a jejich nasledkim.

Dilezitou soucasti ¢innosti AMD v CR je vydavani &lenského
casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery je uren pro poskytovani
informaci jak z oblasti vlastni Cinnosti AMD, tak z oblasti
I¢kaiské védy a vyzkumu nervosvalovych nemoci a jejich na-
sledkil. Casopis piinasi také novinky ze zahrani¢i, jez souviseji
s nervosvalovymi nemocemi.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomdhat fesit Sirokou
problematiku nervosvalové postizenych vcetné déti a mladeze.
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Z 1. narodniho putovani po Plzeniském kraji


http://www.md-cz.org/

Vazeni pratelé,

Asociace muskularnich dystrofikil v CR vam predklada vyroéni zpravu
o Cinnosti a hospodafeni za rok 2004. Naleznete v ni mimo jiné pfehled
aktivit organizace s pfihlédnutim na dllezité udalosti a akce, které jsme
béhem uplynulého roku uskutecnili.

Rok 2004 byl pro Asociaci muskularnich dystrofikd v CR z hlediska
¢innosti stejné jako v letech predeslych pestry a Uspésny. Je pravda, Zze na
pocatku roku 2004 jsme se ocitli ve svizelné situaci vzniklé kracenim
finanéni dotace ze strany MPSV CR. Tato skute¢nost neni pro nas opravdu
lehka, proto se ze vSech sil snazime hledat jiné finanéni zdroje, abychom
nadi ¢innost nemuseli vyrazné tlumit, coz by mélo negativni vliv na nase
klienty. Na$ cil je opaény a spokojenost &lent s ginnosti AMD v CR je pro
nas prioritou. MZ CR na$e projekty dostateéné finanéné podpofilo a nasi
¢lenové tak mohli stravit pfijemné chvile na ozdravnych pobytech v tuzem-
sku i u mofe na Makarské riviéefe v Chorvatsku. Novinkou bylo kvétnové
1. narodni putovani po Plzenském kraji, které se konalo diky sponzorskému
pfispéni a pomoci mnoha ochotnych dobrovolnikd. Tato akce zanechala
v U€astnicich nezapomenutelné zazitky a vzpominky. V fijnu téZce télesné
postiZzeni Sachisté vzdali hold pamatce Vaclava Krej¢iho pfi konani jubilej-
niho V. ro€niku memorialu Vaclava Krej¢iho v Sachu.

V ginnosti AMD v CR jsme také v roce 2004 jako v letech piedeslych
kladli diraz na to, aby se Zivot postizenych muskularni dystrofii i ostatnich
zdravotné postizenych neustale zkvalitfioval a pfinasel pozitiva v kazdoden-
nich situacich. Ukolem asociace je vyvijet Usili k naplfiovani cilli, které by
pfispély k zaclenéni zdravotné postizenych (i téch nejtize postizenych, ke
kterym pravé fada MD patfi) do spole¢nosti ve vSech oblastech Zivota.
Cinnost AMD v CR spoéivala v roce 2004 tedy pfedevsim v pomoci viem,
ktefi se na nas v prlibéhu celého roku obratili se svymi problémy. Konkrétni
pomoc spocivala hlavné v poradenstvi v oblasti pravni a socialni. Snazili
jsme se také poskytovat rady z oblasti nervosvalovych nemoci a nase klienty
jsme pfipadné odkazovali na konkrétni odborna pracovisté. O palCivych
problémech, se kterymi se muskularni dystrofici, ale i ostatni tézce télesné
postizeni v sou¢asné dobé potykaji, jedname i na pudé Parlamentu. V pra-
problémy obcanu postizenych progresivnim svalovym onemocnénim“ jsme
spolu s ostatnimi zu&astnénymi stranami (zastupci MZ CR, MPSV CR,
zastupkyni Ceského inspektoratu lazni a zFidel, se zastupci Vladniho vyboru
pro zdravotné postizené, Narodni radou zdravotné postizenych CR, zastup-
cem V&eobecné zdravotni pojistovny CR, zastupci Prazské organizace
projednali pét bodl tykajicich se organizace servisu invalidnich voziku
a 10%ni spoluuli¢asti pacientll na opravach, osobni asistence, doprovodu pfi
hospitalizaci, komplexni lazefské péCe pro téZzce zdravotné postizené



a Cinnosti Vladniho vyboru pro zdravotné postizené. Pfitomni se v rozvinuté
Siroké diskusi snazili najit optimalni zpUsob, jak dosahnout zlep$eni situace.
Je velice dulezité, aby z téchto jednani vzeslé vystupy nezapadly, ale aby se
podafilo dobré mysSlenky a umysly zrealizovat. Z teoretického hlediska se
vyfesSeni daného problému muze jevit jednoduse, ovSem praxe pak dokazuje
pravy opak.

AMD v CR se také na podzim vyjadfovala k pfipravenému viadnimu
navrhu novely zakona €. 100/1988 Sb. o socialnim zabezpeceni. Novelou
mélo dojit ke zméné upravy prispévku pfi péci o blizkou nebo jinou osobu
podle hlavy citovaného zakona. Uprava by se v budoucnu méla tykat pouze
péce o déti. S takovou Upravou nemlzeme souhlasit, protoZze napf. u osob
tézce zdravotné postizenych je osobni péCe naprosto nezbytnou soucasti
jejich Zivota a bez ni v podstaté nemohou existovat. Zavaznost této situace
Ize jasné demonstrovat na postizenych tézSimi formami muskularni
dystrofie, kde osobni péce 24 hodin denné je nezbytnou podminkou Zivota
této skupiny osob. Na zakladé pfipominek AMD v CR, ale i jinych organizaci,
doslo k pozastaveni uc&innosti tohoto vladniho navrhu novely vySe uvede-
ného zakona s tim, Ze by se Uprava tohoto pfispévku méla tykat také péce
o dospélé.

AMD v CR nadale monitoruje vyvoj zékona o socialnich sluzbéch a ve
spolupraci s Narodni radou zdravotné postizenych CR vyviji iniciativu formou
pisemnych interpelaci poslanct Parlamentu CR.

Vazeni pratelé, navzdory stale t628imu boji o finanéni prostfedky, které
jsou pro &innost Asociace muskularnich dystrofikti v CR nezbytnym pro-
stfedkem k Uspé&Snému fungovani, véfim, Ze Usili pracovnik( a dobrovolniku
AMD v CR bude odmé&néno kladnym vysledkem. VZdyt (sp&sné zadlenéni
tézce zdravotné postizenych do spole¢nosti ve vSech oblastech zivota je pro
nas tou nejvétSi odménou a dokazuje smysl nasi ¢innosti.

Dékuji vSem, ktefi nam jsou v naSem Usili napomocni.

Stanislava Rédlova
predsedkyné AMD v CR

Ukdzka malby na hedvdibi
v krouZku arteterapie
(vzor vytvoieny na Sdtku)




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

Projekt — sprava sluZzeb odbornych stredisek, socialni poradenstvi
a pobytové akce se zvla§tnim zaméfenim na muskularni dystrofiky
—MPSV CR

Hlavni akce v roce 2004
Rekondicni pobyty:

22. — 29.52004 - Rehabilitaéni pobyt &lenit AMD v CR vRZ
Zamecek v Hodoniné u Kunstatu

12. — 19.6.2004 - Rekondiéni pobyt ¢élentt AMD v CR ve Velkych
Losinach

3. - 10.7.2004 - Rehabilita¢ni pobyt ¢lenit AMD v CR se sportovnim
zaméfenim v RZ Zamecéek v Hodoniné u Kunstatu

24. — 25.7.2004— Jednodenni setkani ¢lent AMD v CR v RZ Zameéek
v Hodoniné u Kunstatu

4. — 11.9.2004 — Ozdravny pobyt &lend AMD v CR u mofe v Makarské
v Chorvatsku

Spole¢ny program rekondi¢nich a edukaénich pobyti AMD v CR:
Zdravotni problematika, vyuziti neagresivnich fyzioterapeutickych tech-
nik, dechova cviceni, aplikace podptrné plicni ventilace v praxi, stravo-
vaci rezim, individudlni a skupinovd cviceni, socidlni problematika,
nacvik sebeobsluhy aj.

Skoleni a semindie:

8.—9.5.2004 - Seminaf ¢lent VAMD v CR a &lent OPS v RZ Zame&ek
v Hodoniné u Kunstatu

25.9.2004 — Jednodenni seminai pro ¢leny AMD v CR v Tiemosné
u Plzné, dam EXODUS

Socidlni poradenstvi:

Pribézné po cely rok 2004 prostiednictvim JUDr. Jana Bébra



Casopis Zpravodaj AMD:

Byla vydana ¢tyfti Cisla — v dubnu, v Cervenci, v fijnu a v prosinci
EAMDA:

Vzijemna komunikace mezi AMD v CR a sekretaristem EAMDA
prabézné po cely rok 2004 (pisemnou formou nebo pies internet)

Schiize vwkonného viboru AMD v CR:
28.4.2004, 28.6.2004 (telefonické jednani), 18.11.2004

Akce podpoiené sponzory:

1. - 4.5.2004 — 1. ro¢nik narodniho putovani po Plzenském kraji

Sportovni akce AMD v CR dotované MZ CR, CRHO (projekt
HUMPRO) a podpoiené sponzory:

21. — 24.10.2004 — Jubilejni V. ro¢nik memoridlu Véclava Krejciho
v Sachu pro ¢leny AMD v CR v RZ Zamecek v Hodoniné u Kunstatu

Kulturné zajmova innost:

1.1. — 31.3.2004 — Krouzek arteterapie pro zajemce v bezbariérovych
domech v Petyrkové ulici v Praze 4. Grant poskytl odbor skolstvi,
kultury, mladeze a télovychovy MC Praha 11

2.3.2004 — Vernisaz vystavy praci uCastnikd praZskeho krouzku
arteterapie AMD v CR ve foyeru mistniho ufadu MC Praha 11

18.5. — 2.6.2004 — Ucast AMD v CR na vystavé fotografii Daniela
Sperla ,,.Ieden svét“ v ZS Chodov. Spoluaugoﬁ vystavy byli Clenové
AMD v CR V1. Rédl, E. A. Schmidtova a Fr. Ujezdsky

22.5.2004 — Ucast ¢lena AMD v CR Jakuba Jakoubka na 3. &eské
abilympiadé pro déti a mladez. Vyznamného uspéchu dosahl opét
v soutézi malovani . kategorie — déti od 6 do 12 let

1.10 — 31.12.2004 — Krouzek arteterapie pro zajemce v bezbariérovych
domech v Petyrkové ulici v Praze 4. Grant poskytl odbor Skolstvi,
kultury, mladeze a télovychovy MC Praha 11



Medidlni a veiejné aktivity AMD v CR:

29.1.2004 — Uast AMD vCR na pracovnim semindfi na téma

wev

onemocnénim* v budové Poslanecké snémovny Parlamentu CR

2.2.2004 - Ucast AMD v CR na piedani vyroéni ceny Narodni rady
zdravotné postizenych CR ,,Mosty 2003 v budové Poslanecké snémov-
ny Parlamentu CR. Cena byla pfedana hejtmanovi Severomoravského
kraje Evzenu ToSenovskému

20.-23.4.2004 — Utast AMD v CR na vystavé Handicap 2004 na
prazském vystavisti. Ve stinku NRZP CR byly prezentovany informacni
materidly o AMD v CR

Petyrkova

11.5.2004 - Ugast AMD v CR na krajském shroméazdéni Prazské krajské
rady zdravotn¢€ postiZzenych

20.5.2004 — Ucast ¢lent AMD v CR na VI. sportovnich hrach seniort
a zdravotné postizenych prazského Jizniho Mésta

1.6.2004 — Ucast AMD v CR na seminéfi na téma ,,Vefejna vystoupeni
obcant se zdravotnim postizenim a jejich organizaci‘ pofadaného NRZP
v hotelu Olsanka v Praze. Seminaf se uskutecnil v rdmci mezinarodniho
projektu EDF ,,Posilovani organizaci zdravotné postizenych ve statech
stfedni a vychodni Evropy*

4.-5.6.2004 - Ucast AMD v CR na V. republikovém shromazdéni NRZP
CR v BeneSov¢ u Prahy

11.9.2003 — Ucast ¢lenit AMD v CR na XXII. sportovnim setkani
(nejen) vozickari — Hvézda 2004

28.10.2004 — Odvysilani reportaze z V. rocniku memoridlu Vaclava
Krej¢iho v Sachu v poradu ,,Bez bariér” v Ceském rozhlase Regina

2.11.2004 — Ugast AMD v CR na konferenci s mezinrodni u&asti na
téma ,,Systémova zmeéna socidlnich sluzeb* potfddané Narodni radou
zdravotn& postizenych CR a Veletrhy Brno a.s. jako soucast veletrhu
kompenzacnich a rehabilitacnich pomticek Rehaprotex 2004



2. - 5.11.2004 — Prezentace ¢innosti AMD v CR prostiednictvim stanku
NRZP formou informacnich materidlli na veletrhu kompenzacnich
a rehabilitacnich pomtcek Rehaprotex 2004

7.11.2004 — U¢ast AMD v CR na poetickém matiné z vera herecky Evy
Klepacové a prekladatelky Evy A. Schmidtové DOTEKY NADEJE
v Divadle Na zabradli. Akce byla uspotfadana spole¢né Asociaci mus-
kularnich dystrofikti v CR a Divadlem Na zabradli. Ver$e a poezii Evy
Klepacové a Evy A. Schmidtové prednesli herecka Hana Maciuchova,
Eva Klepacova a herec Vaclav Mare§

11.11.2004 — Reportaz o AMD v CR (2. dil) v potadu ,,Bez bariér
v Ceském rozhlase Regina

3.12.2004 — Ucast na slavnostnim veleru na prazském Zofiné u pfi-
lezitosti predavani cen Vladniho vyboru pro zdravotné postizené obCany
za publicistické prace, zaméfené na problematiku zdravotné postize-
nych. Za AMD v CR se ziiastnila E.A.Schmidtova, spoluautorka sbor-
niku Kazdy bézi svou mili, ktery ziskal 1. cenu v kategorii pisemnych
dél vetejné publikovanych

Vydané publikace v roce 2004:

Vyrocni zprava za rok 2003 — kvéten
1. ro¢nik narodniho putovani po Plzeniském kraji — srpen
Krouzek arteterapie AMD — fijen

V. ro¢nik memoridlu V. Krej¢iho v Sachu — prosinec
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Kontakty se statnimi subjekty, partnerskymi
organizacemi apod.

V priib&hu roku 2004 jsme se kromé& kazdoroéni spoluprace s MZ CR,
MPSV CR, MU Méstské &asti Praha 11 a CRHO zaéastnili konferenci,
semindfll a jedndni tykajicich se Siroké problematiky organizaci
pusobicich v socialni a zdravotni oblasti.

Pravidelnég se obracime na JUDr. Jana Bébra pii feSeni socialn€ pravnich
problému naSich ¢lenti. Nadale uzce spolupracujeme s Klubem vozic-
nim zdravotné postizenych v Brné a s nékterymi zdravotnimi institu-
cemi, napf. s Neurologickou klinikou VFN Praha 2, Neurologickym
oddélenim VFN v Brné¢, Statnimi lécebnymi laznémi Velké Losiny,
II1. interni klinikou VFN Praha 2 aj.

Prezentace v médiich:
Tisk
Vozitkat, Vozka, Klub KVP, Noviny MUZES

Rozhlas a televize

Cesky rozhlas Regina,
televize UPC — aktual Prahy 11

Palickované krajky Darji Mouchové

11



Zpravodaj AMD

Vydavani Zpravodaje AMD dotovalo v roce 2004 jako v minulych
letech Ministerstvo zdravotnictvi CR. Néklady na &tyfi vydana isla (duben,
¢ervenec, fijen, prosinec) Cinily celkem 94.500,- K¢&. Dotaci 70 % z této
¢astky poskytlo MZ CR v plné vysi, tj. 66.150,- K&, 30 % nakladi ve vysi
28.350,- K¢ hradila AMD ze svych z prostiedkti. V rozpoctu na rok 2004
byla upravena polozka ,Naklady na tisk* z divodu navyseni ceny tisku,
zpusobeného celkovym rlstem cen najmi, energii a materiald. V ostatnich
polozkéch zlstal rozpocet zhruba stejny jako v roce 2003.

Diky tomu, 7e dotace MZ CR nebyla v roce 2004 snizena, mohl
byt Zpravodaj AMD vydavan v potfebném rozsahu (1. ¢islo 40 stran, zby-
vajici tfi ¢isla po 36 stranach). Na strankach tohoto specializovaného ¢aso-
pisu byly v pribéhu roku uvefejiiovany informace o chystanych nebo jiz
uskute¢nénych rehabilitaénich pobytech a daliich aktivitich AMD v CR,
o problematice muskularni dystrofie a jinych nervosvalovych nemoci a o je-
jich vyzkumu v riznych zemich svéta. Dtraz byl téz kladen na seznamovani
¢lenti se socidlné pravnimi zménami a upravami v oblasti socialné pravni
politiky a na uvefejiiovani dulezitych informaci z oblasti architektonickych
bariér, ortopedickych a protetickych pomiticek, vystav z vytvarné tvorby
tézce zdravotné postizenych ¢lenit AMD v CR aj. V neposledni fadé se
Zpravodaj AMD v roce 2004 vénoval téZz zpravam a zajimavostem z ¢in-
nosti EAMDA. Svoje misto méla i pfilezitostna rubrika ,,Z dopist nasich
&tenata“, v niz byly uvetejiiovany dopisy a nazory &lenit AMD v CR, a rub-
rika ,,O zdravi pro zdravi.

Zpravodaj AMD v CR vychazel v roce 2004 v celkovém rozsahu
500 vytiskl na jedno ¢islo a byl distribuovan v§em ¢lentim asociace, odbor-
nym lékattim, 1dznim, distributorim kompenzaénich a ortopedickych pomu-
cek, Utadu MC Praha 11 a dal§im pravnickym a fyzickym osobam, které
spolupracuji s AMD v CR nebo k ni maji jiny vztah.

E. A. Schmidtova

Zpravodaj & Zpravodaj 4 Zpravodaj ‘@ Zpravodaj @
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Prazsky zajmovy krouZek arteterapie AMD v roce 2004

Prazsky zajmovy krouzek arteterapie AMD v CR probihal v roce 2004
od 1.1.do 31.3.a 0od 1.10. do 31.12. v bezbariérovém domé ¢. 1953 v Petyrkove
ulici, Praha 4. Krouzek arteterapie se mohl uskutecnit diky grantu, ktery i v roce
2004 na tuto akci poskytl odbor gkolstvi a kultury Utadu MC Praha 11.
Zucastnilo se ho 12 osob, prevazné vozickait, ve véku od 9 do 69 let.

V poskytovani grantd odboru Skolstvi a kultury na kulturni aktivity
obCanii méstské casti Praha 11 doSlo v poslednim ¢tvrtleti ke zméné v tom
smyslu, ze 20 % z celkové ¢astky uvedené v projektu akce hradi provadéjici
organizace. Tuto Castku uhradili pfimo Ucastnici arteterapeutického krouzku,
nebyla tedy placena z prostiedktt AMD v CR.

Navstévnost krouzku arteterapie byla dobra, poklesla vsak koncem roku
2004 v disledku chiipkovych onemocnéni. Krouzek vedl a veskery pracovni
material zajistoval vytvarnik pan Pavel Soukup, sam té€Zce télesné postizeny.
Ugastnici se vénovali o vikendovych nedglich kresbé tuzkou, perokresbé, malbé
pastelem, akvarelovymi, temperovymi a akrylovymi barvami a malbé na hed-
vabi, na kamenech a na skle, hakovani a vy$ivani. V pribéhu krouzku byly
vytvofeny pozoruhodné pocitové vyjadiené vytvarné prace.

Prace v krouzku pfispéla k dusevni pohodé zucastnénych, k rozvinuti
navykl tvorivé prace a komunikace ve skupin€é, k udrZeni a zlepSeni jemné
motoriky rukou, ktera je zejména pro postizené muskularni dystrofii mimo-
fadné dilezita.

Z vytvarnych praci prazského zéjmového krouzku arteterapie AMD byla ve
foyeru Utadu MC Praha 11 v roce 2004 uspofadéna vystava. Vernisaz vystavy
probéhla 2. biezna 2004 za Gcasti zastupcd této méstské Casti a starostky Prahy
11 pani Marty Sorfové. Natacela a odvysilala ji televize UPC — aktual Prahy 11.
Dalsi vystava vytvarnych praci krouzku arteterapie AMD vytvotfenych v roce
2004 probéhne opét ve foyeru Uiadu MC Prahy 11 v zaii 2005.

E. A. Schmidtova

Z pracovni schiizky krouzku arteterapie
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Clenstvi v EAMDA

AMD v CR nemohla vzhledem ke své finanéni situaci v roce
2004 uhradit této evropské organizaci Clensky piispévek, ackoli byl
nasi asociaci rozhodnutim EAMDA v minulych letech snizen na
polovinu. Z téhoz ditvodu AMD v CR nemohla vyslat svého zastup-
ce na vyrocni konferenci EAMDA na Malté.

Na zékladé doporuceni VV AMD v CR jednala se sekreta-
riatem EAMDA Jitka Kacirkova, zastupkyné¢ AMD pro styk s touto
organizaci, o moznosti do¢asného pozastaveni (zmrazeni) naseho
¢lenstvi. Vysledkem jednani v roce 2004 bylo, ze EAMDA souhlasi
s tim, Ze naSe asociace bude v této evropské organizaci pouze
pozorovatelem, nebude platit ¢lensky prispévek a bude se moci
ucastnit vyrocnich konferenci bez prava hlasovani.

E.A. Schmidtova

T ¥ S e
égl;qn!an_:(a o)
. \oaby

Ostrov Malta — sidlo EAMDA
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Celkové vyi&tovani hospodaieni AMD v CR k 31.12.2004

Piijmy
Dotace MZ CR K¢ 418 378,—
Dotace MPSV CR 286 200,—
Granty MC Praha 11 24 200,—
Grant CRHO 10 000,—
Piijmy za pobyty 504 050,—
Doteky nad¢je (matiné) 561,50
Trzby z prodeje DDHM 2 150,—
Vynosy TV, KB 164,07
Prispévky fyz. osob 3 900,—
Sponzorské dary 161 000,—
Clenské piispévky 76 049,.—
Prijmy celkem K¢ 1486 652,57
Vydaje
Mzdové naklady:
- hrubé mzdy K¢ 204 483,—
- 00V 91 050,—
- odvody ZP, SP 98 158,—
Provozni naklady:
materialové - kancelarsky material 3217,60
nemateridlové - elektricka energie 2 352,50
sluzby - pobyty 818 483,—
- Zpravodaj AMD 94 501,60
- ndjemné 11424 —
- pojistné 4311,—
- AK (soc. poradenstvi) 26 700,—
- propagace Doteky nadéje 6 305,—
- ostatni sluzby 11771,—
cestovni naklady - doprava 276,—
opravy, udrzba - opravy kanc. techniky 1416,—
spoje celkem - telefon 27 245,60
- poStovné 5104,50
ostatni naklady - ostatni 9479.20
Vydaje celkem K¢ 1433 364,10
Hospodaisky vysledek za rok 2004 — zisk K¢ 53 288,47

Jana Rousalovd, hospodaika
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Podékovani statnim institucim, sponzorum a darcum

Dékujeme statnim institucim, sponzoriim a darcim, ktefi finanéné nebo materialnimi
dary prispéli k ¢innosti a prezentaci Asociace muskularnich dystrofiki v Ceské republice.
Velmi si této pomoci vaZime a doufime v jejich podporu i v dalSich letech.

Seznam statnich instituci, sponzord a darcti je uveden abecedn¢ bez ohledu na vysi
finan¢niho piispévku ¢i hodnoty daru:

Alena a Olda

API CZ s.r.o.

Babicka a dédecek

Benediktinské opatstvi Rajhrad

Ceska rada humanitarnich organizaci
DARIKO s.r.o.
ELEKTROUNIVERSAL — Michal Malik, Praha
FOX COMPUTERS s.r.o. Brno
HAJNY-S

Hospiidka v Chaloupce
INSPIRATIONS

KVETINY - DEKORACE - Renata Zidkové, Praha 4
Lakyrnictvi AKARA

LT stavby

Malitstvi CERVENKA

MEYRA CR

Milan a Jana

Ministerstvo price a socialnich véci CR
Ministerstvo zdravotnictvi CR
OKsystem s.r.o.

OPTIK JAKL, Praha

OPTREAL s.r.o

ORTOSERVIS

PAPIRNICTVI — Tom4s Pokorny, Praha
PARFUMERIE — Dusan Kopecky, Praha
Penzion Ubytovani u parku — Velké Losiny
Pijéovna lodi SIKITA

Restaurace SLAVOJ - POTRAVINY
Restaurace SPORT — Nové Straseci
SETRANS - Josef Selichar

SRBA SERVIS s.r.o.

Sachovy oddil Habrovany

Trafika u Vlastika

Utad MC Praha 11

Volksbank — pobocka Brno

VANDR BOYS

Vodacké taboristé DOLANY

Zlatnictvi AURUM PRO s.r.o.
Zlatnictvi LONY s.r.o.

ZLATY Svét s.r.o. - Josef Zden&k, Praha

a mnozi, ktefi si nepi4li byt jmenovini, také néktefi ¢lenové AMD v CR
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Z Chorvatska

V zafi jsme se zucastnili ozdravného pobytu AMD v Chorvatsku. Jeli jsme
tam po novém Useku chorvatské dalnice az ke Splitu. Dal cesta vedla podél

pobfezi s krasnou vyhlidkou na more.

Nad mésteckem Ma-
karska se tyCi hory
vys8si nez KrkonoSe.
More bylo prlzraéné
Cisté, plaz oblazkova,
ale nebyly na ni mus-
licky. Ve vodé byly ry-
by, které rady ozdi-
bovaly plavcim nohy.
V hloubce jsme vidéli skupiny morskych jezkd.

- Jeden den jsme pluli lodi na vylet k blizkym
ostrovdm. Namofnici nam cestou pfipravili ryby na rostu. Byly vyborné.
Podnikli jsme také vylet autobusem do Dubrovniku na prohlidku starého
meésta.

Koupali jsme se a chodili na prochazky po pobfezni promenadé az do
pristavu. Moc se nam tam libilo.

Martin a Marek Landovi

Foto Petr Landa
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Uvodni slovo z publikace o 1. narodnim putovani
po Plzenském kraji

Nezapomenutelny zaZitek

Vyjadrit slovy pocity, které jsem proZivala v prvnich mdjo-
vych dnech s partou vzdacnych lidicek, je opravdu velice ne-

snadné. To se prosté musi proZit.

Clovék nékdy toui zafit to, na co 7 néjakého divodu nemd,
na co se mu nedostdiva sil. OvSem kdyZ se ocitne v ndruci
Clovicki s dusi a srdcem odhodlanym piekonat nepiekona-
telné, stava se 7 vytouZeného snu skuteénost. KdyZ jsem se
zlistajasna ocitla uprostied ziiceniny hradu KraSov a pied
olima se mi rozprostielo piekrdasné prirodni panorama s vi-
nouci se fekou Berounkou, zvlhly mi oci dojetim. Naplno
jsem si uvédomila, jak vzdcnym darem jsem byla prdavé
obdarovana. Spatiit to, co je pro vozickdie za béZnych
okolnosti nespatiitelné, je opravdu dar, ktery se nedd nicim

nahradit.

A jeSté o nécem jsem se presvédcila. Nic neni nemoZné, kdy?

Elovék Elovéku je clovékem s velkym C.

Staria Rédlova
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Z 1. narodniho putovani po Plzeniském kraji

Putovani autobusem, na raftu, na hrad Krasov

19



Uvodni slovo z publikace o krouzku arteterapie

Souznéni duse a téla...

Tak by se mohla charakterizovat tvorba, vznikajici pod ru-
kama nadsencit propadlych kouzlu vytvarného umeéni mno-
ha smeri. Nejde ani tak o hodnotu umeéleckou, hodnota,
o které je rec, spociva v hlubiné pocitii zracicich se na
hladiné obrazkit a obrazu, dychajicich z vlaken malovaného
hedvabi, vystupujicich z barevné zaricich kamenii a zivé
vypovidajicich fotografii. Osvobozujici sila a nezavislost
vychazi z nitra téch, kterym priroda nenadélila silu fyzickou,
ale obdarila je silou vytvarné predstavivosti zndazornené
tuzkou, perem i Stetcem v prizmatu realné pojimaného, ale
i abstraktné videného svéta. Nechte se nasledujicimi stran-
kami unaset a potéste se pohodou, ktera z vyobrazenych véci

vyzaruje.

Stanislava Rédlova
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Z vystavy na UMC Praha 11

Vernisaz méla slavnostni raz
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Uvodni slovo z publikace o jubilejnim $achovém memorialu

Uvodem...

Ani se nechce vérit tomu, Ze publikace, kterd se vam dostivd do
rukou, dokumentuje priibéh jiz jubilejniho V. roéniku memoridalu
Vaclava Krejc¢iho v Sachu.

KdyZ se vroce 2000 pripravoval 1. rocnik, mym velkym pidnim
bylo, aby z této akce vznikla tradice hodna jména, které nosi ve
svém ndzvu. Ti, kdo znali VaSka Krejciho, si jisté vipomenou na
jeho optimistickou povahu a ryzi ismév, z kterého vyzaiovala Cistda
Clovécina. Fales, podlost a pesimisticky pohled na svét mu byl cizi.
Dokonce ani v dobé, kdy uz mu nebylo zdravotné nejlépe, neddval
svou bolest najevo. Jeho odchod 7 tohoto svéta byl ztrdatou pro
vS§echny, kteii ho méli radi a Cerpali 7 jeho pozitivni Zivotni energie.
V Casopise Klubu vozickaii Petyrkova byla tehdy otisténa Vaskova
fotografie, na které jakoby chtél svym typickym nsmévem a rukou
kynouci na pozdrav fici: ,,Drite se.“ Kdy? se néco nedaii, pokaZdé
si na tento obrdzek vipomenu a jsem si jista, Ze opét nacerpam silu
a pijdu dal. Vim, Ze tam nékde nahoie nam Vasek drii palce.
I kdyZ ne fyzicky, tak p¥esto je tu s nami. Pii kondni Sachového
memoridlu, ale i v nasi kaZdodenni pouti plné starosti i radosti

g véci velkych nebo zcela nepatrnych.

pitedsedkyné AMD v CR a feditelka memoridlu
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Z jubilejniho Sachového memorialu

Z jubilejnitho V. memorialu Vaclava Krejciho v sachu —
zamysleni, napéti, akce hrdacit na tahu
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