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AMD je élenem Ceské rady humanitar-
nich organizaci, Narodni rady zdravotné
postizenych Ceské republiky a pozoro-

vatelem EAMDA — Evropské aliance aso-
ciaci nervosvalovych nemoci

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 dalSimi nervosvalovymi ne-
mocemi. Skupina muskularnich dystrofikl patii k nejtize posti-
zenym, znichZz mnozi jsou odk4zéni na pouzivani voziku pro
invalidy a na pomoc jinych osob se vSemi negativnimi disledky
této skutecnosti.

Asociace muskularnich dystrofiki v CR prosazuje specifické
zajmy a potieby svych clenl, pofada rehabilitacné¢ vychovné
kurzy, skoleni a seminafe, spolecensko-kulturni setkani, rekondic-
ni 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 ¢lenim 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 poméhat fesit Sirokou
problematiku nervosvalové postizenych vcetné déti a mladeze.



Asociace muskularnich dystrofiki

Vybor AMD v CR:

Vykonny vybor:

v Ceské republice

Filip Bican

Zdenék Janda (kooptovan za
zesnulou Ivanu Holikovou)

Jitka Kac¢irkova

Jaroslava Kaslova (tajemnice)
Blanka Jedlickova

Petr Prochazka (mistopiedseda)
Stanislava Rédlova (predsedkyné)
Jana Rous$alova (hospodaika)
Dr. Eva A. Schmidtova

Jifi Sandera

Zuzana Vojackova

piedsedkyné Stanislava Rédlova
mistoptedseda Petr Prochazka
Clenové Zdenék Janda
(od 6.4.2005)
Blanka Jedlickova

Jitka Kacirkova

Jifi Sandera

Dr. Eva A. Schmidtova
(do 31.3.2005)

Zuzana Vojackova



Revizni komise: predsedkyng Véra Kacdirkova
(do 15.12.2005)
Jana Macakova
(od 15.12.2005)

¢lenové Josef Selichar
Véra Kacdirkova
(od 15.12.2005)
Jana Macakova
(do 15.12.2005)

Redakcni rada Zpravodaje AMD:

Odpovédna redaktorka: Dr. Eva A. Schmidtova

Clenové redakéni rady: Blanka Jedlickova
Jitka Kacirkova
Stanislava Rédlova
FrantiSek Ujezdsky

Zidstupci AMD v CR v krajskych raddch zdravotné
postiZenych:

Véra FuriSova - Olomoucky kraj

Dr. Alena Mrazova - Kralovéhradecky kraj
Nikos Nerancolakis - Moravskoslezsky kraj
Pavlina Riglova - Brnénsky kraj
Zuzana Vojackova - Plzenisky kraj

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

Jitka Kacirkova



Zistupkyné AMD v CR pro styk s veiejnosti:
Stanislava Rédlova
Pocet ¢lenit AMD v CR v roce 2005: 507

Z toho déti a mladeZe: 26

Nase adresa:

Asociace muskularnich dystrofiki v Ceské republice
Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 414
tel. / fax 272 933 777, e-mail: amd@md-cz.org
internet: www.md-cz.org
1CO: 16190254

Kancelai: Petyrkova 1950/18 (suterén), 148 00 Praha 414
Uredni hodiny: Po, Ut, St, Ct 13.00 — 16.00 hodin
Konto u Komeré¢ni banky Praha 4: ¢.a. 30333041/0100

Z 2. ndrodniho putovani po Plzernském kraji - kresleni na Cerchové
(foto Fr. Ujezdsky)
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Vazeni pratelé,

Asociace muskularnich dystrofikd v CR vam predklada vyroéni
zpravu o &innosti a hospodareni za rok 2005. Naleznete v ni mimo jiné
prehled aktivit organizace s pfihlédnutim na dulezité udalosti a akce,
které jsme béhem uplynulého roku uskutecnili.

Rok 2005 byl pro Asociaci muskularnich dystrofiktl v CR z hlediska
¢innosti stejné jako v letech pfedeslych pestry a uspésny. Pravda je, ze
stejné jako na pocatku roku 2004, tak i zaCatkem roku 2005 jsme se
ocitli ve svizelné situaci vzniklé kracenim finanéni dotace z MPSV CR.
Opét jsme byli nuceni obhajovat na$ projekt v namitkovém fizeni s ¢as-
teCnym uspéchem. Tato skute€nost neni pro nas opravdu lehka, proto
se i nadale ze vSech sil snazime hledat jiné finanéni zdroje, abychom
nasi ¢innost nemuseli vyrazné tlumit, coz by mélo negativni vliv na nase
klienty. Nas cil je opacny a spokojenost &len(i s &innosti AMD v CR je
pro nas prioritou. MZ CR na$e projekty dostate¢né finanéné podpofilo
a nasi Clenové tak mohli stravit pfijemné chvile na ozdravnych pobytech
v tuzemsku i u mofe na Makarské riviéfe v Chorvatsku. Kromé jinych
pobytl probéhlo jiz 2. narodni putovani po Plzefském kraji, které bylo
v roce 2005 podpofeno sponzory i dotaci z MZ CR, stejné jako tomu
bylo i pfi fijnovém VI. ro€niku memorialu Vaclava Krej€iho v 8achu. Je
tfeba podékovat statnim institucim za finanéni pomoc, ale i vSem spon-
zoram za finanéni a materialové pfispéni, a zejména také za praci mno-
ha ochotnych dobrovolnik(. Bylo dosazeno cile, pro ktery jsou vyse
jmenované akce uréeny. Klientdm AMD v CR umoznily naderpani tolik
potifebnych sil nejen fyzickych, ale pfedevsim psychickych. Zivot s mus-
kularni dystrofii s sebou pfina8i mnoho nesnazi jak samotnym postiZze-
nym, tak také jejich blizkym, ktefi o né pecuji. Moznost setkat se se stej-
né postizenymi, podélit se o své zkuSenosti, vzajemné si pfedat dalezité
informace, to vSechno je mozné uskutecnit pravé na nasich ozdravnych
pobytech a akcich. V&domi, Ze nejsem se svymi problémy sam, dokaze
posilit. Ale i opacné, pokud dokazi poradit jinému, posilim i sam sebe.

V ¢ginnosti AMD v CR jsme v roce 2005 jako v letech pfedchozich
kladli ddraz na to, aby se zivot postizenych muskularni dystrofii i ostat-
nich zdravotné postizenych neustale zkvalitfioval a pfinaSel pozitiva
v kazdodennich situacich. Ukolem asociace je vyvijet Usili k naplfiovani
cilu, které by prispély k za¢lenéni zdravotné postizenych (i téch nejtize
postizenych, ke kterym pravé fada MD patfi) do spolecnosti ve vSech
oblastech Zivota. Cinnost AMD v CR spoé&ivala v roce 2005 tedy prede-
vS§im v pomoci vSem, ktefi se na nas v pribéhu celého roku obratili se
svymi problémy. Konkrétni pomoc spoc€ivala hlavné v poradenstvi
v oblasti pravni a socialni. Snazili jsme se také poskytovat rady z oblasti
nervosvalovych nemoci a naSe klienty jsme v pfipadé potfeby odkazo-



vali na konkrétni odborna pracovisté. V tomto sméru uzce spolupracuje-
me s doc. MUDr. Milusi Havlovou, CSc., vedouci nervosvalového centra
v Praze. O pal€ivych problémech, se kterymi se muskularni dystrofici
i ostatni tézce télesné postizeni potykali, jsme jednali na kompetentnich
mistech.

V pribéhu roku 2005 se rovnéz podafilo na zakladé pfipominek
organizaci, tedy i AMD v CR, prosadit pfisp&vek pFi pééi o blizkou nebo
jinou osobu nejen pro déti, ale i pro dospélé tézce zdravotné postizené
ob&any. AMD v CR se v prib&hu roku 2005 aktivné podilela ve spolu-
praci s Narodni radou zdravotné postizenych na vyvoji zakona o social-
nich sluzbach, a to formou pfipominek.

Vazeni pratelé, navzdory finanénim problémim v prvnich mésicich
roku 2005 se Asociaci muskularnich dystrofikil v CR podafilo tento rok
zvladnout. Nezbytnym prostiedkem k uspéSnému fungovani je Usili pra-
covnikd a dobrovolniki AMD v CR, ktefi do své prace vkladaji maxi-
mum svych moznosti. Odménou za jejich praci a dikazem smyslu jejich
¢innosti zUstava Uspésné zaclenéni téZzce zdravotné postizenych do
spole¢nosti ve vSech oblastech Zivota. Prioritou pro nas i nadale zlistava
vyrovnani pfilezitosti pro vSechny, tedy i pro ty nejtize postizené.

Dékuji vSem, ktefi nam jsou v nasem usili napomocni.

Stanislava Rédlova
predsedkyné AMD v CR

Ze slavnostniho predavani sekii od nadacniho fondu T-Mobile pro
Prahu 11. Za AMD v CR Sek prevzala predsedkyné St. Rédlova
(foto Fr. Ujezdsky)



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

Projekt — sprava sluZzeb odbornych stiedisek, socialni poradenstvi
a pobytové akce se zvlaStnim zaméfenim na muskularni dystrofiky
—MPSV CR

Hlavni akce v roce 2005
Rekondicni pobyty:

21. — 2852005 - Rehabilitaéni pobyt &leni AMD v CR vRS
Zamecek v Hodoniné u Kunstatu

2. — 9.7.2005 - Rekondi¢ni pobyt ¢leni AMD v CR ve Velkych
Losinach

2. - 9.7.2005 - Rehabilitaéni pobyt ¢lent AMD v CR se sportovnim
zaméfenim v RS Zamecek v Hodoning u Kunstatu

3. -10.9.2005 — Ozdravny pobyt &lenit AMD v CR u mofe v Makarské
v Chorvatsku

Spoleény program rekondi¢nich a edukaénich pobyti AMD v CR:
zdravotni problematika, vyuZiti neagresivnich fyzioterapeutickych tech-
nik, dechova cvieni, aplikace podplirné plicni ventilace v praxi, stravo-
vaci rezim, individualni a skupinova cviceni, socialni problematika,
nacvik sebeobsluhy aj.

Skoleni a semindie:

23.— 24.42005 - Seminaf ¢lent VAMD v CR a &lenti OPS v RS
Zamecek v Hodoniné u Kunstatu

Socidalni poradenstvi:

Prbézné po cely rok 2005 prostiednictvim JUDr. Jana Bébra

Casopis Zpravodaj AMD:

Byla vydana c¢tyfi ¢isla — v dubnu, v ¢ervenci, v fijnu a v prosinci



EAMDA:

Vzijemna komunikace mezi AMD v CR a sekretaristem EAMDA
prabézné po cely rok 2005 (pisemnou formou nebo pies internet)

Schiize vikonného viboru AMD v CR:
6.4.2005, 13.9.2005, 15.12.2005

Akce dotované MZ CR a podpoiené sponzory:

28.5. — 1.6.2005 — 2. ro¢nik narodniho putovani po Plzeniském kraji
10.9.2005 — Jednodenni setkani ¢leni AMD v CR v Tfemosné u Plzn¢
3.12.2005 — Bowling pro ¢leny AMD v CR v Plzni

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

19.10. — 23.10.2005 — VI. roénik memorialu Vaclava Krej¢iho v Sachu
pro ¢leny AMD v CR v RS Zamecek v Hodonin€ u Kunstatu

Kulturné zajmova Cinnost:

1.1. — 31.3.2005 — Krouzek arteterapie pro zajemce v bezbariérovych
domech v Petyrkové ulici v Praze 4. Grant poskytl odbor skolstvi,
kultury, mladeze a télovychovy MC Praha 11

16.2.2005 - Vernisaz vystavy praci ucastniki prazského krouzku artete-
rapie AMD v CR v prostorach PC klubu Zeleny ptak v Praze — Kunra-
ticich

20.4.2005 — Ucast AMD v CR na vernisazi vystavy obrazii neslysicich
vytvarnic Svét ticha v PC klubu Zeleny ptak v Praze — Kunraticich. Na
zadost vedeni klubu vystavu fotograficky dokumentoval ¢len AMD
v CR a graficky redaktor Zpravodaje AMD Fr. Ujezdsky

28.6.2005 — Vernisaz obrazii, grafiky a fotografii ¢lent AMD v CR
E.A. Schmidtové a Frantiska Ujezdského ve Velké galerii Chodovské
tvrze v Praze 4 spolu s tapisériemi ak. mal. Anen Zertové a obrazy Pavla
Soukupa. Vernisaz uvedl ak. sochai Milan Martinik a Dr. Milan Friedl.
Reportaz z vernisaze vysilala kabelova televize UPC v poradu ,,Aktual*
- zpravodajstvi Prahy 11



1.8. — 15. 8.2005 — Vystava v Dobtichové ve vystavnich prostorach fary.
Vystavovali ¢lenové AMD v CR E.A. Schmidtova (obrazy) a Fr. Ujezd-
sky (fotografie)

6.9.2005 - Vernisaz vystavy praci ucastnikii prazského krouzku
arteterapie AMD v CR ve foyeru mistniho ufadu MC Praha 11

16.9.2005 — Vramci konani mezinarodniho veletrhu zdravotnické
techniky, rehabilitace a zdravi HOSPIMedica Central Europe v Brné
a v ramci 10. prezentace nestatnich neziskovych organizaci s humanitar-
nim zaméfenim ,,Pro V4§ Gismév 2005“ se ¢len AMD v CR Fr. Ujezdsky
(graf. redaktor Zpravodaje AMD) zucastnil IX. ro¢niku fotografické
soutéze o zivoté lidi s postizenim ,,Zivot nejen na kolech 2005 a ziskal
absolutni vitézstvi za fotografii ,,Rej vozikd*“ a tfeti misto za snimek
,,Cekani na hru“

21.10. — 25.11.2005 — Vystava ¢lenky AMD v CR E.A. Schmidtove
v divadle AKCENT Praha 5 spolu se ¢leny Sdruzeni vytvarnikd CR,
téma kresba

1.10 — 31.12.2005 — 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:

17.2.2005 - Ugast AMD v CR na slavnostnim predani vyroéni ceny
Nérodni rady zdravotné postizenych CR ,Mosty 2004 na Zofing.
Cenou ,,Mosty* jsou kazdoro¢né ocenovany projekty, které mimotad-
nym zplsobem pomahaji k samostatnému zivotu ob¢anid se zdravotnim
postiZzenim

1.4.2005 — Ucast AMD v CR na pozvani Prazské organizace vozickait
na predkolaudac¢nim jedndni o umisténi schodiS§tové ploSiny v metru na
Smichovském nadrazi

16.4.2005 - Ugast AMD v CR na valné hromadé Klubu vozitkata Petyr-
kova

19.4. — 22.4.2005 — Ucast AMD v CR na 9. roéniku specializované vy-
stavy pro zdravotné postizené Non Handicap 2005 s prezentaci ¢innosti
AMD v CR a na 27. roéniku mezinarodniho zdravotnického veletrhu



Pragomedica 2005 na prazském Vystavisti v HoleSovicich. Prezentace
se uskute¢nila ve stanku NRZP CR formou informaénich letaki
a Zpravodaje AMD. Cenu Vlastimila Cisafe v literarni soutézi, kterou
vyhlasilo sdruZeni Orfeus, zde v zastoupeni pievzala &lenka AMD v CR
E.A. Schmidtova

9.5.2005 — U¢ast AMD v CR na slavnostnim udéleni Ceny Olgy Havlo-
vé Vyboru dobré vile v Kongresovém centru TOP Hotelu Praha

12.5.2005 — Ugast AMD v CR na 1. konferenci o stavu lidskych a ob-
anskych prav osob se zdravotnim postizenim v Ceské republice, kterou
potadala NRZP CR ve spolupraci s Vyzkumnym centrem integrace
zdravotné postizenych Olomouc v Park hotelu Praha s.r.o.

19.5.2005 — Ucast AMD v CR na pracovni schiizce na téma zjednodu-
Seni administrativniho procesu piedchazejiciho opravam vozikt. Schiiz-
ka probé¢hla na podnét Ing. Jany Hrdé v Centru POV

26.5.2005 — Ugast ¢lenit AMD v CR na VIL. sportovnich hrach seniort
a zdravotné postiZzenych prazského Jizniho Mésta

22.6.2005 — Ugast AMD v CR na valné hromadé Ceské rady humani-
tarnich organizaci v sale Athena hotelu Olympik v Praze

10.9.2005 — Ucast &lent AMD v CR na XXIII. sportovnim setkani
(nejen) vozickart — Hvézda 2005

13.9. — 16.9.2005 — Prezentace ¢innosti AMD v CR prostiednictvim
stanku NRZP formou informac¢nich materialti na mezinarodnim veletrhu
zdravotnické techniky, rehabilitace a zdravi HOSPIMedica Central
Europe v Brn¢ a v ramci 10. prezentace nestatnich neziskovych organi-
zaci s humanitarnim zaméfenim ,,Pro Vas asmév 2005

27.10.2005 — U¢ast AMD v CR na setkani zastupctl neziskovych organi-
zaci podpofenych v 1. kole grantového programu nadac¢niho fondu
T-Mobile pro Prahu 11. Slavnostni setkani se konalo v budovée spolec-
nosti T-Mobile v Praze. AMD v CR byla tispé$na s projekty ,,Zpravodaj
AMD* a ,,Socialn¢ pravni poradenstvi®

8.11.2005 — Ucast AMD v CR na seminafi ,Fundraising a psani
projektu” pod vedenim lektora Karla Zeniska. Seminaf spolufinanco-
vany Evropskym socidlnim fondem, Nadaci rozvoje obcanské spolec-
nosti a statnim rozpoétem CR uspoiadalo Centrum pro zdravotné posti-
zené Plzenského kraje
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22.11.2005 — Ucast AMD v CR na slavnostnim piedani finan¢nich
astek Nadaci VIA a Philip Morris CR a.s. na prazském Zofing sedmi
prazskym neziskovym organizacim, které zvitézily v grantovém fizeni
Dobro¢inného fondu Philip Morris CR. AMD v CR ziskala finanéni
¢astku na vybaveni kancelafe vypocetni technikou

24.11.2005 — Ucast AMD v CR na seminafi k vladnimu navrhu zakona
o socialnich sluzbach, ktery se konal pod zastitou pedsedy Vyboru pro
socialni politiku a zdravotnictvi PSP CR MUDr. Jaroslava Krakory
v Poslanecké snémovné PCR

Publikace vydané v roce 2005:

Vyrocni zprava za rok 2004 — duben
2. ro¢nik narodniho putovéani po Plzefiském kraji — prosinec
Na bowlingu v Plzni — prosinec

VI. roénik memorialu V. Krejc¢iho v Sachu — prosinec

AMCIACE MUSFLLAENICH DYSTRORIND 1. ROCNIK WARODNING PUTOVANT OR%
¥ (ISHE CEPURLIE PO PLZERSKEM KRAJI \;&ﬁ
& ¥ %
RS Zimecek - Hodonin
6.

ROCHIE

'l“h' i i Hsociace muskudmich dystroski
VYROUNI IDRAVA v Coskd rapubiics

2004

NA BOWLINGU V PLZNI
3.12.2005
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Kontakty se statnimi subjekty, partnerskymi
organizacemi apod.

V pribéhu roku 2005 jsme se kromé kazdoroéni spoluprace s MZ CR,
MPSV CR, MU Méstské &asti Praha 11 a CRHO zaéastnili konferenci,
seminafl a jednani tykajicich se Siroké problematiky organizaci pisobi-
cich v socialni a zdravotni oblasti.

Pravidelné se obracime na JUDr. Jana Bébra pii feSeni socialné pravnich
problémt naSich clenli. Naddle uzce spolupracujeme s Klubem vozic-
nim zdravotné postizenych v Brné a s nékterymi zdravotnimi institu-
cemi, napi. s Neurologickou klinikou VFN Praha 2, Neurologickym
oddélenim VFN v Brn¢, Statnimi lécebnymi laznémi Velké Losiny,
II1. interni klinikou VFN Praha 2 aj.

Prezentace v médiich:

Tisk
Vozi¢ka, Vozka, Klub KVP, Noviny MUZES

Rozhlas a televize
kabelova televize UPC — Aktual Prahy 11

Z predavani financnich castek od Dobrocinného fondu Philip Morris
Nadaci VIA uspesnym projektiim. Za AMD v CR prevzal symbolicky
sek clen VV AMD Zdenék Janda - na voziku vievo (foto Nadace VIA)
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Zpravodaj AMD v roce 2005

Zpravodaj AMD v roce 2005 vychazel a byl pravidelné¢ kazdé
étvrtleti distribuovan vSem ¢leniim asociace, zdravotnikiim a laznim orien-
tovanym na 1é¢bu nervosvalovych nemoci. Naklady na vydavani Zpravo-
daje AMD byly i vroce 2005 ze 70 % dotovany Ministerstvem zdravot-
nictvi CR.

V 1ét€ roku 2005 byl podan projekt na Zpravodaj AMD z nové vy-
psané¢ho grantového programu ,,Fond T-Mobile®. Projekt byl schvélen
a z nadacniho pfispévku tohoto fondu byla kryta castka 30%ni spolutiasti
nakladit AMD v CR na tento ¢asopis.

Vydévani, preklady, jazykové revize, korektury a distribuci Zpra-
vodaje AMD zajistovala péti¢lenna redakéni rada.

V prubéhu roku 2005 jako i v pfedchazejicich letech Zpravodaj
AMD priinasel nezbytné informace o akcich a rehabilitacnich pobytech
AMD v CR, o novych trendech ve vyzkumu a terapii svalové dystrofie,
o novinkach v EAMDA, v socialné pravni oblasti a zabyval se téz zdravotni
problematikou. Uvefejnioval profily ¢leni AMD, ukazky jejich literarni
tvorby a rizné aktualni zpravy.

V roce 2005 bylo ve Zpravodaji AMD vice mista vénovano rekla-
m¢e informujici o novych protetickych pomickach, mechanickych i elektric-
kych vozicich, podavagich apod. Firma Meyra poskytla AMD v CR za uve-
fejnéni reklamy ve Zpravodaji AMD repasovany mechanicky vozik, ktery si
mohou ¢lenové v piipadé potieby vypijcit.

Zavérem lze konstatovat, ze vydavani Zpravodaje AMD i v roce
2005 splnilo svij cil, totiz prinaset tolik potfebné informace o v§em, co sou-
visi s problematikou Zivota s muskularni dystrofii.

Eva A. Schmidtova
odp. redaktorka Zpravodaje AMD

Zpravodaj 4 Zpravodaj 4 Zpravodaj 4 Zpravodaj 4

ROCNIK XXIV  DUBEN 35 (i1 ROCNIK XNIV CERVENEC 25 52 mOCNIK XaV RUEN s sy ROENIK XUV PROSINEC 3008 54
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Prazsky zajmovy krouZek arteterapie AMD v roce 2005

Prazsky zajmovy krouzek arteterapie AMD v CR probihal
v roce 2005 od 1.1. do 31.3. a od 1.10. do 31.12. v bezbariérovém
domé €. 1953 v Petyrkové ulici, Praha 4. Krouzek arteterapie se mohl
uskutecnit diky grantu, ktery i v roce 2005 na tuto akci poskytl odbor
$kolstvi a kultury Ufadu MC Praha 11. Zugastnilo se ho 13 osob,
prevazné vozickaru, ve véku od 9 do 70 let.

Navstévnost krouzku arteterapie byla dobra. Krouzek vedl
a veskery pracovni material zajistoval vytvarnik pan Pavel Soukup,
sam tézce t&lesné postizeny. Uastnici se vénovali o vikendovych
nedélich kresbé tuzkou, perokresbé, malbé pastelem, akvarelovymi,
temperovymi a akrylovymi barvami a malbé na hedvabi, na kame-
nech a na skle, hackovani a vySivani. V prabéhu krouzku byly vytvo-
feny pozoruhodné pocitoveé vyjadiené vytvarné prace.

Prace v krouzku pfispéla k dusevni pohod¢ zucastnénych, k roz-
vinuti navykl tvofivé prace a komunikace ve skupiné, k udrzeni
a zlepSeni jemné motoriky rukou, kterda je zejména pro postizené
muskularni dystrofii mimotadn¢ dulezita.

Z vytvarnych praci prazského zdjmového krouzku arteterapie
AMD byly v roce 2005 uspotadany vystavy ve foyeru Utadu MC
Praha 11 a v PC klubu Zeleny ptak. Clenové AMD E.A. Schmidtova
a Frant. Ujezdsky vystavovali obrazy a fotografie v Chodovské vodni
tvrzi a v Dobfichové, E.A. Schmidtova v prazském divadle Akcent.

E. A. Schmidtova

Z vernisaze vystavy krouzku arteterapie v PC klubu Zeleny ptak - uivodni
projev a natdaceni pro kabelovou televizi UPC (foto Fr. Ujezdsky)
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AMD a EAMDA v roce 2005

Vzhledem ke své finan¢ni situaci AMD neobnovila prozatim své
clenstvi v EAMDA a ztstala v roce 2005 opét jen pozorovatelem
EAMDA bez povinnosti platit vysoky ro¢ni pfispévek.

Jako pozorovateli byly AMD i nadale prostfednictvim EAMDA
zasilany informace o vyzkumu nervosvalovych nemoci a o otdz-
kach, jez souviseji s problematikou zdravotné postizenych, a zpravy
z Evropského féra zdravotné postizenych (EDF) a Evropského parla-
mentu.

V tomto roce jsme opét museli kvtli nedostatku financnich pro-
sttedkll odmitnout pozvani na 35. vyro¢ni konferenci EAMDA
v chorvatském Zabiehu, jejiz soucasti byla mezinarodni konference
s ndzvem Vyvoj péce o osoby s nervosvalovymi nemocemi.

S EAMDA nadale udrzujeme kontakt pisemnou formou.

Jitka Kacirkova

Rekondi¢ni pobyt AMD v CR v laznich Velké Losiny
2.-9. ¢ervence 2005

Jako v minulych letech byl i v roce 2005 zakladem rekondice
&lentt AMD v CR v laznich Velké Losiny l1é¢ebny proces, ktery spoéival
v odbornych maséazich, v plavani a cviceni ve dvou bazénech - ve
vyhfivaném bazénu v lazeniské budové Eliska a ve venkovnim piirodnim
bazénu piimo v srdci losinského parku. Téchto 1éCebnych moznosti
ucastnici rekondi¢niho pobytu beze zbytku vyuZili.

K rekondi¢nimu pobytu neodlucitelné pattily vyjizdky do roz-
lehlého lazeniského parku a vylety do malebného okoli Velkych Losin.
K ozdravéni pfispival i zdravy horsky vzduch vanouci z blizkych Je-
senikll. Se zajisténim a organizaci celého pobytu, s ubytovanim v krés-
ném prostiedi hotelu Pradéd, se stravovanim i se samotnym lé¢ebnym
procesem vladla celkova spokojenost.

Rekondiéni pobyt ¢lenit AMD v CR v laznich Velké Losiny byl
i v roce 2005 dotovan Ministerstvem zdravotnictvi CR. Diky této dotaci
si zde Ucastnici zlepsili tolik potiebnou fyzickou kondici, prozili fadu
peknych setkani a nezapomenutelnych zazitkli a mohli nacas odlozit
kazdodenni problémy Zivota s t¢Zkym télesnym postizenim.

E.A. Schmidtova
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Celkové vyiiétovani hospodaieni AMD v CR k 31.12.2005

Pijmy
Dotace MZ CR K& 492 050,—
Dotace MPSV CR 243 200,—
Granty MC Praha 11 88 000,—
Grant Mésto Kladno 6 000,—
Grant CRHO 40 000,—
Granty T-Mobile-Nadace VIA 19 500,—
Sponzorské dary 141 333,—
Prispévky dobrovolné od ¢lent 4 660,—
Pi{jmy za pobyty 591933,—
Jiné ost. prijmy — vratky /04 4 616,50
Vynosy KB, TV 66,37
Clenské piispévky 61 450.—
Piijmy celkem K¢ 1692 808,87
Vydaje
Mzdové néklady: K& 408 481,—
- hrubé mzdy K¢ 210 120,—
- OOV 94 440,—
- odvody ZP, SP 103 921,—
Provozni néklady: K¢ 1235 139,90
materialové - kancel., ostat. material 23 618,50
- DDHM 8284,50
nematerialové - elektricka energie 3481,50
sluzby - pobyty 974 653,—
- Zpravodaj AMD 99 113,80
- AK (soc. poradenstvi) 28 560,—
- ndjemné 10 128,—
- pojistné 4278,—
- kurzy — arteterapie 21 667,—
- schtize 16 050,—
- jubilea 1 000,—
- ostatni sluzby 10 738,10
cestovni ndklady - doprava 910,—
opravy, udrzba - opravy kanc. techniky 2 069,—
spoje - telefon 25 841,50
- poStovné 4747 —
Vydaje celkem K¢ 1643 620,90

Hospodafsky vysledek za rok 2005 — zisk K¢ 49 187,97
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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 doufame v jejich podporu i v dalSich letech.

Seznam statnich instituci, sponzord a darct je uveden abecedné bez ohledu na vysi
finanéniho ptispévku ¢i hodnoty daru:

Alena a Olda

Alnet servis

Babicka a dédecek

Benediktinské opatstvi Rajhrad

Caha Stanislav

Computer services

Ceska rada humanitarnich organizaci
DARIKO s.r.o.
ELEKTROUNIVERSAL — Michal Malik, Praha
Fuchsova Hanicka

Hospiidka v Chaloupce

Hosptdka u Makové panenky
INSPIRATIONS

Maliistvi 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.0

ORTOSERVIS

Pijcovna lodi SIKITA

Restaurace Na potravinach
Restaurace SPORT — Nov¢ Straseci
Rehotik Zdengk

SETRANS - Josef Selichar

SSZ Praha

Sachovy oddil Habrovany

Trafika u Vlastika

Tytorova Zdena

Utad MC Praha 11

Volksbank — poboc¢ka Brno

VANDR BOYS

Vodacké taboristé¢ DOLANY
Zlatnictvi LONY s.r.o.

ZLATY SVET s.r.o. - Josef Zdengk, Praha

a mnozi, ktefi si nepi4li byt jmenovini, také néktefi ¢lenové AMD v CR
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Z 2. narodniho putovani po Plzenském kraji
(Uvodni slovo z publikace)

Jedna moudra véta fika:
,Dvakrat nevstoupi§ do stejné
feky.* Jenomze vyjimka potvrzu-
je pravidlo, a tak se stalo, ze

@8 jsme do stejné feky vstoupili po-
S druhé doslova a do pismene.
! Ptihodilo se to letos koncem
) kvétna, kdy pro ¢leny Asociace

4 X -'m muskuldrnich  dystrofikii v CR
usporadala parta bezvadnych lidi II. rocnik narodniho putovani
po Plzenském kraji. Tou fekou byla opét Berounka, stejné jako
tomu bylo vloni. Ve fantazii se jako kouzlem proménila
v dravou alpskou feku. A kdyz jsme zdolali nejvyssi vrchol
Ceského lesa, méli mnozi pocit, ze se dotkli Mount Everestu.
Anebo alespon bilych oblacki na blankytném nebi.

Nechte se undSet zazitky zdokumentovanymi ve foto-
grafiich, a pokud je pravé sych- e
ravé pocasi, které nema s létem |*
pranic spole¢ného, véite, ze tu
pravou nefalSovanou letni néla-
du ve vés navodi publikace,
kterou pravée drzite v rukou.

Co jesté dodat, kdyz obraz-
ky hovoii za vSe. Snad jen
jedno jediné: ,,Velké diky, kamaradi, kteti jste pro nas ty ne-
vSedni zazitky ptipravili.*

Stana Rédlova
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Foto Frantisek Ujezdsky, Petr Vojacek a Petr Zdkostelna
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Ohlédnuti za Chorvatskem 2005

Jednou z mnoha akci AMD v CR v lofiském roce byl zahra-
ni¢ni ozdravny pobyt v Chorvatsku u mote.

2.9. se vSichni ucastnici sesli na autobusové zastavce v Pe-
tyrkové ulici, kam byl pfistaven plosinkovy autobus Karosa z CSAD
Kladno, specialné upraveny pro cestovani vozickail, tézce télesne
postizenych a jejich doprovodd. Proto cesta tam i zpét probehla po-
klidn€ jen s prestavkami na obcerstveni a WC.

Ubytovani bylo zajisténo na Makarské riviéte v hotelu Bio-
kovka v bezbariérovych pro vozickare upravenych pokojich s vy-
hledem na mote. Strava byla zajisténa formou polopenze: snidan¢ —
$védsky stil, vecere — vybér z péti jidel.

Vzhledem k tomu, Ze nam pialo i pocasi, ucastnici ozdrav-
ného pobytu hojné vyuzivali moznost koupani. Pro piesun do moie
nam pomohl nové nainstalovany elektricky zvedak, ktery si vSichni
moc pochvalovali. Pomoc asistenta a doprovodu je vsak stale tieba,
ale byl to piece jen velky rozdil proti minulym letim.

V ostatnim ¢ase jsme navstivili vyhfivany bazén s motskou
vodou, relaxovali, inhalovali a provadéli dechova cviceni, trochu
povidali, navazovali nova pratelstvi a utuzovali ta stard. P€kné byly
i prochazky do blizkého i vzdalengjSiho okoli: pfistav, majak, cen-
trum starého mésta, jeskynni chram Panny Marie Lurdské.

Jen neradi jsme se loucili, ale odvazeli jsme si plno péknych
zéazitkli a vzpominek. Nezanedbatelné bylo i zlepSeni fyzické a psy-
chické kondice vSech ucastnikil, o kterou se starali: asistent Roman,
zdravotnice Martina, delegatka Sylvie, oba fidi¢i a pochopitelné
vSechny osobni doprovody.

Pro ozdravny pobyt byla velice dulezita vstficnost cestovni
kancelafe Vitkovice Tours a samoziejmé financni dotace z ministers-
tva zdravotnictvi, kterd pomohla zucastnit se zajezdu i t€m, ktefi by
si jinak ozdravny pobyt v zahrani¢i mohli tézko dovolit.

Mnoho znas se mélo cely rok na co tésit. Bohuzel vzhle-
dem k tomu, Ze ministerstvo zdravotnictvi pro leto$ni rok neposky-
tuje financni dotaci na zahrani¢ni pobyty, na mimotradné schtizce
vykonny vybor AMD v CR rozhodl, Ze se letos ozdravny pobyt
neuskutecni.
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Stoji pfed nami otdzka, zda pro piisti roky zahrani¢ni ozdrav-
né pobyty poradat i bez dotaci. Zalezi na ¢lenské zakladng, jak velky
zéajem o tyto ozdravné zahrani¢ni pobyty projevi.

Blanka Jedli¢kova

Foto Petr Landa a Petr Prochadzka
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Z V1. Sachového memoridlu V. Krej¢iho
(Uvodni slovo z publikace)

Ani se tomu nechce véfit, ze
se letos konal jiz VI. ro¢nik
memorialu Vaclava Krejciho
v Sachu. Kdyz jsem v roce
2000 zahajovala I. rocnik,
vyslovila jsem pfani, aby se
tato akce stala do budoucna

1 tradici, a aby se turnaj neu-
stale zkvalitnoval a rozvijel. Myslim, ze se mé prani napliuje.
Letosni rocnik byl nejen delsi, ale zaroven byl také obohacen
mezinarodni Ucasti, jmenovit¢ jednou ucastnici ze Slovenska
a dvou ucastniki z Mad’arské republiky. Opét bylo naplnéno po-
slani, pro které se Sachovy memoridl zrodil. Spojit vzpominku na
¢loveéka, jehoz jméno memorial nese, se setkanim nadSenci, kte-
rym Sachy ucarovaly, at’ uz je zvladaji bravurné nebo jen tak.

Je nasnadé¢, Ze nadSeni pro uspesSné konani takové akce je
jisté krasna véc, ale bez financni a materidlni podpory sponzora
a darci se prost¢ neobejde. Memorial ma jiz pfizen stalych
sponzort a darct a ja si této pomoci nesmirn¢ vazim. Diky jim
,mé dite* (tak memorial Vaclava Krej¢iho v Sachu nazyvam),
které pred Sesti lety spatiilo svétlo svéta, mize rist a silit. Vsem
tém, ktefi nam takto pomahaji, bych chtéla upiimné podékovat.
Stejné¢ tak d&kuji 1 vSem dobrovolnikiim, kteti na skvélém
prib&hu VI. ro¢niku memoridlu Vaclava Krej¢iho v Sachu maji
svij nemaly podil.

Staria Rédlova,
piedsedkyné AMD v CR
a reditelka turnaje

(foto Milada Reichova)
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Z V1. Sachového memoridlu V. Krej¢iho

Foto Frantisek Ujezdsky
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Nevsedni zazitek
(Uvodni slovo z publikace)

Také jste si nékdy povzdechli: ,,Rad bych to zkusil, ale bohuzel se
mi nedostava sil, nedokazu to.“ A pak smifeni s osudem najednou zjis-
tite, Ze jste se mylili. NaSe ruce a nohy nés sice témeét neposlouchaji, ale
to rozhodné neni diivodem k tomu, abychom se ptedem vseho vzdavali.

3. prosince 2005 si mnozi z nas dokazali, Ze nepodniknout véci
zdanlivé neproveditelné by byla pfinejmensim velka chyba.

Hlavni roli v této nevsedni akci hrali jako uz mnohokrat nasi plzen-
$ti pratelé ze skupiny Vandr Boys. Nejenze zorganizovali bowlingovy
den, ale vymysleli a také vyrobili bezvadnou pomicku v podobé korytka
(¢ast okapového zlabu), kterd nam fyzicky slabsim poslouzila ke sprav-
nému nasmerovani bowlingové koule. Stacilo mit spravnou miru v oku,
dat ptesné pokyny pomocnikiim, ve spravny okamzik vypustit kouli
z dlani a desitka padlych kuzelek byla na svété. A pak at mi n¢kdo
fekne, ze to neni mozné. Véite, Ze je. Spravny recept, jak na to, je nasle-
dujici: Mit opravdové pratele, ktefi to vSechno vymysli. Zamluvi na
n¢kolik hodin v Plzni bowlingové drahy, zajisti pro U€astniky z Prahy
bezbariérovou dopravu se sympatickym fidiCem za volantem, opatii
nezbytné pomticky pro méné zdatné a vsechno okofeni dobrou naladou.
Jako tfesnicku na dort vlozi své pratelstvi a pomoc do veskerého déni
tak, abychom mohli opét prozit nové, nevsedni zazitky.

A vymyslejte dale, pratelé. Za tyto zazitky, za vaSe pratelstvi a po-
danou ruku se vam patii pod€kovat. Jsme vam opravdové vdécni.

Stania Rédlova

Foto Frantisek Ujezdsky
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