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AMD je élenem Ceské rady humanitar-
nich organizaci, Narodni rady osob se
zdravotnim postizenim Ceskeé republiky

a pozorovatelem EAMD A-Evropské ali-
ance asociaci nervosvalovych nemoci

Poslani a cile asociace

Asociace muskuldrnich dystrofiki v CR je celostdtni organizace
pisobici v Ceské republice, kterd sdruZuje ob&any postizené mu-
skuldrni dystrofii, tzv. myopatii, a dal§imi nervosvalovymi nemo-
cemi. Skupina muskuldrnich dystrofika patii k nejtiZze postiZzeym,
z nichZ mnozi jsou odkazani na pouZivini voziku pro invalidy
a na pomoc jinych osob se vSemi negativnimi dusledky této sku-
teCnosti.

Asociace muskuldrnich dystrofiki v CR prosazuje specifické
zajmy a potfeby svych ¢lenti, pofddd 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 cha-
rakteru. Poskytuje téZ socidlné pravni poradenstvi a jinou pomoc
svym ¢lentim a vyviji dsili v boji proti nervosvalovym chorobam
a jejich nasledkim.

DileZitou souédsti ¢innosti AMD v CR je vydavani ¢lenského
Casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery je urCen pro poskytovani
informaci jak z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak z oblasti 1ékat-
ské védy a vyzkumu nervosvalovych nemoci a jejich nasledki.
Casopis pfinasi také novinky ze zahranii, jeZ souviseji s nervo-
svalovymi nemocemi.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomdhat fesit §irokou pro-
blematiku nervosvalové€ postiZenych vetné déti a mladeze.



Asociace muskularnich dystrofiki

Vybor AMD v CR:

Vykonny vybor:

Revizni komise:

v Ceské republice

Filip Bican

Zdenék Janda

Jitka Kacirkova

Jaroslava Kaslova (tajemnice)
Blanka Jedlickova

Petr Prochazka (mistoptedseda)
Stanislava Ujezdska - Rédlova
(ptedsedkyné)

Jana Rousalova (hospodéika)
Dr. Eva A. Schmidtova

Jifi Sandera

Zuzana Vojackova

piedsedkyné Stanislava Ujezdska -
Rédlova

mistopiedseda Petr Prochazka

Clenové Zdenék Janda
Blanka Jedlickova

Jitka Kacirkova
Jifi Sandera
Zuzana Vojackova

piedsedkyné Jana Macakova

¢lenové Josef Selichar

Véra Kacirkova



Redak¢ni rada Zpravodaje AMD:

Odpovédna redaktorka: Dr. Eva A. Schmidtova
Clenové redakéni rady: Blanka Jedlickova

(do 30.9.)

Dona Zalmanova

(od 30.9.)

Jitka Kacirkova
St. Ujezdska - Rédlova
FrantiSek Ujezdsky

Zdstupci 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 - Plzensky kraj

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

Jitka Kacirkova
Zdstupkyné AMD v CR pro styk s veiejnosti:

Stanislava Ujezdska - Rédlova

Podet lenit AMD v CR v roce 2006: 339

Z toho déti a mlddeze: 32



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

ICO: 16190254

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

Z rekondicniho pobytu v Hodoniné u Kunstdtu — soutéZe v slalomu
a v kuZelkdch ( foto Frant. Ujezdsky)



Vazeni pratelé,

Asociace muskularnich dystrofikd v . CR vam predklada vyroéni
zpravu o ¢innosti a hospodareni za rok 2006. Naleznete v ni mimo jiné
prehled aktivit organizace s pfihlédnutim na dulezité udélosti a akce, kte-
ré jsme béhem uplynulého roku uskute¢nili.

Pro Asociaci muskularnich dystrofikt v CR byl rok 2006 z hlediska
¢innosti stejné jako v letech predeSlych pestry a UspésSny. Jako na po-
¢atku minulych dvou let, i na za¢atku roku 2006 jsme se ocitli ve svizel-
né situaci znovu vzniklé zamitnutim finanéni dotace z MPSV CR. Znovu
jsme byli nuceni obhajovat na$ projekt v namitkovém fFizeni, kterého
jsme se zucCastnili osobné. Vysledkem bylo vyhovéni nasi namitce,
ovSem opét byla poZzadovana €astka snizena. Tato skute€nost neni pro
nas opravdu lehka, proto se i nadale ze v8ech sil snazime hledat jiné
finan€ni zdroje, abychom nasi &innost nemuseli vyrazné tlumit, coz by
mélo negativni vliv na naSe klienty. Na$ cil je opacny a spokojenost
¢lent s &innosti AMD v CR je pro nas prioritou. Nebyt stalych sponzord
jako je napf. spole¢nost OPTREAL s.r.o. nebo Benediktinské opatstvi
Rajhrad, byla by situace AMD v CR existenéné ohroZena.

MZ CR nase projekty dostate¢né finanéné podpofilo a nasi &lenové
tak mohli stravit pfijemné chvile na ozdravnych pobytech v tuzemsku.
Pouze dotace na Zpravodaj AMD byla kracena na vysi roku 2005.
Zménou metodiky MZ CR v roce 2006 nepodpofilo zahraniéni ozdravné
pobyty, a tak misto planovaného pobytu v Chorvatsku nam byl schvalen
rekondi¢ni pobyt v Janskych Laznich.

Projekt HUMPRO na konéani jiz VII. roéniku memoriédlu V. Krej¢iho
v Sachu byl ispésny pouze ¢astecné, nebot byl podpofen jen ¢tvrtinovou
¢astkou roku 2005.

Kromé jinych pobytl probéhlo jiz 3. narodni putovani po Plzeriském
kraji, které bylo vroce 2006 podpofeno sponzory i dotaci z MZ CR,
¢iho v Sachu.

Nage Asociace zadala v roce 2006 o granty na MU Praha 11, které
se tykaly akci a ginnosti AMD v CR a krouzku arteterapie. Krouzek arte-
terapie byl podpofen v plné vySi a projekty tykajici se akci a €innosti
AMD v CR byly podpofeny &astkou 12 000 K&. Opét jsme se pokusili
0 zafazeni do Adventnich koncertd a podali jsme dva projekty do druhé-
ho kola Fondu T-Mobile. Jeden se tykal opét Zpravodaje AMD a druhy
dokumentéarniho cyklu Diagn6za. Projekt Zpravodaj uspél v plné vysi, ale
druhy projekt podpofen nebyl.

Je tfeba podékovat statnim institucim za finanéni pomoc, ale
i véem sponzoriim za finanéni a materialové pfispéni, a zejména také za



praci mnoha ochotnych dobrovolnikd. Bylo dosazeno cile, pro ktery jsou
vye jmenované akce uréeny. Klienttm AMD v CR umoznily nacerpani
tolik potfebnych nejen fyzickych, ale pfedev&im psychickych sil. Zivot
s muskulérni dystrofii s sebou pfindS§i mnoho nesnézi jak samotnym
postizenym, tak také jejich blizkym, ktefi o né pecuji. Setkat se se stejné
postizenymi, podélit se o své zkuSenosti, vzajemné si predat dllezité
informace, to v8echno je mozné uskutecnit pravé na nasich ozdravnych
pobytech a akcich. Vé&domi, Ze nejsem se svymi problémy s&m, dokaze
posilit. Ale i opacné, pokud dokazi poradit jinému, posilim i sam sebe.

V &innosti AMD v CR jsme v roce 2006 jako v letech pfedchozich
kladli diraz na to, aby se Zivot postizenych muskularni dystrofii i ostat-
nich zdravotné postizenych neustale zkvalitioval a pfinasel pozitiva
v kazdodennich situacich. Ukolem asociace je vyvijet Usili k naplfiovani
cilt, které by prispély k zaclenéni i nejtize zdravotné postizenych, ke
kterym pravé fada MD patfi, do spole¢nosti ve vSech oblastech Zivota.
Cinnost AMD v CR spocivala v roce 2006 tedy pfedevsim v pomoci
v8em, ktefi se na nas v prub&hu celého roku obratili se svymi problémy.
Konkrétni pomoc spoc€ivala hlavné v poradenstvi v pravni a sociélni
oblasti. Snazili jsme se také poskytovat rady z oblasti nervosvalovych
nemoci a nase klienty jsme v pfipadé potfeby odkazovali na konkrétni
odborna pracovisté. V tomto sméru Uzce spolupracujeme s doc. MUDr.
Milusi Havlovou, CSc., vedouci nervosvalového centra v Praze. O palci-
vych problémech, se kterymi se muskulérni dystrofici i ostatni téZce
télesné postizeni potykali, jsme jednali na kompetentnich mistech.

AMD v CR se v prdb&hu roku 2006 ve spolupraci s Narodni radou
osob se zdravotnim postizenim v CR aktivné podilela na vyvoji zakona
o socialnich sluzbach a pfispéla svym dilem k jeho dokonceni tak, aby
nabyl 1. ledna 2007 ucinnosti.

Vazeni pratelé, navzdory finanénim problémdm v prvnich mésicich
roku 2006 se Asociaci muskularnich dystrofikd v CR podafilo tento rok
zvladnout. Nezbytnym prostfedkem k Usp&Snému fungovani je asili pra-
covnikd a dobrovolnik 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 v8ech oblastech Zivota. Prioritou pro nés i nadale zGstava
vyrovnani pfilezitosti pro vSechny, tedy i pro ty nejtize postizené ob&any.

Dékuji vSem, ktefi nam jsou v naSem Usili napomocni.

Stanislava Ujezdska - Rédlové
predsedkyné AMD v CR



Celkové vyiiétovani hospodaieni AMD v CR k 31.12.2006

Pijmy
Dotace MZ CR K& 469 800,—
Dotace MPSV CR 275 259,04
Granty MC Praha 11 60 000,—
Grant Mésto Kladno 5 000,—
Grant CRHO 15 000,—
Granty T-Mobile-Nadace VIA 126 100,—
Sponzorské dary 180 000,—
Ostatni piispévky 4700,—
Pi{jmy za pobyty 451 769,—
Jiné ost. pifjmy — vratka /05 9062, —
Uroky KB, TV 92,41
Clenské prispévky 60 350.—
Piijmy celkem K¢ 1657 132,45
Vydaje
Mzdové néklady: K& 412 140,—
- hrubé mzdy K¢ 212 251,—
- 00V 95 540,—
- odvody ZP, SP 104 349,—
Provozni ndklady: K¢ 1168 796,61
materialové - kancel., ostat. material 2573, —
- DDHM - PC, tiskarna 36 177,19
nematerialové - elektricka energie 3477,50
sluzby - pobyty 862 860,—
- Zpravodaj AMD 105 933, —
- AK (soc. poradenstvi) 28 560,—
- ndjemné 10 128,—
- pojisténi majetku 3029,—
- Uirazové pojisténi organizace 1254, —
- kurzy — arteterapie 25 766,—
- schtize 6 694,—
- jubilea 1299,—
- ostatni sluzby 844, 57
- poplatky KB, NRZP, KRZP 8 820, —
- internet, webové stranky 31 542, 81
- EAMDA 7118, —
cestovni ndklady - doprava 5 470,50
spoje - telefon 25 264,54
- poStovné 1 985.50
Vydaje celkem K¢ 1580 936,61

Hospodafsky vysledek za rok 2006 — zisk K¢ 76 195,84
Jana Rousalovd, hospoddika AMD v CR
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Dotované projekty

Rekondi¢ni pobyty, Skoleni a seminaie, Zpravodaj AMD — MZ CR,
Utad MC Praha 11, Fond T-Mobile — Nadace VIA

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

Hlavni akce v roce 2006

Rekondiéni pobyty:

20. - 27.5.2006 - Rehabilita¢ni pobyt ¢lenit AMD v CR v RZ Zame-
¢ek v Hodoniné u Kunstatu

4.-11.6.2006 - Rekondiéni pobyt ¢lentt AMD v CR v Jan. Laznich
1. — 8.7.2006 — Rekondi&ni pobyt ¢lentt AMD v CR ve Vel. Losindch

15. - 22.7.2006 - Rehabilitaéni pobyt ¢lentt AMD v CR se sportovnim
zamefenim v RZ Zamecek v Hodoning u Kunstitu

22. - 29.7.2006 - Rekondiéni pobyt ¢lenit AMD v CR v RZ Zameéek
v Hodonin€ u Kunstitu

Spoleény program rekondinich a edukaénich pobytd 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,
ndcvik sebeobsluhy aj.

Skoleni a semindie:

6.—7.5.2006 - Semindi ¢lentt VAMD v CR a ¢lend OPS v RZ Zamecek
v Hodonin€ u Kunstatu

Socidlni poradenstvi:

Prb&Zné po cely rok 2006 prostfednictvim JUDr. Jana Bébra

Casopis Zpravodaj AMD:

Byla vydana ctyfi ¢isla — v dubnu, v €ervenci, v f{jnu a v prosinci 2006




EAMDA

Vzijemnid komunikace mezi AMD v CR a sekretaridtem EAMDA
prubézné po cely rok 2006 (pisemnou formou nebo pies internet)
22.-24.9.2006 — tiéast AMD v CR na mezindrodni konferenci a 36. vy-
ro¢ni schtizi EAMDA v Bratislavé

Schiize vikonného vyboru AMD v CR
23.2.2006, 20.4.2006, 7.9.2006, 30.11.2006

Akce dotované MZ CR a podpoi-ené sponzory

20.-24. 5. 2006 — 3. rocnik narodniho putovani po Plzefiském kraji
16. 9. 2006 - Jednodenni setkdni ¢lenit AMD v CR v Tfemosné u Plzné
9. 12. 2006 — Bowling pro ¢leny AMD v CR v Plzni

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

18.— 22.10.2006 — VII. ro¢nik memoridlu Véclava Krejciho v Ssachu pro
¢leny AMD v CR v RZ Zamecek v Hodonin€ u Kunstitu

Kulturné zajmova ¢innost

1.1. - 31.3.2006 — Krouzek arteterapie pro zdjemce v bezbariérovych
domech v Petyrkové ulici v Praze 4. Grant poskytl odbor skolstvi, kultu-
ry, mlddeZe a télovychovy MC Praha 11

12.4.2006 - VernisdZ vystavy vytvarnych praci ¢lenit krouzku artete-
rapie AMD v CR nazvané ,Barevni setkdni v prostordch PC klubu
Zeleny ptak v Praze — Kunraticich

27.10.2006 — Vramci kondni mezinarodniho veletrhu zdravotnické
techniky, rehabilitace a zdravi HOSPIMedica Central Europe v Brné
a vramci 11. prezentace nestatnich neziskovych organizaci s humanitar-
nim zamé&fenim ,,Pro V43 dsmév 2006 se &len AMD v CR Fr. Ijjezdsky
(graficky redaktor Zpravodaje AMD) zucastnil X. ro¢niku fotografické
soutéze o Zivoté lidi s postizenim LZivot nejen na kolech 2006 a ziskal
titul absolutniho vitéze a soucasné 1. misto v kategorii ,,A* za cyklus
fotografii ,,Louze*



14.11.2006 — vernisaz vystavy ,,Pavel Soukup — obrazy, E.A. Schmidt-
ova — grafika® v Malé galerii Chodovské tvrze, Praha 4

1.10 - 31.12.2006 — KrouZek arteterapie pro zdjemce v bezbariérovych
domech v Petyrkové ulici v Praze 4. Grant poskytl odbor Skolstvi, kul-
tury, mladeZe a t€lovychovy MC Praha 11

Medialni a vefejné aktivity AMD v CR

25.3.2006 - Ucast AMD v CR na valné hromadé Klubu vozi¢kata Petyr-
kova

5.4.2006 — Utast AMD v CR na konferenci s ndzvem ,,Budou 1éky
a kompenzacni pomiicky dostupné pro zdravotné postizené?*, poradané
NRZP CR a Incheba Praha s.r.o. v Kfizikové pavilonu B na prazském
Vystavisti v HoleSovicich

4.-7.4.2006 — U¢ast AMD v CR na 10. roéniku specializované vystavy
pro zdravotné postizené Non Handicap 2006 s prezentaci ¢innosti AMD
v CR a na 28. roéniku mezinarodniho zdravotnického veletrhu Pragome-
dica 2006 na prazském Vystavisti v HoleSovicich. Prezentace se usku-
te¢nila ve stinku NRZP CR formou informaénich letdki a Zpravodaje
AMD.

25.4.2006 — Ucast AMD v CR na informativnim setkdni k dotaznikové
akci Magistratu hl. mésta Prahy, tykajictho se aktualizace mapovani
socidlnich sluzeb na tizemi hl. mésta Prahy. Setkdni prob&hlo v budové
titadu MC Praha 11

17.5.2006 - Ucast AMD v CR na Dnu prazské organizace vozickafii na
prazském Zofing

18.5.2006 - U¢ast AMD v CR na schiizce zdstupcii organizaci sdruu-
jici osoby s télesnym postizenim na téma ,,Mé&stskd hromadnd doprava
v hl. mésté Praze z pohledu cestujiciho s télesnym postiZenim™. Schiizka
se uskute¢nila na pozvani Prazské organizace vozickart v Centru POV
v Benediktské ulici v Praze 1

25.5.2006 — Ucast ¢lentt AMD v CR na VIIL sportovnich hréch seniort
a zdravotné€ postizenych prazského Jizniho Mésta

4.6.2006 - Ucast ¢lentt AMD v CR na 10. roéniku médni piehlidky POV
Fashion 2006 v hotelu Diplomat v Praze 6
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21.6.2006 — Ucast AMD v CR na valné hromadé Ceské rady humani-
tarnich organizaci v sdle Athena hotelu Olympik v Praze

21.8.2006 - Utast AMD v CR na slavnostnim setkéni se zdstupci orga-
nizaci podpofenych ve 2. kole grantového programu Fond T-Mobile.
Toto setkdni bylo spojeno s preddvanim symbolickych Sekl na ziskané
Zastky a slavnostnim podpisem smluv. AMD v CR byla v ramci 2. gran-
tového kola Fondu T-Mobile pro regiony podporena ¢astkou 39 000 K¢
na realizaci projektu Zpravodaj AMD. Slavnostni setkdni se uskutec-
nilo v sidle spole¢nosti T-Mobile v Praze

9.9.2006 — Ucast &leni AMD v CR na XXIV. sportovnim setkani
(nejen) vozickait — Hvézda 2006

21.-23.9.2006 - Ucast AMD v CR na mezindrodni konferenci ,,Kroky
vpred v 1€cb¢ a péci o pacienty s nervosvalovym onemocnénim® a 36.
vyrocni schiizi EAMDA v Bratislavé

4.10.2006 - Ugast AMD v CR na informaénim semindii v Kongresovém

uzivatele socialnich sluzeb*

12.10.2006 - Ucast AMD v CR na Dnu otevienych dvefi u piileZitosti
70 let od zaloZeni firmy MEYRA v Némecku a 15 let piisobeni v Ceské
republice.Akce se uskutecnila v prazském sidle MEYRA CR s.r.o.

16.10.2006 - Ucast AMD v CR na konferenci na téma ,Dialog ve
zdravotnictvi — pacientské organizace™ konané Vyborem pro zdravotnic-
tvi a socidlni politiku ve spoluprici s Koalici pro zdravi v prostorich
Sendtu

24.10. - 27.10.2006 — Prezentace ¢innosti AMD v CR prostfednictvim
stinku NRZP formou informaénich materidli na mezindrodnim veletrhu
zdravotnické techniky, rehabilitace a zdravi HOSPIMedica Central
Europe v Brné a vrdmci 11. prezentace nestitnich neziskovych organi-
zaci s humanitarnim zaméfenim ,,Pro Vas usmév 2006

9.11.2006 - Ugast AMD v CR na schiizi Monitorovaci a hodnotici
skupiny k projektu ,,Systém kvality v socidlnich sluzbach®, potddané
Europrofisem s.r.o. ve spolupraci s MPSV v prostorich MPSV
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Publikace vydana v roce 2006

ASCOLALE MU LARSIOH Dy S TRcrn
Vs cern

&

Vyroéni zprava za rok 2005 — duben
VYROONI ZDRAVA
2005

Kontakty se statnimi subjekty, partnerskymi
organizacemi apod.

V pribéhu roku 2006 jsme se kromé kazdoroéni spoluprace s MZ CR,
MPSV CR, MU Méstské &sti Praha 11 a CRHO zi¢astnili konferenci,
semindfd a jedndni tykajicich se Siroké problematiky organizaci piisobi-
cich v socidlni a zdravotni oblasti.

Pravidelné se obracime na JUDr. Jana Bébra pfi feSeni socidlné pravnich
problémi naSich ¢lent. Nadile 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. s Neurologickou klinikou VFN Praha 2, Neurologickym
odd¢lenim VFN v Brng€, Stitnimi lécebnymi 14znémi Velké Losiny,
IIL. interni klinikou VFN Praha 2 aj.

Prezentace v médiich

Tisk
Vozitkaf, Vozka, Klub KVP, Noviny MUZES, Kli¢

Rozhlas a televize
kabelova televize UPC — Aktudl Prahy 11
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Zpravodaj AMD v roce 2006

Casopis Zpravodaj AMD je uréen ob&aniim postizenym nervosvalovymi
nemocemi, zejména muskuldrni dystrofii, osobam o n¢ pecujicim a rodictim
takto postizenych déti. Zpravodaj AMD poskytuje vSem, ktefi se o tato
onemocnéni zajimaji, informace o nejnovéjsich trendech vyzkumu a léceni
danych AMD v CR, o aktivitich jejich &lentl, o novinkéch v socidlné pravni
oblasti i ve zdravotnictvi a pomdhd usnadnit orientaci pii feSeni probléma
spojenych s touto progresivni a dosud nevylé¢itelnou nemoci.

V roce 2006 byl Zpravodaj AMD opét dotovan MZ CR a distribuovan
¢lentim a zainteresovanym institucim pravidelné ctyfikrat rocné. Dotace MZ
CR kryla z necelych 70 % jeho celkové ndklady a zbyvajicich 30 % spolu-
tiasti AMD v CR pokryly z vétsf ¢4sti nadaéni piispévky z Nadace VIA —
Fond T-Mobile.

Pivodné 74dand dotace na MZ CR pro Zpravodaj AMD na rok 2006
¢inila podle rozpodtovych nakladi 129.000 K& MZ CR viak dotaci v této
vysi neschvdlilo. Proto byla poddna nova Z4dost v celkové vysi 99.000,- K¢.
Na zdklad¢ dotacniho fizen{ byla tato novd ¢astka jiZ schvalena. Dotace MZ
CR ¢inila 69.300,- K&, tj. 70 % nédkladii.

Zbyvajici ¢ast ndkladi na vydavani Zpravodaje AMD pomohly hradit
nadaéni pfispévky z programu ,Fond T-Mobile®, prvni ve vysi 38.000,-
(Zpravodaj ¢islo 4/2005 a €isla 1-2/2006), druhy ve vysi 39.000,- (Zpravodaj
3-4/2006, 1/2007).

V roce 2006 Zpravodaj AMD uvefejnil mnoho novinek z oblasti 1ékat-
ské védy a vyzkumu nervosvalovych nemoci a pravidelné pfindsel informa-
ce o novinkdch ze socidlné pravni a zdravotni oblasti u nds i v zahranici.
Nedilnou soucasti Zpravodaje AMD byly informace o vlastni ¢innosti AMD
v CR a o aktivitach jejich &lentl. Eva A. Schmidtovd

odp. redaktorka Zpravodaje AMD

Zpravodaj 45 Zpravodaj 4 Zpravodaj 4 Zpravodaj 4

ROCNIK XXV DUREN 86 (150 ROCNIN X0V CERVENDC ts 51 ROCMK Ny N e iy ROCKIR XTIV PROSINEC 38 (454
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Prazsky zajmovy krouzek arteterapie AMD
v roce 2006

Arteterapie jako terapeutickd metoda svého druhu prispiva k dusevni
pohod¢ a seberealizaci jedince, pomdhd 1&Cit akutni i chronické bolesti
a zmiriiovat stresy vyplyvajici z t&€Zkého zdravotniho postizeni. V nepos-
ledni fad¢ vede k rozvinuti nadvyki tvorivé prace a komunikace ve sku-
ping, k udrZeni a zlepSeni jemné motoriky rukou.

KrouZek arteterapie AMD byl zahdjen v prazském bezbariérovém
komplexu v Petyrkové ulici v lednu 2002. Od té doby jeho Elenové jiz

2z Nz

tiikrat vystavovali své prace ve foyeru Utadu méstské ¢asti Praha 11.
V dubnu 2006 pod ndzvem ,,Barevna setkdni* prob&hla vystava vytvar-
nych praci ¢lenti prazského krouzku arteterapie AMD v CR v PC Klubu
Zeleny ptak v Praze — Kunraticich.

Vroce 2006 mél krouZek deset €lentl. V krouzku vznikly pozoru-
hodné pocitové vyjadiené prace provedené riiznymi vytvarnymi techni-
kami - tuzkou, uhlem, perokresbou, pastelem, malbou akvarelovymi,
temperovymi i akrylovymi barvami. DuleZitou ndplni prace krouzku je
fotografovéni, oblibend je i malba na hedvabi, na skle nebo na kame-
nech. Kromé malite Pavla Soukupa, ktery vytvarny krouzek vede, zacali
se vénovat vytvarné praci na téméf profesiondlni drovni dva dalsi
&lenové krouzku, E.A. Schmidtové a fotograf Frantisek Ujezdsky. Svéd-
¢i o tom jejich uspesné spolecné i samostatné vystavy a rizna ocenéni.

Prazsky krouZek arteterapie finan¢né podporuje odbor Skolstvi a kul-
tury MC Praha 11 na zikladé vypisovanych granti pro oblast rozvoje
kultury Jizniho M¢ésta.

Eva A. Schmidtovd

Z vernisdZe vystavy krouZku arteterapie v PC klubu Zeleny ptdk
(foto Fr. Ujezdsky)
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AMD a EAMDA v roce 2006

Mezinarodni konference a 36. vyro¢ni shromazdéni EAMDA
v Bratislavé

"Kroky vpred v lécbé a péci o pacienty s nervosvalovym one-
mocnénim"” byl ndzev mezindrodni konference, kterd predchdzela leto$ni
vyrocni schiizi EAMDA na Slovensku. Pfipravy a organizace se ve spo-
lupraci s EAMDA ujala slovenskd Organizdcia muskuldrnych dystrofi-
kov (OMD). Mistem kondni bylo pifjemné prostfedi hotelu Barénka
v Bratislavé, tcastniky byli odbornici z oblasti nervosvalovych onemoc-
néni a zdstupci organizaci muskuldrnich dystrofikd z 13 evropskych ze-
mi. Letos se obou uddlosti diky pratelskému pozvani slovenské OMD
zl¢astnil i zastupce AMD v CR s doprovodem.

Konferenci 22. zaf{ oficidln¢ zahdjil hlavni odbornik pro neuro-
logii Ministerstva zdravotnictvi SR a dékan Lékatské fakulty Univerzity
Komenského v Bratislavé, profesor MUDr. Pavol Traubner, Phd., ktery
nad konferenci prevzal odborny patronit.

Vyznamnym odbornikem, ktery na konferenci vystoupil, byl
profesor Dr. Volker Straub z Institutu lidské genetiky pii Univerzité
v Newcastle ve Velké Britdnii, kterd se jiZz mnoho let t&i reputaci
mezindrodniho lidra ve vyzkumu NSO. Vyjadiil optimismus tykajici se
novych poznatkll a vyvoje 1écebnych metod zejména u DMD, BMD
a SMA a predstavil novou evropskou iniciativu TREAT-NMD (Trans-
lational Research in Europe — Assessment and Treatment of Neuromus-
cular Diseases), jejimZ cilem je urychlit cestu slibnych 1écebnych terapii
k postizenym pacientim. Projekt pocitd se spolupraci na celoevropské
urovni, nebot’ pocty pacientli spliiujicich ptesnd klinickd a geneticka
kritéria pro konkrétni klinické zkouSky mohou byt v jednotlivych ze-
mich velmi malé. V soucasné dob¢ vSak tento proces brzdi velké rozdily
v Urovni diagnostiky a péce v riiznych zemich Evropy. Je proto nezbytn¢
nutné vytvorit a zavést spolecné standardy pro diagnostické a terapeu-
tické postupy, které by mély zahrnovat vSechny aspekty multidiscipli-
narniho pfistupu. Pacientim a jejich rodindm by méla byt poskytnuta
stejnd droven péce, 1écby a poradenstvi bez ohledu na to, kde v Evropé
Ziji.

Zdlraznil také vyznam jiZz existujicich metod 1écby NSO, které
spocivaji predevsim v predchdzeni a minimalizovani ptidruZzenych kom-
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plikaci jako jsou kontraktury, deformace kloubl a patete, srde¢ni a res-
piracni poruchy. Timto zplsobem lze jiZ dnes vyznamné zkvalitnit
a prodlouzit Zivot osob s NSO. Hovotil o diilezitosti no¢ni podptirné
ventilace, kterd zmiriiuje klinické symptomy nedostate¢ného okysliceni
krve, jimiZ mohou byt ranni bolesti hlavy, celodenni unava, nechut
k jidlu, deprese i ztrata hmotnosti, a kterd pomaha piedchazet infekcim
dychacich cest a ptipadné hospitalizaci.

Prednasky dalSich dvou odbornikil se tykaly multidisciplindrni
Iékatské pée o pacienty s NSO. Dr. Anthony Behin a Dr. Louis Viollet
z Francie predstavili zptsob jeji koordinace ve dvou specializovanych
centrech v PatiZi.

Do tohoto bloku patfily i pfedndsky Doc. MUDr. Miluse Havlo-
vé, vedouci lékaiky Centra pro nervosvalovd onemocnéni na Neurolo-
gické klinice VFN v Praze, kterd se vSak ze zdravotnich divodid ne-
mohla konference zicastnit.

Aktudlni stav vyzkumu budouci terapie DMD/BMD nastinil
MUDr. Petr Vondracek z Kliniky détské neurologie FN Brno. Konsta-
toval, Ze nasledujici Ctyfi roky mohou pfinést historicky pfelom v moz-
nostech 1€¢by nervosvalovych chorob, zejména DMD/BMD a SMA,
nebot’ ve svété jiz probihaji klinickd hodnoceni novych preparitt a te-
rapeutickych strategii a dalsi jsou planovana v letech 2006-2010.

Aby do budoucich mezinarodnich klinickych studii mohli byt
zatazeni i CeSti a sloven$ti pacienti s DMD/BMD, zah4jila Klinika
détské neurologie FN Brno ve spolupraci s obcanskym sdruzenim Parent
Project prici na projektu Centrdlni databdze Ceskych a slovenskych
pacientii s Duchenneovou/Beckerovou svalovou dystrofii. Cilem projek-
tu je vytvofit soubory pacientli s deleci ¢i ur¢itym typem mutace dystro-
finového genu nebo specifickymi klinickymi rysy, coz v piipad¢ naleze-
ni Ucinné terapie umozni jasny a rychly vybér vhodnych kandidatd pro
konkrétn{ 1€k nebo lécebnou metodu.

V soucasné dob¢ databdze obsahuje zdznamy 83 osob (73
z Ceské Republiky, 10 ze Slovenské Republiky) — 59 pacientii s DMD,
7 pacientti s BMD a 17 pienasecek.

Na téma ,,Model zapojeni organizace pacientit do vyzkumu
a vyvoje lékii“ hovotila Ing. Pavlina Petrdskovd, predsedkyné Parent
Project v CR, ob&anského sdruZeni rodi¢t déti s DMD/BMD, jehoz
poslanim a prioritou je finanéné podporovat vyzkum DMD/BMD a bu-
douci 1é¢bu.
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Do budoucnosti Parent Project planuje ve spolupraci s odbor-
niky rozSifeni databdze na zem¢ byvalého vychodniho bloku, dalsi
zkvalittiovani diagnostiky DMD v CR a pifmé zapojeni ¢eskych spe-
cialisti do vyzkumnych projektii v zahraniéi nebo v CR. SdruZeni se
rovnéZ rozhodlo finanéné podporovat vyzkum metody exon skipping,
jejiz klinické zkousky jiz probihaji ve vyzkumném centru v Leidenu,
Holandsko. Tato metoda by méla zastavit progresi Duchenneo-
vy/Beckerovy svalové dystrofie a sdruZeni usiluje o to, aby se cesti

Dalsi prispévek se vénoval icinku koenzymu Q10 na celkovou
kondici a funkcni schopnosti pacientit s NSO. Dr. Anton Zupan ze Slo-
vinska popsal studii, které se zicastnilo 50 pacientl s riznymi formami
MD ve véku od 18 do 53 let.

Co se tyce funk¢nich schopnosti pacienti v§ak méteni, kterd se
provadéla na zacdtku studie a na konci kazdého ¢tyfmési¢niho obdobf,
neprokdzala statisticky vyznamny tuc¢inek koenzymu Q10 u Zadného
z métenych parametril kromé fizeni voziku.

Na konferenci rovnéZ vystoupila zdstupkyné farmaceutické
spole¢nosti GENZYME, pani Annemarie Dillon. Pfinesla informace
o vyvoji prvniho Iéku na Pompeho nemoc, Myozyme, ktery byl neddvno
schvdlen a uveden na trh.

36. vyrocni schiize EAMDA se uskutec¢nila dopoledne 23.
za¥i. Prezident Boris Sustar$i¢ podkoval slovenské organizaci za
bezvadnou organizaci leto$ni konference a vyro¢ni schiize. Zaroven byla
pfijata nabidka pani Broekgaarden a Petera Strenga z nizozemské
asociace pripravit konferenci 2007 v polské VarSave. Na zavér schlze
probéhla volba nového ¢lena vykonného vyboru EAMDA, kterym se
stala mistopredsedkyné slovenské OMD Maria Duracinska.

Odpoledne ucastniky ¢ekala kulturni prohlidka Bratislavy poci-
naje Bratislavskym hradem, kam jsme byli dopraveni autobusem a auty
s ploSinou. Odtud jsme ve skupinkdch se slovensky i anglicky mluvicimi
pravodci sjizdéli do centra Starého mésta. Vylet zavrSilo pratelské
posezeni u sklenice piva ¢i kdvy v zahradni restauraci.

Ucast na letosni konferenci a schiizi EAMDA byla pro AMD
velmi pfinosnd nejen diky ziskani novych poznatkii a informaci z oblasti
vyzkumu a 1é¢by NSO, ale umoZnila také navazani pratelskych kontaktt
s Gcastniky z jinych organizaci. Velice piijemné bylo setkidni s Andreou
Madunovou, predsedkyni slovenské organizace, a dalsimi mladymi lid-
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mi, kteff ji idi. Pfedali mi kapku ze svého entusiasmu a moc bych si
préla, aby nasSe dvé organizace navazaly bliZsi kontakty a spolupraci.
Pozitivni byl také hovor s prezidentem EAMDA, Borisem
Sustar§i¢em, ktery je zdroveii predsedou slovinské organizace, a dal§im
jejim zastupcem, Ivo Jakovljevicem. Vyjadiili potéSeni, Ze se konferen-
ce EAMDA po dvou letech zuicastnil i zdstupce AMD a projevili
upiimny zdjem s nas$i organizaci spolupracovat. Velkym piekvapenim
bylo, kdyZ jsem se dozvédéla, Ze, tiebaZze mdme v soucasné dobé
v EAMDA statut pozorovatele, uhradila za nds slovinskd organizace
Clensky prispévek za rok 2006. Boris Sustari¢ doufi, Ze se v blizké
budoucnosti opét staneme aktivnim ¢lenem a kratce zminil myslenku, Ze

Ve

EAMDA stat Praha.

Z mezindrodni konference EAMDA v Bratislavé
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II1. ro¢nik putovani Zapadoceskym krajem

Rok uplynul jako voda v potoce, nastal opét mdj, a to pro nés
znamenalo, Ze se muZeme od 20.5. t&Sit na Ctyfi baje¢né dny ve spo-
le¢nosti naSich kamarddd vodéaki. Jen televizni rosnicka nds moc
nepotéSila. Plvabna, s ismévem na rtech, sdé€lovala televiznim diva-
kiim, Ze maji pocitat s bourkami, pfivalovymi desti a dokonce krupo-
bitim. Kdo m4 ale dobrou ndladu v srdci, tomu ji Zadny lijak nemtiZe
zkazit.

V sobotu jsme se sjeli na nasi zdkladné, v bezbariérovém dom¢
Exodus v Tfemos$né. Teple obleceni jsme vyrazili k vodackému
kempu v Dolanech, kde niacelnik Olda zah4jil jiz III. ro¢nik naseho
putovani. Posilnili jsme se v tom nevlidném pocasi ¢ajem, kdvou,
vynikajicimi kolacky a buchtami. K ob&du byl tradi¢ni gulds a byl
tradicn¢ moooc dobry. Odpoledne se otuZili vodéci plavili na raftech
po Berounce. Plavba byla ptekrdsnd, ale neZ dopluli, splnila se pted-
povéd’ pocasi a zacalo prset. Piesto ndlada ztistala vybornd. K vecefi
jsme si pochutnali na uzenych kolenech, tzv. uzkolech. Skupina
Vandr Boys zahrdla a zazpivala. Déle jsme zhlédli ukdzku historic-
kého Sermu, perfektné provedenou. Dostali jsme na pamatku krasné
kaminky a srolované, po obvodu lehce ohoielé listy s milou basni,
kterou nds naSi kamarddi voddci vitali na setkdni. Kveceru znovu
doslo na slova televizni rosnicky, zvedl se prudky vitr, lilo a dokonce
pfes silnici padl strom.

Druhy den jsme vyrazili na vylet autobusem. Cilem bylo Cerné
jezero na Sumavé a hraniéni nadrazi v Zelezné Rudg. J4 i mnozi moji
kolegové vypadali, Ze vyrdZime zdolat Mont Blanc, jak jsme byli
navle€eni. Cestou jsme mohli do duSe uklddat niddherné piirodni
scenérie, lesy, horské svahy a v nich posazené domecky ¢i chaticky,
pasouci se stdda krav a ovci. Diky nasim skvélym organizatoriim,
kteti opatfili potfebnd povoleni, jsme se dostali autobusem az k sa-
motnému jezeru. A tam nds zcela pohltila krasa. Hladina jak zrcadlo,
kolem hluboky les a ticho, ledovy &isty vzduch... Cerné jezero, které
se rozléva na severnim svahu Jezerni hory, je nas§im nejvétSim. Ma
rozlohu ptes 18 ha a hloubku téméf 40 m. VSech osm Sumavskych
jezer, pét na naSem uzemi a tfi na némecké strané, je ledovcového
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pivodu, maji priblizn¢ stejnou nadmorskou vysku kolem 1 000 m
a leZi uprostred lest.

Cilem naSeho dal$iho putovani bylo spolecné Cesko-bavorské na-
drazi Zeleznd Ruda - Bayerisch Eisenstein. Velkd nadrazni budova,
kterou prochdzi stitni hranice, byla zrekonstruovdna za financni
pomoci EU. Prosli jsme celni a pasovou kontrolou a ocitli jsme se
v SRN. Jak prosté, uz zadné hrani¢ni zatarasy. V budov¢ je umisténo
cesko-bavorské informa¢ni centrum Narodnich a pfirodnich parkl
Sumavy. Zde jsme si vyslechli poutavé vypravéni nad reliéfni mapou
Sumavského pohoif, napt.o stavbé Zelezni¢niho tunelu pod Spi¢ikem
a o historii Zelezni¢ni trati z Plzné do Bavorska. Shlédli jsme kratky
film o némecké ¢asti Sumavy, ktery pripominal, Ze lovék je souddsti
ptirody a mél by ji proto ochranovat, nebot’ tak vlastné ochranuje
sam sebe. Pak jsme se vratili zpét do Ceska a na§ autobus se vydal na
zpate€ni cestu. I letos ndm naSi organizdtofi zadali jiZ tradi¢ni
domici dkol - napsat bdseil na uvedend slova. Tentokrat to byla tato
pestrd smésice: vokzal /rusky nddraZi/, uzkol /kdo nevi, viz druhy
odstavec/, Stamprlich /Stamprle/, tunel, plasténka, pampeliska, sou-
boj, voda, kokrhel, lanovka, boufe.

Tteti den jsme se t&ili na besedu s Mgr. Martinem Vobrubou,
mluvéim plzenské ZOO. Privezl s sebou i hosta z fiSe plazl, a to
agamu vousatou. Pivodné to mél byt hroznys krdlovsky, ale ten se
prave zacal svlékat z klize, a tak byl ponechdn, at’ se v klidu svého
domova ptevlékne. Mgr. Vobruba pfivezl jesté vycpané exemplare
kotula, fenka a outloné. Dozvéd¢li jsme se mnoho informaci o zvita-
tech plzenské ZOO, kterd letos slavi 80 let svého trvani. Nejvetsi
raritou ZOO jsou varani komodsti, nejmohutné;jsi jestéfi svéta. Vecer
se o zdbavu postarala skupina Vandr Boys, opét jsme soutéZili a pak
se provadeéla kontrola doméciho tkolu - bylo napsino a precteno pét
basni. Clenové skupiny Vandr Boys od nds letos dostali tenty?Z tikol -
vytvorit baseil na ndmi zadand slova. Splnili ho na jednicku. O pie-
stdvce mezi hranim stvofili kouzelnou rychlo-basenl. Bavili jsme se
naramné. Cas se ned4 zastavit, a tak i ndm nastala chvile rozloucent,
a teprve dlouho po ptilnoci jsme se dostali do svych pelisku.

Posledni den jsme se vénovali sportu, zahrili jsme si bowling.
ZavéreCnou akci naSeho setkdni byla predndska zdstupkyné cestovni
kancelafe o lazenistvi.
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Prozili jsme ¢tyti prekrasné dny. Dékujeme vSem sponzorim, bez
jejichz pomoci by se naSe setkdni nemohlo uskute¢nit. Dékujeme
organizatorim, Ze ndm vénovali sviij cas. Moc si toho vazZzime. Své
zpravodajstvi zakonéim verSikem platnym pro rok 2007: ,,AZ nastane
kvétna Cas, sejdeme se radi zas.*

Béhem naSeho krdsného pratelského setkdni se stala jedna moc
smutnd udélost. Zemiel otec naSeho hlavniho organiziatora Oldy.
Vénujme mu tichou vzpominku.

Nad’a Helmerovd

oV 2

Nahove - z besedy o zvivdtkdch z plzenské ZOO,
dole - radost z velké louZe v Zelezné Rudé a na bowlingu v Tremosné
(foto Frantisek Ujezdsky a Petr Vojdcek)
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Dolany 2006

Vloni v ervenci jsem se ve svych 47 letech poprvé zicastnila
vodacké vypravy po fece Berounce. S témito zkusenostmi ,,voddka*
jsem se rozhodla zicastnit ,,vodidckého vikendu* pro muskuldrni
dystrofiky. M¢la jsem trochu zkuSenosti s vodou, entuziasmus po-
moci a byt platnd a také, pfizndm se, trochu o¢ekavani, jak bude vse
probihat.

To co jsem méla moZnost proZit nejen splnilo, ale mnohondsobné
predCilo vSechna moje ocekdavani. Lidicky na voziccich projevili
uzasnou odvahu, nadSeni a radost.

Nakonec jsem ji osobné na lodi nejela, ale ostatni kamarddi, ktef{ se
této zodpoveédné tlohy ujali, padlovali jako o zdvod, jelikoZ obloha
stile nabizela hojnost vody a zlovéstné blesky a vitr signalizovaly
moznost pekné bourky. VSichni dojeli v porddku se zdravou chuti
k jidlu a sdélovani zazitka.

Vecer jsme spolecné prozili kratkou, ale o to hrozivéj$i bouiku —
pficetla jsem ji jako vzdani velkého obdivu a diku za odvahu a sta-
tecnost vSech vozickaii — vodakd. Také jako rozlouceni jednoho
skvélého ¢loveka s timto pozemskym svétem.

Druhy $umavsky den striveny na Cerném jezefe, kde na nds na
skalni stén¢ za vodou pomrkdvaly zbytky sn¢hu, rozzarené oci
ucastnikd a zdravy hladik zpdsobeny zdravym horskym vzduchem.
Spousta vjemt, které 1ze jen tézko vyjadrit na jedné stran¢ a pochopit
na stran¢ druhé. Pokud to ¢lovek nezaZije — neuvéii.

Posledni rozluckovy vefer ve Tremosné v Exodu — opét dZasnd
atmosféra. To co ¢loveék vnima a vstiebdva ve spoleCnosti téchto lidi
je predevsim klid, radost ze Zivota, spontdnnost projevu, uvédoméni
si hodnoty lidského byti — zastaveni, pfeddni si lasky, pochopent,
uznani, uvédomeéni si, co je v nds samych. Co miZeme davat a na-
opak co potiebujeme poznat a chtit a umét ptijimat. Propojeni dvou
svetl.

Je to neuvétitelné, ale z tohoto setkdni jsem si odnesla hodné tvorivé
energie do piiStich dnd, presvédCeni, ze svét je nddherny i z kole¢-
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kového kiesla, jelikoZz jsem za celé dny neslySela ani jedno jediné
postesknuti. Uvédomujeme si to my, lidé hnani rytmem této doby,
zavalen{ starostmi a praci?

Zivot je o setkdvani, pfeddvani 1dsky, odpousténi, radovini, uvédo-
méni si sama sebe a toho, pro¢ jsme tady. Nabizi se zamySleni:
Jakym zptisobem chci ¢as vyméfeny mi na této planeté vyplnit, jak
ho zhodnotit, ¢&im byt prospéSny a jaky vlastné jsem a jaky tu mam
ukol....

Jsem rada, Ze jsem mohla byt uvnitf déni. D&kuji vSem, ktefi mé
o existenci téchto akci uvédomili a tim mi umoZnili Gcastnit se.

Monika Hubickovd, Plzeri

Z Dolan — ukdzka sermu a vecerni posezeni
(foto P. Vojdcek a P. Zdkostelna)
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Rekondi¢ni pobyt AMD v Janskych Laznich

KdyZ jsem si na zacatku roku piecetla ve Zpravodaji AMD nabid-
ku rekondi¢nich pobytl, ani na chvilku jsem nezavdhala a zvolila
Janské Lazné€. Naposledy jsem na 1éCebném pobytu v téchto ldznich
byla jako pacientka v roce 1988, proto jsem byla velmi zvédava, jak
se za osmnact let zménily nejen 1dzn¢ samotné, ale i méstecko a jeho
okoli. A tak jsem se ve dnech 4.6. — 11.6.2006 spolecn¢ s dalSimi
¢leny AMD ziicastnila rekondi¢niho pobytu v Janskych Laznich.

PtijiZzd€li jsme sice za velmi chladného pocasi, ale atmosféra lazni
a okolnich hor byla tzasnd. Vsechno kolem zelené, svéZi a jeSté
nespdalené letnim sluncem

Ubytovani jsme byli piimo v Lazenském domé. Pokoje mély vlast-
ni koupelnu, WC a navic byly vybaveny i lednici, telefonem a te-
levizi. Po vstupni 1ékafské prohlidce (mnozi z nds se ji chtéli vyh-
nout, ale nekompromisni MUDr. Bradnovd ndm nedala Sanci a pro-
hlidku museli vSichni absolvovat) jsme dostali rozpis procedur a za-
¢ali si opravdu zaZivat typické lazenské prostiedi: cviceni a plavani
v bazénu, masdZe, koupele, motomed, elektrolécbu, zabaly, klasické
individudlni cviCeni a nejodvdzn&j$i ucastnici i plynové injekce.
Ptistup zdravotnického persondlu byl velmi mily a pratelsky.

Od let, kdy jsem do Janskych Lazni jezdila pravideln¢ jako paci-
entka, se mnohé zménilo. Lazenisky diim byl propojen s vedlejsim
lazetiskym domem Terrou a Janskym dvorem a byly v ném vybudo-
vany dal$i vytahy vhodné pro vozickére, jidelny, koupelny a WC.
V Janském dvorfe jsou pacientim k dispozici i venkovni terasy.
Lazenskym domem stédle proudily skupiny pacientl tam a zpét skoro
jako v labyrintu. Ve strdni nad Lizeniskym domem je vybudovidn
novy balneoprovoz s velkym bazénem a modernimi t&locvi¢nami,
ktery je opét s Lazeniskym domem propojen koridory a vytahy.
Chladné pocasi ndm tedy témét nevadilo, vzdyt jsme prostor celého
lazenského komplexu nemuseli viibec opustit. Nicméné prochazky
po okoli jsme si neodpustili. V okoli ldzni vznikla fada novych pen-
zionti a hotell, kterych si pfi prochazkach po okoli nebylo mozné si
nepovSimnout.
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Nejveétsim prekvapenim vSak bylo pro mne stravovani. Jako dcast-
nici rekondi¢niho ,,samoplatcovského* pobytu jsme byli doslova roz-
mazlovani. Vybér ze tii druhd jidel byl velice pfijemny, kazdy si
mohl objednat podle svého zaloZeni. Hlavni jidla byla bohaté dopl-
néna zeleninovymi pfilohami, ovocem, sladkostmi, pohary a soucasti
vecefi byla nabidka nealkoholickych i alkoholickych napoji.

Tyden ubéhl velice rychle a zpét jsme se vraceli uz za typického
letniho pocasi.

UZ dnes se té$im, Ze ptiSti rok bude v moZnostech AMD tento re-
kondi¢ni pobyt opét zrealizovat, Ze se budeme moci touto cestou
opét do Janskych Lazni podivat a na tyden si proZit ldzeiskou atmo-
sféru.

Ing. Miroslava Janotovd

Z pobytu v Janskych Ldznich (foto Petr Prochdzka a Alena Vdchovd)
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Rekondi¢ni pobyt AMD v CR v laznich
Velké Losiny 1. - 8. ¢ervence 2006

Rekondice jak ma byt

Byl to kouzelny tyden v kouzelném domé. Persondl v onom domé véko-
vym primérem jisté neptesahujici ani tficitku délal pro nds divy, a to jesté
se vstificnym tsmévem. Potiebujete sim posunout denné veceti o dvé hodi-
ny diiv? Samoziejmé&. Potiebujete to €i ono — vime sami, kolik toho potie-
bujeme navic. Ve s ismévem. Jako by se nad domem rozprostiral laskavy
a dobrotivy duch jakéhosi pradédecka. Ano, fe€ je o hotelu Pradéd ve Vel-
kych Losinach, kde jsme pobyvali v ¢ervenci na rekondi¢nim tydnu.

RovnéZ tak s ismévem a mile se mezi ndmi v jidelné prochézi (tu na cty-
tech kolech, tu kousek ,,po svych*) vedouci rekondice Petr Prochdzka. I on
je tu dobrotivym dédeckem (a nejen proto, Ze jiZ ma i vnoucka), aZz vzhledu
dosud nedédeckovského.

Piijemny genius loci je tu vSude, i v obou bazénech (venkovnim i lazefi-
ském), ba i u rybnicku. Tam vdm v malé restauraci ogriluji pstruha, ba ma-
Zete si ho i sami chytit, prut vam ptjéi. Cekdm tu po otevieni jako prvni,
dychtivy pstruha i piva. Pozoruji tenkou servirku, jak se lopoti s téZkymi
podstavci pod slunecniky, aby je pfenesla na plac, kdyZ mé oslovi od pultu
jeji Séfova: ,Jestli nejste ndkej moc nemocnej, mohl byste ji s tim pomoct.*
Chlapska jeSitnost zapracuje, ale ouha: to, co slecinka vlece, byt s problé-
my, sama, j4 ani nenazdvihnu, ba mi na tom uklouznou ruce a ja se tprkem
vzad snaZim najit rovnovdhu. NenaSel jsem. Ale asponi se mi podafilo kec-
nout na zadek na okraji péSinky, za kterou uZ je rybnik. Asi bych rybaitim
zamotal vlasec i hlavu a poplasil pstruhy. Kousek nad Losinami v Mars§iko-
vé nachdzim kouzelny dievény evangelicky kostelicek z roku 1609, v lese
nad nim studénku s dobrou vodou.

Chlubim se tu Petru Prochdzkovi coby pamétnik, Ze jsem byl u toho,
kdyZz se roku asi 1967 na lazetidku v Janskych Laznich ,kuly pikle* na zalo-
Zeni asociace myopatl — jesté s Jirkou Ulmanem, Karolkem Trnikem, Jir-
kou Kuthejlem a nyné&jsi pani Petra Prochdzky, kterou po ¢tyfech desetile-
tich pozndvam. Byl jsem tehdy v redakéni radé bulletinu ,,My MD*, cyklo-
stylovaného v zdvratném nakladu dvou set kustl. Cim byl amatér§t&jsi, tim
jsme ho vic milovali. Po roce 1970, v dobé tuhé bolSevické ,,normalizace®,
navstivili Kdju Trnika dva soudruzi se zlovéstnym vyrazem a vytkou, co si
dovoluje vydavat casopis bez povoleni komunistickych uradi.. Tehdy totiz
byla podezield a nezddouci, ba likvidovdna kazd4 aktivita zdola, protoZe
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mohla budit dojem, Ze strana a vldda se Spatné stard. Ta se piece starala
o vSechno a o vSechny. Pfed perzekuci ho zachrdnil asi jen vozicek. Ale
Trnik nebyl zvykly se vzdavat. Hledal feSeni, které pak naSel v tom, Ze
MDA (tehdy Muscular Dystrophy Association, coZ byl prvni ndzev) se
prejmenoval na CeStéji a tedy méné podeziele znéjici Kolektiv muskuldrnich
dystrofikd, stal se soucasti tehdejsiho Svazu invalidii a bulletin mohl vycha-
zet jako ,,odborné ucelové periodikum®, pficemz v redakéni rad€ mohli byt
jen funkciondfi organizace a 1ékaisti odbornici. Bulletin samoziejmé pod-
1éhal stranické kontrole, takze nebylo radno koledovat si o prisvih ¢i zruse-
ni tieba ¢lankem, Ze jistd britskd milionaika nabizela v Ceskoslovensku
zdarma vybudovat dvandict velkych zatizeni pro télesné postizené a stit to
odmitl s odiivodnénim, Ze socialisticky stit se prece o své potfebné umi
postarat a nemusi Zebrat u kapitalistl. Mimochodem — nic z toho, o ¢em pi-
Su v souvislosti s rekondiénim tydnem, si nedovedu ptedstavit v dobé pfed
Listopadem.

Mezi ptijemné a moudré lidicky v Losinach patii i pani Holubcové, kterd
nds masiruje aZ na pokoji a jeden vecer ndm pieddva poznatky o zdravém
Zivoté a stravovani. Uf, to ndm to ddva zabrat vic neZ nejtvrd$i masiz. Pivo
ne, ledacos ptijemného taky ne, na dotaz, pije-li kdvu, odpovida: No vite, ja
si ty tfi ¢tyfi ddm. Pak doda: za rok. Ale vime, Ze ma pravdu. Pér jejich
myslenek ted’ piepiSu, pani Holubcova totiZ vi, o ¢em mluvi:

= télo se Cisti zhruba od 4 do11 hodin, proto je tfeba ho Setfit.Tako-
vd kdva ¢i uzeniny apod. ho proto neimérné zatéZuji

=k Cajim: zeleny ¢aj s citronem je nevhodny, pretiZi t€lo; medem
sladit jen bylinkové ¢aje; nejlepsi na Casté piti je meduiikovy ¢aj,
vie v téle &isti. Lze i Roibos s medovou piichuti. Caje louhovat
nejvyse 7 — 8 minut, ne vic. Po 8 minutdch se do vody vylucuje
1 citrin, ktery je nezddouci

= rano je dobré pit vodu, kterou jsme vecer pfevarili. Usazeniny se
ptes noc vyplavily

= alkohol odvodituje télo a ni¢i Zddouci hlen v hrtanu. B&Znym ,,pa-
ndkem* se ztraci az 1 litr tekutin. Pivo pfekyseluje a odvodiiuje
télo. ,, Kocovina“ spo¢ivd mj. i v tom, Ze mozek je silné€ dehydra-
tovany

=k ¢iSténi organismu je dobré na pét dni naloZit ,rychlokvasku‘:
zeli, kmin, ¢esnek, trochu mrkve

=@ na jafe je dobrd kira: 10 dni jist po 10 stvolech pampelisky den-
né&. Prvni chutnd trpce, dalsi uz jsou sladsi. Sedmikrédsky lze jist
i dlouhodobéji, tfeba na chleba

= kdva a bilé pecivo ni¢{ maz nutny na klouby

@ rajskd jablka je dobré nechat tfi dny na okné na slunicku
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tropické ovoce je vétSinou ozdfené. Bandny jsou nejzdravéjsi
aZ uplné zmeklé. Jinak nejsou vhodné, télo je Spatné pfijima.
Holandska4 a jind ciz{ jablka jsou rovnéZ ozdfend a napusténd,
aby vydrzela navenek pekna po fadu mésict. Nejlepsi jsou ne-
oSetfend Ceskd jablka
chceme-li hubnout (zejména na btise), je dobré jist pravidelné
pred spanim cisty bily jogurt (v jiné denni dob€ snédeny tento
ucinek nema)
z mas je nejvhodnéjSi makrela. Krom tif slozek ma vSechny lat-
protoZe kuchand byla opakované rozmraZend a zase zmraZena.
Jist ji bez kiZe. Je dobrd i na srdce
k vecefi je vhodnéjsi leh¢i jidlo, napt. brambory nebo $pagety
se zeleninou. Spi se 1épe
gingo je dobré (tfeba gingo-prim na studené nohy), vSeobecné
nejlepsi je gingo-biloba. Po 8 tydnech uZivani ale ztraci gingo
ucinek

Karel Funk

sm;a rybareni v losinském rybnicku
(foto Fr. Ujezdsky a VI. Rédl)
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Rekondic¢ni pobyt AMD v Hodoniné
u Kunstatu 15.7. - 22.7.2006

Hlavni néplni leto$niho pobytu byl pocitatovy kurz, ktery probihal kazdy
den ve vybavené pocitacové ucebné. Kurz byl rozdélen do dvou oddili —
pro zacatecniky a pokrocilé, a to ve vSech v€kovych kategoriich. Pro ty,
ktefi se kurzu nezucastnili, byl pobyt spiSe odpocinkovy, pfizptisobeny hor-
kému letnimu pocasi.

Rehabilitaéni cviceni i vétSina pfedndSek a ostatnich akci mohla probihat
venku na cerstvém vzduchu. Krasné slune¢né dny praly také vyletim na
koupaliité v rekreaénim aredlu Zalov, opalovani a prochdzkam do okoli.

Prazdninova letni pohoda, odpocinek a dobrd nédlada — tak lze shrnout
tento piijemny tyden. Jediny problém, ktery pfi pobytu nastal a viem zkazil
néladu, byla porucha vytahu, odstranénd se znacnym zpozdénim, pficemz
pan spravce nikoho neinformoval o pribéhu oprav. Jsme toho nédzoru, Ze
v rehabilitacnim stfedisku pro télesné postizené by se podobné technické
potiZe mély fesit ihned.

Véfime, Ze se uZ tato situace nebude opakovat, a Ze nikoho neodradila od
dalsi navstévy Hodonina.

Marie Krékovd, Zdenék Baldik

\

Hlavni ndplni pobytu byl pocitacovy kurz, nechybélo cviceni ani zdbava
(foto Fr. Ujezdsky)
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Hodonin, dovolena v Zamecku 22. — 29.7.2006

Rekrea¢ni stiedisko Zamedek je v krdsném prostiedi Ceskomo-
ravské vrchoviny, kolem jsou hluboké lesy a rozsdhlé louky.

Hned prvni den vecer jsme se na zdbavé sezndmili s novymi lidmi,
ktefi byli mili a pfijemni, a postupné se z nds vSech stali kamaradi.

KaZzdy den byl program, kde se hraly rizné soutéZe, pii kterych jsme
se vyradili a bavili se. Po kazdé soutéZzi bylo vyhodnoceni a rozdiny
odmény.

Zicastnili jsme se také koncertu zpévaka Petra Bilého, ktery zpival
nadherné, a predndsky pravnika, které byla zajimava a pii které jsme se
dozvédéli plno novych véci.

Nedaleko Zame&ku je koupali§té Zalov, kam jsme se chodili koupat.
Ze zacatku se ndm voda zddla studend, ale pak jsme si zvykli. Obcas
jsme chodili na rozcvicky s cvicitelkou Karolinou. Vyzkouseli jsme si
ubrouskovou techniku na miskach, které jsme si mohli vzit domt. Jeden
vecer prob¢hla drazba, z které jsme si dovezli riizné malickosti. Ve
ctvrtek veCer se konal tdbordk s opékdnim péarkd. Posledni vecer se
konala na rozloucenou diskotéka, na které jsme vydrzeli dlouho do noci.

V sobotu nastdvd Cas baleni, posledni snidan¢, louceni s novymi
prateli a odjezd domi. Velice se ndm v Zamecku libilo, jidlo bylo dobré
a chutné, nabrali jsme urcit¢ par kil. Doml se ndm ani nechtélo, na
krasné chvile strdvené s milymi lidmi budeme vzpominat cely rok

a doufat, Ze se v pristim roce znovu setkdme.

Matouskovi
(foto Fr. Ujezdsky)
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Sachové klani v Hodoniné

JiZ podruhé jsem dostal pozvéni zicastnit se Sachového turnaje
v malebném prostiedi rekreacniho stfediska v Hodonin¢ u Kunstatu.
V druhé poloving fijna zde byva nddherny podzim, coZ se opét potvr-
dilo.

I tentokrét jsem byl pfitomen jako lichy hra¢, tedy jako rozhod-
¢i. Znovu se zde seSel hojny pocet vyrovnanych soupeiti véetné Ctyf
hra¢t z Mad’arska a jedné ucastnice ze Slovenska. Z tficeti hract byl
uctyhodny pocet jedendcti Zen. Od zacdtku se zddlo, Ze favorité se
oddéli od ostatnich hracid, ale béhem nékolika kol bylo jasné, Ze
jednoznac¢né silnych ani slabych hracd nebylo. Startovni pole se
natolik promichalo, Ze jesté v sedmém kole nebylo jasné, kdo ma
k vité€zstvi nejblize. Z kone¢ného vitézstvi se nakonec radoval host
z Madarska. O tom, Ze vykonnost hra¢t byla opravdu vyrovnand,
svedci fakt, Ze jedenact hrach se v kone¢ném zictovani délilo o 10. —
21. misto. VSech devét kol probéhlo v naprostém porddku a dvé

drobnd nedorozuméni se vyiesila ihned u partie.

Na snimku vlevo hraje Zd. Snyta simultdnku, vpravo Jiri Sandera
a Irena Badacovd dohrdvaji partii (foto Fr. Ujezdsky)

Po cely pobyt o nds bylo jako vzdy vyte¢né postardno i pies-
to, Ze se od loniského roku vyménil na Zamecku personal. Abychom
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se dostate¢n¢ aklimatizovali na vesnické prostiedi, nesméla chybét
prava zabijacka seldtka, ze kterého se Cerpaly zdsoby po zbytek po-
bytu.

Po dva vecery jsme méli moznost pobavit se s Zivou muzi-
kou, a abychom se po veCerech nebavili jen u muziky, na potad
ptisla i oblibend simultanka. Proti dvanacti hra¢lim nastoupil nehraji-
cf host Zden&k Snyta, ktery 1x prohrél, 3x remizoval a 8x vyhral.

v v

V¢&im, Ze pristi rocnik se opét vydarti, jako ty pfedeslé.
Leos Spdcil

Co jsou to Sachy v Hodoniné?

Vcera jsem se vratila ze Sachového turnaje - sedmého ro¢niku
Memoridlu Véclava Krej¢tho. Vzapéti useddm k pocitaci, abych se
s vami pod¢lila o prozité chvile na Zdmecku v Hodoniné u Kunstatu.

Hodonin nds ptivital barevnosti okolnich smiSenych lesi ve
svazich nad vesniCkou. Kopce hrdly vSemi barvami podzimu. Mdm
tyto odstiny rada, nebot’ plisobi velmi teple a uklidiiuji mou rozhara-
nou dusi.

Na Zamecek jsem dojela jako prvni a Sla se projit po okoli. Stdla
jsem na kopci u Hodunky a divala se na vesnici. Spousta komint
koutila, i kdyz zatapét urcité nebylo tieba. Kouf viibec neptisobil
rusivé a neekologicky. Naopak. Navodil mi Ladovy obrazky z dét-
skych let. Na okolnich svazich se pésly krdvy a telata. Jedna krdva
stdla u sloupu elektrického vedeni a intenzivné si o néj drbala krk.
Pti této pro ni dileZité ¢innosti se na meé upten¢ divala. Nevim, co se
ji honilo hlavou, ale j4 si vzpomnéla, Ze musim upalovat na Zamecek
a uvitat ostatni.

Pomalu se zacali sjiZd¢t a ubytovavat. Prezentace, které jsem se
Ucastnila jako pomocnik, probéhla v srde¢né atmosféie. Mezi hraci
z Cech a Moravy byli i étyfi z Mad’arska a Janka ze Slovenska.
VSichni jsme se pfivitali a t&ili se na dals$i den, kdy v deset hodin
dopoledne za¢inalo 1. kolo turnaje. Cekaly na nds Sachovnicové
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stolky s figurkami a hodinami. U kaZdého mista na stole stdla
cedulicka se jménem hrace. Ti byli vylosovdni pocitacem, ktery
obsluhoval nd$ rozhod¢i, pfijemny a usmévavy ¢lovek - LeoS Spacil.
Ja, Sachovy zacdteCnik a nezkuSenec, jsem v losovani méla velké
Stésti. Na prvni zdpas se na m¢ chystal vitéz loiiského turnaje, Mad’ar
Géza Razsits. Lepsi vylosovani jsem si ani pfdt nemohla. M¢la jsem
pied sebou sviij prvni opravdicky Sachovy zdpas a hned s takovym
soupefem. Tlumoc¢nik mad’arskych Sachisti mi pomohl s Gézou se
domluvit. Jen my tfi vime, o ¢em jsme si povidali. Pochopiteln¢ jsem
svij prvni zapas ve své snad nadchdzejici Sachové kariéfe prohréla,
ale diky Gézovi a tlumocnikovi Karlovi se cti. Do turnaje jsem sko-
¢ila rovnou po hlavé a po tiech zdpasech méla neuvétitelné dva body.
Soupeti se zacali tidst. Neméli ov§em divod.

Krom¢ $acht jsme se dokdzali i bavit. Soutéze o Super Star jsem
se stydéla zdcastnit a pfitom zpivani, to je moje silnd strdnka.
Kdybych se misto Sachi rad¢€ji vénovala zpévu a uceni textil, urcité
bych to n€kam dotdhla. Tedy kdybych byla mladsi.

Jeden veCer jsme porddali simultdnku, které jsem se z pocho-
pitelnych divodi nezicastnila, a dva vecery jsme stravili ve spole¢-
nosti hudebnikli, zpévu, tance, tomboly a drazby. Bavili se snad
vsichni a nebylo tfeba nds do zdbavy nutit.

Zpestfenim pak byla soutéz masek a Vlastikova projekce video-
snimku. Mluvim za sebe. Hodn¢ jsem se zasmdla a pobavila.

Pét dni ve spolecnosti kamaradi v Hodoniné uteklo jako voda.
Nikdy nezapomenu na dva okamziky, které m¢ opravdu pozna-
menaly. Prvni slzy v o€ich jsem méla pfi pohledu na krasné oble-
¢enou a upravenou pani Kratochvilovou, kterd tancila. Dalsi pro mé
nezapomenutelny zdzitek, plny emoci, byl sélovy tanecek novo-
manZelt Stani a Fandy Ujezdskych. Pisefi ,,Z hor divoky tymidn" jen
umocnila dileZitost okamziku. Mrdz mi béhal po zddech a ja méla
pocit, Ze se mi hlava rozskoci.

Prozili jsme nddherné chvile u Sachovnic i mimo n¢. Byla jsem
se podivat na Zalové. Ve stylové dievéné hospidce vonéla kamna
a bylo tam piijemné¢ teplo. Cesta zpét uz byla horsi. V naprosté tmeé
se jen velmi Spatn¢ orientovalo. Nastésti jsem neSla sama. Kamarad
na cestu svitil mobilnim telefonem.
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A tak bych chtéla touto cestou podc¢kovat vSem svym kama-
radim, Ze mi umoznili prozit krasné dny. Dlouho na né¢ budu
vzpominat a Zit z nich. Za rok snad na shledanou v Hodoniné& pfti
dal§im Sachovém klani, kdy vSichni budete mit divod se mé u $a-
chovnice bat.

Mila Kristovd

Nekolik pohledii na hrdace soustiedené nad sachovnicemi
(foto Fr. Ujezdsky)
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Podékovani statnim institucim, sponzorum a darcum

Dékujeme statnim institucim, sponzorim a darcim, ktefi finanéné nebo materialnimi
dary prispéli k ¢innosti a prezentaci Asociace muskularnich dystrofikii v Ceské republice.

Velmi si této pomoci vazime a doufame v jejich podporu i v dalSich letech.

Seznam statnich instituci, sponzorti a darct je uveden abecedné bez ohledu na vysi
financ¢niho piispévku ¢i hodnoty daru:

Alena a Olda Netrvalovi

Babicka a dédecek

Benediktinské opatstvi Rajhrad

Caha Stanislav

Ceska rada humanitarnich organizaci
ELEKTROUNIVERSAL — Michal Malik, Praha
Fond T-Mobile — Nadace VIA
Fuchsova Hani¢ka

Hospudka v Chaloupce

LT stavby Plzen

MEYRA CR

MEZADO - Jan Pesek Plzeri

Marek Pech — Autodoprava Plzeii
Franta a Marta Bockovi

Milan a Jana

Ministerstvo prace a socidlnich véci CR
Ministerstvo zdravotnictvi CR

Véra a Petr Landovi

OPTIK JAKL, Praha

OPTREAL s.r.o

ORTOSERYVIS

Pijcovna lodi Pavel Sikita

Profi Bowling Tfemos$na

Restaurace Na potraviniach
Restaurace SPORT - Nové Straseci
Rehoiik Zdenék

Petr Vojacek — politate FOX
SETRANS - Josef Selichar

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 Zden&k, Praha

a mnozi, kteii si nepidli byt jmenovani, také nékteii denové AMD v CR
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Z fotosoutéze ,,iivot nejen na kolech 2006

Zivot nejen na kolech 2006,%,‘

(Eare00n A1 Fodageatu mdnrs & posiibenim  Kategorie B Fotopmne.
. aroes

B& AL

Frantisek Ujezdsky u panelu se svymi snimky
(foto Pavla Hybnerovd — red. ¢as.Vozickdr)

Ukdzka z vitezného cyklu ,, LouZe* Frantiska Ujezdske’ho
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