Asociace muskularnich dystrofika v CR



AMD je élenem Ceské rady humanitarnich

) organizaci, Narodni rady zdravotné

2| postizenych Ceské republiky a pozorovatelem
EAMDA - Evropské aliance

asociaci nervosvalovych nemoci.

Poslani a cile asociace

Asociace muskularnich dystrofikd v CR je celostatni organizace
pusobici v Ceské republice, ktera sdruZuje ob&any postizené
muskularni  dystrofii, tzv. myopatii, a dalSimi nervosvalovymi
nemocemi. Skupina muskularnich dystrofik( patfi k nejtize postizenym,
Z nichZz mnozi jsou odkazani na pouzivani voziku pro invalidy a na
pomoc jinych osob se vSemi negativnimi disledky této skute¢nosti.
Asociace muskularnich dystrofikd v CR prosazuje specifické zajmy a
potfeby svych &lenl, porada rehabilitaéné vychovné kurzy, Skoleni a
seminare, spoleCensko-kulturni setkani, rekondi¢ni ozdravné pobyty,
Sachové turnaje atd., spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se
zahrani¢nimi asociacemi obdobného charakteru. Poskytuje téz
socialné pravni poradenstvi a jinou pomoc svym &lendm a vyviji Usili v
boji proti nervosvalovym chorobam a jejich nasledkim.

Dalezitou soudasti ginnosti AMD v CR je vydavani &lenského &asopisu
ZPRAVODAJ AMD, ktery je urCen pro poskytovani informaci jak z
oblasti vlastni €innosti AMD, tak z oblasti Iékafské védy a vyzkumu
nervosvalovych nemoci a jejich nasledk(. Casopis pfinasi také novinky
ze zahranici, jez souviseji s nervosvalovymi nemocemi.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit Sirokou
problematiku nervosvalové postizenych v€etné déti a mladeze.

| nadale jsme c¢lenem mezinarodni organizace EAMDA, sdruzujici
podobné organizace v Evropé.

irJternet: www.md-cz.org
ICO: 161 90 254

Kancelar: Petyrkova 1950/18 (suterén), 148 00 Praha 414
Ufedni hodiny: Ut, St, Ct 13:00 — 16:00 hod., Pa 10:00 — 13:00 hod.
Konto u Komeréni banky Praha 4: €.u. 30333041/0100
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http://www.md-cz.org/

Vazeni pratelé,

Asociace muskularnich dystrofikd v CR vam predklada vyro&ni zpravu o
¢innosti a hospodareni za rok 2008. Naleznete v ni prehled aktivit a udalosti,
které jsme béhem uplynulého roku uskutecnili.

NaSe ¢&innost byla i v roce 2008 pestra. Bez podpory pfedevsim MPSV, MZ,
Méstské ¢asti Prahy 11, sponzord a rdznych nadaci bychom je vSak nemohli
uskutecCnit.

MZ CR, podpofilo projekty v oblasti rekondiénich pobytl, které jiz tradiéné
patfi k nejoblibenéjSim. Nasi ¢lenové tak mohli stravit pfijemné chvile na
ozdravnych pobytech v Hodoniné u Kunstatu, (kde se konalo hned nékolik
pobytl), Velkych Losinach a probéhl jiz 5. roénik narodniho putovani po
Plzefiském kraji. Ze zahrani¢nich to byl pobyt u mofe na Makarské riviefe v
Chorvatsku. MZ také finanéné podpofilo vydavani ¢asopisu Zpravodaj.
Uskutecnil se i Sachovy memorial Vojty Drapala.

MPSV nam poskytlo podporu v oblasti socialné pravniho poradenstvi a
provoznich nakladd organizace.

Méstska &ast Prahy 11 pfispéla na |. roénik turnaje AMD v CR — DAMA
OPEN, na provoz a €innost organizace.

NaSe &innost byla zaméfena na poradenstvi v pravni a socialni oblasti. Snazili
jsme se informovat o novinkach v oblasti nervosvalovych nemoci a to
prfedev8im prostfednictvi Zpravodaje. V pravnich otazkach se pak mnozi
obraceli na pana JUDr. Jana Bébra a v oblasti zdravotni na doc. MUDr. Milusi
Havlovou, CSc., vedouci nervosvalového centra v Praze.

AMD v CR v prib&hu roku 2008 spolupracovala s Narodni radou osob se
zdravotnim postizenim v CR. Aktivné se podilela na poskytovani poradenstvi
pfi nékterych nejasnostech v uplatiiovani zdkona o socialnich sluzbach.
Vazeni pratelé, i pfes finanéni problémy se Asociaci muskularnich dystrofika v
CR podafilo tento rok zvladnout. Zadali jsme také pfipravovat akce, které,
pokud se v8e povede, probéhnou v roce 2009 a pfispégji k vétsi propagaci nasi
organizace a problematiky muskularni dystrofie.

Dé&kuji vSem, ktefi se podileli na zajisténi vSech akci i dalSich aktivit pro nasi

organizaci.

Zdenék Janga
predseda AMD v CR



Asociace muskularnich dystrofiki v Ceské republice
Vybor AMD v CR:

FuriSova Véra
Janda Zdenék
Jedlickova Blanka
Kacirkova Jitka
Kaslova Jaroslava
Nerancolakis Nikos
Prochazka Petr
Riglovéa Pavlina
RousSalova Jana
Sandera Jifi
Vojackova Zuzana

Vykonny vybor:

Predseda: Zdenék Janda
Mistopfedseda: Petr Prochazka
Jaroslava Kaslova

Nikos Nerancolakis

Zuzana Vojackova

Revizni komise:
Predsedkyné: Landova Véra, Clenové: Macakova Jana, Pistékova Eva

Redakéni rada Zpravodaje AMD:
odpovédna redaktorka: Mgr. Dona Zalmanova
Clenové redakéni rady: Jitka Kac&irkova, Blanka JedliCkova, Eva Pistékova

Zastupci AMD v CR v krajskych radach zdravotné postizenych:

Véra FuriSova - Olomoucky kraj

Dr. Alena Mrazova - Kralovéhradecky kraj

Nikos Nerancolakis - Moravskoslezsky kraj

Pavlina Riglova - Jihomoravsky kraj

Zuzana Vojackova - Plzerisky kraj

Zastupce AMD v CR v Evropské alianci asociaci nervosvalové postizenych
(EAMDA): Jitka Kacirkova

Pocet élenti AMD v CR v roce 2008: 351 z toho déti a mladeZe: 46
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Zprava o hospodareni AMD v CR k 31. 12. 2008

PRIJMY

Dotace MZ CR K& 443 200, -
Dotace MPSV CR 330 000, -
Granty MC Praha 11 99 000, -
Nadacéni fond Zlata Praha 30 000,-
Sponzorské dary 106 884,-
Dobrovolné prispévky 5120, -
PFijmy za pobyty 606 067, -
Turnaj Dama 600, -
Jiné ost. pfijmy 1 800,-
Uroky KB, TV 193,38
Clenské prispévky 54 000, -
PFijmy celkem 1676 864,68
VYDAJE

Mzdové naklady: 469 330,-
- hrubé mzdy K¢& 229 732,-
- Dohody DPC, DPP 126 540, -
- Odvody ZP, SP 113 058, -
Provozni naklady: 1184 596,70
materialové

kanc., ost. material 10 589, -

nematerialové

- el. Energie 10 589, -
sluzby

- pobyty 953 458,20
- Zpravodaj AMD 105 199, -
- AK- soc. poradenstvi 28 560, -
- Najemné 10 170, -
- pojisténi majetku 3029, -
- Uraz. poj.org. 4,2% 1053, -
- schlize 9 309, -



- péce o Cleny-jubilea

- Turnaj Dama

- publikace-ucetnictvi

- registrace-pojistné

- ostatni sluzby

- poplatky KB,NRZP,APZP,CRHO

cestovni naklady
- doprava
- cestovné

spoje
- telefon, internet
- postovné

Vydaje celkem

5152, -
6 454, -
4811, -
1600, -
15 287, -
1 006,50

3625, -
570, -

18 187, -
4 857, -

1653 926,70 K&

Hospodarsky vysledek za rok 2008 — zisk 22 937,98 K&

Rousalova Japa
Hospodar AMD v CR

Prehled sponzoru a instituci, ktefi v lonském roce prispéli na nasi

¢innost.

MZ CR K¢& K& 443 200, -
MPSV CR K& 330 000, -
Méstska ¢ast Praha 11 K& 99 000,-"
CEZ K& 100 874, -
Benefi¢ni koncert Ké 2010,-
Ing. Janotova Ké 2000,-
Benedikt. opatstvi K& 2000,-
NF Zlata Praha K¢ 30 000,-
Konto Bariéry K& 20 000,-

dobrovolné pfispévky K& 5120,-

Konto Bariéry software na PC

Dékujeme.



Dotované projekty:

Rekondicni pobyty, Skoleni a seminare, pobytove akce se zvlastnim
zamérenim na muskularni dystrofiky - MZ CR, Ufad MC Praha 11

Projekt - sprava sluzeb odbornych stfedisek, socialni poradenstvi -
MPSV CR, Urad MC Praha 11

Hlavni akce v roce 2008:

24.5. - 31. 5. 2008 Rekondiéni pobyt ¢lend AMD v CR, Hodonin u
Kunstatu

31.5. - 4. 6. 2008 Rekondi¢ni pobyt se sportovnim zaméfenim,
Tfemosna u Plzné

9.8. - 16. 8. 2008 Psychorehabilitaéni kurs ¢lend AMD v CR, Hodonin u
Kun-statu

28.6. - 5. 7. 2008 Rekondi¢ni pobyt &leni AMD v CR ve Velkych
Losinach

11.8. - 18. 8. 2008 Rehabilitacni pobyt se sportovnim zamérenim ¢lenu
AMD v CR, Hodonin u Kunétatu

23. 8. - 3. 9. 2008 Ozdravny rekondiéni pobyt élend AMD v CR u more
v Makarské, Chorvatsko

Spoleény program rekondiénich a edukaénich pobytd AMD v CR:

Zdravotni problematika, vyuziti neagresivnich fyzioterapeutickych
technik, dechova cviceni, aplikace podpurné plicni ventilace v praxi,
stravovaci rezim, individualni a skupinova cvi¢eni, socialni
problematika, nacvik sebeobsluhy aj.

Skoleni a seminare:

4. bfezna 2008 - na MPSV setkani pracovnich skupin zaméfrenych na
hodnotici monitorovaci skupiny systémového projektu "Systém kvality v
socialnich sluzbach"

11. dubna 2008 - zasedani Ceské asociace poskytovatell socialnich
sluzeb na krajském ufadu v Praze

14. — 18. dubna 2008 - vystavy Non-Handicap na Prazském vystavisti
24. dubna 2008 - zasedani krajskych rad NRZP v celé CR
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17. — 18. dubna 2008 - vyborova schlize v Hodoniné u Kunstatu
30. — 31. kvétna 2008 - republikoveho shromazdéni NRZP v Praze
18. €ervna 2008 - zasedani valné hromady CRHO

Casopis Zpravodaj AMD:
Byla vydana Ctyfi €isla - v dubnu, &ervenci, Fijnu a prosinci
EAMDA:

| nadale zUstavame ¢&leny mezinarodni organizace EAMDA sdruzujici
jednotlivé narodni organizace ve statutu pozorovatele.

Schiize vyboru:

15. 2. 2008, schiize vykonného vyboru AMD
17.-18. 5. vybor AMD,

7. 8. 2008 vykonny vybor AMD

2. 10. 2008 vykonny vybor AMD
26. 11. 2008 vybor AMD

Sportovni akce:

24.10 — 28 10.2008 - 1. ro¢nik Sachového memorialu Vojty Drapala v
RZ Zamecku v Hodoniné u Kunstatu

13. 9. — 1. roénik Dama Open — podpofila MC Praha 11

13. 12. 2008 — turnaj o pohar v bowlingu, ktery se konal v Plzni. Turnaj
pro leny AMD v CR uspofadala skupina Vandr Boys spolu se
sponzory

Medialni a vefejné aktivity AMD v CR
15. ledna 2008 - slavnostniho koncertu ve Valdstejnském palaci kde
jsme dostali moznost prezentovat nasi organizaci prostfednictvim

agentury Euroart. Na koncerté se pro organizaci vybralo 2000,- K¢.

18. — 19. Cervna 2008 - sportovniho projektu "Oranzové kolo Nadace
CEZ"



5. roénik putovani po plzeriském kraji 31. 5. — 3. 6. 2008




Rekondiéni pobyt AMD v CR v Hodoniné u Kunstatu 24 - 31.5.2008
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Rekondi¢ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu 9.8. - 16. 8. 2008.
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Ozdravny pobyt v Chorvatsku 23. 8. — 3. 9. 2008
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1. ro€nik Sachového memorialu Vojty Drapala 24. — 28. fijna 2008

Viyroéni zprévu zpracovali: Zdenék Janda
Iveta Jelinkovéa
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