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Asociace muskuldrnich dystrofika v CR
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AMD je élenem Ceské rady &
humanitarnich organizaci, Narodni
rady osob se zdravotnim postizenim
Ceské republiky a élenem EAMDA —
Evropské aliance asociaci
nervosvalovych nemoci.
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Asociace muskularnich dystrofikd v CR, ktera sdruzuje postizené muskularni dystrofii
(tzv. myopatii) a dalSimi nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni neziskova
organizace plsobici v Ceské republice. Muskularni dystrofici pati k nejtize postize-
nym, mnozi jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob se vSemi nega-
tivnimi dusledky, které z této skute€nosti vyplyvaji.

Asociace muskularnich dystrofikG prosazuje specifické zajmy a potfeby svych clend.
Pofada rehabilitané vychovné kurzy, rekondiéni ozdravné pobyty, seminafe, Sachové
turnaje atd. Spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se zahrani¢nimi asociacemi
obdobného charakteru, které dnes existuji ve vétsiné zemi svéta jako vyznamna sou-
¢ast v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich nasledkim. Poskytuje téZ socialné
pravni a jinou pomoc svym ¢lentim.

Dulezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofik(l je vydavani ¢lenského
Casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi ¢tvrtletné a poskytuje informace ¢lendm jak
z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak i z oblasti Iékafské védy a vyzkumu nervosvalovych
chorob. Casopis pfinasi také novinky ze zahraniéi, jeZ souviseji s nervosvalovymi ne-
mocemi, a je zakladem pro vzajemnou vyménu zkuSenosti a nazoru postizenych.
Cilem AMD v CR je trvale sledovat a poméahat Fesit Sirokou problematiku postiZzenych
nervosvalovymi nemocemi vCetné déti a mladeze. Tato Cinnost je financné znacné
nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

VSem darclim a sponzorlim pfedem dékujeme.

Nase adresa:

Asociace muskularnich dystrofika v CR
Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 414
tel./ fax: 272 933 777,

webova adresa: www.amd-mda.cz, email: amd@md-cz.org

Kancelar: Petyrkova 1950/18 (suterén), 148 00 Praha 414
Ufedni hod.: Ut, Ct 13:00 — 16:00 hod., St 12:00 — 15:00 hod., P4 9:00 — 12:00
V dobé nepfitomnosti volejte na tel.: 722 946 323

Cislo konta: Komeréni banka, Praha 4: 30333041/0100

Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2010


http://www.amd-mda.cz/
mailto:amd@md-cz.org

Vazeni pratelé,

Asociace muskularnich dystrofiki v CR vam predklada vyroéni zpravu o &innosti a
hospodareni za rok 2010. Opét zde naleznete prehled aktivit a udalosti, které jsme
b&hem uplynulého roku uskuteénili. NaSe €innost byla i v roce 2010 pestra.

Bez podpory pfedevSim Ministerstva prace a socialnich véci, Ministerstva
zdravotnictvi, Méstské ¢asti Prahy 11, sponzord a rliznych nadaci bychom je vSak
nemohli uskuteénit. MZ CR, podpofilo projekty v oblasti rekondiénich pobytti, které jiz
tradiéné patfi k nejoblibengjSim. NaSi €lenové tak mohli stravit pfijemné chvile na
ozdravnych pobytech v Hodoniné u Kunstatu, v Tfemosné u Plzné a Velkych Losinach.
Ze zahranicnich akci to byl pobyt u mofe na Makarské riviefe v Chorvatsku, na kterém
se také podilela Nadace CEZ projektem OranZové kolo a Nadace Dobry skutek. MZ
také finanéné podpofilo vydavani ¢asopisu Zpravodaj. MPSV nam poskytlo podporu v
oblasti socialné pravniho poradenstvi a provoznich nakladu organizace. Méstska cast
Prahy 11 pfispéla na €innost organizace a rekondi¢ni pobyty. Nadacni fond Zlata Praha
pfispél na ¢innost AMD. V roce 2010 jsme pokracovali ve spolupraci s 0.s. MDA RIDE,
ktera vyznamné finan¢éné pfispéla na nase aktivity. Nadace Charty 77 nam pfispéla na
dopravu na rekondic¢ni pobyty.

Nas$e cinnost byla zaméfena na poradenstvi v pravni a socialni oblasti. Snazili jsme se
informovat o novinkdach v oblasti nervosvalovych nemoci a to predevSim
prostfednictvim 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. | nadale AMD v roce 2010 spolupracovala s Narodni
radou osob se zdravotnim postizenim v CR a Ceskou radou humanitarnich organizaci.
PokraCovalo poskytovani poradenstvi pfi nékterych nejasnostech v uplatfiovani zakona
o socialnich sluzbach. Vydali jsme pfirucku o svalové dystrofii, jejiz autorkou je Zuzana
Valerova, a na které se dale podileli Zdenék Janda, Jitka Kacirkova a MUDr. Miluse
Havlova. Za finan¢ni podpory a o.s. MDA RIDE se podafilo pfiru¢ku vytisknout. Dale
zUstavame aktivnimi ¢leny mezinarodnich organizaci: EAMDA — Evropské aliance
asociaci nervosvalovych nemoci, CEEGN, TREA-NMD. Diky podpofe Ufadu viady -
VUA VIadni vybor pro postizené obgany, jsme ziskali finanéni prostfedky na provoz
webového portalu, Clenské pFispévky v EAMDA a zuc&astnili se konference EAMDA,
konané v Milané. Na konferenci byly projednavany pfipravy na konferenci v Praze
2011.

Vazeni pratelé, i v roce 2010 Asociace muskularnich dystrofikd v CR pokragovala
v propagovani problematiky lidi postizenych svalovou dystrofii. Zacali jsme také
pfipravovat akce, které, pokud se v8e povede, probéhnou v roce 2011.

Dékuji vSem, ktefi se podileli na zajisténi vSech akci i dalSich aktivit pro nasi
organizaci.

Zdenék Janda
pfedseda AMD

Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2010



Asociace muskularnich dystrofik(i v Ceské republice

Vybor AMD

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

Riglova Pavlina
Vykonny vybor

Predseda: Zdenék Janda
Mistopredseda: Petr Prochazka

Jaroslava Kaslova
Nikos Nerancolakis
Zuzana Vojackova

Revizni komise
Predsedkyné: Landova Véra
¢lenové: Macakova Jana, Jana RouSalova

Redakéni rada Zpravodaje AMD
odpovédna redaktorka: Mgr. Dona Jandova Zalmanova
¢lenové redakéni rady: Jitka Kacgirkova, Blanka Jedlickova, Miroslav Valina

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 postize-
nych (EAMDA):
Zdenék Janda, Jitka Kacirkova

Pocet ¢lenu: 332
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Zprava o hospodareni AMD v CR k 31.

PRIJMY

Dotace MZ CR

Dotace MPSV CR

Granty M&C Prahy 11
Mésto Plzen

Nadacni fond Zlata Praha
Urad vlady

1. pohar EMDA RIDE Sachy
PFijmy za pobyty tuzem.
Pfijmy za pobyt zahr.
Zpravodaj AMD-reklama
Sponzorské dary

Ostatni vynosy
Dobrovolné prispévky
Uroky KB, TV

Cl. prispévky

PRIJMY CELKEM

VYDAJE
Mzdové naklady
hrubé mzdy
dohody DPP,DPC
odvody ZP,SP

Provozni naklady
Materialové
kancel.+ ostat.material

Nematerialové
el. energie

Sluzby

pobyty tuzemské a zahranicni
Zpravodaj AMD v CR
AK-pravni poradna
1.pohar MDA RIDE-Sachy
EAMDA- kongres Milano
EAMDA-EI. poplatek
Uraz.poj.organizace
pojistné-soc.sluzby

poj. majetku

najemne

audit
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348 400,- K¢
432 000,- K¢
95 000,- K&
15 000,- K&
20 000,- K&
75 080,- K&
50 800,- K&
319 750,- K&
377 000,- K&
35 800,- K¢
289 446,- K&
44 328,- K¢
9562,- K¢
90,43 K&

55 700,- K&
2 167 956,43 K¢

557 679,- K¢
342 300,- K&
111 025,- K&
104 354,- K&

1452 322,90 Ké

28 658,- K&

1 065,- K¢

863 163,- KC
63 506,- K&
31 180,- K&
71 730,- K&

34 080,72 K&

47 120,58 K&

2217,- K&
1 600,- K&
3029,- K¢
10 200,- K&
20 000,- K&



péce o Cleny 5 500,- K&

schuze 7 190,- K&
sluzby ostatni 39 169,20 K&
poplatky KB,NRZP, VZP 11 572,50 K&
Cestovné

Doprava 176 550,- K&
Spoje

Telefon 27 661,- K¢
Postovné 7 131,- K&
VYDAJE CELKEM 2010 001,90 K¢&

Hospodarsky vysledek za rok 2010 - zisk 157 954,53 Ké

Jaroslav Macak
hospodar
AMD v CR

Dotované projekty v roce 2010

Rekondi¢ni pobyty, Skoleni a seminafe — se specialnim zaméfenim na
muskularni dystrofiky MZ CR, Mésto Plzen,

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

&lenstvi v mezinarodnich organizacich a G&ast na konferenci EAMDA — Ufad
vlady CR

Rekondic¢ni tuzemské pobyty

RVK - Hodonin u Kunstatu 22.5. - 29.5. 2010
RVK - Tfemos$na u Plzné 22.5. - 25.5. 2010
RVK - Velké Losiny 3.7.- 10.7. 2010

RVK - Velké Losiny 10.7.- 17.7. 2010

RVK - Hodonin u Kunstatu 14.8. — 21.8. 2010

Zahranicéni rekondiéni pobyt u more
Chorvatsko, Makarska - hotel BIOKOVKA 24.8. - 4.9. 2010

Spoleény program rekondiénich a edukaénich pobyti AMD v CR:

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

Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2010



Skoleni a seminare v roce 2010

13.3. Konference INSPO - Internet a informacéni systémy pro osoby se
specifickymi potfebami

20.5. Konference ,Bydleni bez bariér‘ v Malém sale Kongresového centra
Praha NRzZP

8. 6. Seminar ,Postoje vefejnosti k osobam se zdravotnim postizenim®
pofadany Plzefiskou krajskou radou ZP

14. 9. Seminar ,Pfistupnost prostfedi pro osoby se zdravotnim postizenim*
pofadany Plzefiskou krajskou radou ZP

15. — 16. 9. Workshop Patients Voice (Hlas pacientskych organizaci) v Milané
uspofadany TREA-NMD

2. 10. Setkani &lentt AMD v CR Plzefiského kraje v Tfemo$né u Plzné

4. 10. Ugast na slavnostnim zahajeni pilotniho projektu Duhovy most. Jde o
kurz ovladani pocitaCe hlasem.

Socialni poradenstvi:
Prabézné cely rok 2010 prostfednictvim JUDr. Jana Bébra

Casopis Zpravodaj AMD v roce 2010:
Byla vydana ffi Cisla — v bfeznu, dvojCislo ¢ervenec — srpen, a v prosinci

EAMDA:

Ve dnech 17. — 19. zafi 2010 jsme se zucastnili jubilejniho 40 - tého rocniku
mezinarodniho shromazdéni EAMDA, které se konalo v hotelu Atahotel na
predmésti Milana.

Schize vykonného vyboru v roce 2010:
1.5. - 2.5. schlize VV AMQV CR, Hodonin u Kunstatu
25.11. schize VV AMD v CR, Hotel Globus — Praha 4

Sportovni akce v roce 2010

10.3. Turnaj v bowlingu v Plzni.

27. - 31. 10. Sachovy turnaj Hodonin u Kunstatu - O pohar MDA RIDE,
zaroven vsak i jako memorial Vaclava Krejéiho a Stanislavy Ujezdské
Rédlové.

4.12. Turnaj v bowlingu v Plzni.

Kulturné zadjmova &innost
26.6. 2010 - Druhy ro¢nik benefi¢ni jizdy MDA RIDE - Praha Smichov

Ocenéni élenové AMD v CR v roce 2010
V letosnim roce byly pfedany dvé ceny hejtmana Jihomoravskeého kraje.
Za rok 20009 ji ziskal Jifi Sandera a za rok 2010 Pavlina Riglova.

Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2010



Medialni a vefejné aktivity AMD v €R v roce 2010

23.3. 2010 Navstéva Slovenské OMD

5.5. Prvni tiskova konference MDA RIDE, Botel Matylda Praha

12.5. Ugast na slavnostnim spoledenském odpoledni v Benesové vile v
Sezimoveé Usti,

které pofadala NRZP CR s Uradem vlady CR v ramci kampané k pfijeti
Narodniho planu vytvarfeni rovnych pfilezitosti pro osoby se zdravotnim
postizenim.

1. 6. Prezentace organizace v rdmci ,Dne pro zdravi® v Plzni .

10.6. Setkani k 10. vyro€i zaloZeni Narodni rady osob se zdravotnim
postizenim CR v prostorach Vald$tejnské zahrady

15.6. Druha tiskova konference MDA RIDE, Casino Admiral, Praha

15. - 16.6. Ugast na charitativni akci ,Oranzové kolo“ Nadace CEZ pro
neziskové organizace

29.7. Ugast na &tvrtém roénik golfového turnaje pro ob&anské sdruzeni ,Dobry
skutek® v Berouné Golf Resortu

22.10. Prezentace na vystavé Rehaprotex v Brné na stanku NRZP

21. - 23. 10. Prezentace na veletrhu cestovniho ruchu Plzeriského kraje ITEP
v Plzni v DK INWEST, kde jsme pfedstavili nasi organizaci ve stanku NRZP
9. 11. Ugast na projektu Ob&anské sdruzeni Polovina nebe v bezbariérové
budové Gemini na prazském Pankraci, jehoz cilem je trénink ovladani
pocitate pomoci hlasu.

V roce 2010 jsme vydali za podpory Ob&anského sdruZzeni MDA RIDE
drobnou publikaci

»Ovalova dystrofie — otazky a odpovédi“ kterou vypracovala Zuzana
Valerova.

Podékovani vSem, ktefi umoznili nasi €innost

Dotace MZ CR, Dotace MPSV CR, Ufad vlady CR, Mé&stska &ast Prahy 11,
Mésto Kladno, MDA Ride, Optreal, s.r.0., Mésto TfemoSna, Mésto Plzen,
Pavel Sikyta - Pujcovna lodi H20,

Bohuslav Widemann - Restaurace Sport Nové Straseci, PEBAL s.r.0.,
Farnost Rajhrad, Freis — doprava, Nadaéni fond ZLATA PRAHA

Charta 77 — konto bariéry, MEZADO — Jan PeSek

A dalSi drobni darci z Fad ¢lenu i neclen(, kterym zvlast dékujeme

Vyroéni zpravu zpracovala Zuzana Vojackova a Zdenék Janda

Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2010



Navstéva slovenské OMD.

Vnovych prostordch slovenské OMD

S
Zleva: predsedkyne OMD Andrea Madunovd, mistopfedsedkyné Mdria Duralinskd a
predseda nasi AMD Zdenék Janda

Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2010 9



Bowling — Plzen 20.32010

—

Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2010

10



Rekondi¢ni pobyt Hodonin u Kunstatu — srpen 2010
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Oranzové kolo — Nadace CEZ
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Predavani Seku se zucastnili predseda Zdenék Janda a mistopredseda Petr Prochdzka.
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Vyborova schize Hodonin u Kunstatu 30.04. — 01.05.2010
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Ucastnici vyborové schiize. Foto: red.
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Rekondiéni pobyt — Tfemosna u Plzné, kvéten 2010

Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2010
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Mezinarodni konference EAMDA — Milano, zari 2010
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Rekondi¢ni pobyt na Makarské riviéfe — srpen, zafi 2010

Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2010
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Vylet na pohofi Biokovo — Makarska riviéra

Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2010




Sachovy turnaj o pohar MDA RIDE - fijen 2010

Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2010
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SVALOVA
DYSTRO FI E

Titulni strana pfirucky o svalové dystrofii
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Podékovani vSem, ktefi umoznili nasi ¢innost

Dotace MZ CR, Dotace MPSV CR, Ufad vlady CR, Mé&stska &ast Prahy 11,
Mésto Kladno, MDA Ride, Optreal, s.r.o., Bogl a Krysl, Jan Mastny, s.r.o.,
Farnost Rajhrad, Freis — doprava, Nada¢ni fond ZLATA PRAHA

Charta 77 — konto bariéry, MEZADO - Jan PeSek, Nadace CEz, Dobry skutek

A dal$i drobni darci z fad ¢€lent i neclent, kterym zvlast dékujeme.

[ MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
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Statutarni mésto
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VUA VIadni vybor pro postizené obgany
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