


Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2012
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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 patii k nejtize postize-
nym, mnozi jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob se v8emi nega-
tivnimi dusledky, které z této skute¢nosti vyplyvaji.

Asociace muskularnich dystrofikG prosazuje specifické zajmy a potfeby svych ¢lend.
Pofada rehabilitacné vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminare, 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 ¢leniim.

Dilezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofikl je vydavani ¢lenského
Casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi tvrtletné a poskytuje informace ¢leniim 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 nazord postizenych.
Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit Sirokou problematiku postizenych
nervosvalovymi nemocemi vCetné déti a mladeze. Tato Cinnost je financné znacné
nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

VSem darcim a sponzordm pfedem dékujeme.

NaSe adresa:

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

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

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

v
e

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



http://www.amd-mda.cz/
mailto:info@amd-mda.cz

Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2012

Vazeni pratelé,

Asociace muskularnich dystrofikd v CR vam predklada vyroéni zpravu o &innosti a
hospodafeni za rok 2012. Uvadime prehled aktivit a udalosti, které jsme b&hem
uplynulého roku uskutec€nili. NaSe innost byla i v roce 2012 pestra.

Finan¢ni prostfedky z Ministerstva prace a socialnich véci, Ministerstva zdravotnictvi,
Méstské ¢asti Prahy 11, Vladniho vyboru pro zdravotné postiZzené, sponzort a rdiznych
nadaci nam pomohly uskuteénit vétsi &ast nasich projektt. MZ CR podpofilo projekty v
oblasti rekondi¢nich pobytd, které jiz tradi¢né patfi k nejoblibenéjsim. Nasi ¢lenové tak
mohli stravit pfijemné chvile na ozdravnych pobytech v Hodoniné u Kun$tatu,
v Tfemo&né u Plzné a Velkych Losinach. Ze zahrani¢nich akci to byl pobyt u mofe na
Makarské riviefe v Chorvatsku, na ktery také pfispéla Nadace CEZ. Od Ministerstva
zdravotnictvi jsme také ziskali grant v ramci programu PVP na pfeklady materiald o
problematice svalové dystrofie. MPSV nam poskytlo podporu v oblasti socialné
pravniho poradenstvi a provoznich nakladd organizace. Méstska cast Prahy 11
pfispéla na ¢innost organizace a rekondi¢ni pobyty. Nadaéni fond Zlata Praha pfispél
na &innost AMD. V roce 2012 jsme pokracovali ve spolupraci s o.s. MDA RIDE, ktera
vyznamné finanéné pfispéla na nase aktivity. Od VV VUA jsme ziskali finanéni
prostfedky na provoz webového portalu, ¢lenské pfispévky v EAMDA a Zpravodaj
AMD.

Nase cinnost byla zaméfena na poradenstvi v pravni a socialni oblasti. Snazili jsme se
informovat o novinkach v oblasti nervosvalovych nemoci, a to pFfedevSim
prostfednictvim Zpravodaje a webovych stranek. 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 2012
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 a pfispévcich na péci. Dale
zOstavame aktivnimi ¢leny mezinarodnich organizaci: EAMDA — Evropské aliance
asociaci nervosvalovych nemoci, CEEGN, TREAT-NMD, CARE-NMD.

Vy&et sponzor(i: Ufad vlady (program Podpory VUA Vladniho vyboru pro postizené
obc&any), MPSV, MZ, Genzyme, MDA RIDE, OPTREAL, Opatstvi Rajhrad, mésto
Plzef, Praha 11, nadaéni fond Zlata Praha, Nadace CEZ, Raiffeisen bank a mnoho
dalSich drobnych darct zfad fyzickych osob, jako napfiklad pan Blazek, ktery
pravidelné pfispiva jiz nékolik let kazdy mésic.

Vazeni pratelé, i v roce 2012 Asociace muskularnich dystrofikd v CR pokragovala
v propagovani problematiky lidi postizenych svalovou dystrofii. Zacali jsme také
pfipravovat akce, které probéhnou v roce 2013.

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 2012
Asociace muskularnich dystrofik(i v Ceské republice

Slozeni vyboru v roce 2012

Vybor AMD

Janda Zdenék FuriSova Véra

Prochazka Petr Sandera Jifi (do zafi 2012)
Kacirkova Jitka Miroslav Valina

Vojackova Zuzana Jan Mikulencak

Nerancolakis Nikos Pavlina Riglova (od zafi 2012)
Vykonny vybor

Predseda: Zdenék Janda
Mistopredseda: Petr Prochazka

Jitka Kadirkova
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 NRZP
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): Mgr. Dona Jandova — ¢lenka vykonného vyboru EAMDA,
Zdenék Janda AMD v CR

Pocet ¢lenu: 331
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Zprava o hospodareni AMD v CR k 31. 12. 2012

PRiJMY

Clenské prispévky

Pfispévky od prav. a fyz. osob

Dotace MZD

Dotace MPSV

Dotace Ufadu VlIady

Dotace MC Prahy 11

Dotace MU Plzeri na RP Tfemosna

Dotace Ufadu Prace na mzdy

Dotace Ufadu Prace na zvy$ené ndak. na dopravu
Nadaéni prispévek CEZ

Nadacni fond Zlata Praha

PFijmy na RP Chorvatsko - Ucastnicky poplatek
Prijmy na RP Velké Losiny "

PFijmy na RP Tfemosna "+ Dot.m. Plzné (25 tis.)
PFijmy na RP JM - Hodonin| "

Ptfijmy na RP JM - Hodonin Il "

PFijmy ostatni - Sachy Hodonin

Trzby za reklamu - Zpravodaj

Uroky banky

PRIJMY CELKEM

51 950,00 K¢
314 200,00 K¢
295 000,00 K¢
329 000,00 K¢&

82 000,00 K¢

50 000,00 K¢

25 000,00 K¢
355 062,00 K&

26 466,00 K&

80 000,00 K¢

5 000,00 K¢
364 000,00 K¢
114 750,00 K¢

40 015,00 K¢
112 400,00 K¢
111 800,00 K¢

2 120,00 K¢

6 800,00 K¢
79,80 K¢

2 365 642,80 K¢




Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2012

VYDAJE

Materidlové:

Kanc. potfeby + drobny nakup spot. materialu

Nematerialové:
Spotfeba el. energie
Cestovné

Sluzby:

Najemné za kanceldr - ndjem, teplo,uklid

Poplatky za telefon, internet
Postovné

Pravnisluzby - AK

Péce o Cleny - jubilea
Zpravodaj - naklady na tisk
Naklady na schiize AMD

OPS Hodonin

Tisk - ostatni sluzby

Ndaklady na tuzemské pobyty
Naklady na zahrani¢ni pobyt
Sluzby celkem

——

17 013,90 K¢

3 060,00 K¢
23172,00K¢

9 286,00 K¢
27 720,61 K¢
5 402,00 K¢
28800,00 K¢
2 755,00 K¢
67 696,00 K¢
12 652,00 K¢
22 066,00 K¢
14 314,00 K¢
518 954,00 K¢
477 278,00 K¢
1186 923,61 K¢
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Ostatni vydaje

EAMDA -Naklady na konferenci - Budapest 31 145,79 K¢
Zakonné pojisténi organizace,zaméstnanct, soc. slu: 7 959,00 K¢
Clensky piispévek EAMDA 26 351,80 K&
Clensky pfispévek NRZP 500,00 K¢
Poplatky bance +jiné popl. 19 586,88 K¢
Vratka z dotace MU Plzeri 8 893,00 K¢
Naklady na skoleni, kurzy 17 586,00 K¢
Ostatni vydaje 112 022,47 K¢

Mzdové naklady

Hrubé mzdy zaméstnancu 515 614,00 K¢
Odvody zdravotniho(9%) a socidlniho(24%) pojistén 153 712,00 K¢
OQV - Dohody DPP - v€etné dohod za RP 149 480,00 K¢
Mzdové néaklady celkem 818 806,00 K¢
VYDAJE CELKEM 2160997,98 K¢
Prijmy celkem 2365 642,80 K¢
Vydaje celkem - 2160997,98 K¢
Vysledek hospodareni za rok 2012 je zisk 204 644,82 K¢

Za AMD v CR Petr Prochazka
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Jednorazové heslo: DMS AMD

Heslo na opakované zasilani DMS jednou mésicné po cely rok:
DMS ROK AMD

DMS odeslete na ¢islo: 87 777
Cena SMS je 30 K&, AMD bude pfipsano 27 K¢ z kazdé SMS.
Sluzbu zajistuje Férum darcu.

www.darcovskasms.cz, www.darujspravne.cz, www.donorsforum.cz



http://www.darcovskasms.cz/
http://www.darujspravne.cz/
http://www.donorsforum.cz/
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Dotované projekty v roce 2012

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, Utad MC Praha 11

Clenstvi v mezinarodnich organizacich, G¢ast na EAMDA, Zpravodaj AMD —
Utad vliady CR

Rekondiéni tuzemské pobyty

RVK - Hodonin u Kunstatu 19.5.-26.5. 2012

RVK - Tfemosna u Plzné 19.5.-23. 5. 2012
RVK - Velké Losiny 30.6.-7.7.2012
RVK - Velké Losiny 7.7.-14.7.2012

RVK - Hodonin u Kunstatu 18. 8. - 25. 8. 2012

Zahraniéni rekondi¢ni pobyt u more

Chorvatsko, Makarska - hotel BIOKOVKA 22. 8. -1. 9. 2012

Spoleény program rekondiénich a edukaénich pobytii AMD v CR
Zdravotni problematika, vyuziti neagresivnich fyzioterapeutickych technik,
dechova cvi€eni, stravovaci rezim, individualni a skupinova cviceni, socialni
problematika, nacvik sebeobsluhy aj.

Socialni a pravni poradenstvi

Pribézné cely rok 2012 prostfednictvim socialni pracovnice pani lvety
Jelinkové a JUDr. Jana Bébra.

Casopis Zpravodaj AMD
Byla vydana tfi €isla — v dubnu, zafi a v prosinci
Schiize vyboru

12. 5. -13. 5. schiize VV AMD v CR, Hodonin u Kunétatu
5. 12. schtize VV AMD v CR, Hotel Globus — Praha 4

Kulturné zajmova a sportovni ¢innost
22. - 28. 10. Sachovy turnaj Hodonin u Kunstatu ,,O pohar MDA RIDE" a pohar
AMD
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Aktivity organizace v roce 2012

Aktivni  vystupovani nasSich zastupcud v krajskych radach zdravotné
postizenych.

Vznik projektu darcovstvi prostfednictvim SMS zprav.

Pisemna komunikace s Ministerstvem zdravotnictvi ohledné lazeriské 1éCby
v Janskych Laznich.

Dotaznikové Setfeni mezi ¢leny organizace ohledné ¢innosti a navrhd na nové
akce.

Zprovoznéni facebookovych stranek.

24. 2. 2012 se uskutecnilo setkani pacientskych organizaci pro vzacna
onemocnéni. Celkem se seslo 20 pacientskych organizaci, které zastupovaly
jednotliva vzacna onemocnéni. Setkani bylo zakladem vzniku jednotné
organizace zastupujici zajmy postizenych vzacnym onemocnénim. CAVO —
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni.

3. 5. — 4. 5. 2012 probéhl v Brné v Hotelu Voronéz V. Neuromuskularni
kongres, ktery mél na programu 50 pfednasek.

Hlavnimi tématy byly letos hereditdrni svalovd onemocnéni a nemoci
motorickych neurond. Kongresu se zuc€astnili i odbornici ze Slovenska. V
pofadi jiz paty spole€ny kongres tak uspé&3né navazal na pfedchozi ro€niky.
Kongresu se letos Ucastnili také zastupci nékolika pacientskych organizaci,
mezi nimi i ta naSe. Na stanku jsme prezentovali nasi Cinnost, rozdavali
informacni letaky a Zpravodaj AMD.
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AMD v pofadu CT — Sama doma

Jitka Kacirkova, Clenka na$i organizace a vyboru AMD, pfedstavila na$i
organizaci v pofadu Sama doma.

Mluvila také o problematice svalové dystrofie, péci a vyzkumu.

Na porad se mliZzete podivat na webovych strankach poradu.

Porad se vysilal 3. 5. 2012, rozhovor zac¢ina v Case 48:37.

Jitka Kacirkova

Asociace muskularnich dystrofiki v CR
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Republikové shromazdéni NRZP CR 30. a 31. kvétna 2012

NaSi organizaci na jednani zastupovala Jitka Molitorisova. Sou&asti RS NRZP
CR byla, mimo jiné, diskuse s predstaviteli statu, které se Gd&astnili
mistopfedseda Senatu CR pan Zdené&k Skromach, zmocné&nkyné pro lidska
prava pani Monika Simtnkova, naméstek ministra prace a socialnich véci pan
Jan Dobe$, naméstek ministra zdravotnictvi pan Martin PliSek a vedouci
sekretariatu Vladniho vyboru pro zdravotné postizené ob&any pan Pavel
Ptacnik.

Setkani ¢lenti CAVO - Ceska asociace vzacnych onemocnéni

Dne 16. &ervna 2012 probéhlo druhé setkani nové vzniklé Ceské asociace pro
vzécna onemocnéni CAVO, jejiz jsme &lenem.

Schuizka se uskuteénila v kavarné v Thomayerové nemocnici v Praze.
Hlavnim cilem této asociace je pfiprava Narodniho akéniho planu pro vzacna
onemocnéni pro obdobi 2012 — 2014.
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26. 6. 2012 - Ctvrty roénik benefiéni jizdy MDA RIDE - Praha Smichov.
Dobrocinna akce na podporu lidi postiZzenych svalovou dystrofii.
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42. vyrocni setkani EAMDA. Leto$ni mezinarodni konference EAMDA
(Evropska aliance asociaci muskularnich dystrofik(l) se konala 4. — 7. Fijna
v Budapesti.
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21. 11. 2012 jsme se v budové Poslanecké snémovny zucastnili tfetiho setka-
ni ¢lend Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO).

21. 11. 2012 se AMD v budové Poslanecké snémovny zucastnila seminare
Vzacna onemocnéni. Nasi organizaci zastupovali Jitka a René Molitorisovi.

Ing. Markéta Lhotikova, PhD., predsedkyné CAVO
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Rekondi¢ni pobyty

Tradi¢né jiz velmi oblibené rekondiéni pobyty, které pofada nase organizace,
by se nemohly uskuteénit bez podpory statnich instituci a sponzort. Patfi mezi
né Ministerstvo zdravotnictvi, Praha 11, Raiffeisen bank — stavebni spofitelna,
Nadace CEZ, mésto Plzef, Optreal s. r. 0. a dalsi.

Rekondiéni pobyt v Hodoniné u Kunstatu 19. 5. - 26. 5. 2012

17
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Tremosna 2012

Tradi¢ni putovani po plzeriském kraji se uskutec¢nilo ve dnech 19. 5. — 23. 5.
2012.
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Rekondi¢ni pobyty ve Velkych Losinach

Jiz tradi¢ni rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach patfi k t€ém nejoblibenéjsSim.
Pro velky zajem clenl jsme i v letoSnim roce uspofadali dva na sebe
navazujici pobyty.

Prvni od 29. 6. — 7. 7. adruhy od 7. 7. — 14. 7. 2012. Soucasti obou pobytu
bylo plavani v termalnim bazénu, at jiz pfirodnim, umisténém v parku, €i v
prostorach lazni a celkové masaze, které jisté kazdému velmi prospély.

K celkové pohodé pak pfispélo nékolik spole¢nych vecerll, kde se kazdy
podélil o své z&zitky z kazdodenniho Zivota.
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Rekondiéni pobyt v Hodoniné u Kunstatu

V obdobi od 18. 8. — 25. 8. 2012 probéhl v Hodoniné u Kunstatu druhy
rekondiéni pobyt, tentokrat pod vedenim Jifiho Sandery.

Soucasti pobytu byly pfednasky z oblasti socialni politiky, kazdodenni cviceni,
turnaj v Sachu a kuzelkach a ukazka pomucek od firmy MEYRA.

MEYRA
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Makarska riviéra 2012
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Sachovy turnaj O pohar MDA RIDE

Na konci fijna, 22. 10. — 28. 10. 2012, probéhl jiz tradi¢ni turnaj télesné
postizenych O pohar MDA RIDE. Turnaj byl organizovan ve spolupraci AMD a
Sachového klubu Hrabyné.
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Ludek Paprskar: Opusteny rdj
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Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2012
Podékovani vS§em, ktefi umoznili nasi ¢innost

Dotace MZ CR, Dotace MPSV CR, Utad vliady CR, Méstska &ast Prahy 11,
Mésto Kladno, Mé&sto Plzer, Nadace CEZ, MDA Ride, Optreal, s.r.o., Bogl a Krysl, Jan
Mastny, s.r.0., Farnost Rajhrad, Freis — doprava, Nadaéni fond ZLATA PRAHA,
MEZADO - Jan PeSek, GENZYME a Sanofi company, Raiffeisen bank.
A dalsi drobni darci z fad ¢lent i neclent, kterym zvlast dékujeme.

Vyroéni zpravu zpracoval Zdenék Janda

[ MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVi
9 T4  CESKE REPUBLIKY

® i ©

NADACE CEZ VUA Vladni vybor pro postizené ob&any

Statutarni mésto W

A SANOFI COMPANY

Nadaéni
fond
ZLATA
PRAHA

Benediktinské opatstvi Rajhrad

x Raiffeisen
BANK

Banka inspirovand klienty
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