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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.: Po 9:00 — 12:00, Ut, Ct 13:00 — 16:00 hod., St 12:00 — 15:00 hod.,
Pa 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 2014
Vazeni pratelé,

Asociace muskularnich dystrofikd v CR vam predklada vyroéni zpravu o ginnosti a
hospodareni za rok 2014. Uvadime prehled aktivit a udalosti, které jsme b&hem uplynulého
roku uskute€nili. | v tomto roce jsme se snazili pro nase ¢leny pfinaSet co nejvice informaci
ze socialni oblasti, zdravi, péce a také novinek o kompenzacnich pomuckach. Poradali jsme
jiz tradiéni rekondi¢ni pobyty v tuzemsku i zahrani€i. Také jsme se prezentovali na veletrhu
neziskovych organizaci NGO Market 2014 a NON-HANDICAP 2014.

Finan¢ni prostfedky z Ministerstva prace a socialnich véci, Ministerstva zdravotnictvi,
Méstské casti Prahy 11, Magistratu hl. mésta Prahy, Vladniho vyboru pro zdravotné
postizené, Mésta Plzné, Mésta Kladna, sponzor(, riznych nadaci, ale také jednotlivcu
nam pomohly uskutednit vétsi &ast nasich projektl. MZ CR podpofilo tuzemské rekondiéni
pobyty a rekondi¢ni pobyt na Makarské riviéfe, ktery jiz tradicné patfi k nejoblibenéjSim.
Konto Bariéry pfispélo na dva asistenty na tento pobyt. Nadace Dobry skutek pfispéla na
dopravu na zahraniéni rekondi¢ni pobyt. MPSV nam poskytlo podporu v oblasti socialné
pravniho poradenstvi a provoznich nakladl organizace. Méstska €ast Prahy 11 pfispéla na
¢innost organizace, rekondi¢ni pobyty a vydavani Zpravodaje AMD. Magistrat mésta Plzné
na rekondi¢ni pobyt v Tremosné, Mésto Kladno na rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach.
V roce 2014 jsme pokracovali ve spolupraci s 0.s. MDA RIDE, kterd vyznamné finan¢né
podpofila nase aktivity. Taktéz firma GENZYME A SANOFI COMPANY nam svoji podporou
umoznila rozsifovat oblast nasi &innosti. Od VV VUA jsme ziskali finanéni prostfedky na
Elenské prispévky v EAMDA a U€ast na konferenci EAMDA a Zpravodaj AMD.

Nase ¢innost byla zaméfena na poradenstvi v pravni a socialni oblasti. Snazili jsme se
informovat o novinkach v oblasti nervosvalovych nemoci, a to pfedevSim prostfednictvim
Zpravodaje a webovych stranek. V pravnich otazkach se pak mnozi obraceli na pana JUDr.
Jana Bébra. Bohuzel z divodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu, jizZ nemohl pan
JUDr. Bébr od poloviny roku 2014 pravni poradenstvi poskytovat. Proto musel dlouholetou
spolupraci pro nase ¢leny ukoncit. Rad bych mu i zde podékoval za jeho celou dosavadni
¢innost pro naSi organizaci. | v oblasti zdravotni doSlo ke zméné&, doc. MUDr. Miluse
Havlova, CSc., rovnéz ze zdravotnich dlvodld nem(zZe dale pokracovat jako vedouci
nervosvalového centra v Praze. | pani docentce Havlové patfi podékovani za obétavou
praci pro nase Cleny. Jeji pozici do¢asné prevzala doc. MUDr. Jana Sissova, CSc.

V roce 2014 AMD nadale spolupracovala s Narodni radou osob se zdravotnim postizenim
v CR a Ceskou radou humanitarnich organizaci. Pokragovalo poskytovani poradenstvi pfi
nékterych nejasnostech v uplatfiovani zakona o socialnich sluzbach a pfispévcich na péci.
Dale zlUstavame 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
obéany), MPSV, MZ, GENZYME A SANOFI COMPANY, MDA RIDE, OPTREAL, Opatstvi
Rajhrad, Magistrat mésta Plzné, Praha 11, mésto Kladno, Konto Bariéry a mnoho
dalsich drobnych darcu z fad fyzickych osob, jejich vycet najdete na konci vyroc¢ni
zpravy.

Vazeni pratelé, i v roce 2014 Asociace muskularnich dystrofik v  CR pokradovala
v propagovani problematiky lidi postizenych svalovou dystrofii. Zacali jsme také pfipravovat
akce, které probéhnou v roce 2015.

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

Zdenék Janda
predseda AMD




Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2014
Asociace muskularnich dystrofik(i v Ceské republice

Slozeni vyboru v roce 2014

Vybor AMD

Janda Zdenék FuriSova Véra
Prochazka Petr PhDr. Miroslav Valina
Kacirkova Jitka Jan Mikulen¢ak
Vojackova Zuzana Pavlina Riglova

Nerancolakis Nikos
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 Kac&irkova, Blanka Jedli¢kova,
PhDr. 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: 332
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Zprava o hospodareni AMD v CR k 31. 12. 2014

PRIJMY

Clenske prispévky - b&Zny rok a dobrovolné prispévky od lenti 44 100,00 K¢
Prispévky od préavnickych a fyzickych osob (dar. smlouvy, osobni dary) 202 950,00 K&
Dotace MZD 290 000,00 K¢
Dotace MPSV 356 000,00 K¢
Dotace Ufadu Viady 67 920,00 K&
Dotace MC Prahy 11 50 000,00 K&
Dotace MU Plzefi na RP Tremosna 30 000,00 Ké
Dotace MU Kladno na RP VL 9000,00 Ké
Dotace Uradu Prace na mzdy 238 469,00 K¢
Dotace Uradu Prace na dopravu do zaméstnani 19 332,00 K¢
Dotace Uradu Prace na spravni naklady 35 456,00 K¢
Prijmy na RP Chorvatsko - u¢astnicky poplatek 364 000,00 K¢
Prijmy na RP Velké Losiny " 81500,00 K&
Prijmy na RP Tremo3na " 7 820,00 K¢
Prijmy na RP JM-Hodoninl " 151 876,00 K&
Prijmy na RP JM - Hodonin Il " 82 455,00 K&
Prijmy ostatni - tombola $achy Hodonin 23 800,00 K¢
Prijmy na Uhradu nakladd AMD SK 26 250,00 K&
Trzby za reklamu - Zpravodaj 1000,00 K&
Uroky banky 6,00 K&
PRIJMY CELKEM 2081 934,00 K¢
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VYDAJE

Materialové

Kancelarské potreby

drobny nakup spotiebniho materialu
Nematerialové

Spotieba el. energie

Cestovné

Sluzby

Najemné za kancelar - najem, teplo,uklid
Poplatky za telefon, internet
Postovnée

Pravni sluzby - AK

Péce o ¢leny - jubilea
Zpravodaj - naklady na tisk
Naklady na schiize AMD
Tisk - ostatni sluzby

Naklady na tuzemské pobyty
Naklady na zahrani¢ni pobyt

55 022,00 K¢

3 371,00 K&
35 530,00 K¢

9717,00 K&
16 921,00 K&
7 802,00 K&
14 520,00 K&
3338,00 K&
68 996,00 K&
17 337,00 K&
13 649,00 K&
472 181,00 K&
481 072,00 K&

Sluzby celkem

1105 533,00 K&

Ostatni vydaje

EAMDA - Naklady na konferenci

Zak. poj. organizace,zaméstnanct, Urazové, soc. sluzeb
Dary

Clensky prispévek EAMDA

Clensky prispévek NRZP

Poplatky bance + jiné popl.

Naklady na Sachovy turnaj MDA RIDE

Jiné ost. vydaje

51414,00 K¢
6 665,00 K¢
8 473,00 K¢

28 163,00 K&

500,00 K¢
5 223,00 K&
3 040,00 K&
6 552,00 K&

Ostatni vydaje

110 030,00 K¢&

Mzdové naklady
Hrubé mzdy zaméstnancli

Qdvody zdravotniho(9%) a socialniho(24%) pojisténi
OOV - Dohody DPP - véetné dohod za RP

539 934,00 K¢
89 794,00 K&
90 212,00 K&

Mzdové naklady celkem

719 940,00 K&

VYDAJE CELKEM

2 029 426,00 K&

Prijmy celkem
Vydaje celkem
Vysledek hospodareni za rok 2014 je zisk

Finanéni zGstatek na B a v pokladnach k 1.1.2015

Za AMD v CR Petr Prochazka

2 081 934,00 K¢
2 029 426,00 K&

52 508,00 K&

422 841,21 K¢
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Dotované projekty v roce 2014

Rekondi¢ni pobyty, Skoleni a seminafe — se specialnim zaméfenim na
muskularni dystrofiky — MZ CR, Magistrat mésta Plzn&, Mésto Kladno
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 17.5.-24.5. 2014

RVK - Tfemosna u Plzné 17.5.-21.5. 2014
RVK - Velké Losiny 28.6.— 5.7.2014
RVK - Velké Losiny 5.7.-12.7.2014

RVK - Hodonin u Kunstatu 23.8.-30. 8. 2014

Zahranic¢ni rekondi¢ni pobyt u more

Chorvatsko, Makarska riviéra — hotel BIOKOVKA 20. 8. — 30. 8. 2014
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 2014 prostfednictvim socialni pracovnice pani Ivety
Jelinkové a JUDr. Jana Bébra (do 30. 6. 2014).

Casopis Zpravodaj AMD

Byla vydana tfi €isla — v dubnu, zafi a v prosinci

Schuze vyboru

6. 6. — 8. 6. 2014 schuize VV AMD v CR, Hodonin u Kunétatu

Planovana schlze vyboru na 5. 12. 2014 v Hotelu Globus — Praha 4, musela
byt z dlivodu onemocnéni zruSena

Kulturné zajmova a sportovni €innost

28.9. - 2. 10. 2014 Sachovy turnaj Hodonin u Kunétatu ,O pohar MDA RIDE*
a pohar AMD
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Aktivity organizace v roce 2014

Aktivni vystupovani nasSich zastupcu v krajskych radach zdravotné
postizenych.

Pokracovani v projektu darcovstvi prostfednictvim SMS zprav (konc&i 31. 12.
2014)

Aktualizace webovych a facebookovych stranek

Poradani rekondi¢nich pobytd v tuzemsku i zahranici

Ugast na celoroénim kurzu APO (Akademie pacientskych organizaci)
Pravidelné schlize vyboru AMD v CR

Vydavani Zpravodaje AMD (ifi Cisla)

Ugast a propagace na vystavach poradanych pro neziskové organizace

NGO Market 2014

25. 4. 2014 probéhl jiz 15. ro€nik veletrhu neziskovych organizaci NGO
Market. Zu€astnilo se ho vic nez 200 neziskovych organizaci s riznym
zamérenim.

| naSe organizace zde méla svij stanek, kde jsme informovali navstévniky o
nasi ¢innosti a také o tom, co by lidem postizenym svalovou dystrofii do
budoucna usnadnilo Zivot.

Asoclace
Muskularnich
Dystrofiki
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Non — Handicap 2014

Od 22. 10. — 24. 10. 2014 se konal na prazském Vystavisti veletrh
zdravotnickych pomucek s prezentaci neziskovych organizaci a jejich ¢innosti.
AMD zde méla stanek a prezentovala svoji ¢innost. VSem, ktefi se dobrovolné
podileli na pfipravé a pribéhu vystavy, dékujeme.

Red.
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Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2014

Setkani s americkym velvyslancem

Vice nez padesat absolventl Akademie pacientskych organizaci (APO) se
Ucastnilo 2. fijna 2014 prvniho setkani APO Alumini v rezidenci amerického
velvyslance. Hosty byli &elni predstavitelé Ministerstva zdravotnictvi CR,
Svétové zdravotnické organizace, VZP ¢&i Statniho ustavu pro kontrolu IéCiv a
vykonny feditel AIFP (Asociace inovativniho farmaceutického pramyslu) Jakub
Dvoracek.

Pro ¢erstvé inaugurovaného velvyslance Andrewa Schapira byla U¢ast na
APO Alumini prvnim vefejnym vystoupenim v Ceské republice.

Za nas$i organizaci se setkani zucastnil pfedseda Zdenék Janda, ktery tuto
Akademii absolvuje od samého zacatku.

Red.

. Autor fotografie: Tarek AbuSham, Velvyslanectvi USA

Prednaska pro mediky

Ve spolupraci s 2. lékarskou fakultou FN Motol jsme uskuteCnili pfednasku o
svalové dystrofii a jeji problematice pro studenty mediciny.
Za pfitomnosti Doc. MUDr. Tani Mafikové, CSc. a MUDr. Ném¢ikové
pfednadel a odpovidal na otazky pfedseda AMD Zdené&k Janda.
Pfednaska byla pfitomnymi ocenéna jako velice prospésna.

Red.

11
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Sesty roénik MDA RIDE

Jedeme v tom s Vami¢

Josef ,Kada*“ Kaderabek, hlavni organiz.étor celé akce

V poradi jiz Sesty rocnik dobroc€inné akce probéhl tradi€né na naplavce
HofejSiho nabfezi na prazském Smichové.

PFipraveno bylo mnoho atrakci, stankd s obcerstvenim a vystoupeni kapel
Strahov ai Lokomotiva s Petrem Vondrackem. Nemluvé samoziejmé o
stovkach motorek riiznych znacek, predevsim pak Harley Davidson. Také
zastoupeni klubu Ford Mustang tradi¢né podporuje toto setkani vSech fandu
motord, at' jiz na dvou, &i étyfech kolech. Cilem je pfedevsim podpofit
mysSlenku pomoci lidem, ktefi neméli v Zivoté to Stésti a jsou odkazani na
pomoc ostatnich. Lidi se svalovou dystrofii. Pozdravit nas pfisli i Zdenék
Podhlrsky a Vladimir Hron.

Tradi¢ni drazbu koSile s podpisem Willieho G. uz neodmyslitelné provazela
Iveta Lutovska. Spanila jizda pak byla vyvrcholenim celého dne. Jde zatim o
558 000,- K&, které budou ucelné vynalozeny na podporu lidi postizenych
svalovou dystrofii.

Dékujeme vSem, ktefi se na celé akci podileli, pfedevsim vSak Josefovi

(12
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Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2014

“‘Kadovi” Kaderabkovi, ktery neunavné pfipravuje kazdy dalSi ro€nik. TéSime
se, Ze se opét za rok sejdeme na stejném misté pfi sedmém ro¢niku.

13
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Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2014

Fotografovall Robert Toldi, Frantlsek Ujezdsky a Pavel Tr0/an

(16
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Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2014

Rekondic¢ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu v obdobi 24. 05. —
31.05. 2014

Béhem sobotniho dopoledne se sjelo celkem 47 ucastnikl. Vedouci kurzu p.
Pavlina Riglova nas kratce seznamila s celotydennim programem. Po kras-
ném slunec¢ném odpoledni jsme se vSichni sesli na seznamovacim vedcirku,
kde jsme si navzajem sdélili své zazitky od posledniho setkani.

Hned v nedéli rano jsme se sesli v hojném poc&tu na rozcvi¢ce pod vedenim
PhDr. Jitky Varekové. Cvi¢eni probihalo 3x denné pro vozi¢kare i chodici po
cely tyden. Provadély se také individualni masaze dle potfeb jednotlivych
Ucastnik( s moznosti zdravotnich konzultaci Iékafe MUDr. Tomase Vareky.

Tradi¢né probihal turnaj v kuzelkach pod vedenim Standy Cahy.
V kategorii vozi¢kara suverénné zvitézila Jana Podhradska, ktera se
zaroven stala absolutnim vitézem se ziskem 112 bod(,

2. misto obsadil Zdenék Baldik s poétem 89 bodd,
3. misto ziskal Mirek Kroupa s poctem 87 bodu.
Cena utéchy patfila Evé Kornerové s po¢tem 64 bod.

V kategorii chodicich zvitézil Ing. Miloslav Fabianek se ziskem 104 bod,

2. misto obsadil Josef Osmanc¢ik s poétem 83 bodd,
3. misto ziskal Stanislav Caha s po¢tem 79 bod.
Cena utéchy patfila Toni€ce Kroupové s poctem 57 bodu.

Pokud nam pocasi dovolilo, vyuZili jsme kazdé chvilky k prochazkam po okoli.
Néktefi odvazlivci i ke koupani v mistnim jezirku.

V ramci programu se konaly rlizné pfednasky:

 zdravotni - pfipravili manzelé Vafekovi — dUraz byl kladen na pravidelné
cviceni a dullezitost posilovani paméti na ovladani téla.

e zdravotni — v praxi jsme si vyzkousSeli trénink paméti pod vedenim Zderka
Choury

* historicka — opét pfipravili manzelé Varekovi na téma Sv. Vaclava, ktery je
patronem Ceské zemé, a jeho potomkud Ludmily, Anezky, Prokopa a Vojtécha,
* socialni — PhDr. LeoS Spacil — novinky v socialni oblasti, zodpovédél
jednotlivé dotazy ucastnika.

Pfijel k nam zastupce firmy DMA Praha, ktery nas seznamil s novinkami v
ocefovani zdrav. pomucek v pribéhu roku 2014 ze strany vlady. Probihala
konzultace s jednotlivymi u€astniky, nabidka letacku, postup feSeni opravy.

(17
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Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2014

Dale probihala vyro¢ni schlize STP ZO Vinohrady — LiSer za u¢asti ¢lenq,
ktefi nebyli na schizi v Brné. V§echny dokumenty byly schvaleny.

Soucasti pobytu byl bohaty kulturni program:

1. Vystoupeni cimbalové muziky ,,LiShaci, ktefi nam zpfijemnili celé
nedélni odpoledne. VSichni jsme si s chuti zazpivali.

2. Eva a Vasek — opét jsme byli nadSeni jejich vystoupenim, které se stalo jiz
tradici. Patfi jim nae velké podé&kovani. Pfekvapili nas tim, Ze z DUA se stalo
TRIO. Zpivala s nimi zpévacka Sofia.

3. Kvizovy vecéer zorganizovali opét manzelé Vafekovi se zamérenim na
historii a uméni. Soutézila 3 druzstva - Rakosnici, Bystfina a Habrdaci.
Vyborné jsme se zasmali pfi pantomimé, velky uspéch sklidily basnic¢ky na
téma , rozcviCky" od vSech 3 druzstev.

4. Taborak — pro nepfizefi pocasi byl nahrazen hudebnim posezenim v
klubovné. Piesto jsme si pochutnavali na Spekacécich s hofdici, i kdyz byly
upecené v troubé.

5. Spole€enské vecery s tancem a tombolou — byly usporadany 2 vecery.
Na téchto vecerech hral a zpival FrantiSek Zlinsky spole¢né s RGzenkou
Zalkovskou, kterym patfi velky dik za zpfijemiovani veder( v prab&hu celého
tydne.

6. Zavérecny vecer s predanim diplomu — vSichni jsme se dobfe bavili, radi
jsme si zazpivali a zatancili. Na cely pobyt jisté budeme vzpominat a tésit se
na pfisti setkani.

Podékovani patfi nam vSem za baje¢nou atmosféru, doprovoddm, kuchyni a
personalu Zamecku Hodonin.

Zvlastni podékovani patfi vSem, ktefi se podileli na programu:
I?hDr. J. Varekové, MUDr. T. Varekovi, Fr. Zlinskému, R. Zalkovské, A.
Cacalovi, J. Neubauerovi, St. Cahovi.

Nejvétsi dik patfi vedouci kurzu pani. Pavliné Riglové.
V Brné dne: 31. 5. 2014

Ludmila Zelinkova
Jan Neubauer
Ruzena Skyvarova
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Rekondic¢ni pobyt v Tremosné u Plzné 17. 5. — 21. 5. 2014
Putovani 2014

Tento rok 17. kvétna se seSli skalni pfiznivci ,Narodniho putovani po

Letos to chtélo opravdu velkou odvahu a pfesvéd&eni, ze je mozno putovani
absolvovat. Jiz tyden pfed stanovenym datem nevéstilo po€asi nic dobrého.
Zima jako v bfeznu a dést témér kazdy den. V sobotu rano se pFedtucha
vyplnila. Bylo asi 15 stupfid a mraky se k tabofisti v Dolanech blizily ze vSech
stran. Nastésti vSe tu bylo vzorné pfipraveno. Stany staly, v kuchyni se jiz vafil
gulad a polévka. A pro zahfati bylo pfipraveno i dost Caje, grogu a kavy.
Odvazlivci se zacinali sjizdét. Je pravda, Ze ne vSichni, ktefi to méli v planu,
prijeli. Ale presto ucCast byla sluSsna. Po obé&dé se velka ¢ast pfitomnych
pfesunula k fece a po nalodéni se vydala do Nadryb. Asi v puli sjezdu ,divoké
Berounky” se spustil dést. Ten nepfestal az do vecCera. Protoze jsme vSak
zkuSeni ,putovnici“ a vodaci, byli jsme pfipraveni na vSe. Stacilo se pfevléci a
veCer dobré zabavy a hudby v ,indianském stylu® mohl pokraCovat az do
pozdnich hodin.

Nedélni vylet do Karlovych Var( mél jednu jistotu, muzeum Becherovky bylo
pod pevnou stfechou. A to byly také posledni chvile tohoto dne, kdy na nas
neprselo. Cesta k Ohfi byla dobrodruzna a vyborny obéd nezkalily ani
zélesacké podminky. Kufeci steak se podaval nejen u vody, ale také s destém
nad hlavou a sem tam i na hlavé a zadech. Stfecha srubu naval desté prosté
neunesla. Jen sjezd pefeje u Hubertusu jsme museli pro tentokrat oZelet.

Probuzeni do pondélniho blankytného rana byla zména, kterou nikdo necekal.
Ale potéSila. Cely den byl vénovan celkové relaxaci. Zakon¢en byl navstévou
plzeriského kina.

Druhy vylet letoSniho indianského putovani se konal v Gtery do ZOO Plzeri. Po
prohlidce pavilonl, z nichz mnohé zafily novotou, jsme byli svédky vycviku
dravcu. Byl to krasny letni den. TakZe se nikdo nenechal od tohoto zazitku
odradit. Do Exodu jsme se vrétili odpoledne unaveni, ale také jiZ plni
oCekavani véci pfistich. Jako kazdoro¢né& byl rozluCkovy veler s hudbou
skupiny Country KID.

Dékujeme vSem pravidelnym i nahodnym pomocnikim v &ele s rodinou
Netrvalovou. Sponzorlm, bez nichZz by se tato akce nemohla uskutecnit. A
véfime, ze vSichni nasi pfiznivci nam budou naklonéni i za rok, kdy planujeme
jiz dvanacté pokracovani naseho Plzenského putovani.

Zuzana Vojackova
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Hodnoceni ozdravného rekondiéniho pobytu konaného v
Hodoniné u Kunstatu od 9. 8. - 16. 8. 2014 poradaného
Asociaci muskularnich dystrofika v CR.

V sobotu 9. srpna se do rekreacniho zafizeni ,Zamecek" sjelo 32 ucastnikl
pobytu. Po obédé vedouci rekondice pan Nikos Nerancolakis vSechny pfivital
a seznamil s programem a dal$imi organiza&nimi zalezitostmi. VoIné
odpoledne mnozi vyuzili ke koupani v pfilehlém pfirodnim jezirku a k
prochazkam do okolni krasné pfirody. Nasledoval seznamovaci vecer, ktery
nam zpestfili kamaradi ze skupiny HECROCK z Rousinova. Ve svém
hudebnim vystoupeni zahrali a zazpivali country i popularni pisni¢ky. Vyborna
zabava probihala dlouho do no¢nich hodin.

Nedélni rano zacCalo cvi€enim, kterym nas vedla pani Magda Rothkdgelova.
Cvicilo se 3x denné po celou dobu pobytu. Mimo to pani Magda pomahala i
individualné pfi riznych pohybovych potizich. Dopoledne pak byl odstartovan
turnaj v zavésnych ruskych kuzelkach, ktery pokracoval i druhy den. V

pan Antonin Hrabec a tfeti byl pan Petr Macel. Cenu Gtéchy obdrzela pani
BedfiSka CabejSkova. V kategorii chodicich ziskal prvenstvi pan Drahomir
Blazek, druhé misto obsadil pan Pavel Klein a na tfetim pan Ludék Jedli¢ka.
Cenu utéchy dostala pani Milena Barteckova.

V utery dopoledne se opét hraly kuzelky, tentokrat se hrala hra zvana
,Domecky". V ni vyhrala pani Alenka Cerna pfed panem Petrem Madelem a
pani Janou BoZekovou. Vecer se zapalil tdborak. Za kytarového doprovodu
pani Kvéty Smerdové si G&astnici zazpivali, opékali Spekacky a dobre se
bavili.

Ve stfedu se pro velky zajem opét hraly ,Domecky". Tentokrat vyhral pan
Zdené&k Baldik, druha byla pani Alenka Cerna a tfeti pan Antonin Hrabec. V
odpolednim &ase prozkousel pan Zdenék Choura svymi testy pamét
pfitomnych zajemcu.

Ve Ctvrtek dopoledne nam firma MEYRA z Brna pfedvedla prostfednictvim
svého zastupce rehabilitacni a kompenzacni pomucky, které vyrabi nebo
dodava od jinych firem na trh.

V pate€nim dopoledni povédél pan PhDr. Leo§ Spacil z Krajské rady
zdravotné postiZzenych v Brné, co se udalo &i se chysta v socialni oblasti a téz
poradil, jak si poCinat pfi podavani riznych zadosti.

Vecer vedouci pobytu vyhlasil vysledky a pfedal ocenéni v kuzelkach,
,Domeccich" a také v Sachu. Sachovy turnaj se hral t¢mér cely tyden a
vitézem se stal pan Pavel Sladek. Druha byla sle¢na Ivana Vejpustkova a treti
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misto vybojoval novacek turnaje pan Jaroslav Némecek. Nasledovalo losovani
tomboly a pak uz se u€astnici bavili po svém.

Volné chvile mnozi u€astnici vyuZili k prochazkam po zdejSim krasném okoli,
k vychazkam do lesa a sbéru hub, ke hfe zvané petanque €i se vénovali
karetnim hram pfi nepfiznivém pocasi. Po sobotni snidani se u€astnici
ozdravného rekondi¢niho pobytu rozjeli ke svym domovim.

Na zavér je tfeba podékovat vedoucimu rekondice, panu Nikosi
Nerancolakisovi, Asociaci muskularnich dystrofikd CR, peovatelkam a véem
obétavym pomocnikim. Velky dik patfi vS§em zaméstnancim zafizeni
w<Zamecek" v Hodoniné u Kunstatu.

Hodonin u Kunsétatu 16. 8. 2014 Hodnoceni sepsali: Zdenék Baldik
Jana BoZekové
Bedriska Cabejskova
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Rekondic¢ni pobyty ve Velkych Losinach

| letos probéhly ve Velkych Losinach rekondi¢ni pobyty. Byly opét rozdéleny
do dvou turnusu, 28. 6. —5. 7. a 5. 7. — 12. 7. 2014. Soucasti pobytu byly
masaze, koupani v termalnim bazénu a vylety po okoli Jesenik(.

Ve Velkych Losinach probéhly i nové upravy prostfedi, vzniklo zde malé
nameésticko s vodotryskem (u parkovisté pfed vstupem do lazni), sportovni a
oddechovy areal u zamku a také pokracuje vystavba nového termalniho
komplexu uvnitf znamého rozsahlého parku. Vznikne zde tak jeden z
nejvétsSich termalnich areall v Evropé.

| pro nas zde pak bude moznost vyuzit tento komplex pfi rekondi¢nich
pobytech. Stavba ma byt dokon&ena na podzim leto$niho roku.

Rekondi¢ni pobyty podpofily tyto instituce

[ MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTV
(22 vy

KLADNO

2012 Plzen
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Sachovy turnaj o Pohar MDA RIDE

Ve dnech 28. 9. az 2. 10. 2014 se konal na ,zamecku“ v Hodoniné u Kunstatu
tradiéni turnaj v $achu O POHAR MDA RIDE 2014 télesné postizenych muz(i
a zen. Prestoze byl pocet hrajicich u€astnikd pouze 12, nesl se cely turnaj v
pohodové, jak trefné poznamenal rozhodCi turnaje p. Spadil, ,v rodinné
atmosfére“. Hralo se celkem 7 kol systtmem dvé kola za den tempem 1
hodina pro kazdého hrace.
Setkani u Sachovnice bylo velice pfijemné a pohodova atmosféra se nesla
celym turnajem. K pratelské atmosféfe dopomohl vecirek s zivou hudbou.
Celkovym vitézem POHARU MDA RIDE se stal Marcel Reznigek.
Jako spoluorganizator tohoto turnaje bych chtél podékovat vSem, co se
podileli na jeho pfipravé, pfedevsim vSak organizaci MDA RIDE za finanéni
podporu bez které by se turnaj jen tézko uskutecnil a jejim zastupcim, ktefi
prijeli osobné predat vécné ceny vSem ucastnikiim.

Jan Mikulenéak

feditel turnaje

AMD Hodonin 2014

Kone¢né poradi

or.jt.¢. .lméno? S th;_!, FEI). Body | BH.
1| 1 |Reznicek Marcel 2086 CZE | 6,0 | 25,0
2 | 2 |Volf Jaroslav 205 1|HCZE: W50/ 8295
3 | 4 [Spacil Leos 1883] CZE | 4,5 | 26,0
4 | 5 |Jaros Bohuslav 1846/ CZE | 4,0 | 27,5
5 | 7 |Mikulenc¢ak Jan 1811 CZE | 4,0 | 24,5
6 | 9 [Midry Jan 1738| CZE | 4,0 | 22,5
7 | 3 |Hoch Vaclav 18891 CZE | 3,5 | 27,0
8 | 6 |Klims3a Jifi I886[NCZE N3 582310
9 | 8 |Travnicek Jarek 1747 CZE | 3,5 | 21,0
10| 10 |Fendrych Josef 1687 CZE | 3,0 | 20,5
11|11 |Mikulen¢akova Jana 1543| CZE | 1,0 | 22,5
12| 12 |Vejpustkova Ivana 1265 CZE | 0,0 | 25,0

Program Swiss-Manager vyvinut a copyright viastni © DI Heinz Herzog, 1230 Vienna Joh Teufelg.39-47/7/9,
Mail h herzog@swiss-manager.at, domovska stranka hitp://swiss-manager.at, Uzivatel Chess Federation of the Czech Republic, 09.04 2010
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Rekondic¢ni pobyt na Makarské riviére

Ve dnech 20. 8. — 30. 8. probéhl rekondi¢ni pobyt na Makarské riviéfe v Chorvatsku.
Zucastnilo se ho celkem 30 osob véetné dvou asistent, ktefi pomahali pfi pfesunu do
more i nékterych osobnich ukonech.

Po celou dobu bylo pfijemné teplé po€asi a u€astnici mohli naplno vyuzit vSech
moznosti pro doplnéni sil na zimni obdobi.

Tento pobyt podpofilo Ministerstvo zdravotnictvi, nadace Dobry skutek a Konto Bariéry.
Dékujeme.

»
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Vyroéni zasedani EAMDA 2014 - Slovinsko

V obdobi 25. — 28. zafi jsme se zucastnili 44. konference EAMDA, kter4 se letos
konala v hlavnim mésté Slovinska, Ljubljani. Prvni den, vénovany lékafské tématice,
byl velmi nabity a delegati z deseti zemi mohli vyslechnout pfednasky odbornikl ze
Slovinska, Italie, Rakouska, Velké Britanie, a Spojenych Statl, které probihaly od 8 az
do 18 hodin.

Diskutovalo se mezi jinymi o novych metodach 1é€by jako elektricka stimulace osob s
nervosvalovym onemocnénim, novych Iécich jako Ataluren nebo postupech restorativni
neurologie.

Druhy den byl vénovany socialnim aspektim zivota lidi s nervosvalovym
onemocnénim, o kterych se Zivé diskutovalo v prvnim workshopu organizovanym v
ramci konference EAMDY. Workshop byl veden nasi ¢lenkou, Mgr. Donou Jandovou,
ktera zaroven zastupuje funkci viceprezidentky vykonného vyboru EAMDA. Cilem
workshopu bylo zmapovani situace osob s nervosvalovym onemocnénim v socialni
oblasti v evropskych zemich. Byl vypracovan dotaznik, ktery bude k dispozici na
webovych strankdch EAMDA.

Ugastnici se dohodli, Ze dalsi workshop, ktery se bude konat pfisti rok v Bélehradu,
bude vénovan osobni asistenci. Po skonéeni workshopu jsme méli mozZnost navstivit
rehabilitani stfedisko Slovinské organizace, ,Dva topoly“, které se nachazi v
malebném méstecku Isola na bfehu Jaderského mofe.
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Podékovani vS§em, ktefi umoznili nasi ¢innost

Dotace MZ CR, Dotace MPSV CR, Ufad viady CR, Méstska &ast Prahy 11, Mé&sto
Kladno, Magistrat mésta Plzné, MDA Ride, Bogl a Krysl, Jan Mastny, s.r.0., Farnost
Rajhrad, Freis — doprava, MEZADO - Jan PeSek, GENZYME a Sanofi company, Konto
Bariéry, Nadace Dobry skutek, TRIAD Advertising

A dal$im drobnym darcim z fad ¢lent i nec¢lend, kterym zvlast dékujeme.

Kampova Il., Freudenbergova Il., Mikulenéakova J., Mikulenak J., Fraj V.,
Polanecka El., Snajdar A., Vojtik P., Le$¢is&inova K., Melicharova C., Haban
P., Fiedlerova B., Malotinska A., Adamec A., Schramhauserova M., KlimeSova
P., MikSovska O., Tesafova A., FuriSova V., Antolova A., Molkova S., Vyrutova
A., Strnad M., Faméra L., Dzido P., Blazek T., p. Ondradek, Skvarek M.,

Cernusak Mil., p. Hermann, Uchytil Jan, M. Jamrich, Jan Riény, Petr Voborsky

Vyroéni zpravu zpracoval Zdenék Janda

[ MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVi 0
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